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Einleitung
A E | twellenrden Familienalltagso gestaltendasssowohlihr Kind mit Autis-
mus, desserGeschwisteals auchsie selbsteinenmoglichstnatirlichenLebens-
alltag nachihren gemeinsameBedurfnissergestalterkdnnenund ein Miteinan-
dertrotz Verschiedanhdt erle b e(®cliietz & Schélbach,2011S.312).

Familienmit Kindernmit Autismuswerdenin inremAlltag mit Herausforderungekonfron-
tiert, die bedingtsinddurchBeeintrachtigungedesKindesin Bezugaufdie sozialen Inter-
aktionen und Kommunikation sowie im Auffinden spezifischer Verhdtensveisen. Dabei
lasen sich héaufig awh Verhatensarffaligkdten finden wie A zB. Schlafstérungen,
ZwangsstorungerkssstorungerPhobienund aggressivebzw. autoaggressiv®erhaltens-
wei senfi &MeyegdD&Su582),die einenEinflussaufdasZusammenlebemls
Familie habenkdonnen.Die GestaltungdesAlltags wird durchdie reduziertenFahgkeiten
desKindessowie san Verhdten erschwet (Jungbauer& Meye,2008; Pagewka, Stucki &
Stucki, 2011; Schaaf,Toth-Cohen, JohnsonQutten& Benevides2011) und erfordertviel
Energieund Organisationsleistungon den Familien, da die Kinder haufig Schwierigkei-
ten haben,denAlltag selbstzu bewaltigenund sich ihre Einschrankungeminsichtlich der
Kommunikationauf Interaktionen Aushandlungemund Regeln im familiaren Zusammen-
leben auswirken(Pastewkaet al., 2011 S. 26). Die genanntenProblematikerfiihren oft
dazu,dassschonim Kleinkindalter ein Mehrbedarfan Betrewng und eine Haufungvon
Belastungerbei den Familienvorhanderist. Was bedeutetm Hinblick auf diese Situation
a d GestaltungeinesmaglichstnatirlichenL e b e n s dlr dietFamjies? 6

In diesemKontext werden Themender Heilpadagogikwie Inklusion, Partizipationund
auch das Normalisierungsprinzigsichbar. Die Familien méchtenZein Lebenso normal
wie moglici (T h2002% 15), bei demderAlltag so gestaltetwerdenkann, dassdie
unterschiedlicherBedurfnisseund AnsprichedieserheterogenerGemeinschafbeachtet
werden.In Bezugauf Inklusion wird davonausgegangerdassauchdie Gesellschaftdie
im wechséseitigen Einflussmit der Famili e steht, ein verdndetesVerstandnis hingchtlich
Normalitatund Vielfalt entwickelt (Albers, 2010). ZentraleAussagereur Inklusion lassen

sichwie folgt beschreibemndm. E. auchaufdie Familietbertragerfebd.S.53):
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1 InklusionbetrachtedlenMenschervon AnfanganalsTeil derGesellschaft.

1 Inklusion nimmt keine Unterteilungin Gruppen(Menschenmit Behinderung,
Frauen Menschermit Migrationshintergrunaktc.) vor, siewill dasSystem(z. B.
Schule,Kindergarten Arbeit, Wohren) an die Bedurfnisseder Menscheranpassen.

1 Inklusionbasiertaufdema D i v eAnsaizitdie Onterschiedlichkeiller Menschen
ist kein zu I6sendeg’roblem sonderreineNormalitati , andieseNormalitatwird das
Systemangepassindnichtumgekehrt.

Im Zusammenschlusals Familie sind die einzelnenFamilienmitgliederin einemSystem
verbunden,bei dem die Heterogenitatder Gruppe zur Normalitat wird. Auch Schatz&

Schellbach(2011) seheninklusion im Sinneeinesa g e | €lutseamMmme rinsemnérn s 6
Gruppe, die Verschiedenheat zuldsst,und bezehen sich dabei auf das Zusammersein as
Familie. Entsprechendtehtdas Miteinanderim Rahmender Familie als Fundamenftr

Inklusionim groRRerergesellschaftlichedusammenhang:

A S o tié Inklasion, dasgelebteMiteinandemicht fiir die kleinstegesellschaftli-
che Enhat, die Famili e begnnen? Welche Voraussézungenbrauchteine Famili e,
um miteinanderzu lebenWelcheAufgabenmussdie Familie in der Gesellschaft
undwelchedie Gesellschaftir die Familiee r f ¢ I(ebdeSm322j

Die Autoren weiserufdie Bedeutungonbestimmten Rahmenbedingungewie sozialen
Funktionenund gesellschaftlicherOptionenhin. Dabei wird davon ausgegangengdass
auch die Familie Voraussézungen braucht, um das gelingendeMiteinandertrotz Mehr-
belastungund Herausforderungemu ermdglichen Ein relevanterfFaktorist diesbeglich
die Gestaltungdes Familienalltags,der gegeniiberanderenBereichenzur Unterstiitzung
von Familien mit Kindern mit AutismusSpektrumStijrungeﬁ(ASS) wie z.B. Beratung,
Therapieoder Finanzierung bisher wenig Aufmerksamkeiterhaltenhat. Allerdings darf
nichtvergessenverden,dassdiesea k | edeselschaftlich& i n hzaegieithbaucheinen
Ruckzugsorwor der Gesellschaftlarstelltund die Privatheitsgrenzeder Familie beachtet
werdenmussenDennsolcheHilfeleistungenrstelleneinenEingriff in denPrivatraunderFa-

milie darunddie Familienkdnntensichstigmatisierfihlen:

1 Im weiterenVerlauf wird die AbklirzungASS verwendetJedochwird an einigenStellenzur sprachk
chenAbrundungdergesamtdegriff verwendebderauf Autismusals Themenbereicherwiesen.



Einleitung 11

A H i wéire die Erhohungder gesamtgesellschaftlichekkzeptanzvon professio-
ndler Hilfe fur die private Lebenggegdadtung eine Vorausgtzung fur eine nicht
stigmatisierteNutzungdieserunter den Bedingungervon Behinderungund Be-
nacht e (OrthmgruBtegsi2009S.23).

Untersuchungerder heil- und sonderpadagogischeRorschungzur Unterstiitzungdes
Familienalltagsbeziehensich meist auf die Situationder Rahmenbedingungenvie z. B.
auf familienerganzendBetreuungsangebotalerfamilienunterstitzendBienste (Thimm,
Wadtel & Drabent,2002;JeltschSchudel 2014).Hier wurdeschonvor einigen Jahrerein
Defizit an der bedarfsgerechtetunterstiitzungder gegenwartigenFamiliensyseme in
Deutschlandersichtlich: A A n g eib digsemBereich entsprechererstin Ansékzen den
deutlich pluralisiertenLebensweltenvon Familien und insbesonder@lenin Vedanderung
begriffenenLebensentwirferon F r a u(Warctite] 2002S.67). Meine eigenenErfahrun-
genzu diesefhematiklasserfir die gegenwartigeéSituationin der Schweiz einsehrahnli-

chesBild vermuten.

AlsVermittl erin beieinem Entlagungsdenstgewéahrte mimeineArbet einen Einblickin den
Alltag von Familienmit Kindernmit Behinderungein der Schweiz. Dabeivurde im Rah-
men dieser Dienstleistungder Lebensalltagder Familieni meist unter dem Aspekiler
Betreuung 1 betrachtet. Zu meinen Aufgabemahlten dasAbklaren der Bedurfnisseder Fa-
milie, dasRekrutierenund Auswahlender Betreuungspersosowie die Prozessbegleitung
von Familie und Betreuungspersoruffallig erschiemmir zumdamaligenZeitpunkt,dass
sich vermehrtFamilienmit Kindernmit ASS meldeterund die SuchenachBetreuungsper-
sonenfur dieseFamilienkam mirkomplexervor als beiandererFamilien Die Rekrutie-
rungvon geeigneterPersonenvar anspruchsvolundin einigenFallenwurdendie Einsatze
nach kurzer Zeit wieder abgebrochenEine gelungene Vemittlung zeigte sich mir dann,
wenn z. B. dasFotoder Betreuungspersoin der alragessruktu rdésKindeszu findenwar,
die Famiie von einer gro3enEntlastungsprachoder die Betreuungspersoangeregtvon
dergemeinsamegeit mit dem Kinderzahlte Kurzfristige PersonenwechsetierNotfallein-
sazewarenaufbeidenSeiten grof3élerausforderungemei denendie Familienz. T. andere
Lésungenn BetrachiziehenmusstenAn diesemPunktstelltesichmir haufigdie Frage, ob
der EntlastungsdienstenAnspriichender Familiengerechtwird. Meist erhieltendie Kin-
derdieserFamilientherapeutisch@&ngeboteund die Familie wurde professionelbggleitet.

Dochwarumwurde ein anscheinendgehrhoherBedarfan Entlastungvermerkt?
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Und aus welchen Grunden war die Vermittlung von geegneten Betreuenden fir einen
langerenZeitraumin diese Familien schwieri@? Wasist das Besondeream Alltag dieser
Familien, dasssich die gegenwartigeSituation derart gestaltet?Diese Fragestellungen
fuhrten mich zu dieserUntersuchungdie sich mit dem gegenwartigerebensalltagron
Familien mit Kindern mit ASS beschéftigt Relevantist dabei auf der einen Seite die
BetrachtunglesFamilienalltagsn der heutigenZeit und auf der andererSeitedie spezifi-

scheSituation,die Familienmit Kindernmit ASSdabeierfahren.

Allgemein hatsichdie Situationvon Familienin denletztenJahrzehntexurcheinezuneh-
mende Umbruchsituatian derGesellschaferandertim Kontextvon gesamtgesellseft-
lichen Entwicklungen fandenVerandeungen statt die sich (u. a.) in derAbkehrvon eher
traditionellenRollenmusterund-zuschreibungehin zur Lebensgstaltungvon Individuen
zeigen. Auf die Strukturder Familie bezogerhabensich vor allem die Individualisierung
und die Pluralisierungder Lebensformengeéandert.Ebenso erfuhrender Lebenszyklus
sowiederAlltag der Familiendurchverschieden&aktoren(wie z. B. veranderteFamilien-
gréRenoder Zunahmeder Erwerbstatigkeitder Frauen)einen Wandel(Schipbach2010
S.25). Der Anstiegder Bildungs undErwerbsbeteiligungler Frauendemonstrierdartiber
hinaus ein verandertesRollenbild: Die identitatstiftende Funktion der Erwerbstétigkeit
sowie die Vermittlung von wichtigen Kompeenzen fur die gesellschaftlicheTeilhabe
werdenvon den Frauenvermehrtund vor allem selbstverstandlicliibernommen(ebd.).
DieseSituationverstarktbeispielsweiselie Problematik der Betrewung im Sinne der Ver-
einbarkeit von Erwerbgétigkeit und KinderbetreuungWeitereEntwicklungenbetreffendie
gesellschaftlichenVertvorgellungen. Als  Beispiel kdnnerhier veranderte Erziehungsziele
oder-stile genanntwverden,wie der Wandelvon autoritarund auf Anpassungausgerichtet
zu gemeinsamund partnerschatftlich (Peucke008S.157 160). Seit einiger Zeit findet
in Europaein gesellschaftlicheYardel statt,durchdendie Lebensgestaingvon Familien
in vielen Bereichenbeeinflusstwird. Die & F a mMvon hi eeu ist enfsprechend desen Et
wicklungen mit zaHreichengrundegerden Verandaungenkonfrontiert und musssich ei-
nem Familienalltagmit zunehmendkomplexeren Anforderungenstellen (z. B. Vereinbar-
keit von Beruf und Familie, Umgang mit divergerten Lebensvorstellungemnterschiedliche
zeitliche AnsprtichehoheMobilitdt sowie dasdadurchbedinge Fehlenvon primarenUn-
terstutzungsnetzwerkergskanngesagiverden dassdergegenwartigé-amilienalltagnach
spezifischerProzessewerlangt,um auf die veranderterBedingungerreagiererzu kénnen.
DasKonzeptdera F a mi llebeasiiheingd(Jurczyk & Voss, 1995; HagenDemszy, 2011)
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befass sich in diesem Zusammenhangmit Gestaltungsprozesseter Familie im Hinblick
auf die Koordination und SynchronisatiomesFamilienlebensowie auf die Anspriicheder
einzelnenFamilienmitgliederund die Organisatiorvon GemeinsamkeiterBei diesemKon-
zeptist der Lebensalltagron Familienzentral.In aktuellenPublikationenzur Untersuchung
der familialen Lebensfuihrung (Jurczy& Szymenderski2012; Jurczyk, Lang& Thiessen,
2014) wird auf die Relevanzvon Themenwie z. B. die Selbstsorgederdie Abstimmung
von unterschiedlicherinteresserund Bedurfnissender Familienmitgliederverwiesen.Die
genanntehemenbereichstehenfir gegenwértige Herausforderungem Zusammenlieen
als Familie. Bisher lassensich m. E. keine Untersuchungerzur familialen Lebensfuhrung
von Familien mit Kindern mit Behinderungerfinden. Obwohl die Betrachtung dieser spe-
zifischenProzessauchalsAnalysederLebenssituatiorm Kontextvon Behinderunggesehen
werdenkann, damit unterstitzendé@ngebotedie Lebenswirklichkeitder Familien treffen:
A D aptimaleUnterstiitzungsleistungef die Anforderungerder Familiezugeschnittesein
mussenijst eserforderlich,die Lebenssituatiowvon Familienmit  Kindernmit Beeintrachti-
gungenumfanglichzua nal y si e r 01i¥S. 20).Jatdrsuchungenm Bereich der
AutismusForschungergriindenmAspekteder Lebenssituationund seherez. B. einenEinfluss
desGesamtfamiliensystenauf denErfolg der Firsorge und Férdermal3nahmeainesKin-
desmit ASS (Cassidy, McConkey & TruesdarleZK ennely, 2008; Matthews,Booth, Taylor
& Martin, 2011). Jedochverweisensie darauf, dassnoch weitere Informationenfehlen,um
eine angemessenand breite Planungvon Dienstleistungerhinsichtlich der Unterstiitzung
von Familien mit Kindern mit ASS zu gewéhrleisten®Howeve, broaderserviceplanning
requiresinformationto be availeble on the characteristiceand needsof the particularclient
groupwhichis presentlyl a ¢ k(Cassidietal., 2008S.116).Trotz zahlreichePublikatio-
nenundForschungemm Bereichder Heil und Sonderpadagogiklieim Themenbereicka-
milie und Behinderungerschienersind, wird die konkreteSituationder alltaglichenLebens-
fuhrung dieserFamiien bisher noch kaum beachtet Haufig werdenaberAngabenzu den
Herausforderungerund Belastungemm Alltag dieserFamilienmit Hinweisauf die Bewalti-
gungs und Stressforschungufgefihrt(Eckert,2002; Engelbert,2003; Klauss,2011; Heck-
mann,2012).

Insgesamtlassensich der gegenwartigeriiteratur nur seltenkonkrete Handlungswesen
resp.Strategierfir die AlltagsbewaltigungentnehmenDa es bishernur wenige Untersu-

chungendariibergibt, wie die FamiliendenBedurfnissenhrer Kinder mit ASSim Alltag



Einleitung 14

gerechtwerden,mdchteich die alltdglichenHerausforderungefur die Familien mit Kin-
dernmit ASS mit der familialen Lebensfihrungzusammenbringennd entsprechendin-
tersuchenlm RahmendieserArbeit soll ein Uberblick tiber die aktuelle Forschungslite-
raturim Kontextvon Familie und Autismusgegeberwerden.DasweitereAnliegen ist es,
anhandeiner Untersuchungvon Familien mit Kindern mit ASS in der Schweizderen

familiale Lebensfuhrungufzuzeigen.

Die vorliegendeArbeit gliedert sich in einen theoretischerund einen empirischenTeill
sowie in dieDarstellungder Ergebniss, die Diskussionund denAusblick’. Bei dertheore-
tischenGrundlegungwird zuerstin Kapitel 1 dasThemenfeldFamilie eruiert. Nebender
Klarung desBegriffs (Kapitel 1.1) werden diAufgabenund Funktionenvon Familien (Ka-
pitel 1.2) aufgezeigt.Die gegenwaértigeSituation der Familie beschreibt da&apitel zur
a F a mimIsazialenWande | (123), dabeiwird auf die PhanomenelessozialenWandels
sowie seineAuswirkungenauf die Familie eingegangenAnschlieRendwird der Begriff
Alltag thematisierunddasKonzeptdera Fa mi L € b &€ B 8 f \Wigestallt{1gdh Die
Situation von Familien mit behindertenKindern findetim folgendan Kapitel (1.5) Be-
ricksichtigung wobei ein Bezug zur Thematik des sozialenWandels hergestelltwird.
Kapitel 2 erlautertdasThemenfeldAutismusdabei wirdzuerstauf dieBegriffsproblematik
eingegangennddie aktuelleSituationzum Begriff AutismusSpektrumaufgezeigi(2.1). Es
folgt die BetrachtunglesBegriffsals Stérungsbildn denKlassifikationssystemeterWelt-
gesundheitsogansation (WHO) und deramerikanischerGesellschaftir Psychiatrie(2.2),
mit dem Zieldie Breite desThemasAutismussowieseinesErscheinungsbildesufzuzeigen
Diskussimen zur Haufigkeit sowie zu denUrsachenaktuelleAnsichtensowie bestehende
Unbestimmtheitesind ThemadesKapitelsa H2 u f i @isaeheturelDd i, agn @S8)t i k 0
Im Hinblick auf die Familie werdendie Optionenund Einflissevon Therape und Forde-
rungdargesellt (2.4). Der Verlaufder Autismus-Spektrum-Stérungenist Gegenstand dé&a-
pitels 2.5 DasKapitel 3 stellt eine VerbindunderbeidenvorherigerKapiteldarundbefasst
sichmit der Situationim Kontextvon &amilie undAutismu$ Zuerstwerdendiesbeziglich
besondereHerausforderungeiir die Familien aufgezeigt(3.1)und hierbei Themenwie

2 Die formale Gestaltungler vorliegendemrbeit orientiertsich an der Zitierweiseder DeutscherGeselt
schaftfur Psychologig2007).Die Verweiseaufindirekte Zitate werdennicht zuséatzlichmit der Abkir-
zunga v ggekendizeichnetehler,Hervorhebungennd Bemerkungerin wortlichenZitatenwerdenin
Klammern gekennzeichnét/ird aufeiner Seite mehrmadsuf dengleichen Titelerwiesensoerscheint
derHinweisa e b(debe&nda).
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Belastung,Coping und Alltagsbewaltigungndher behandeltVelche Unterstitzungmog-
lichkeitenesfur Familien mit Kindern mit ASS gibt, wird in Kapitel 3.2 beschrieben
dabeisteherdie Gegebenheiteand Optionenin derdeutschsprachigeBchweizim Fokus.
DasKapitela S o z Wandlielandfamiliale Lebensfihrungm KontextvonA u t i sgraift s 6
AspektedervorherigenThemengebietauf und machtauffehlendeUntersuchungem die-
semZusammenhangufmerksamDer empirischeTeill derArbeit beginnt mit der Beschrei-
bung desForschungsstand®) sowie der Fragestellung6) und erlautert darananschlie-
Bendim Kapitela As p dek E @ r s c dieudiegberiiglich&orschungsorientierun@).
Hierbeiwird besondergauf dasqualitativeForschungsvorgehexsingegangernund die Vor-
untersudung zur @Betreuungssituation von Kindern und Jugendichen mit ASS durchdie
Ent | ast uingler Schweid kutz eofgestellt In denanschlieRendelapitelnfolgt
die Beschreibung deterwendeterierhebungsinstrument8), der Stichprobg9) sowie der
Durchfiihrungder Erhebung(10). Nach derDarstellung der Aufbereitungs sowie Aus-
wertungsvefatren (11) wird dasVorgehen beiderqualitativeninhaltsanalysakizziertund
verdeutlicht.Die Prasentationder Ergebnisseerfolgt anhandder Beschreibungler Kate-
gorien(12.1)sowiederBetrachtungler ZusammenhangewischendenKategorien(12.2).
Darliberhinauswerdendie bisherigenResultate um die thematischeBeschreibungler
Familienfotod erganzt(12.3). Daran schlief3t sich die Diskussion @&@gebniss€13.2) so-
wie derverwendete\rbeitsweiser(13.3)anundeswird anhandderSchlussbetrachturan
Ausblickgegeber{13.2).

3 Die Voruntersuchungentstandaus dem Bediirfnis heraus,den subjektivenEindruck hinsichtlich der
Situationder Entlastungsdienstim der Schweizzu tUberprifen.Fir dieseArbeit dient sie als Hinter-
grundinformatiorzu denformellenUnterstitzungsmdaglichkeiten.

4 Furdie Interviewsituationwurdendie FamilienvorabgebetenfFotoseinzusende(Kapitel 8.4)
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TheoretischeGrundlegung

1 Familie

Die folgendenAbschnittethematisiererverschieden@spekte,die im Kontextvon Familie
stehen. Zuerst wird das Verstandnis hingchtlich des Begriffs Familie aufgezegt und die
Aufgabensowie Funktionenvon Familienwerdenskizziert.Anschliel3encerfolgt die Aus-
einandersetzungit demThemaa S o z Wandleim Hinblick auf die Situationder Fa-
milie. Ein weitererAbschnittzeigtdiea F a miLleibael nes f alskeigenstagdigeson-
zeptauf. Folgendwird diesbeziglictdie Situationvon Familienmit behindertenKindern
dargestellt AbschlielRendverdendie zentralenAussagerfir die vorliegende Arbeitzum

ThemaFamiliezusammengefasst.

1.1 Begriffsklarung Familie

Zur Einfuhrungin dasThemabefasstsich der vorliegendeText mit der Erlauterungund
Verortung des Begiffs Familie. Da eine Familie aus verschiedenenMitglieden begeht,
derenBeziehungsverhaltnisich nachinnen (z. B. emotionalerZusammenhaltund nach
aul3enz. B. Verbindungzur Gesdl schdt) unterschiedich zusammensézt, betrachtetlie Be-
griffsbestimmunglie FamiliealsSystem

1.1.1 Begriffsbestimmung Familie

Der Begriff a F a m ikann jeendch Kontext unterschiedlichaufgefasstwerden: Das All-
tagsverstandnigon Familieist gepragtvon subjektivenErfahrungersowieldealvorstellun-
gen, die individuell sehr verschiedensein konnen. Gegeniiberdem Alltagsverstandnis
kannsich der Begriff im politischenKontext auf Familienideologierund im gesellschafts
und sozialwissenschaftlichedontext auf Familientheorierbeziehen(Jette, 2003S.15).
Eslassersich folgendezentraleMerkmalein denverschiedeneAuffassurgen (Dupuis &
Kerkhoff, 1992; Jette, 2003; Peuckert,2008; Lindmeig, 2009; Menz,2009;NaveHerz,
2010)finden,die anschliel3endu einerallgemeinerBeschreibungler Familiezusammen-

gefasstverden:

1 Zusammengehorigkerbn mindestengweiaufeinandebezogeneGenerationen,

1 interne wechselseitige Gemeinschaftsdefinition sowie Abgrengeggniberanderen.
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Der Ausdruck Familiebeziehtsich demnachauf eine Personengruppelie sich durchihre
Zusammengehorigkeabgrenztund danachausrichtetund ausmindestengwei aufeinan-
derbezogenerGenerationeestehtEine Besonderheivon Familienist dasgenannteGe-
nerationenverhaltnjslasdurch famili ale Bezehungssysteme® sowie meist durchein hohes
Mald an Verantwortlichkeiten gegenliber der jingeren Generationgepragt ist(Engelbert,
2003 S. 210). Allerdings kann Familie auch nur aus erwachsenenMitgliedern bestehen,
wobei sich das Sorgeverhéltnisaindert und beispielsweisedie erwachseneKinder ihre

Elternpflegen.

Es wird ersichtlich, dassdie Familie durch ihre konkreten Beziehungen untereinander
bestimmtwird und nicht mehr nur durch ihre biologischebzw. gendtischeVerbindungim
Sinne von Verwandtsclheftsbeziehungen und gestzlichen Vorgaben. Wesentlich sind die
konkretenBeziehungen zwischeden Individuen, A d iiber einenlangerenoder kiirzeren
Zeitraum( a L e b e n s anli kemdmpeingmtodenauchmehrerenPartnernund einem
oder mehrerenindividuen der nachfolgendenGenerationund eventuell auch weiteren
Individuen raumlich mehr oder wenigereng und dauerhaftzusammenlebennd ihre Le-
benstatigkeitmehr oder weniger konsistentaufeinandera b s t i r(Jette, r2G03 S. 24).
Im Alltagsverstandnisvird haufig die auseinemMann, einer Frauund mindestensinem
Kind begehendePersonenguppe as &amilie dezéchnd. DiesesVerstandns spiegelt das
Idealbild der Kernfamilie der Moderne,bei dem die elterliche Paarbeziehungowie die
Kindzentriertheiim ZentrumstehenIn diesemSinnestellt die Familie eine Primargruppe
da, A d e Médhede, i.d.R. verbundendurch Gefiihisintimitat, Solidaritat und  Wir-
Bewuss$sen, miteinanderlebenund in der die reproduziertenMitglieder ihre erste we-
sentlichePragungals sozialkulturellePersonlichkeie r f a KDupais&i Kerkhoff, 1992
S.202).

Dadie Familie sich selbsiberihre Gemeinschaftskonstellatiaefiniertund ihr Handelnauf
denErhaltdieser Gemeinschaft ausrichtiet,esaufgrundvon biografischerEreignisen(z.
B. Geburten,Trennungoder neuePartnerschafthotwendig,dassdie Familie sich immer
wieder neuorganisiert.Jurczyk(2014) stellt diesbezlglichdie Theseauf, dassheutzutage
die Familie sogartaglich durchdie Handlungender beteiligten Akteurénergestelliwerden

5 Der Begriff a f a miwirdiinadleserArbeit in Bezugauf sozialeVerbundenheitler Familie benutzt,
demgegeniibewird derBegriff a f a m aulfderfaligeineinerKontextFamiliebezogen.
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musg(ebd.S.51) undaufgrunddesserkein selbstverstandlichddestandst, aufdeneinfach
zugegriffenwerdenkann. Neben Handlungeheeinflusserauchweitere externéaktoren
(z. B. gesellschaftlichdzw. kulturelle Rahmeibedingumgen) die Familienorganisationzu
der auchdie spezifischeRollenstruktureiner Familie mit ihren unterschiedlicherRollen-
musternder einzelnenFamilienmitgliedergehort.Auf die verschiedeneRollen innetalb
der Familiewird im Laufe dieserArbeit nochdetailliertereingegangerDie zuvor genann-

ten Organisationsbzw. Gestaltungsprozesseerdenauchalsa D o IF & gni bezgichnet:

A | AmalogiezumsozialkonstruktivistischeAnsatzdesa D o iGe g didsstsith
die Herstellungvon Familie als zusammengehorigéruppe,ihre Selbstdefinition
und Inszenierun@ls solche,alsa D o iIFa gnibleyzoe i ¢Sthies&nJdrczyk,
2007S.10).

Eine besonderdedeutung kommhachAusrichtungdesa D o iF & gni denySystem der
Familienzu, dasich hier die Familie als zusammengehdrigéruppenachinnenund au3en
definiertundinszeniertlm folgendenAbsatzwird entsprechendie Familie als Sygembe-

trachtet.

1.1.2 Familie als System

Die Familie stellt ein Systemdar, dassich nachinnensowienachauf3enzu definierenund

zu gestalterhat. Dieshatbeispielsweiséie Aufgabe,im Sinned e s a Do i eimeBa a mi
lance zwischendem emotionalenZusammenhaltind der Offnung nachauf3en zu finden.

Viele Autorenbeziehersich auf die systemisckhikopsychologisch&ichtweise nach Bron-
fenbrennef1981), diesichbesonders eignaimdie LebenskontextderFamiie als System

zu beschreibenDabei kdnnen verschiedeneEbenenvon Systemen,in Bezugaufdie
Familie,Ubertragenverden(Petzold,1999;Zach,2003).

1 Ein Mikrosystem umfasstein Muster von Tatigkeiten, Rollen und zwischen-
menschlicherBeziehungenin die dasindividuum eingebettetst. Hier stehtdas In-
dividuum mit seinerunmittelbarenUmwelt im Zentrum, beispielsweisadas Kind
mit seinerElternund Geschwisterals MikrosystemFamilie.

91 Das Mesosystenstellt die nachsteEbenedar und beschreibtdie Weclsdbeziehun
gen zwischenden LebensbereichemerschiedeneMikrosysteme:A | Hinblick auf
die Familie umfasstdas Mesosystenz. B. Beziehungerzwischender eigenen

Kernfamilie und der Familie der Eltern, zwischender Kernfamilie und dem System
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der Tagesketreuung desKindes oderzwischender Kernfamilie und derSchuledes
Ki n d(Retzdid1999S.80).

1 Exosystemesind Mikro- und Mesosystemglie einenindirektenEinflussauf das In-
dividuumhabenDie Persorist dabeinicht personlichin die Wedchslbezidurgenin-
volviert, jedochwird ihr Lebensbereicldavonbeeinflusst.Beispielesind derAr-
beitsplataderElterneinesKindesunddie SchulklassegltererGesdwister.

1 DasMakrosystemst daslbergreifendeviustervon Mikro-, Mesc und Exosysem
undbeziehtsichalshochstesSystem aufesamtgesellschaftliche ZusammenhaAge.
dersformuliertgehtesum einenLebensbereictderdenbisherigerSystemergemein-
samist und gesellschaftlichéNormenbeinhaltet Auf die Familie bezogerzahlen
beispielsweis@lie gesellschaftlicheferwartungeran die familiaren Rollenbilder,die
Rahmenbedingungeaster Erziehungoderauchdie Moglichkeitenzufamilienergénzen-
denBetreuungsformedazu.

1 DasChronosydem bezehtsich auf die zetliche Dimension, bei der Verandeungen
oder auchStabilitatder sich entwickelndenPersonund desUmweltsystemschrono-
logisch betrachtetwerden.Dabeiwird unterschiederzwischenjenenLebensibergan-
gen,beidenereinePersorhrenLebensbereicbhderihre Rolle wecltseltund somitihre
Positionin der Umwelt verénder{z. B. GeburteinesKindes), undsolchenpeidenen
derLebenslaufils Kettevon Ubergangeribereinelangeae Zeit hinwegangesehen

wird.

In Abbildung 1 werdendie Systemebeneder Familie nachder systemischdokopsychologi-

scherSichtweisevereinfachtlargestellt:

Makrosystem

Abbildung 1: Systemebenemer Familie
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Die Abbildung veranschaulichtdassdie Lebensbereich&om einzelnenindividuum bis
hin zum gesamtgesellschaftlichefusammenhangnhanddieser Einteilungauf verschie-
denen Ebenenbeschriebemwerdenkdnnen.Zentral dabeisind die zwischenmenschlichen
Bezehungen in den verschiederen Kontexten. Das Sydem Familie erhdlt in dieem Ver-
standniseine spezielleRolle: A W2 h raeFradm ihieriveestanderals Beziehungsstrukr,
sich zum einen auf der Mikroebenemanifestiert,bildet ihre Auspragungund Funktions-
weise das UbergeordnetekulturspezifischeMa k r o0 s Y (Z&ath 008 S. 323). Darliber
hinausgehorendie einzelnenFamilienmitgliedergleichzeitigden gleichensowie jeweils

individuell spezifischeMesosystemean.

Pezold (1999) kritisiert adlerdings de Gefahr ener Verdinglichung derFamilie owie der
Missachtungder individuellen Unterschieden Bezugauf die Erwartungshaltungesowie
Vorstellungen zum Sydem Famili e. Mittels deses Moddl s kbnnenzwardie Lekensbeeiche
der Familie sowie derenBeziehungsstruktubeschriebemnverden,jedochwird die Familie
im Sinneeinesaktiven Gestaltungsprozessesr einzelnenFamilienmitgliederzu wenig
deutlich definiert. Weiterhin wird die Relevanzder wechselseitigerProzesseund deren
Einfluss auf die jeweiligen Familienmigliederin diesemModell nicht weiter bertcksich-
tigt: A D isystemischefProzessén Familienlaufenabernicht nebeneinanderer, sondern
beziehersich sowohlauf die Entwicklung desKindes als auchdie desErwachsenerund
stehenin mehrfachenwechselseitigerBeziehungenzueinander;sie konnendeshalbals
transaktionaleoder zirkulare Prozessebezeichnetw e r d @etzold, 1999S.81). Dies-
bezuglich betrachtetdas Beziehungssystender Familie nach Schneewind (2007) die
Prozesseuf den Ebene der Mikro- und Mesosystemewobei die wechselseitigenEin-
flissebesondervetontwerden.Wie zuvor beschriebersindin einemFamiliensystemdie
beteiligtenPersonerdurch BeziehungemiteinandewerbundenDieseBeziehungenwer-
denaktiv von allen Familienmitgliederrselbstgestaltetund flihrenin ihrer Haufigkeit zu
familienspezifischerBeziehungsmusterrDieseseher nachinnen gerichteteBeziehungs-

systemder Familie lasstsich in verschieden&ubsystemeaufgliedern(ebd. S.257):

Paar bzw. ElternSubsystem,
ElternKind-Subsystem,
ElternGeschwisteiSubsystem,

GeschwistelSubsystem,

= =2 =4 A2

GesamtfamilierSystem.
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Die einzelnenSubsystemealer Familie haben eigene Rollenmuger, Anforderungenund
auch Maoglichkeiten zur Beziehungsgestaltungum Beispielist das Eltern-Kind-Subsys-
tem gepragtdurchinteraktionengdieim Zusammenhangit ErziehungundEntwicklungste-
hen, wohingegendas Eltern-Subsystemmehr auf die gemeinsamdPartnerschafausge-
richtet ist. Zwischen den enzdnenSubs/stemen begehen engeVerbindungenbzw. wed-
sdsatige Einflussgréfiendabei wirddie StellungderKinder alsaktiveAkteureim Familien-

prozesslurchdasBeziehungssysteter Familiebetont:

A K i nsthanicht nur passiveRezipienterelterlicherErziehungs und Sozialisa-
tionsbemiihungersondermehmenebensaowie ihre Eltern durchihr impliziertes
oderexplizitesaVis s aim iéire eigenerBedurfnissaund Ziele, ihre Beziehungs-
erfalrungen bzw. -erwartungenund ihre situaionsspe#iscren Verhdtermnsweisen
(gleichermalRemauchdurchentsprechende®Vis s dilmedhre Eltern) auf die Ge-
staltung und denVerlauf von Btern-Kind-BezehungenEinflu s @.dili s, 2003zi-
tiert nachSchneewind2007S.258).

Anhanddernachfolgenden Darstellurfgbbildung?) zeigtSchneewindlie wechselseitien
EinflussgréRermer Subsystemauf und verdeutlichtgleichzeitigden Beitragdieser Wed-
selwirkungzu denkindbezogeneintwicklungseffekterf2007S. 259):

Ehe-/ Eltern-
Subsystem

Gesamt-

Eltern-Kind- familien-

Kindbezogene
Entwicklungseffekte

Subsystem
system

Geschwister-
und Eltern-
Geschwister-
Subsystem

Abbildung 2: WechselseitigeEinflisseim Gesamtfamiliensystermund seinerSubsysteme irBezug
auf die kindbezogenerEntwicklungseffekte (in Anlehnung an Schneewind2007S.259)
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Hierbei wird dasA k o mp GeflechtwechselseitigeEi n f | u s @) erSebays-
temesowie desGesamtfamiliensystendeutlich,esweist gleichzeitigdaraufhin, dassfir

die Herstellungvon kindbezogenerEntwicklungseffektendas gesamteFamiliensystem
miteinbezogenwerden muss. Beispielsweisekann sich zwar das Ehe Subsystemdurch

eine Scheidungauflésen,das Eltern-Kind-Subsystemedochnicht. Haufig verandertsich

dabei aber die Form des ElternKind-Subsystems. B. durch eine rdumliche Tremung
und hat durch die reduziertenKontaktmdglichkeiterEinfluss auf die kindbezogenernt-

wicklungseffektgNave Herz,2010S.50).

Die aufgezeigtenSichtweisenzur Familie als Systemund vor allem als Gesamtsystem
bildendenHintergrund flidie folgendenAusfihrungenDabeiwird die RelevanzierBezie-
hungsebenesowie der Gestaltungsprozesse Bezugauf dasa D o iF @& gni elngubauf-

gegriffen.

1.2 Aufgabenund Funktionen von Familien

Zu den Funktionender Familie gehérenverschiedene Aufgabemund Leistungsbereiche,
die im Zusammenhangit dem Familiensystenstehen.Im folgendenText werdenzuerst
die zentralenAufgabender Familie herausgearbeitetlanachdie Rollenbilder sowieab-

schlieRendlie RelevanalerelterlichenKompetenzein diesenZusammenhang.

Um denErhaltdesFamiliensystemgu gewahrleistersowiedie AnpassunglesFamilienle-
bensansichwandelndeéAnforderungerundauf3erd-aktorenzuerméglichenpedarfes spe-
zieller Aufgabender Familie,die sichaufdasErziehung, Bildungs undBetreuungsgesche-
hen beziehenZu den zentralenAufgabengehdrenverschiedend.eistungen,die dasge-
samteFamiliensystenbetreffen(Eckert,2002; Engelbert,2003;Zach,2003; Schneewind,
2007;HUning,2009),z.B.:

Pflege,

Versargung bzw. Betreuung,
Erziehung,

Sozialisation,

Bildung,

emotionaléJnterstitzung,

= =/ =4 A4 A4 A -

Alltagsorganisatiothzw. Haushalten.
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DieseBeispieleverdeutlichendassdie Familie mehrheitlichLeistungenerbringt, die auf
Fursorgeausgerichtesind. Dartiberhinausbestehemoch weitere Leistungen(wie z. B.
die Alltagsorganisationsowie Funktionen,die im Kontext von Familie und Gesellschaft

stehen(wie z. B. die Nachwuchssicherung).

1.2.1 Firsorge

Entgegender verbreiteten Ansicht, dassdie zertrale Funktion von Famili e in derVersorgung
derKinder in denerstenLebensjahremesteht gehtdervorliegendeText davonaus,dass
sich die Pflege bzw. die Versorgungdeistungen der Familie Uber dengesamtergemein-
samenZeitraumerstreckerund dabeidie Rollen von sorgenderund versorgtenFamilien-
mitgliedernwechselnkdnnen.Im englischenSprachraunwird dafiir der Begriffa Car e 6
verwendetder sich auf denSorgevorgandpezieht(Jurczyk& Lange,2006; Menz, 2009).
Die entsprechendeAufwendungendes Sorgevorgangzielen auf die Befriedigung der
elementarerBedurfnissewie Kérperpflege,Erndhrung,emotionaleZuwendungusw. und
konnenunter dem deutscherBegriff a F ¢, r szosargneedgefassterden.Dadurchwird
die emotionale Bedeutsamkeitvon Familien betont und der hier verwendeteAusdruck
A n i mieBedeutungsschwetmdWiderspriichlichkeiteauf,die mit SargenundVersorgt-

werden zusammenhéngn iiMenz, 2009S.83).

1.2.2 Erziehungund Bildung

Die Leistungenin Bezug auf ErziehungdienenderVermittlungvon Werten, Normen sowie

gesd schéftlichen Kontakten. Der Begriff Erziehungsteht einem Verstandns nahe, dasauf

die Verantwortung der Eltern ausgeichtet ist und somit die Aufgabenund Pflichtendieses
Subsystembetont:

A Er z i seirindem Sinnenachaufeinandebezogenegegenseitigesoziales
Handeln oder ein Prozesssymbolischerinteraktion zwischenmindestenszwei
Personeri im Regelfall einer alteren,wissendereroder kompetentererPerson
undeinerjingerenwenigerwissenderodernochnicht kompetenteri, in welcher

es um die gegenseitigAufhellung und Aufklarung von Rollen, Positionenund
Wertorientierungen, Normen, Intentionenund Legitimationendes sozialenHan-
delnsunddesdieseanitbedingendesozialenrund gesellschaftlichefreldesy e h t fi
(Kron, 2009S.47).
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Die Erziehungder Kinder wird weitgehendals Privatangelegenheder Familie aufgefasst
und nicht als Aufgabe der GesellschaftJedochwird diesesRechtder Familie resp.diese
Pflicht der Familieaufgrundvon einerseitzunehmendeNormierungund anderseitstei-
gendenAuffalligkeiten vermehrtvon auf3eninfrage gestellt (Lanfranchi & Schrottmann,
2004 S.1i11). Die Familie wird dennochbis heuteals An at ur w GegerOir ¢ & r
(Reye, 2004 S. 383) zu staatlichveranstalteteErziehunggesehenwobei sie einenfixen
Ort zur GenerierunggrundlegendePersonlichkeitsmerkmaléarstellt(ebd.). Die Persén-
lichkeitsentwicklungesp.die Identitatsfindungm SinneeinerindividuellenRollenkl&ung
steht heuzutageim Vordergrund der Erziehungaufgabender Famili e. Weiterhin wird die
Sozialisationm Sinneder Gestaltungron entwicklungsforderlichemBeziehumgen als her-
ausgehobenéufgabe im Familienkontextbetont. Dabei bilden, wie zuvor aufgezeigt,
die Besonderheitewon Beziehungen innerhalbiesesKontextesdie Basisfur Entwick-
lungsprozesseinzelnerFamilienmitgliedeundfamilialer Subsystemgsowiedes gesamten
Familiensystemé&Zach,2003;Schneewind2007).

DasVerhdten der Htern ist gepagt von ihrem Erziehurgsdil, der as Vermittlungsinganz
zwischenden Aufgaben der Erziehungund der Gestaltungder Beziehunginterpretiert
werden und individuell unterschiedlichausgerichtetsein kann. Beispielsweisebasiert
nach Zach (2003 S.348) dera a u t o rEir tza teihwanfgiaes Bezidhung,die von
Responsivitatund Warme gepragtist und bei der die Bedirfnissedes Kindes beachtet
werden.Dem Kind werdendabeiklar umrisseneGrenzengeboten,innerhalb derer die
AutonomiedesKindes geférdertwird und die Eltern versuchenjhre Erwartungenan das
Kind mit Anerkennungsowie ErmutigungumzusetzenDer Erziehungsstilist weiterhin

abhangigrondenLebenskontextederFamilie:

A | Lebenskontexterin denenwechselseitigdbhéngigkeitgegeniibeindividuel-

ler Autonomiestéarkerbetontwerden(sic], entsprecheehorsanund eine mog-

lichstkonfliktfreie Rolleniibernahmder sozialerRealitat,wahrendn Lebenskon-
texten, in der Eigenverantwortlichkeit Vorrang hat, eine gegliickte Identitétsfin-

dungim Vordergrund der Erziehungsufgabeder Famili e stehtii (ebd.S. 349).

Bildung beziehtsich auf einenweiterenBereichdieserzentralen Aufgaberderim Kontext
mit der optimalen Férderungder einzelnenFamilienmitgliederund entsprechendauch
der zuvor genannterErziehungsteht.An dieserStelle wird von einemumfassendenBil-

dungsverstandniausgegangergas als Zusammenspielon kulturellen, instrumentden,
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sozialenund personlicherKompetenzemesehemwird. Uberdasschulischeund curriculare
Bildungsverstandnifinauswerdenbeispielsweiséspektewie Selbstverwirklichungder
einzelnenFamilienmitgliederfur das Familiensystenrelevant.Die Rolle der Selbstver-
wirklichungin derFamiliewird sowohl furdie Elternalsauch firdie Kinder als wiinschens-

werterachtet.

1.2.3 Alltagsorganisation

Die Alltagsorganisatiorbeinhaltetmeist Themen,die im Zusammenhangnit der Haus-
haltsfihrungz. B. FinanzmanagemertiaushaltspflegederEinkauf), mit demFreizeitbe-
reich (z. B. Ausfliige oder Hobbys) oder auch mit den beruflichen oder schulischen
Verpflichtungen der Famili enmitglieder stehen. Im familienbedgenenKontext bestehen
hierbeih&ufig Uberschneidungenu anderemufgaben,wie beispielsweiseparalleleAus-
fuhrung von Haushaltspflegaund Betreuungder Kinde. An dieser Stellezegt sichdie

BedeuungderAlltagorgansdion hingchtlich Koordinaion und Verteilung derAufgaben.

In Bezug zurAlltagsorganisatiorer Familie stehendie Begriffe Routine und Ritual. Dabei
werdenunterRoutinenwiederkehrend@blaufe verstandendie sich verfestigerundsomit
fastunbewussausgefihrtverdenkénnen.UberdieseHandlungsablaufenussnicht standig
neu sinniert werden, der Ablauf der Alltagshandlungenista r o u t undbietetsadié
Maglichkeit zur AntizipationdesGeschehengntsprechendkdnnensieim Sinnevon Fix-
punktendesAlltags einegewisseEntlastungdarstellenanhandlerersichAktivitaten planen
und ausrichten lass€durczyk,Keddi,Lange& Zerle,2009S. IlIT1V). Gegentbediesen
erprobtenund weniger bewusstemblaufen zielt der Begriff Ritual i in Bezugauf die
Alltagsorganisatiomer FamilieT aufbewusses, sinnhaftesHandeln.Zu solchenRitualen
werden Familienfeiern(z. B. Ehrentage, Hochzaten, Weihnachisfeiern), Familiertraditio-
nen (z. B. Sommerurlaub, Verwandtenbesuch,Geburtstagsgewohnheifamilienzyklische
Rituale(z. B. Sonntagsspaziergangihd alltagliche, ritualisierte Lebensereigniss€z. B.
Abendessen,a G uNaehtGe s ¢ h i Erbizeiwaktivitaten) gezahlt (Wolin & Benett,
1984; Audehm & Zirfas, 2000; Keddi, 2014).DiesesHandelnbietetStabilitdtund kann
im RahmerdesFamilienalltagsntentional eingesetziverden.

A [k Inszeferung von Rituden geht tibe diese koordinierende und Verlasslich-
keit gebendd~unktionvon Routinenhinaus:Sie bestétigerdie Selbstdarstellung
undReproduktiorderfamilialenOrdnungundIdentitat.Nicht allein Symboleund
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Normen,sonderndas gemeinsamd@un und Erlebensind fur die Wirkung und
IntegrationskrafonRitualenv e r a n t wJurcziketal.2008).

Die beidenBegriffe lassersich nichtimmertrenren, daeszunehmend auctMischformen
gibt. Beispielsweiséd i n t e nRoutimenuadrefiexiveR i t u(dufcayki 2014S.63),

die traditionelleRoutinenundRitualein denFamilienablésenebd.). Aul3erdemwird viel-

fach situativ auf Anforderungerreagiert,die nicht vorhersehbawarenodereinehoheFle-
xibilitat erfordern.Dabei kanrauf dieseWechselhaftigkeit auch mit routinierten Lésungen
geantwortetverden(ebd.S. 64). Eine weitereMischformwird alsAHand | undes mod u s
aher geBdiell 4 u fedndy)Bereichnétviobei diezuvor genanntdJberschneidung
der Aufgabenbereichébewussthergestelltwird. Beispielswése erhéalt das gemeinsame
AbendessemrinenhohenStellenwertin der Familie,damitein Austauschder Familienmit-
glieder z. B. Uber das Tagesgschehenoder kiinftige Terminplanungenmdglich ist. Ent-
sprechendA w e r aktiy Gelegenheitemeschaffenin deneniiberdenModusder Beildu-
figkeit, etwadenAustauschvon Befindlichkeitenund Trivialititendasa e i g eWichtiged ¢ h
entstehek a n(ebd.).

1.2.4 Gesellschaftsbezogerfeunktion

Im Hinblick auf die GesellschafbeinhaltetdasSystemFamilie mehrererelevanteFunktio-
nen,diein demAusdruckA K e i mderSlelse | | s ¢ h a2000 81) grskdhglichiwerg |
den.DieserAusdruckbeziehtsichvor allemaufdie ErhaltungderArt im Sinneeiner Repro-
duktion der GesellschaftDazu gehértebensadie Sicherungbestimnter gesd schaftlicher
Verhdtnisse, sozialer Deuungsmuger sowie bedimmter Wertvorstellungen(Jette, 2003;
Huning, 2009). Beispielsweisgroduziertdas Systerramilie dasbirgerlicheEngagement
folgendermalien:

A E | tingestierenallerdings nicht nur in ihre Kinder, sondernwendenauch
erheblichezeit fir die Beziehungzu ihreneigenertltern,fir Nachbarschatowie
fir sozialeNetzeauf. Damit stellenFamilienmit Kindern einewichtige Gruppe
bei der EntwicklungbirgerschaftlichefEngagementdar und tragensomiterheb-
lich zur Bildung von Sozialkapitalin Nachbarschafind Gemeindeb e (Daut-
scheslugendinditute.V., 2006 S. 16).

Diese Avermittlungsinganz zwischen Individuum und Gellschdtfi (Hining, 2009 S. 1)

kann anderweitigin dem Sinn interpretiert werden, dassdie Familie entsprechendlie
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Aufgabeder sozialenKontrolle Gbernimmti fir die Gesellschafund tberihre einzelnen
Familienmitgliede. Dementsprechendkann uber die Familie gesagtwerden, dass sie
Aufgaben zur Nachwuchssicherungvahrnimmt und gleichzeitig fiir die physischeund
psychischeRegenerationund Stabilisierungihrer Mitglieder verantwortlichist (Nave-
Herz, 2010). Damit gilt sie einerseitsals Ausgangspunkter Gesellschafsowiedesa H u -
manvermoge n €eldl.) und andersdts gleichzatig als Vermittlungsnganz zwischen Indivi-

duumundGesellschaft.

1.2.5 Rollenbilder

Die verschiedeneRollenbilderdesFamiliensystemsrgebersichausindividuellenVerhal-
tensmusterndie sich aus den wechselseitigerProzessennnerhalb diesesSystems ent-
wickeln, sowie aus gesellschaftlichernspriichenbzw. Erwartungendie von auf3en an
die Familie herangetragewerden.Familienrollenwerdensomit definiertdurchA ( é die
Erwartungerandas,wasMdutter oderVater, aberauchandas,wasKinderim Rahmen der
Familieseinundleistens o | |(Engelbdrt2003S.212).

Folgendwird die Entwicklung der Elternrolle sowie derenAusgestaltungaufgezeigt:Der
Ubergangzur Elternschafbedeutefiir die werdenderEltern eine Neudefinitionder bishe-
rigen Rollen. DieseneueRollentibernahméndet in einemAbstimmungsprozesstatt, bei
demausderbiografischerSichtderzuklnftigenElternmit ihrenindividuellenErfahrungen
und Entwicklungendie gemeinsame Vorstellung vom zukunftigen Famili enlebenentwickelt
wird. Beispielsweisanisserdie Rollenin Bezugzur Erwerbs und Familienarbeitmitei-
nanderausgehandehverden.Haufig ist die Arbeitsteilungim Haushalt trotz Vollzater-
werbgétigkeit beider Ehdeue relativ tradtiondl ausgeichtet. Diese geschlechtsspezifi-
sche Rollenverteilungverscharftsich noch nach der Geburt des erstenKindes Dieser
aTr adi t i on albieibtizenreigt m glenerstén&ikf tLébensjahrerdes Kindes
erhalten.Die Ruckkehrin den Beruf fuhrt eher zu einer Doppelbelastungls zu einer
AbnahmedesEffekts (Bundesministeriunfiir Familie, SeniorenFrauenundJugend2006;
Peuckert,2008). Ebensoverandernsich mit dem Ubergang zur Elternscheft die sozZalen
Netzwerke i sodasseine AVerdichtung der Kontakte zur Herkunftsfamilieund zu anderen
Paaremit K1 e i n k (Peutkent2008S.141) enstehti sowie die personlichenZeit-
strukturen. Awch diese Verandeungen kénren sich in der neuen Elternrolle spegén. Die
Aufteilung nacheinzelnen Rdlen, z. B. as Vater, Mutter oder als Gestwisterkind, wird
im weiteren Verlauf der vorliegenden Arbeat ausgefuhrt.
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1.2.6 Elterliche Kompetenzen

Im Zusanmenhang mit den individudllen Verhdtersmugern im Familiensygem lassen

sichelterlicheKompetenzefinden,diein einemengerBezugzudenzentralerAufgabender
Familie und denfamiliaren Rollenbildernstehen Einerseitszielen sie auf die Aufgabener-
fullung der o.g. Leistungsbereicheles Familiensystemsanderseitsbeziehendie Eltern
Uberihre elterlichenKompetenzereine BestatigunghresRollenbildes.Zu den elterlichen
KompetenzetassersichfolgendeAspektezéhlen(Schneewind2007S.262):

1. selbstbezogengKompetenzer(u.a. Wissen uber die Entwicklung und den Um-
gangmit KindernaneignenzentraleWertvorgellungen klaren;eigeneEmotionen
kontrollierenunduberlegthandelrkénnen);

2. kindbezogen&ompetenzerfu. a. auf physischemund psychischenwWeg Zunei-
gungzegen; kindiche Entwicklungspdenzale erkenren und zu ihrer Verwirkli-
chungbeitragenkindliche Eigenstandigkeiainerkennennddurchaltersangemes-
seneGewahrungon Freiraumeritr eigenedHandelnférdern);

3. kontextbezogen&ompetenzer(u. a. zusammemmit Kindern Situationenaufsu-
chen odepgestaltendie fur die Kinder entwicklungsforderlictsind; postive kindli-
che Entwicklungsgelegenheiteshne eigenesBeisein arrangierenrziehungsund
Bil dungspatnerscheften griinden, die mit den eigeren Vorstellungen kompaibel
sind);

4. handungdezogeneKompeenzen(u. a. Vertrauen in die eigene Handungsfahg-
keit haben;in Ubereinstimmungnit den eigenenUberzeugungerentschlossen,
sicherundkonsistenhandelnangekindigteblandelnauchtatsachlichumsetzen;

daseigeneTun erfahrungsgeleitgindernund an neueGegebenheiteanpassen).

Es zeigt sich, wie komplex und verflochtendie einzelnenAufgabenund Funktionender

Familie sind und welche Bedeutungdie Beziehungserfahrungeitir das Familiensystem
haben(vgl. Kapitel 1.1.2). Schneewind2007 S. 260) betontdiesbeziiglich, dasspositive

Beziehungserfahrungeginen Einfluss auf alle anderenFunktionenaustberund sich nur

in konfliktfreien Situationen ereignen kdnnen. Haufgsersichsolchpostive Beziehungs-
erfahrungenm Zusammenhangit familidrenRitualenund Routinendes Familienalltags
finden, die fur alle Familienmitgliederals angenehnmempfundenwerden. Es ist fur das

Famili ensydem relevart, dieseVerhdtensmuger bewusstzu pflegen(Schneewind2007S.

260).
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Jurczyk(2014)fasstdie zentralenElemente die Familie charakterisiereund im Zusam-
menhangnit denerwahnterAspekternstehenwie folgt zusammeitebd.S. 501 51):

1 alshistorischundkulturell wandelbareSystempersoricher, firsorgeorientierterund
emotionsbasierteGGenerationensowie Geschlechterbeziehungedie verbindlich
sind,sichaberim Familienverlauimmerwiederanderrkbnnen;

1 alszentralesStrukturelementon Gesellschaftdasunverzichtbaréeistungen fir Wirt-
schaft, Staatund Gesellschaferbringt, Humanvermégeproduziert private und semi
Offentliche SorgeleistungeifCare) erbringt, sozialenZusammenhalstiftetunddes-
halbauchaufgesellschaftlich&eistungerangewieserst sowie

1 als Lebenszusammenhangd Lernwelt von Kindern, Jugendlicherund Erwachse
nen,in denenPersonlichkeitausgebildetBindungsfahigkeiterlerntund unter

schiedlichdebensflhrungsrelevark®mpetenzererworbenverderkdnnen.

Die aufgefuhrtenAufgabenund Funktionender Familie werdenan weiteren Stellen in

dieseArbeit erneuthematisiertind hinsichtlichverschiedendontextebetrachtet.

1.3 Familie im sozialenwandel

Im folgendenAbschnitt wird zunachstder soziale Wardel skizziert und die bedeutenden
Punktein Ausrichtungauf das Familiensystemaufgezeigt,bevor die Auswirkungendes

sozialenWandelsaufdie Familienerlauteriwerden.

1.3.1 PhanomenedessozialenWandels

Unter sozidlem Wandel wird die Verandeung der Struktur einer Gesdl schat bezogen auf
Aspektewie z.B. sozialeSchicht, Bildung Einkommensowie bestimmterMerkmalewie
Alter, Herkunft, Lebensstil in einem definiertenZeitabschnitt verstanden(Dupuis &
Kerkhoff, 1992S.601).Ein Beispieldafurist die anhaltenchiedrigeGeburtenratén vielen
westlichenLandern,die Auswirkungenauf die gesellschaftlicheistrukturenhat, was sich
beispielsweiseén der zunehmenda a | t e Gesellsehaftzeigt. Die folgenden Kriterien
fur Anzeichereinesa S o z Wartlels werweiserauf dievielfaltigen Optionen bzw. Vari-

arten,die zueinergesd schaftlichen Umbruchstuation fiihren konnen.
Kriterienfur AnzeichereinessozialenWandels (Silbereiser& Pinquart2008bS.8i 9):

a) zeitlicheDynamikundBezugzurnotwendigernpassungsleistung

1 plétzlichund umfasend eintretendeVerandeung(z. B. Wirtschdtskrise)
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1 kontinuerlich verlaufender gesdl schaftliche Verandeungspozes Ube lan-
gerenZeitraum(z. B. Arbeitsplatzverlagerung)
b) ReichweiteundSpezifitdta S 0 z Wantlek @
1 weltweitePhanomenedernurin bestimmterStaaten/Regionen
1 innerhalbeiner Gesellschafiveitgehendalle Personerbetroffenoderbesonlere
Personenkreise
1 Beeinflussungweitgehendaller Lebensbereichedernurspezifischer bestimmter

Lebensbereiche

c) Institutionalisierung
1 VeandeunginditutiondisierterAspektederGesll schdt (z. B. Schulsygem) oder
schledhterobjektivierbare Verénderungen (z. B. Zeitgel st)

Entsprechendliesen Kriterien kann der soziale Wandel sehr unterschiedlichverlaufen,
wobei zeitliche, lokale oder institutionelle Differenzenauftretenkdnnen. Beispielsweise
kannsichdersozialeWandel fur eineFamiliein der Schweizvillig anderegiestalterals fir
eine Familie in den USA. Dabei b estehennebenglobalen Ahnlichkeiten (z. B. Wirt-
schaftskriseprof3eUnterschiedén Bezugaufkulturelle,regionale sozialeund ander&®ah-
menbedingungenmit denendie Familien an ihren jeweiligen Lebensorterkonfrontiert
sind. Die Theorienzumsozialen Wandelversucherentsprechen&Gesetzmaligkeiteand
Ursaclen fur diesenVerandeungspozesszu analysieren und kommen dabei zu unter-
schiedlicherHypothesenWeitgeherd Gbereinstimmenthssersichdie Erscheinungsformen
dessozialenWardels mit inremEinflussauf die FamilieenhandderThemenGlobdisierung,
Individualisierung und Pluralisierungder Lebenslaufesowie demografische Alterung
derBevolkerungestmacheriPeuckert2008;Silbereiser& Pinquart2008a):

Globalisierung

Globalisierungals ein Phanomerdes sozialenWandels beziehtsich auf die zunehmende
internationde Verflechtung in Bereichen wie Wirtscheft, Kommunikation, Umwelt und

Kultur. Baespielswaseresultieren auslenVerandeungen auf dieser Ebene geiegeneAn-
forderungeran dasindividuum alsArbeitnehmer(Silbereisen& Pinquart,2008b):Um auf

dem globalenArbeitsmarktmithaltenzu kénnen,wird die Aneignungvon neuemwWissen

und Fertigkeitenim Sinne einer fortwahrendenWeiterbildung baw. desa Le b ens | ange

L e r n\wemangblin diesemThemengebiebietetdie Globalisierungeinerseiteineerhthte
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Wahlfreiheit fir eine BerufstatigkeitaulRerhalbdes eigenenHeimatlandesanderseiter-
wachst daraudasRisiko einer zunehmendeArbeitsplatzunsicherhei&s zeigt sich, dass
die Auswirkungenfir denEinzdnen in Bezug auf die Offnung undVernetizungzur globalen
WEelt senr diametralseinkdnnen.Entsprechendisstsich die Kehrseitewie folgt beschrei-
ben:A Di hohen Veranderungsraten auf der strukturellen Ebene werden suljektiv as
nadhdtige Verandeungen desGewohrten erlebt, was Undcherhaten erzeugthingchtlich
der angemes®nen Ziele und Wege im eigeren Verhdten f{(Silbereisen & Pinquart, 2008b
S.10). Der globalisierteArbeitsmarktwirkt durchdieseAspektemit seinenUnsicherheiten
auf die Familie ein, seidiesdurchstrukturellverandertéirbeitsbedingungender Angste
um denArbeitsplatz. Die Vor- und Nachteil e der Globdisierung zeigensich weiterhin beim
Umgangmit denneuenMedien(z. B. Internetund Smartphonepderauch beimEinkaufen
(HandelsguteausallerWelti zujederZeit): AuseinerFulleaninformationenund Produkten
musseine geeignetéAuswahlgetroffenwerden,wobeiauchhier Unsicherheiteeziiglich
dergetroffenerEntscheidungntstehekdnnen

Individualisierung und Pluralisierung der Lebenslaufe

Die Individualisierungund Pluralisierungder Lebenslaufdeziehtsichauf die Freiheitenin
der Gestaltung der eigenenBiografie. Durch den Verzicht auf Traditionen und durch das
Hinterfragenvon bestehendefVerten und Normenbestehtdie Moglichkeit verschiedene
Lebensentwirfeu verwirklichen Jedoch beinhaltet dieser Anstieg an Optionen und
Wahlfreiheiten ebensamehrUnsicherheitersowie Druck zur Eigenverantwortlickeit (ebd.
S.15). Der Entscheidfur einenLebensentwurbzw. eine Leben$orm kanneinfachersetzt
werden. Reinwan(®010)siehtdarin eineGefahrfur stabileBindungenn FamilieundGe-

sellschaft:

AGe s el | sWetteandNorniemsincgm Umbruchundwerdenzunehmend
hinterfragt.Dadurchsindverschiedensteebensentwurfentglich,die esdemin-

dividuumnichtimmerleicht machenseineeigeneBiografie zu strukturiererund

stabilezwischenmenschlichBindungenund soziale(Familien) Netzwerkeau-

z ub a (eledrs.360).

DiesePluralisierung beziehgich entsprechenduf Lebensformenin denendie Menschen
aufverschiedenArt undWeise undmit unterschiedlictstabilenBindungerzusammenlieen
(z.B. PatchworkFamilien, AlterssWGs, SingleHaushalte).Jurczyk& Voss(1995)sehen

andieserStell e die Veranwortung desEinzdnen, sich sdbst gesll scheftlich zuintegrieren
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und sozial zu arrangierensie nennendiesenProzessA Se | b st v etu iy gJirezyk | s c h af
& Voss, 1995 S. 388): Aufgrund der immer weniger universdl gultigen und verbindlich
geltendersozialenRegulierungemussersozialeStruktureni wie beispielsweisén Bezug
auf die gegenseitigeUnterstitzungin Nachbarschaftsnetzegelbsthifeguppen, Beze-
hungsnetzwerken mit Verwarndten undBekanrteni zunehmend sébst konstruiert werden.
Wieweit diese Prozessefiir einzelne Personenoder Gruppen zur Uberforderungund
somit zu einemRickzugausden gesellschaftlicheiNetzwerkenfihren kénnen, wird im

Bereichder Heil- und Sonderpéadagogikon Speck(2008 S.285) aufgegriffen.

Peuckert(2008) zeigt auf, dassdie Individualisierungals ein Loslésenvon traditionellen
Bindungenund Systemenrhin zu Entscheidungsprozesseles Einzelnenangesehenvird
und somit der einzdne Menschvermehrt im Zentrum steht, waswiederum zu einer Veran-
derungder gesellschaftlicheWerte gefuhrt hat. Die Fokussierungauf den Einzelnen be-
tont entsprechentiVerte, die im Zusammenhangit der Selbstentfaltundgz. B. Autonomie
und Selbstverwirklichungstehen.Der gesellschaftlichaVertewandel zeigt sich demnach
in der Abkehrvon Pflicht- und Akzeptanzwerternin zu Selbstentfaltungswerteie indi-
viduellen Bedirfnisseund Erwartungenan daspersonlichea G| werded vermehrtins
Zentrumder eigenenWerte gestellt: A A die Stelle nicht hinterfragterLebensmustetreten
unverbindliched. e b e n s k 0 n s(ébd.$1328).i onenh

Demog afische\leranderungen

Ein weiteres Thema des sozaen Wandés betrifft die demografischen Verandeungen,
besonderglie Alterung der Bevdlkerung.In vielen westeuropaischehdndernbestehtei-
nerseiteineanhaltenchiedrigeGeburtenrateanderseiterfordertdie erhéhtel ebenserwar-
tungmehrSelbstverantwortuntijir spaterdinanzielleAbsicherungEszeigtsich, dassdie-
sesPhanomemicht nur die gesellschaftlicheebenebetrifft, dennes bedeutetdurchdie
niedrigeGeburtenratgvenigerUnterstitzungdazunehmendavenigerfamilidre Helfer vor-
handensind (Silbereisen& Pinquart,2008bS.10i 12). Dies zeigt sich besomlersin Situa-
tionen, bei denenbisherdie familidren Helfer Funktionenwie z. B. Pflegeund Betreuung
UbernommemmabenNaveHerz(2010)weistdaraufhin, dassdieseReduktiondesFamilien-
sektorssich aufdie statistischenWertein Bezug auf diecGesamtbevdlkerungoezieht. Sie
zeigt auf, dass durch spatereFamiliengrindung,weniger Kinderzahlensowie hdhere

Lebenserwartungsich die Familienphaseréindern.Dies bedeutetaber nicht, dasskaum
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nochFamiliengegrindetverden:A D iFamilienphaseq. h. die Zeit der Pflegeund Versar-
gung von Kindean, hat sich verkirzt, was auf die geringere Kinderzahlpro Familie und auf
die hohereLebenserwartungler Menschen zurtickzufiilani s (N&veHerz, 2010 S. 43).
Entsprechendemonstrierihre Publikation dassder familiale Wandel aucheinen Anstieg
der Zweipersonenhaushalteewirkt, beispielsweise durch die verlangertea E m gNesy
P h a sowiédurchdashdhereAlter bei Heiratund Mutterschaft.

Zusammengefasdassensich die zuvor genannterAuswirkungendes sozialenWandels

sowiedie gesellschaftlich&mbruchsituationvie folgt beschreiben:

1 neueMdglichkeitensowieGrenzerfiur dieindividuelleBiografie;
1 AnforderungerzwischenJnsicherheitindindividueller(EntscheidungdFreiheit;

1 Verlustan Oriertierungund Werten (z. B. tradtionellenHandungsmugern).

Dies verdeutlichtdie ambivalenteUmbruchsituationder Gesellschafidurch den sozialen
Wandel Die ReaktionerderIndividuendaraufkbnnen entsprechenoh Widerspiuch stehen:
Beispielsweisekann auch durch die zunehmenddJnsicherheiteine Riickbesinnung auf
traditionelle Sicherheitenz. B. Religiositatoder Spiritualitat) erfolgenund dadurch eine
Mischform aus neuenund traditionellenWertenugern entstehenSilbereisen& Pinquart
(2008b)beschreiberwie diePhanomendessozialenWandelsin engetWedselvirkung mit-
einanderstehen:Der Geburtenriickgangufgrundder individuellen Biografien fuhrt zu
einera s ¢ h r u mprid euglelchalterndenGesellschaftFernerlassensich die unter-
schiedlicherAuswirkungendessozialenWandes aufteilennachdemAusmalfiindividueller
BetroffenheitsowienachderArt undWeise mit denneuerAnforderungerumzugehenDa-
beivariierendie FolgendessozialenWandes in Abhangigkeitvom Zusammenspiel gesdl-
scheftlicher Rahmenbedngungen und der Verandeungsbereitschaft der Betroffenerfebd.
S.12i17).

Aufgrund des sozialenWande$ steht der Mensch als Individuum heutzutagezwischen
nahezugrenzenloseEntscheidungsfreihemind der Anforderung, mit dieserFreiheit um-
z u gehen DabeikdnnenUnsicherheiterund Angstein Bezugauf Entscheidungehervor-
treten und zu einer Orientierungslosigkeitnnerhalbder Gesellschaffftihren Unzahlige
Dienstleister(CoachingBeratungusw.),Fernsehsendungeowie BlicherundZeitschriften
steherda h i | f gubSeite @ndieténUnterstitzungur BewaltigungdieserAnforderun-
genan.An dieserStelleverdeutlichtsich dasKernproblem:die QualderWahl Dennauch

hiermussausderFlle ausgewahkverden.
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BiografieundErwerbstéatigkeitm Wandel

Wie zuvor aufgezeigt, stehedem einzelnenindividuum durchden sozialenWandelviele
Wahimogichkeatenfir sein Lebenzur Verfligung, und egegtsich,dass chdie Letenslaufe
von Mannernund Frauenin unsererGesellschafiverdnderthaben.Betontwerden kann
diedezidich die Verbesseung im Hinblick auf die Aushldungs und Berufsgtuation fur

Frauen. Damit sdl die Verandeung der Aushildung- und Berufsstuaion der Manner
nicht ignoriert werden,jedochscheintder Wandelder Situationder Frau gréRere Auswir-

kungenauf dasZusammenlebeder Familiezu haben Der weiblicheLebenslaufsowiedie

Rolle der Frauhabensich so weit verandertdassder traditionelleWeg und damit dieA b i

graphisch&elbstverstandlichketonEheundMu t t e r s ¢ h a R0085.3Z8éage
gestelltwerdenViele FrauersehersowohlFamiliealsauchdie Erwerbstétigkeitlswesent-
liche Aspektehrer Biografie (ebd.).Besondergleutlichwerdendiese Verandeungenim

Lebenslauf der Frauen, wenn das gestiegeneBildungsnveaubetrachtetwird: Die erhéhte
Qualifikationsowiedie ZunahmederBildungs undErwerbsbeteiligungler Frauenwerden
heutzutage als wichtige Kompetenzenfir die gesellschaftliche Tellhabe gewertet

(Schipbad, 2010 S.33i 37), wobeinebendenverschedenenVariarten der Berufstatigkeat

(verschiedeneTeilzatvarianten oderVoll zeit) z. T. auch shr vielfaltige Beweggrinddeste-
hen. Die unterschiedlicherBeweggrindeund die entsprechesien Lebensentwiirfevon

Muttern lassersich nachPeuckert(2008) folgendermalerinteilen(ebd.S.333):

1 ausschlie3lictherufsorientiertd=rauen,die auchnachder GeburteinesKindes ihre
Prioritatnichtandern;

1 familien- undhaushaltsorientierterauenpei denerdie Haushaltsfihrungnd die
Sorgefur Kinder und Familie zentraleLebensinhaltsind unddie nur dannauf3ehalb
derFamiliearbeitenwennfinanzielleProblemeauftreten;

i adaptiveFrauendie eineBalancezwischenFamilie und Arbeitswelt(haufig iber

Teilzeitabeit) anstreben.

Die Berufstatigkeitals wichtiger Aspekt der weiblichen Biografie erhalt dartiberhinaus

kert

verstarkteRelevanz,da sich dasRollenbild desMannesalsa a | | eB rnni 2gtiérraier 6

Familie nahezuaufgeltdsthat. Aufgrund der hohenScheidungsratesowie der steigenden
Arbeitslosigkeit in Europa mdchtenviele Frauen sich ihren Lebensunterhalauchohne
UnterstitzunglesPartnerssichernkdonnen.Jedochwird die Vereinbakeit von Arbet und
Familie fur Manner und Frauven gleichemal3en erschwertNur wenigeArbeitgeberbieten
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eineAnstellung,die auchdenAnforderungerundBediirfnisservon ElternentsprichtA Of t -
mals wird mit flexiblerenArbeitszeten lediglich der Arbeitseinsatavon Frauenzwischen
Beruf undFamilieflexibilisiert, den Frauenein bisschenmehr Beruf ermdglicht,die Kin-
derbetreuungsproblemetwasv e r mi r(Jdireziykt 1898 S.309 315). Haufig ist aber
dasArbeitsmodellweiterhinauf einetraditionelleAufgabenteilungler Familie ausgerich-
tet: Eine Personist voll fur die Berufstatigkeitund die Existenzsicherungustandigund
die anderelibernimmtdie Aufgabenin Bezugauf Kindererziehungund Haushaltsfihrung.
Deshalberscheintauchder Ruckgriff auf dastraditionelle Familienmodellfir einige Fa-
milien als entlastendéSitudion, da es mit den Rahmenbedingungeder Arbeitswelt ver-
einbarist und die klare Aufgaben undRollenverteilunggleichzeitigeineOrientierungoie-
tet. Familien,bei denen beide Elternteile berufstatigsind, benétigeneinenbeachtlichen
Mehraufwandfr die Organisationund Planungdes Alltagsund BerufslebensBesonders

berufstatigeMutter machereinenSpagazwischenhremBerufundihrer Familie:

A D iBerufsarbeitvon Frauenwird einerseitspolitisch, 8konomischund ideolo-
gischgefordertund akzeptiertanderseitsst ihre Realisierungmit systematischen
Hindernisserund UberlastungewerbundenSie erfordertdann,wenngleichzeitig
Mann, Kinder und andereFamilienangehdérigeu versorgersind, vielfaltige Ab-
stimmungenund Koordinaionenbei der AbwicklungderVersorgungsabetfi(Ju-
rczyk & Voss, 1995 S. 392).

Eszeigtsich, das#&ushandlungsprozesgaischen den Eltenm Hinsichtaufdie beruflichen
sowiefamilidren Aufgabennotwendigsind, sodassine beidseitigakzeptierteyerbindlich
festgelegte  Arbeitsteilung und Identitatszuschreibung erfolgen kann  (ebd.
S.403). Die individuellen Ziele und Vorstellungen in Bezugauf Famili e und Beruf werden
beiderFamiliengrindungnhandolgenderKriteriena v e r h@a:nd e | t

A A wbmgraphischeSicht handeltes sich um zwei Personemit unterschiedli-
chenErfalrungen, Auffassugenvom eigeren Selbstund derVorstellung vom zu-

kinftigen Familienleben.Aus der Perspektiveihres Lebenslaufstreten gesell-
scheftliche Standadiserungenin denVordergrund wie: der erreichte Bil dungsab-
schlussdie eingenommen®erufspositionund daraufaufbauenddarrierechan-

cen, Kombinationsdternativen in der Verbindung von Erwerbs und Familien-
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arbeit, erwartbareRenten und die Bedeutungvon Unterbrechungerder Er-
we r b s k gBumdesminigefiunfir Familie, Senioren,Frauenund Jugend,
2006 S.68).

DievielzéhligenVariarten von Familie und Beufstétigket ertsprechen aner Antwort auf die
Pluralitat der individuellen Lebensformsowie die Ausgestaltungozw. Zusammenfiifung
zweier Lebensldufe. Neben der tradtiondlen Vater-Mutter-Kind-Konstell ation existieren
bespelswase Famili enformen mit zwei Voll erwerbsdtigenund Kinden, Haushdte mit ei-
nem teilzeitbeschaftigtersowie einem vollzeitbeschaftigterPartner; Familienformenmit
a ger i n gdsp maekageeBesthaftigungFamilienkonstellationeim Form von Wo-
chenendehe und PendelbeziehungeralleinerziehendeMutter und Vater etc. (Jurczyk,
1998S.305). Der Differenzierungsprozesser Familienformenals Steigeung der Flexibi-
litat underhdhterAnpassungsfahigkeétnsichverandernd&mweltbedingungestehtauch
fur Peuckert(2008 S.338) im engenZusammenhangnit den neuenAnforderungerdes

Arbeitsmarktes.

Nebender Sicheungder Existenzgrundlagelurch eigens Einkommenbietetdie Berufs-
tatigkeitdenMutterneineweitereFormder Selbstbestatigungnd Anerkennung diejenige
fur ihre beruflichenLeistungen Sie kdnnenihren beruflichenWerdegangweiterverfolgen
und planen.Die Distanz zur Familie, sei es eine o6rtliche oder auch nur eine zeitliche,

kann ein Abschaltenund Erholenvon der familiaren Situation bedeuten.

A D iFragedabeiist, inwieweit in einerZeit, in der Unabhangigkeiund Selbst-
verwirklichungvon Mann und Frausehrstarkmit der Berufsaustubungerkntipft
sind,nochRaumbleibt fir einenPartnerbzw. einePartnerinmit eigenenLebens
planenund Zwéngen Es missemeueArrangementson Familieund Beruf, neue

RegelungemndUmgangsformegefunderw e r d(ebd.$.329).

Deutlichwird diesdurchdieADr ei f ac hb e | a 2a03Sm2g2jiderbeEufstgtigeh b e r t |
Mutter. Entgegendem ldeal einer gemeinsameiufgabenteilungvariierendie familiaren

und alltdglichenAufgabenstark geschlechtsspezifisqldurczyket al., 2009 S. 1ll), sodass

viele Pflichtenin Bezugauf Haushaltund Familie weiterhin von den Mittern Gbernom-
menwerden Hinzu kommtein MangelandemBedarf der Familie entsprechendeBetreu-
ungsangebotersomit entstehtine DreifachbelastunglurchHaushalt Kinder und Beruf.

Verstérkt wird diesebdagendeSituation laut Engdbert (2003 S.212) durch fehlendesozi-

ale Anerkennungund Wertschitzung dieserLeistungsowie durch die Unzuriedenhet, die
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aus derereinbakeitsproblemen der drei Bereiche resultiert Hirchat (2005) fasstdiesen

Konflikt der modernenFrau und Mutter mit folgendenWorten zusammen:

A Ei n esoleraundimigsserFrauendie Fahigkeitzur eigenendkonomischerExistenzs
chaung entwickdn, gleichzatig aber bleiben Verpflichtungen, die sich ausfamilialenBin-
dungen ergebem, e s t debdeSn3R22).Auf eineDiskussionvona F ¢ r Widerder Be-
rufstatigkeitvon M ¢, t t wind andieserStelle nicht weiter eingegangenda fur die vor-
liegende Arbdt kein Vortell darin gesdienwird, die Postion der berufstétigenMtter gegen

die der sogenanren a/oll zet-Mutterozu stell en.

In Deutschlandindin der Schweizlassersicherstepolitischesowiewirtschaftliche VorstoRe

awsmacdhen, die auf eine Erweiterung der Rahmenbedngungen und so auf eine vereinfache

Vereinbarkeit von Familie und Beruf zielen. Beispelsweise werden in Deutschlandson der

Politik finanzielleAnreizeflr innovativeUnternehmern Aussicht gegellt, wenn diese kon-

krete Beispele fur die Vereinbakeit aufweisen (z. B. des Forderprogramma Unt er ne h me n
Ki nder b e Bundeaministeridnfir Familie, Senioren, Frauenund Jugend,2012).

Dazu zahlenebensodie MaRnahmereur Erweiterungder externenBetreuungsangebota

der Schweiz(Lanfranchi& Schrottmann2004; Reinwand2010).

Zusammenfasserndnngesagtwerden,dassdie gesamtgesellschaftlichémbruchsitution
zu einerAusdifferenzierungler Lebensformergefuhrthat: Die gesellschaftliche Modai-
sierung hat durch Verandeungen struktureller (z. B. DifferenZzerung des Bildungs und
Erwerbssystema)nd kulturellerArt (z. B. Wertevandel) in denwesteuropaischelbédndern
fur eine Zunahmeder Lebens und Familienformensowie fur derenkulturelle d_egtimie-
rung @esagt (Schdtz, 2011 S.24). Die Auswirkung dieser Verdandeungen auf die Situa-

tion der Familie soll im anschlieRendeAbschnitt vertieft betrachtetwerden.

1.3.2 Auswirkungen dessozialenWandels auf die Familie

Mit Blick aufdie Situationin derSchweizfasstReinwand2010)die Entwicklungerund die

SituationderFamilienfolgendermafllenusammeiiebd.S.359 361):

1 wenigerklassisctKlein- oderGro3familien, sonderrmehrPatchworkfamilierund Al-
leinerziehende;
1 AbnahmederAnzahlderHaushaltemit KindernsowiederGeburtenrate;

1 AnstiegderAnzahlderScheidungen;
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neued-rauenbildvs.traditionelles=amilienmodell;
Soziat u. Unterstiutzungsleistungdiir Familienunterdemeuropaischen
Durchschnitt;

1 Wunschder FraunachArbeit, um zum Haushaltseinkommelpeizutragen

vs. lickenhaftes\ngebotanKinderbetreuung.

ZusammenfassungetieserArt stehenfur den sogenannterdamilialen Wandel, der seit
den1960erJalrenin Europazu Verandeungenin der Familie gefihrt ha. Neben Verénde-
rungendie sichaufdasindividuuma Fa mi | i e n mi t @iéziBedikérwdhie Si e he n,
tuaion desErwerbslebenspedeht derfamiliale Wardel ausVeranderungen, die die Familie
in ihrer Gesamtheitbetreffen. Kontroversdiskutiert werdendabei die Pluralisieung der
familialen Lebensformersowie die Abkehr von traditionellenFamilienbildern (Jurczyk,
1998; Reinwand,2010; Jurczyk,2014): Dasa | d e aderdFantilid stehtim Sinneder
tradtiondlen Vater-Mutter-Kind-Konstellation bzw. des &rndhrermoddlsg das in den
1960erJahrerseinera H° h e phatte.Reittdénmwird diesesBild gesellschftlich als Ideal
gepflegtund weiter in unseen Kopfenund Vorstellungenverarkert, obwohlesschordamals

einemWandel unterworfenwar:

A A beestin den50erund60erJahrerdes20.Jahrhunderterlaubte dagestiegae
Einkommens und Wohlgtandsnveau der tiberwiegendermMehrheit der Bevolke-
rungdie UbernahmelesbirgerlicherFamilienmodellsiesverheiratetefEhepaars
mit Kindern und der nichterwerbstéatigemMutter, das aber schonauf demWeg
zuseinerBlitezeiteinemerheblichetWandel unterworfenwar, wie derstetge, nur
durch die Nachkriegszeiunterbrochené\nstieg der Erwerbsbeteiligungverhei-

rateterFrauenseit Endedes 19. Jahrhunderty e r a n s ¢ (Pauckert,2008t i
S.327).

Aktudle pditischeDiskussonen (wie z.B. die Volksabsimmungin derSchwaz tber de
Familienpolitikvom Marz 2013)zeigenauf, dass die Familie von einigen politischen Ver-
tretern als rein private Instanz angesehen wili@ vor jeglichen Eingriffen von aufRen
geschizt werdenmuss, und dasssich dieseVertreter dabeiweitgehend auf ein tradtiondl
ausgerichteteArbeits undFamilienmodelberufen.Jurczyk(1998)hatdiesin Deutscland
schonvor Jahrenkritisiert: A Wen tatsachlichEntscheidungefiir ein Lebenmit Kindern
und dafir, dassKranke undAlte nicht selbstverstandlica a b g e s evérdei, patitidch

gefordertwerdensollen,darffamilienfreundlichePolitik nicht demErhalteines tGiberalterten
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Modellsd i e nebcSi307). DenrirotzaktuellerEntwicklungereeigtsich vermeht: AD i e
Entscheidundir ein Kind bedeutetn der Praxisdaherfur die Frauoft den Verzicht auf
eine berufliche Karriere, bei insgeamt steigenden Haushétskogenfi (Reinwand2010S.
360).

Jedochist laut NaveHerz (2010) die eher traditionelle Familie aufgrund biologischer
Elternschaftweiterhin die UberwiegendeFamilienform geblieben,da sich die aktuelle
Ehescheidungsquot@ehrheitlichauf kinderloseEhenbzw. auf Eheninderanachel t er |
c h eRhasebezieht.Entsprechendjilt die AE | t e r n(éba $45) weiterhinals Ideal
underhdt entsprechende Wertschdzung.Nave Herz weistdamit auf VerandeungenderLe-
bensformen hin, die Uber die reine Betrachtungder Familie hinausgehenWeiterhin zeigt
sie au, dassneben der gediegenenPluralitat der Lebersformen gleichzatig ein Verlust
anbestimmterFamilienformenstattgefundethat: A D iZahl der alleinerziehendeMutter-
familien aufgrund von Verwitwung waren [sic] vor alem nach dem Zweiten Weltkrieg
sehrhoch. DieAdoptiv- und PflegefamilienhabenwegenfehlendenAngebotsan Kindern
kontinuierlicha b g e n o rfelne $4%). Sie stellt fest dasses die verschiedenstelfra-
milienformen schonimmer nebeneinandegegeberhat und A d ailwesquantitativen Ver-
breitungsgrade zu verschiederen Zeiten unterschedich hoch und schchtabhéngig waren
und dass die Beurteilung ihres quantitativen Verlaufs abhangtvom historischenVer-
gleichszitpunkii (ebd. S.48). Es wird ersichtlich, dassdiese Diskussion strittig ist und
bei steigendeDifferenzierungder Lebensformerweiterhindasa | d e aderbd-aniiliduad
vorallemderA Z wElternF a mi (ehid.8.45)bestehetleibt.

Gelostwerdenkann diese Situation durch die Betrachtungder Merkmalskonstellationen
aktudler Famili entypen, unabhéngig zu ihrer quantitativen Verteilung in der Gesell schaft
(Jette, 2003S.23):

1 auRerd-ormderBeziehundgkontinuierlich/zeitlichbegrenztehelich/nichehelich
Usw.)
CharakteristikalerPaarbeziehun@Paar/Singlehetere/homosexuellisw.)
Art der Elternschaft(Anzahl der Kinder/Kind leiblich/Kind adoptiert/Kindaus an-
dererPartnerschaft/Kindusheterologeinsemination);

1 EinbindungweitererPersonen.

Hierbei wird die Vielzahl an Variationsméglichkaten der Merkmale von Famili erntypen

deutlich. Die Konstellationder Familie ergibt sich ¢ nach individudlen Vorstellungen,
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gemeinsamen Aushandungenund bestehendeRahmenbedingungaimd bedingt diesbe-
zlglich dasgeneative Verhdten sowie die Famili engrof3e. Reyer(2004) betont im Zusam-
menhangnit denWandungspozessen derFamiliejedochdreiweitereThemankomplexe,die
bishernochnicht detailliertbetrachtetvurdenund die zugleichdie Familieals Gesamtheit
sowiedaseinzelneFamilienmitgliedbetreffen.Folgendwerdendie Themen Privatisierung
und Intimisierung, die Abldsungder traditionellenHaushaltsfamiliedurch denmodernen

Famili enhaush#t sowie dasVerhdtnis Individuum und Famili eskizziert.

1.3.3 Privatisierung und Intimisierung

Nach Reyer(2004) stehtdie Privatisierungund Intimisierungder Familie im Sinneeiner
Reduktionals Gegenentwurzu denkomplexen, pluraleMoglichkeitender individuellen
LebensgestaltungDabei fokussiert sich die Familie auf ihre einzelnenMitglieder und
formiert sich als nach auf3en geschlossenDer dadurchentstehendeSchutzraumbietet
Orientierungund Halt sowie einen gewissenFreiraumi fern von gesellschaftlichen-
sprucherund ErwartungenEs gelteneigenefamilieninterneAbspracherund Regelungen.
BesonderdBedeutungerhaltin diesemPrivatraumdasBeziehungsgefligder Familienmit-
glieder, wobei der Anstieg an Intimitat durch vermehrtemotionaleund empathischde-
ziehungerzustand&kommt. GeradedadurchwerdenaberauchneueAnforderurgenformu-
liert, z. B. entsteheremotionaleErwartungerder Eltern an dasKind oderauch gestiegene
Anspriichean die eigeneElternrolle. Es wird deutlich, dassdiese Grenzlinie zwischen
Familie und Offentlichkeit zwar undurchlassigewird, jedochals Schnittstelle zur Gesell-
schaftbesteheibleibt (ebd.S. 388).

1.3.4 Abldsungder traditionellen Haushaltsfamilie

Im Zusammenhander GrenzliniezwischenFamilie und OffentlichkeitsowiederAblosung
der traditiondlen Haushdtsfamili e sieht Reyer (2004) die vorindustrielle Grof3familie als
a My t bno dieXKleinfamilie eheralsa Be wu s s t s ean.Aus detHswsvartacthfd
und einer fegen Verankerung in einer groReen Gemeinschaftsordnung hat sich derheutige

Familienhaushakntwickelt:

A D aBswusstseirdesvormodernerFamilienmenschewar entschiedermgepragt
von der Postionierungzwisclen Vergangnhat und Zukunft, zwischen der dteren
undderkommenderGenerationsowievon der Stellungdeseinzelnera Ha uis e s 6

der standisckkorporativenGesellschaftsordnung/or dema St r uk t der wan d e |
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¥f f ent Ilwarendi&k @énteiddesa H a u sachaudiendurchlassigr, sein
Binnenraunsomite i n s e [{Rew r2@0451384).

DasLoslosenausder Gemeinschaftsordnung mitsarntentraditionellen Bindungebietet
einerseitseinengrofienHandlungs sowie Mobilitatsrahmengdoch anderseitstehtes fir
dieA E n t wu razseeltraditignellensoziokulturellen! n f r a s (ebd.)LMes zeigfi
sich besonderslann,wennsich dasfamiliare Umfeld der Familie nur nochauf die Kern-
famili e bezehtund weitere Verwandte (wie z. B. Coudns und Cousnen,Neffen und Nich-
ten, Tanten undOnkel)wegfallenbzaw. soweit entferntleben dasssienichtalsUnterstiitzung
wirken kdnnen.Allerdings lassensich auchneue Formenentdeckengdie diese Funktion
Ubernehmenkin Beispieldafir sind Patchworkfamiliendie durchihre Konstelation weit-
reichendev/erbindungenhaben:

AHer an wahabermfemalsingt biologischenund sozialenMiittern und Véa-
ternzutun. All dieseFamilienschaffenmehroderminderverlasslicheBeziehun-
gen, sie schaffenZugehdrigkeiterund ZusammenhaltDarliiberwerdenFamilien
schlielichzum bedeutsamebiografischenKnotenpunktim Lebender Manner
undF r a ulMenz;2009S.71).

Das Losl6senaus den festensowie klaren Strukturender traditionellen Haushaltsfamilie
stehtfur eine zunehmendselbstbestimmtd_ebensfiihrungpei der das eigene Handeln
organisiert und gegenubervielfaltigen Ansprichen verantwortet werden muss. Der
dadurchentstehend&rwartungsdruckannzu einerstarkenBelastungdeseinzelnerFami-

lienmitgliedssowiederganzerFamiliefihren.

1.3.5 Familie und Individualismus

Der sozialeWandel betrifft einerseitdie Familie als Ganzesanderseits abexuch die ein-
zelnenMitglieder mit ihrenindividuellen LebenslaufenDies zeigt sich vor allem bei der
Grundungeiner Familie, wenn sich die Einzelpersonemit ihrer je eigenenlLebensge-
schichteaufeinandemabstimmemmiissenBeispielsweisestehenviele Eltern dannvor der
EntscheidungwischeneinemmodernenFamilienr bzw. Ehemodell mit demAnspruchge-
meinsamer Aufgabenverteilungnd einemtraditionelen Modell, dasdurch seineklar auf-
geteiltenAufgabenbereichaicht nur Sicherheitverspricht,sondernmmer nocheinfacher
umzusetzeist, dadie meistengesellschaftlichefiRahmenbedingungeia. B. Arbeitszeiten,

OffnungszeitenKrippe, AnfangszeitenSchule) darauf ausgerichtetsind. Erst langsam
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wird 7 wie zuvor erwdhnti in Deutschlandindauchin derSchweiz vonseitederPolitik
undWirtschaft daraufreagiert. Reyer(2004)findet zu diesemThemenkomplexwei mitei-
nanderkonkurrierendeDenkwasen, die Uberdasjeweili ge Verstandns von Famili e einen
unterschiedlichenEinfluss derindividuaisierung erfatren: Das A riuarecttliche Verstand-
nis von Familie as eine vorgesellschaftlicheind GberindividuelleE n t i (¢bd. $. &35)
stellt dasSystemFamilie Uber die einzelnenMitglieder. Die zuvor erwéhnteSchnittstelle
zwischen Familie und Gesdsdaft lasstsich diesem Versténdnis zuordnen, wobei der
Einfluss der Individudisierungin der Bedeutungder Beziehungerder Familienmitglieder
untereinandebegrumetliegt. Einerseitshietetder Zusammenschlusals Familie klar defi-
nierte Grenzenund Orientierungenanderseitdhabensich die Beziehungeruntereinander
sowiedie Stellung desKindesinnerhalbder Familie folgendermal3emerandertDasKind
stehtim Zentrum der Familie, wodurchdie Eltern Sinnstiftungund emotionaleBedirfnis-
befriedigung erlangen hingegenhat die Paarbeziehungn Bedeutungverloren(Peuckert,
2008S.162).

Demgegeriiber pragt das a beial-naurrechliche Verstandnis &on Familie die Idee des
freienIndividuumsmit derFolgeeinesvertragsrechtlichekhe undFamilienverstandnisses
(Reyer, 2004 S. 385). Familiewird in diesem Sinnezur Verhandungssahe, meistsind dabei
alle Mitglieder in die familiarenEntscheidungsprozessagebunderDarliberhinauserhalt
dasjeweilige Individuuminnerhalbder FamilieeinenRahmenseineneigenen Moglichkei-
tennachzugehennd sich selbstzu verwirklichen.Folgende<itat spiegelt dieseSituation

wider:

A | mamilienalltagspieltdasPrimatder Selbstverwirklichungdassowohlfiir El-

ternalsauchftr Kinder alswinschenswesrachtetvird, einegrof3eRolle. Kinder
werdenals PersonlichkeitemetrachtetderenEntwicklunges gemalfdhrer indivi-

duellenFahigkeiteroptimal zu férderngilt. Zudemwird auf Seitender Eltern so-
wohl die individudle Selbgsverwirklichurg, aber auch die Verwirklichung einer
befriedigenderPaarbeziehungls ein wichtiges Kriterium desgeglicktenFunk-
tionierensder FamiliegesehenEin unbefriedigendeimsetzereinesjedendieser
KriterienkannzurAuflosungderfamilialenEinheitf ¢ h r(Zaain,#003S.346).

Beide Verstandnisseorientieren sich am Zusammensclhuss als Familie, gebenaber darin
dem einzelnenFamilienmitglied als Individuum eine unterschiedlicheStellung und Be-

deutung Eszeigtsich,dasstrotz zunehmendeindividualisierungdie KonstellationFamiie
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weiterhinRelevanzat,denn sie bietdRaumzumRiickzug naclnnensowiezur Entfaltung
dereigenenPersonlichkeitim sozialerWardel scheinerdieseunterschiedlichenVerstand-
nisse von Famili e genigend&pelraumo zu ermdglichen, sodassder Zusammenschlussals
Familie weiterhineinehoheWertschitzungin der Gesellschaferhalt.Gleicteeitig wird hier
aberauchdasSpannungsverhéaltngeutlich,in demsich die Familie zwischenAutonomie
und Gemeinschaftdeterminiertund die AHe r s t ver ideeller gGemeinsamkeitind
praktischerGemeinschafzu einemandauernderozesanit hohem Fr a g i | i (Ju?
rczyk,2014S.53) wird.

1.3.6 Einfluss auf Familienaufgabenund -funktionen

Die auwvor aufgezegten Verandeungendurch den sozalen Wandelmachendeutlich,dass de
Verdndeungspozese in den Familienim Zusammenhang mit den Anspriichen und Anfor-
derungerstehendie einerseitglie Familienmitglieder innerhaldesSystemg-amiie ansich
stellen und die anderseitsvon auf3en an die Familie herangetragenverden. Besondas
deulich wird diesbei denAufgaben, den Funktionensowie den einzelnenRollenbildern
der Familie. Die Leistungsbereicha F ¢ r saEgedend8opgi al undaBi
d u nsindentsprechendbhangigvon denErwartungerundAnspricherderFamiliesowie
derGesellschaftSchornvor derGeburt deKindeswerdenErwartungeran dieElterngestellt,
die auf der eineBeiteim Zusasmmenhang mit der Vorbereitung auf das&lternsen &tehen
und auf der anderen Sete im Sinne der Verantwortung (z. B. bei pranaaler Diagnogik)
kontrovers diskutiert werden.Die Entwicklung desKindes wird nicht mehr als gegebene
Bestimmungerlebt, sonderralsvonauenbeeinflussbaundsteuerbarA A u f g eEkern?
musserals Folge derVerwisenscleftlichung derErziehungerheldichea formationsabeitd

leistenund sich mit moglichenRisiken, Schadenund EntwicklungsproblememlesKindes

tsgra

bno

rte

und denihnen jeweils angemessenerziehungsmethodea u s e i n a n @Peuckere t z e n fi

2008 S. 161). Dadurchwird die FérderungdesKindes zur elterlichenPflicht, wobei die
optimale Fordeung desKindes auch entsprechendé@nanzielle Mittel sowie personliches
Engagementund zeitliche Kapazitatererfordert.Sowird von denElternverlangt,dasssie
nebender o6konomisdhen und psychischenVerantwortung eine intensve und forderliche
Erziehung fur ihr Kind Gbernehmergebd.).Diesbezlglichsind auchdie Anforderungeran
die Elternrollen gestiegenund die Ausgestaltungdieser Rollen ist umfangreichersowie

konfliktreichergeworden:
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A D ineueFrauenrollewird nicht nur deshalbschwierig, weil sie keine Entspre-
chungin der(alten)Méannerrollefindet, sonderrauch,weil die Kinderrolle immer
héhere Anforderungean Leistungsfahigkeitind Engagemender Eltern und vor
allem der Mitter stellt und deshalbderenDoppelrolle noch schwierigermacht.
SolcheUnvereinbarkeiterbedingennicht nur den Wandelvon Familienformen,
sondernvor allem ein problembelastetelitagsleben,in dem bestandigRollen-
konflikte verarbeitetverdenmisserund ein Alltag organisiertwerdenmuss,der

versuchtUnvereinbaremiteinandezuv e r e i rEngelbeztP0A3S.212).

Die Anspricheder Familie missenfolglich mit den eigenenBedirfnissenkoordiniert
werden, dies erfordert von den Eltern mehr Verantwortungfur sich sdbst sowie fur die
Familie.NachJurczyk& Szymenderski2012)kanndieserProzesslerSelbstverantwaung
zu steigenderBelastungerfuhren,was in einemerhéhtenund kontinuierlichen Entschei-
dungsdruckpermanenteSelbstorganisatiosowiedemRisiko derUberforderungzumAus-
druck kommt. NebenzahlreichernJnsicherheiterkommt esdaherauchhaufigerzur Ermu-
dungder familiaren Akteure ( a E FBtuer rnnoda einchphesMall an standigel(Selbst)
Kontrolle und(Selbst)Steuerunghotwendigst (ebd.S.92i 93).

Es wird ersichtlich, dass die Abwendung der Familie von ihrer &/erankerung in der Ge-
meinschaftsordnungowie der Zugehdorigkeitzu einem Ha u s h(\gll Kagitel 1.3.4)
Auswirkungenaufdie Erziehungn derFamilie hatDenn schlussendliogabdiese Zugeho-
rigkeit einenRahmenvor, in demder einzelneMenschnicht nur seinePositionund Rolle
lernte,A s o n auehsemeStellungin derWe | (Reye, 2004S. 385). Der Wandel der Er-
ziehungszieleeigt sich folglich in der Abkehrvon Zielen, die auf Anpassungder Indivi-
duen ausgerichtsind,wie z. B. GehorsamUmgangsformenderOrdnunghin zu solchen,
die vermehrtdie Selbstbestimmungn Fokushabenwie z. B. SelbststandigkeitoderVer-
arntwortungskewusgsein, aber auch zu mehr Leistungsbeeitschaft. Denn die individuali-
sierte Lebensfuhrungerfordert durch ihre permanenterEntscheidungsprozesseinekr-
ziehungzu Selbststandigkeitnd Autonomie wassichallerdingsnichtimmerganz einfach

gestaltet:

A Eietlungisttatséchi ch schwieriger geworden:Vorbil derund Tradti onen fehen
haufig, eine Vielzahl von Alltagsfragenmussmit dem Partnerausgehandeltver-

den, die Bedeutungvon Einflissender Medien, der Schuleund der sonstigen
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a Mi t e r musseetrektiertdverden,dasKind soll bestmdglichgeférdertwer-

den,und schonim Grundschulaltestehtdie FragedesSchulabschlussasd der
Lebenschancemitunterbedrohlichim Raum. Danebesindauchdie eigenerAn-

spricheund die des Partnersan Le bens qual i {Lihdneieg 2089 i egeni
S. 98).

An dieser Stelle wird deutlich, dassdie Erziehungszieldm engenZusammenhangnit
demErziehungsstistehenbeidemein Wandeli von autoritaundaufAnpassungusgerich-
tet zu gemeinsanund partnerschaftlicti stattgefunderhat (Peuckert, 2008 S. 157 160).
Ebensozeigt sich hier ein Widerspuch, den die Familie ausbalancieremnind I6sen muss.
Denndie Leitwerte der Familie,wie z. B. Ruckhalt,Solidaritatund Beziehungstehen zu-
nehmendm Gegensatzu dengesellschaftlicheheitwerten,die auf Leistungausgeichtet
sind.Von denElternwerdenverstarktLosungsstrategiearwartet,um dieseErziehungsleis-

tungumsetzerzukonnen.

Zusammenfassendnngesagiwerden,dassder aufgezeigtaVertevardel sowiedie gesd-
scheftlichenAnforderungenan die Famili e die Bedeutung von Verantwortung in Bezug auf
daseigenelLeben,aberauchim Zusammenhangnit der ElternschafthervorhebenDies
erforderteine Erweiterungder elterlichenKompetenzergvgl. Kapitel 1.2.6)im kommuni-
kativen sowieim kognitiven Bereich,damit sie die familiaren Aushandlungsprozessdie
Abgrenzungennach auf3en, die anstehenderEntscheidungerund die entsprechenden
Handlungsstrategieamsetzerkdnnen.Alle Familienmitgliedersind gefordert, ihre Kom-
petenzerauszubaueisowie ihre Leistungenund Gestaltungsprozessen genantenVer-

andeungen arzupassn.

FolgendeBegriffe fassendie zuvor vertiefen Aspekte des familialen Wardels kurz zu-
sammer(Schiipbach?010S.25):

IndividualisierungundPluralisierunglerfamilialenLebensformen;
verdndeter Lebens- und Famili enz/klus, (geneatives) Verhaten und Familiengroi3e;
veranderterfamilialer Alltag durch verminderteFamiliengrof3esowie Zunahme der

Bildungs undErwerbsbeteiligunderFrauen.

Hierbei wird deutlich, dassdie zuvor genannterAnforderungenund Anspriicheim Zu-
sammenhang mit den Verandeungsprozessen defamili alen Wandds denAlltag resp. de

Lebensfuhrungler Familie ver&andern.Der Alltag der Familie im Sinnedera Fa mi | i al en
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L ebensfwransahligendn einemeigenenKapitel betrachtet,damit einerseits
die Begifflichkaten geklart werden kénren und andersets die Verénderungen dessozialen

Wardelsaufdie AlltagssituatiorderFamilienbesonder®edeutungerhalten.

1.4 Familiale Lebensfiihrung

In diesemAbschnitt wird anfanglich der Begriff Alltag geklartund anschlieBenddas
Konzept alAe ib ¢ i gfl apfigehegghNachfolgendwird die Begrifflichkeit in

Bezugzur FamiliesowiezumsozialenVandelgestellt.

1.4.1 Begriffsklarung Alltag

a ITag ém Sinnevona a TMdgadodera | e Thge neintdasGewdhnlicheund Wiederkeh-
rendeim Lebender einzelnenPersonerund stehtsomit fir eine regelmafigegleichsam
ablaufendeZeitspanne Sich wiedeholendeAblaufe werdendabeizu mehr oder weniger
unbewusgen Routinenund erschenendaduch kalkulierbar und gewdhnlich (Voss, 2000a
Beim Versuch dasGegenteil von Alltag zu erfas®n, fallt ein Widerspruchauf: In der An-
nahmedera A | |bezeehysithaufdietaglichenAblaufe,steht dasGegenteifir dasNicht-
Alltagliche i fur dasAulRergewdhnlicheDoch wasist dieses Aul3ergewdhnlichem Ge-
gensatzzum Alltaglichen? Das Wochenere, der Urlaub oder ein Feiertag?Es zeigtsich,
dassbeispielsweiselie Berufstétigkeitals Zeitspanneaul3ehalb desprivatenAlltags wahr-
genommenwerdenkann. Doch ebensogut ist der private Alltag ein Bereich mit relativ
gleichbleibenderfArbeits)Ablaufen.Stehersich die Begriffea Al | uhda @3 @& rgageh-6
Uber, erfahrtder personlicheresp.familiare Alltag eine Aufwertung,indemdie alltaglichen
Ablaufealsa f r ézav.eselb&tbestimmtewahrgenommen werdenDie RollenundAufga-
benkénnenentgegengesetzt denender Arbeit sein. Historischentstandenst dieserBe-
griff durchdie Trennungvon Arbeit und Wohnen im Zusammenhangit demProzessler
Industrialisierungger schlief3liclzur Ausgestaltungvon Arbeitszeitund Freizeit(im Sinne
von freier Zeit) fuhrte (Ronkd& Korvela, 2009S.88).

Es wird ersichtlich,dassder Begriff Alltag in der Umgangsspracheerschiedend&edeu-
tungenhaberkannundseineNutzlichkeiteherzumTragen kommt,wennsienicht bewusst
wahrgenommewird: A Al | t 2 g WerderinsbesontdesenUbergangsund/oderUber-
forderungssituationewichtig, sie verschaffenOrientierung.Alltag bietet Raumzur Be-

sinnung,zum Ruckzug.Alltag koppeltrationaleund irrationaleMomenteundSt r at egi e n i
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(Menz,2009S.80). Daherkannmit demBegriff Alltag ein Handlungsspielraurnezeich-
netwerden,der die spezifischernund gleichzeitig selbstverstandlicheFRatigkeitendestagli-

chenLebenaumfasstdenenwir unsselten bewusssind:

A Eist unserunmittelbarerAnpassungs Handlungs, Planungs und Erlebnis-
raum: unseMilieu, daswir mitkonstituiererunddesserTeil wir sind.Wir kennen
die explizitenund nichtexplizitenRegelndieses Interaktionsraumasd setzersie
unteranderenstrategisclein. Wir habenvon denStrukturerund demHandlungs-
potenzialunsererAlltags- und Lebensweltein manifestesund ein latentesa Vet
s e Wrdbeidedstgleichwi r k ¢$Sadinér, 2004S.18).

Aus den wenigenDefinitionen, die es zum ThemaAlltag gibt, habenR6nka & Korvela
(2009)folgendeAspektezusammengetragéabd.S. 88):

Alltag hatkeineklarenGrenzerundist deshaltschwerzuidentifizieren.
Alltag umfasstverschiedenBereichedesLebensundfuhrt siezusammen.
Alltag ist gekennzeichneton wiederkehrendeRhythmerundRoutinen.

Alltag wird konstantzon allenBeteiligtenkonstruiertundkreiert.

= =4 4 4 -

Alltag kannnichtalsGegenteivona a u C e r g edefhibriwérder. h 6

Bel Betrachungdiese verschiedeneAuffassungenn BezugaufdenBegriffa A | dwirda g
deulich, wie unterschedich die entsprechenén Vorstellungen sen kénren: Haufig wird
sichauf Leistungender zeitlichen,rAumlichenodersozialenKoordination von Tatigkeiten
bezogendiein verschiedenen Bereicheane Arbeit, FamilieundFreizeit stattfinden. Dabei
lassersich die verschiederen Vorstellungen und Konzepe von Alltag folgendemal3enein-
teilen (Voss,2000b S. 71 9):

1 SozialobjektivistischeKonzepte:Der Alltag wird als Sozialspharemit objektiv ge-
gebenerund eindeutigbenennbareeigenergesellschaftlichetogik gesehen.Ent-
sprechenddiesenKonzeptenkann der Alltag beispielsweisam Sinneeines Tren-
nungsbegriffsrerstandenverden,derin die SpharerPrivatheitund Arbeitswvelt auf-
teilt.

1 Subjektivinterpretative Konzepte:In dieser Ausrichtungvon Alltagskonzepten
stehtdasa S u b plehandeindesind deutendedVese. Entsprechendbezieht sich
dasKonzeptaufdie soziale Mikratuationund dasHandelnvon begrenztenGruppen
in ihrenkonkreterAlltagskontexten.
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1 Subjekt oder tatigkeitsorientierteKonzepte:Die Betonungdes pragmatischen

Handelnswird in diesemAnsatzhervorgehoben.

Soziatobjektivistisch&onzepte

DensoziatobjektivistischerKonzepterkannbeispielsweiseliea pr i vat e Lebensge
(OrthmannBless,2009) zugeordnetverden.DieseAuffassungist auf eine Subjektorientie-
rung augyerichtet bei der das Subjektsowohlals Privatpersorals auchals Mitglied einer
Gesellschaftvahrgenommemvird, entsprechenéindet hier einesozialobjektivistisch®ri-
entierungstatt. Dabei wird die private Lebensgestaltungleichzeitig als Ausdruck der
Identitatsbildungsowie der sozialen Einbindung in gesellschaftlicheZusammenhénge
aufgefasstebd.S.16). Analog dazwvird in diesenmAlltagskonzeptlie SpharederPrivatheit
bedeutenchervorgehobenAufgrund dieserBetonungwird das Private dem Offentlichen
entgegengesetandalsschiutzenswertBrivatsphareesindividuumsverstandenEin wei-
terer Ansatz entsprichtdieser soziatobjektivistischenAusrichtung: Der au3ereRahmen,
der dem Individuum zur Entfaltungund Befriedigungseiner persérichen Interessenzur
Verfligung steht, wird d.ebenslag e genant (Beck & Greving, 2012). Hierbesteherdie
vorhandenemndfur die jeweilige Persorrelevanten Ressourcemur Ausgestaltunglieses
Entwicklungsprozesseisn Fokus. Sie werdenin 6ékonomischenicht 6konomischesowie
immaterielleDimensioneraufgeteilt die fir das Individuum GiberAustauschprozessaitz-
bar gemachtwerdenkénnen.Die personlichen Ressourcersind somit die Rahmenbedin-
gungenfur die sozialenChancenm Sinneder Teilhabedesindividuums(Beck& Greving,
2012S.17i 18).

SubjektivinterpretativeKonzepte

Zu densubjektivinterpretativerkKonzepterwird derauchin derHeilpadagogikgebrauch-

cheAusdruckdera L e b e n s w e (eldd.§.DiegezbeZAehtdich auf einenmehrphiloso-
phischenBegriff, der den sozialenBezugdes Individuumsin seinerUmwelt beschreibt.
Hierbeigehtesum dasSubjektin seineWelt undgleichzeitigum denEinflussderWelt auf
dasSubjekt.Kulturelle und sozial&trukturenwirken sichalsgesellschaftlich&rfahrungen
im Sinne von Traditionen, Ritualen sowie kulturellem Kenntnisstandaus. Das schon
bestehende gemeinsamér hat somit entscheidenden Einfluasif daslch. Ebenso rele-
vante Faktoreiegenin denindividuellen Eigenschafteder jeweiligen Personsowie in

dereneigenerErfahrungsfeldermnd DeutungenDie LebenswelkeinesMenschergestaltet



Theoretische Grundlegung 49

sichanhand seinegigenerphysischerund psychischerKonstitutionsowie derbisherge-
machterErfahrungerundderobjektivenundsozialenStrukturerderGesellschaftin der er
lebt (ebd. S.34). Bei dieserSichtweisestehtdas Subjektim Zentrum, jedochwerdendie

sozialeninteraktionensowiedie spezifischerT atigkeitennicht detailierterbeschrieben.

Gemeinsanist dengenannteusrichtungendasssie sich auf dasalltéaglicheLebenbezie-

henunddie BedeutunglesAlltags hervorheben:

A D aAdltagslebenmit seinenspezifischenRhythmisierungerund Mustern, in
denendie Art und Weise der BedurfnisbefriedigungumAusdruckkommt, bildet
denOrt der Sozialisatiorund der Konstruktionder sozialenRealitéat.Die Interak-
tion im Rahmender alltaglichen sozialenBeziehungernwirkt sinnstiftendund
identitatsbildendir dasl n d i v i(Bkek,Gmrening& Jantzen2012S.31).

Die Nahe der Konzepte sowie die unterschiedlicheAkzentuierungwird im folgenden
Vergleich deutlich: ALebenswét und Lebenslageiibe'schneidensich in der Fokussierung der
sozialen Interaktionsprozessdzentuieremabei jeweils starkenikro- odermakrostruktu-
relleBe di n g (Bec§ e al.2012 S31). Eszeigtsich,dassbei diesenKonzepen nicht
die Handlungen desalltadgichenLebens im Vordergrund stehen, sondern mehrdie struktu-

rellen,soziokulturellersowieindividuellenBedingungen.

Subjekt odertatigkeitsorientiertdKonzepte

GegenubedenzuvorgenannteiKonzepterbetontdaskonzeptdera A1 | t 2Lghlerisfahh e n
r u n(@rdjektgruppetAlitiagliche Lebensfiihruniy 1995) das pragmatischeéHandeln im
alltaglichenLebenundgleichzeitigdie subjektiveAuseinandersetzunmit dengesellschaft-

lich gegebeneiRahmenbedingungerls subjekt und tatigkeitsorientierteAnsatz steht

es mit seinerAusrichtungauf die konkrete Lebenssituatiorewischendem soziabbjekti-
vistischenund dem subjektivinterpretativerAnsatz. DiesesKonzeptsoll folgend detail-
lierter betrachteund anschlie3enth Bezugzur Familie und zum sozialenWardel gestellt

werden.

1.4.2 Konzeptder alltaglichen Lebensflihrung

Das Konzept der alltdglichen Lebensfiuihrungentstammtden Sozialwissenschaftennd
dendortigensubjektorientierterForschungenm Zusammenhang on a Arbelbheén and
(Bolte,1995; Voss,1995, 20003. Nach Voss(1995) beruhtdieseBegriffli chkeit historischauf
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denArbeitenvon Max Webe, derin seinenreligionssoziologischeSchriftendiesen Aus-

druck gepragthat. Die soziologischeForschunghat bis in die 1980ef Jahredieses

Vermittlungselement zwischen Individuum und Gesdsdaft eher vernachlassigt sowie
dessersoziologischeBedeutunghahezwerkannt.SeitdemdasKonzeptMitte der 1980er
Jahreentwickelt wurde, hat es zu zahlreichenForschungemmit diesemSchwerpunktin
unterschiedlicherFachbereichemmotiviert (ProjektgruppeMlitagliche Lebensfiihrung,
1995;Jurczyketal.,2014).

Die ProjektgruppeA Al | t 3 glbiemisd ¢ 905) setrigiéh Schwerpunkides Kon-
zeptsauf die Pragmatikder konkretenAlltagstatigkeitensowie auf die ASy nc hdeso ni e
Lebens {{Voss, 1995 S.31), womit eine besimmte Struktur der Tatigkeiten gemeint ist. Im
Fokusstehendabeidie Routinenund RegelmaRigkeiterdie sich ausdefiniertenAblaufen
ergebenSomit stehtdasAlltagshandelnvon Individuenim ZentrumdesKonzepts derall-
taglichen LebensfiihrungDabei werdenvordergrindigHandlungsablaufdetracliet, die
sich Tagfur TagwiederholenAus diesenAblaufen ergebesich spezifischeMuster derin-
dividuellen Lebensfuhrunglie je nachAuspragundgompatibelmit Musternandeer Peso-
nensan konnen(Voss, 1995). Dabei geht Voss davon aus,dassbei guter Kompatibilitat
die Lebensfihrungn sich zur Ressourceverdenkannund bei schlechterVereinbakeit zu
einerRestriktion fihrt. Damit steht die individudl e Lebendihrung auchim Zusammenhang
mit dersozialenBeziehungsfahigkeiindverbindetdie individuellen Lebenmiteinanderi
als SchnittstellezwischenlIndividuum und GesellschaftFolgende Aussage vededtlicht
die Funktion der Lebensfuhrungim Sinne einer Vermittlungsnganz zwischenIndividuum
und GesellschaftA A wér Ebeneindividueller Lebensfiihrungenwerdengesellschatftlich
getrenntdHandlungsfeldealltagspraktisczusammengefihtnd damit densozialenZert-
rifugakréften, dsoderpotenzell desntegativenVersdbgstandigunggesellschaftlicheBe-
reiche,strukturelle n t g e g e n(ape SVW40)r DertallfdglichenLebensfihrundgdnnenso
geseherzwei Ubergeordnet&unktionenzugeteiltwerden: einerseitsdie individuelle Le-
bensfihrungbei derdie Einzelhandlungemnler Person zu einemsinnhaftenSystemgebtin-
delt werden,und anderseitslie auf Sozietatgerichtete Lebensfiihrungbei der die Person
innerhalbihrer sozialenUmwelt im Fokussteht(Hagen-Denszky, 2006S.70).

Die Betrachtungder alltaglichenTatigkeitenbeziehtsich beim Konzept der alltdglichen

Lebensfuhrungnicht auf die ReihenfolgedieserAktivitaten im Lebenslaufeiner Person,
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sonden auf die A Bite ffVoss, 1995 S.31) sowie auf die Synchronisaion dieserTéatigkei-
ten. Durch diese Sichtweisesind die Problemebei der Umsetzungeinzelneralltaglicher
Handlungenmmer relevantfiir den Gesamtzusammenhanie Synchronisatiorist eine
Herstellungsleistungles Individuums und bietet einen personalenGestaltungsspielraum:
Dieseaktive Tatigkeit,im Sinneeinera L e W¢ehnrsuwird altaglichmehroder weniger
bewusspraktiziertundgegebenenfallansichandernddg8edingungerangepasst Aufgrund
desserunterscheidersich die Reaktionender Personerauf die Anforderungen des tagli-
chen Lebensund somit auf gleiche gesellschaftlicheStrukturen,wodurch verschedene
VariantenderAlltagorganisaionernstehen(ebd. S. 34).

Weiterhin sind die Optionenauf EbenedesAlltagshandelnyon gesellschaftlichdefinierten
Kriterien abhangigund dementsprechenauchunterschiedlicachbestimntenAspekten
verteilt (Kudera,1995b):

sozialeHerkunftundsozialerStatus;
AusbildungundQualifikation;

Alter undGeschlecht;
CharakteundKompetenzemlerPerson;
LebensphasendLebensform;

gesellschaftlichdlormierungen;

= =2 4 A4 A A -

sozialstrukturelleRahmenbedingungemfrastruktur und Arbeitsmarkt,Arbeitsplatz
und Zeitregimes,sozialesUmfeld und soziale BeziehungenA v cam Lebenskon-
texte gebundenerkKonventionenund Moralen, von tradiertenNormalitatsvorstellun-
genundSt a n d(ebd.9. 344).

Nach Kudera (1995b) habendie sozialenUnterschieden den Lebensbedingungeainen
Einflussauf die Gegatungseistung® sowie auf die Verarbdtung der sozalen Bedingungen.
Beispielsweisdassensich Unterschieden Bezug zur Alltagsorganisationn Stadt und
Land ausmachen (z. B. Verkehrswege, Arbeitsgelen, Freizeitmdgichkaten), die vom
jeweiligenindividuumunterschiedlichnterpretierundbeantwortetverden Weiterhin wer-

den in den verschiedenerBereichenwie Arbeit, Familie und Freizeit Ansprtiche und

6 DerBegriffa Ge st al t ubezebtsichin det voriiegeddenArbeit auf einenpersonalerGestal
tungsspielraumim Hinblick auf die Herstellungsleistungedes Individuums (in Anlehnungan Voss
(1995)).
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Zwangeformuliert, mit denensich die Persorauchauf der Ebenederalltaglichen Lebens-
fuhrung auseinandersetzemuss. Allerdingsbestehenn den einzelnenBereichen auch
a Er t wié lgplengsozialeUnterstiitzungund emotionaleBefriedigung,die fir die Ge-
samtheitder Lebensfilhrung gewonnemerdenkdnnen.Zentralist beideralltaglichenLe-
bensfiihrung die Vereinbakeit der eigenen Wiinscle und Vorstellungen mit den gegebenen
Notwendigkeiternund Optionen,sodasdie Schnittstellezwischenindividuumund Gesell-

schaftsinnvoll miteinandewverbundermwird (ebd.S. 345).

Die Prozesse der Verbindungsstelle zwischen Individuum und Gesellschaft zegen sich

folgendermal3en:

A D iPersongewinntdurchdie Koordinationder Einzeltatigkeiteran Autonomie
gegeniubeden AnforderungendesAlltags, dasgesellschaftlich&efligemit sei-
nenausdifferenzierteieilsystemerwird wiederumiiberdie alltagspraktisch&u-
sammenfuhrungler Bereichein der Lebensfuhrungntegriertunds t a b i | i
(Sahle2002S.47).

Das Konzept der &lltaglichen L e b e n s f wird demnaghdlurch folgende Faktoren
beenflusst(Voss, 1995; SaHle, 2002; HagenDemszky, 2006):

1 bewussteund unbewusstéMlechanismernwie Routinen,Planungoder situative
Strukturierung;
subjektiveOrientierungenpersonal&kessourcenndErtrage;

gesellschaftlich®ahmenbedingungeRegulierungemindTraditionen.

Es kann gesagtwerden,dassdie alltagliche Lebensfiihrungvegen ihrer Abhangigkeit
von situativenEntscheidungensowie  ragmatischen Ad hocArrangements jVoss,1995
S. 35) nur bedingtein ErgebnisbewusstefGestaltungpderPlanungst. Hatsichdie Sruktur
der Tatigkeiten herausgebildetsodassRoutinen und RegelmanRigkeiterals regulierende
Faktorenden Alltag bestimmen,stehtdas Individuum mit seinenHandlungenin einem
stabilenund sinnhaftena R a h moemsioh,aber nur begrenztmodifizierenlasst. Dieser
Rahmerstehtfiir die EigenlogikdesSystemglerLebensfiihrungA D iLagik dertypischen
Arrangementsalltaglicher Lebensflihrungbestehtin der Integration und Balance von
Auseinanderstrebendemdie Dynamik bestehtin der permanentemMNotwendigkeit, eine
solcheBalanceh e r z u s(Kuedra,1896bf%.345). Die einzelnerFunktionender alltag-
lichen Lebensfuhrungielen entsprechendlaraufab, eine Berechenbarkeitles Handelns

siert
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innerhalbder sozial typischerOrdnungdesjeweiligenArrangements herzusteh. Zusam-
mengefasdassersichdie einzelnerFunktionenwie folgt aufzahlenKudera, 1995aS.53):

1 Ausbalancierenlergegebene®ptionenund Méglichkeitenmit dengesellschaftlichen
Anforderungersowiedeneigenemnsprichen;

1 ReduktionderKomplexitatderAlltagsaufgabemurchroutine undregelgeleitetes
Handeln;

1 Stabilisierungund KontinuitatssicherunglesAlltagslebensdurch ein sinnhaftes
Ordnungssystem;

1 Integrdion derPersorsowieihrer Handlungerund Deutungenn die Gesellschaftan-
hand ihrer Alltagshandlungenz.B. Ubernahmevon kulturellen Leitbildern, Orien-

tierungangesellschaftlicheMormenundRegulierungen.

Es wird deutlich,dassdasFundament dekKonzeps in Bezugzur individuellen Selbstver-
wirklichung, zur reflexiven Steuerungsowie zur autonomenGestaltungsteht (ebd.S.
54).Diesbezuglictkbnnendie DimensionerderalltaglichenLebensfuhrungndividuell sehr
unterschiedlicherscheinengda sie von den o. g. Faktorenabhangigsind. Werden die ge-
nannterAspekteund Funktionenprdgnanzusammengefastann daonzeptder alltag-

lichenLebensfuhrungvie folgt definiertwerden:

A a éindir jedeslndividuum charakteristischellusterder Organisationvon All-
tagshandlungermie Lebensflhrungst demnactein Systemund zwar ein Hand-
lungsSystemdes Individuums, durch die die ansonsterzusammenhangslosen
Einzelhandlungerdes Alltags zu einem sinnvollen Ganzenintegriertwe r d e n i
(Hagen-Denszky, 2006S. 69).

Im vorliegendenText stehendie Familie sowie die gemeinsameéerstellungsleistungler
Familienmitgliedemit denentsprechendewedselwirkungen im Fokus,aufgrunddesen
werden im weiteren Verlauf nun die Familie und ihre alltdgiche Lebengihrung zentral
behandelt

1.4.3 Familiale Lebensfuhrung

DerBegriffa F a miLleibaelnes f ig dusdenmKgnaeptderalltaglichenLebensflinung
heraus enstanden (Juczyk & Voss, 1995; Voss, 2000a; Hagen-Demszy, 2006; Menz,
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2009;Hagen-Denszky, 2011).Im gemeinsame#@usammenlebeals Familietreffen die all-
taglichenLebensfuhrungener einzelnenFamilienmitgliederaufeinandeund werdenals
a F a miLleibael nes f ryiteinandergetschranktWesentlich dabeiist die Ausrichtung

auf Sozietatdadurchdiesegegenseitigéusrichtungeina Me h r geatieatl t 0

A F a mi Lebersfliheunckann definiert werdenals ein Systemvon Lebensfiih-
rungeneineszusammenlebenddramilienhaushaltdie familiale Lebensfiihrung
emergiertausder auf Sozietéatgerichteten_ebensfihrungeder Familienmitglie-

der und reguliert das Zusammenlebemnd -wirken ihrer Mi t g | (Hagére r A
Denszky, 2006S.73).

Die Herstellungsleistunger Familienmitgliedemwird zwar von denindividuengeschdfen,
dochaufgrundderentsprechendystemischeWedselwirkungen zeichnersich Eigenschaf-
tenab, die von denFamilienmitgliedermichtintendiertwaren.Im Sinneder Aussageél D a s
Ganzeist mehralsdie SummeseinerT e i entstehein Systemmit eigener Logik (ebd. S.
75). Entgegengesetzu den purenlLeistungenund zur Unterstitzungsfunktioder Familie
stehtentsprechendie Wirkung desSystemd~amilie, die sich ma3geblichim gemeinsamen
Alltag entfaltet. Die Reaktionenund Antworten diesesSystems auf widerspruchlicheer-
wartungerund Situationenpragendas Gesamtgefugem Hinblick auf Funktionalitatund
Bedeutsamkeider InteraktionenDerAusdrucka Fa nelsHe est el | ulbbegiehtl ei st u
sichaufdasalltadiche familidre Handelnim SinneeinesgemeinschaftlicheRProzesseso-
wie auf die konkretenHandlungenund Beitragealler Familienmitglieder,um diesenPro-
zessim Alltag umzusetzejSchier& Jurczyk,2007S.10). DieseHerstellungsleistunguss
nachinnen und nachauRengeleistetwerden:A F a mwird in énteraktionenjm gemein-
samenTun, im sichAufeinander bezieheandin der Darstellungnachauf3en fortlaufend
sozial, sinnhaftindsymboliscmeu(re-) k o n s t(Jurazyk& $zyniendersk012S.100).

Familiale Lebensfuhrungbestehtin diesem Sinne aus familienspezifischerRegeln und
Routinen,die gemeinsamaufgebautund entwickelt werden. Diese spezifischerAblaufe
vermitteln einerseitsSicherheitund Antizipation und starkenanderseitsdurch das ge-
meinsamérlebendasaVir-Bewusssen derFamilie(Jurczyketal., 20091117 V). Durch re-
gelmaligund gleich ablaufendeAlltagshandlungemwerdendie Regelnund Routinen ge-

festigt und lassensich damit auchin andereKontexte tibertragenpderaberauchbewusst
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von andererKontextentrennen Beispielsweisé&kannder alltaglicheAblauf der gemeinsa-
menAbendessem denFerienbewusstindergestaltetverden Engelber{(2003) formuliert

diesfolgendermal3en:

A | RahmerderAlltagsgestaltungverdenin Familienjeweils eigeneGewohnhei-
ten und Routinenentwickelt, je nachdem, was an Aufgaben und Verpflichtungen
arliegtundje nachem, wdche Resourcenund Hilf smittel zur Verfigung stehen.

Damitverbundenst auchdie Entwicklungganzeigenef~ormenderAlltagsgestal-

tung,derKommunikationunddesUmgangsmitP r o b | @& .210).

Auch diefamiliale Lebensfuhrundgannfolglich in die zwei Bereichea Pr axi sé wund a
aufgeteiltwerden,wobeisie sich einerseitsauf die praktischeAusgestaltunglesgemeirsa-
menFamilienlebensn Bezugaufdie Organisatiorund Strukturierungderalltaglichen Auf-
gabenbeziehtundanderseitslie sinngebend&unktiondesderartgestalteteZusammenle-

bendetont:

A E t diemBedeutungdie den gemeinsamerZeiten,densog.a Fami | i enzei t e
insbesonder®itualenund Familienunternehmungemeigemessemwird; die Be-

grundungfir die Aufgabenverteilungem der Familie; die Auffassungerdaribe,
waseineguteund gelingendeKindheitist odermehroderwenigerbewussterol-
lenvorstellungerf é Ein Elementder Dimensiondesa S i wler FamilialenLe-
bersfihrungistdasBild oderdie Vorstellung, die die Famili enmitgliedervon sch
alsFamiliehabenjhrF a mi | i (elaggh-Demadkiy, 2011S.124).

Dasa D o iFamgyowird hierbeidurchdasAbstimmenderindividuellenLebensfiihrugen
sowie der Organisations bzw. Gestaltungsprozesdansichtlich einer auf Gemeinschft
ausgerichteten Lebersfihrunggekennzeéchne. DasAusbaanderen und Vereinbarenderun-
terschiedlichenfamilieninternenund -externenAnspriichewird von Schier & Juczyk
(2007) als AVerschrankungdeistu n gefid. S.10) bezéchnd.

Zusammengefasstann gesagtwerden,dassdie familiale Lebensflihrungls gemeinsame
Gestaltungsleistunger Familienmitgliederin Bezug zu ihren individuellen, alltdglichen
Lebensfuhrungeraufgefasstwird. Jedochsind gegeniiberdem Konzept der alltdglichen
Lebensfuhrungicht die auf dasIndividuum bezogenerProzesseentral,sonderndie auf

das gemeinsame&usammenlebemgerichtetenDeutungenund Handlungen.Dieser fami-
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lienbezogen&landlungsspielraurstehtim Kontextvon individuellensowiegesellschaftli-
chen Zusammenhangenwobei die Gestaltungspotenzialeind Herstellungsstrategien
entsprechendion konkretenRahmenbedingungeabhéngigsind, wie z. B. von denBe-
schaftigungsverhaltnissater Eltern, von denverschiedeneramilienkonstellationewder

der BetreuungssituatioderKinder (Hagen-Denszky, 2011S.126).

AusdemKonzeptderalltaglichenLebensfihrungKudera,1995aS.53) lassersichfolgende
Aspekteim Sinnevon tbergeordneteRunktionenaufdie familiale Lebensfihrungtibertra-

genundentsprechendrweitern.

1 Sinni Bedeutungler familialen LebensfiihrungZentralist die emotionaleBedeut-
samkeitdes SystemgFamilie (z. B. FamilienidentitatFamilienkoh&sion)m Zusam-
menhangmit der subjektivenOrientierungdesEinzelnen.Weitehin relevantsind
personaleRessourcemnd Ertréage,die ausder familialen Lebensfliung entstehen.
Diese Aspekte festigen das Alltagslebenund ermoglichenein sinnhafte®Ordnungs-
system.

1 Praxisi GestaltungdesFamili endltags: Im Vordergrund steht dabei die Organisation
und Aufgabenverteilungn Bezug zur familialen LebensfiihrungDiese umfasst
Routinen,Planungund Strukturierungdes Alltagsder gesamteriFamilie, umdie
KomplexitatderAlltagsaufgabezuhandhaben.

1 Balanceder gesellschaftliche\nforderungen und der eigenenAnspriiche:Das
GleichgewichizwischendengesetzteiRahmenbedingungemit denendie Famiie
von aul3erkonfrontiertwird, unddeneigenerAnspricherals Familiensystemist an
dieserStellevon BedeutungEbensacsind gegeben®ptionen(z. B. interne undex-
terneUnterstutzungsangebotié)y die Familienrelevant.

1 Integraionindie Gesd schaft: Die Famili e Gbernimmt eine Vermittl errollefir die In-
tegrationder Familienmitgliedersowieihrer Handlungerund Deutungernin die Ge-
sellschaftBeispielsweis@rientiertsiesichdabeiangesellschaftlichedNormen und

Regulierungemnindibernimmiulturelle Leitbilder.

Die zuvor genannterAufgaben und Funktionsbereicheder Familien (vgl. Kapitel 1.2)
werdenin derfamilialenLebensfuhrungichtbar:ZentraleAufgabendiesesSystemsinddie
Firsorgeunddie Sozialisationdie zusammemit der ACultivationi (Hagen-Denszky, 2006
S.81) als Bildungsleistungemler Eltern (wie z. B. Vorlesegewohrheiten)im Zusasmmenhang

mit denBildungs- und Entwicklungsmdglichkeiteninnerhalbder Familie stehenln anderen
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Worten kann gesagtwerden, dassich in den wechselseitigerProzesserder familialen
Lebensfuhrungund durch die vielfaltigen Interaktionen,in ihrer freiwilligen resp.bedin-
gendenAusrichtung,ein Lernfeld fur alle Familienmitgliederietet: A ( édje Komplexitét

der FamilialenLebensfihrungst die BildungsweltF a mi (Ebd.8.80).

Betrewngs und Versorgungsaufgaken wie Korperpflege, Ernahrung, emotionde Zuwen-
dung,Haushaltsfihrungisw.stehenm Kontextmit demBegriff Firsorge um die emotio-
nale Bedeutsamkeivon Familienzu betonenNach HagenDemszky(2006) stehtSoziali-
sationin diesenKonzeptfir die sozialePraxisunddie RelevanalerBeziehungetim Fami-
liensystemund der familiaren Interaktionen:A B e z oagfelia primére Sozialisations-
instanzad F a mstéhendetnachdie alltaglicheninteraktionenvon Familienmitgliedern
im Fokus,die durchdenMenscherinnewohnendesozialenHandlungsorientierungesus-
gezeichnes i n(lafen-Denszky, 2006 S. 81). Die Gewichtungder wechselseitigerPro-
zesseder auf Sozialisationausgerichtetemnteraktionenwird allerdingsvon derAutorin
dermal3enbetont, dasssie mit diesem Verstéandnis den Begriff Erziehung ablésen mochte
(ebd.S. 80). Da der zuvor definierteErziehungsbegriffvgl. Kapitel 1.2.2) die alltaglichen
Interaktionender Familien umfasstund diesewechselseitigerProzessehervorhebt, wird
diesesverstandnis im vorliegenden Text nicht weiterverfolgt und der Begriff Erziehungals
zentrale Aufgabealer familialen Lebensfihrungmit dem TerminusSozialisatiomnahezu

gleichgesetzt.

Fir dieQualitatdesFamilienalltagssind Aspekteder emotionalenund kérpergebundenen
Beziehungunter den Familienmitgliedernausschlaggebendurczyk (2009) weist darauf
hin, dassdie Aktivitaten der Familie nicht auf ihre Funktionalitatlimitiert sind, sondern
dassdariberhinauseine relevanteMehrdeutigkeitund Multifunktionalitdt besteht.Bei-
spielsweisastdasa v e r miTusncbiarakeeristischiir Sorgeleistunge(ebd.S. Il). Damit
ist gemeintdasgdieseAufgabensichzwartheoretisctzergliederrundeinzelnaufzegenlas-
sen, in der Realitat jedoch ineinanderibeigehenund sich in den o. g. Ubergeordneten
Funktionender familialen Lebensfihrungviederfinden.Entsprechendzeigtsich,dasgie
zentralerAufgabenin Einklangmit dengesellschaftlicheiahmenbedingungesowie den
personlichenOrientierungengebrachtwerden missen.Beispielswese erfordern die Aus-
wirkungender verandeten Erwerbsarbat auf die Familie in Verbindung mit dem Einge-
bundenseirder familiaren Mitglieder in vielféaltige Netzwerke, gesellschaftlichénstitu-

tionenetc. einerdaumlichzeitliche Koordinationsowie eine Synchronisatiorderfreien Zei-
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ten aller Familienmitgliede. Diese Koordinationkann zunehmendals anspruchsvolleGe-
staltungsleistungler Familie geseherwerden:A D ih#@ufig spontarentstehende freigeit
kannjedochnichtimmerfur eigeneoderfamiliale Belangegenutztwerden, Synchronisati-

onsproblemeder Zeiten und Bedirfnissein Familien sind keineS e | t e (®dhier& t i
Jurczyk,2007S.15).

Diese Gestaltungsleistuidgr Familiekannin einigenFallenzur Zeitfalle werdenbesomlers
bei Familien, in denenbeide Eltern erwerbstétigsind sowie bei Alleinerziehenden(Ju-
rczyk & Lange,2006S. 19): Die Zeitender Familiesowie dieGesellschaftszeitepasen
immer wenigerzusammenUberschneidungen zwischémbeit und Familie filhren zum
Beispiel dazu,dassder Alltag erhéhteAnforderungenstellt Einerseits missendie All-
tagsangelegenheitan zeitlich begrenzterPhasendurchgefiihrt werden, anderseits dehnt
sich derAlltag in rdaumlicherHinsicht weiteraus.Die Reduktion derklarenTrennungin
Berufsweltund Familienwelt,aufgrundvon flexiblerenArbeitszeten und Arbeitsortenso-
wie der erhohte Erwerbsbeteiligungon Frauenund Muttern,fuhrt zu Organisatiosund
Zeitmanagementproblemém denFamilien,danicht alle Gesellschaftszeitegineflexible
LosunganbietenBeispieledafirsinddie Anfangszeitenvon Schulensowie die Offnungs-
zeitenvon vielen Behérdenund GeschéaftenAufgrund ihrer Erwerbstatigkeikbnnenviele
Mutter die Aufgabendes Zeitmanagemestder Familie nichtmehrselbstverstandliciiber-
nehmen.A U nsie wollen dafiir auch nicht mehrlangerallein verantwortlichsein,denn
Erwerbsarbeitst fur sie zu einerwichtigen Quelle von Identitat und Anerkennunggewor-
d e fJdrczyk& Lange,2006S.19). Generellerfordertdie familiale Lebensfiihrunginen
spezifischerZeitbedarf,da eineseitsdie Familienmitgliederfur die Ausfihrungder zent-
ralen Aufgabeneinen zeitlichen Spielraumbenétigenund anderseitsdie Familie einen
zeitlichen Freiraum bendtigt, in  demsie sich als Familie erlebenund konstituieren kann
(ebd.) Allerdingskénnendie Erwartungenm Hinblick aufdie Familienzeiterauchenttauscht

werden:

A D ihaehgradignormativaufgeladen@nforderung die Zeitenin der Familie be-
sondersbefriedigend,angenehrmund auf die Eigenartender jeweiligen Person-
lichkeitenin der Familieabgestimmizu gestalten, provozierticht selten systema-

tische UberforderungenErwartungsenttauschungemd S ¢ h u | d g(leahgg,h | e i
2014S.133).



Theoretische Grundlegung 59

Neben dieseraktiven Gestaltungsleistungelestehenveitere alltaglicheHerausforderun-
gen, bei denendie eingespielted~amilienroutineauswenigervorhersehbare®rindenund
Ereignissemnterbrochenverdenkannunddie Familieihre alltdglicheLebensfihrungndie
neueSituationanpassemuss.Dabeizeigt sich, wie sehrdasSystemFamilie A v aktiven
Gestaltungsleistungabhangtyie storanfalliginr Gelingenim Alltag aberauchi s(&chier
& Jurczyk,2007S.11).Die AlltagspraktikenrderFamiliewerdendemzufolgejeweils an die
verschiedener-amilienphasersowie an die Situation der Familie angepasstDie Erfah-
rungender Eltern sowiedasAlter der Kinder sind ausschlaggeberfir die Anderungspro-
zessesowie fur die EtablierunggeeigneterPraktiken (Jurczyk et al., 2009 S. VI). Es
zeigtsich, dassfur die Herstellungder familialen Lebensfiihrungerschiedenéeistungen
erbrachtwerdenmussenwobei der Begriff a L e i sats Brazgs§ gemeintist und nicht
als ErrungenschaftA D iFermulierunga L e i sidt hien ggraeint im Sinnvon Anstren-
gungund bewussteiTatigkeit und nicht vona Ge | i weaglerenitanggesellschatftlicher
nochindividueller N o r m €Juarézyk,2014 S. 67). Folgende Grundformender Herstel-

lungsleistungenverdenin Bezugauf die familiale Lebensfllhunggenann{ebd.S.61i 62):

1 Balancemanagement,
1 Konstruktionvon Gemeinsamkeit,

T aDi spFami Ingo .

Das Balancemanagemenimfasstdie Aushandlungsprozesster unterschiedlichednfor-
derungen Bedirfnisseund Interesserder Familienmitgliedersowie die zuvor genanten

Abstimmungenwie z. B. dieraumlichzeitlicheKoordination.

A Dia Familienmehreréndividuelle Lebensfiihrungemit unterschiedlicheTeil-
habean Beruf, Familie, Schuleetc. und unterschiedliche®edurfnisserund In-
teresseraufeinandertreffen, missendiese mental und emotional ausbalanciert
sowie zeitlich und rdumlich koordinieste r d(ebd.$.61).

Die Konstruktionvon GemeinsamkelieziehtsichaufalltiaglicheProzessedieeinAs i nnh af -
tesgemeinschaftliche&anzea (ebd.) herstellenund nachJurczykim Kontextdesa Do i n g

F a mieinezZugehdrigkeidurchdie Herstellung sozialeBindungerundIntimitat schaffen.

Unter &isplaying Familyowird die bewusstdnszenierunglesFamilienlebengsach aul3en
verstandenDies beziehtsichinsbesonderauf Familien,A d nigatdem gangigenFamili-

enbild entsprecherund sich unter Legitimationsdrucksehen,wie etwa Patchwork oder

Pfl ege f(ebth$.62). e n i
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Zusammenfassernkann gesagt werderjassdie familiale Lebensfihrunglie Gesamtheit
der Alltagspraktikenist, mit denenFamilie gestaltetbzw. hergestelltwird, und ausdenen
sichdie Identitatder Familienbilden kannAllerdings benétigen dieséamilialen Interakti-
onsprozessaie physischéAnwesenheiterinteraktionspartnesowiequalitativeZeit fur die

FamilienmitgliederdamitGemeinsamkegntstehekann:

A U rRirsorgeleistungenu erbringenund sozialesLebenin Familien tiberhaupt
zustandekommenzu lassen,benttigt Familie deshalbein Minimum planbarer,
stabilerundverlasslicheRahmenbedingungeBbenso mussettieseaberflexibel
genugsein,umaufdieim Alltag undim LebenslaufvechselndeBedirfnissevzon

Familienreagiererzuk °© n n(8chiér& Jurczyk,2007S.11).

144 aEv erfgmalyi f eo

Eine weitere Herangehensweiseur Thematik des familialen Alltags lasst sich in der
Konzeptiondesa E v e rfamiyd y (Rén&a& Korvela,2009)finden,die ausdenErgeb-
nissereinersystematischehiteraturuntersuchunimp Finnlandentstandetst. DasZiel die-
serUntersuchungvar es,die empirisché~orschungumalltaglichen Familienleberu sich-
ten und zu kategorisierenNach den ErgebnisserdieserUntersuchungdasstsich das all-
tagliche Familienlebenin verschiedend&benenund Dimensionereinteilen,anhandderer

derfamiliale Alltag detailliertbetrachtetinduntersuchtverdenkann:

Dabeibeziehtsich die ersteEbene diesetheoretischerKonzeptsauf dasIndividuum und
betontdasSubjektin der FamilienkonstellationDie zweiteEbenefokussiertdemgegeniber
die Dyadeim SinneeinerZweiergruppeals Subsystentder Familie. Die Familieals Einheit
sowiedie RelevanzdesWir-Geflihls wird auf der dritten Ebeneanalysiert.Dartiberhinaus
bestehtinevierte Ebene bei derdie Beziehungzwischender Familieund der Gesellschaft
bzw. dema we i tsezialend ¢ n t ergriindetwird. Weiterhin lassen sich verschiedene
DimensionerdesalltaglichenFamilienlebensuf den genannterEbenenfinden,wobeivor
alleminhaltlicheAkzentuierungemesteherfebd.S.89i 90).

Die Dimensionensind in folgende Bereiche eingeteilt: Emotionen, Handlungensowie
Zeitlichkeit( at e mp oDie®imeénsionad E mo t imdagliehenF a mi | i éaohte b e n 6
den EinflussderEmotioneraufdasZusammenlebesowiedenUmgangmit ihnenals wich-

tigen Aspektim familiaren Zusammenlebenwennbeispielsweisd&rlebnissevon anderen

Lebensbereichefz. B. Schue, Arbeit) in die Familiegetragerunddie dadurchentstandenen
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Gefluhledort aufgdgangenwerdeni im SinneeinerEmotionsregulationm Gegensatzazu
kénnendie differentenMeinungender einzelnenFamilienmitgliederauch zu negativen
Emotionerfihren,wennesbeispielsweiséei der Erledigungvon bestimmterAufgaben(z.

B. Aufriumen,Gartenarbeitlzu Streit kommt. Nach Ansicht der Autorenist dastéagliche
Familienebenein Ubungsfeld, auf dem durch die enge Verbindung der Famili enmitgli eder

ein sichererBoden gegebesein sollte, auf dem sich negativesowie positive Emotionen
ausdruckemnderfahrenlassen(Ronka& Korvela,2009S.90i 91).

Die Dimensiona Ha n d | im allgiglichenF a mi | i ebetriachtbikerHandlungenin
Bezug zum einzelnen Famili enmitglied, wie begimmte Alltagsaufgabea, Verantwortlich-
keiten oder personlichesEngagementpder in Bezugauf familiare Interaktionen Famili-
enroutinenoder AushandlungerbestimmterThemen.Heutzutagesind die Kinder zuneh-
mend in den Aushandlungsprozessivolviert und ihre Ansichtenwerdenbei Entschei-
dungenbericksichtigt. Dariiberhinausbestehemushandlungezwischender Familieund

denlLebensbereichermuRerhalllerFamilie:

A Wh respecto the link betweerthefamily andthewider society andtulture, the
focus is on the match or mismatch betweencultural traditions and societal
demandsntheonehandandontheotherhandthepracticesandroutinesof asingle
f a mi(ebdy/Siol).

Eine weiterevon denAutorenbenanntDimensiontragtdenTitel a Z e i t |im alltadti-e i t
chenFamilienleben Hier gehteseinerseitaum die Aufgabeder zeitlichenOrganisationz.

B. die KoordinationderunterschiedlicheZeitplaneder Familienmitglieder oder de zeitli-
cheVerteilungbedimmter Aufgaben)und ardersats um Auswirkungen, dieim Zusammen-
hang mit dem Zeitfaktor stehen,z.B. reduzierteZeit fir gemeinsamdJnternehmungen
oder Meinungsverschiedenheitdoei der zeitlichen Organisationder Familie(ebd.S. 89

93).

Es zeigt sich, dassdie aufgefuhrtenBetrachtungsweisedesa E v e r fgmdyalyi fura 6
deraFami lLiedbleas f gifem grofRen &berschneidungsbereichufweisen der
vor allemin denGestaltungsundOrganisationsleistungeteutlichwird:

A E v e rfgndiyalife is a processthat family membersare constantlycreating

with their individual and collaborativeactionsand emotionsin time and space
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(which is often the homebut alsoincludesother spacesand contextsthat family
membersisec o | | e c(¢bd.9.98). y ) i

Allerdingsist die Gewichtungder Emotionenbeima E v e rfamilyd yi hightunbedingt

gleichzusetzemit der Gewichtungder Sinnstrukturerbei der familialen Lebensfiihrung.

Hier scheintdasKonzeptder familialen Lebensfiihrunglie unterschiedlichefEmotionen
dereinzelnerFamilienmitgliederals einenAspektder Bedeutunglerfamilialen Lebensfiih-
rung zu betrachten.Die Unterscheidungder vier verschiedenerEbenenbeim Konzept
a Ev e rfgmiyalyi f éesonderglie Berucksichtigungder Dyade als Subsystender
Familie T verweist darauf, dassbei dieser Betrachtungsweiseélie einzelnenRollen der
Familienmitglieder stéarker gewichtet werden. Obwohl dies ein spannendeAspekt ist,
konzentriertsich der vorliegendeText auf dasKonzeptder familialen Lebensfihrunggda
diesesschonin verschiedenerstudien(Schier & Jurczyk,2007; Haga-Demnszky, 2011,

Jurczyk,2014)empirischuntersuchtundweiterentwickelwvurde.

1.4.5 Familiale Lebensfiihrungund sozialerWandel

DieUntersuchn gen der Projektgruppe aAdnhtendclgoh
zumZeitpunktihrer Durchfuhrundndikatoren flireinezunehmend®&lodernisierunglerfa-
milialen Lebensfihrungausmachemind den IndikatorenfolgendeAspektezuorchen: eine
zunehmendedRationalisierungund Individualisierungder Alltagsorganisation,eine Neu-
formierung der altagichen Geshlecherbedehungen sowie die Averarbeitlichungalltag-
licherLebersfihrung fJurczyk & Voss,1995S.372).

Die zunehmendeRationalisierungund Individualisierung der Alltagsorganisationwird
deutlicham o.g. Beispieldera Z e i t(¥glaKapitel &.4.3). Hier wird ersichtlich, dass
der Umgangmit demspezifischerZeitbedarfals wichtiger Faktorder bewussterund auf
Effizienz ausgerichteteestaltungdesAlltags zahlt. Alltagsaktivitatenwerdenvorabkal-
kuliert und geplantsowie dariberhinausbestimmteEffizienzstrategieritir denAllt ag ert-
worfen. Nach Jurczyk & Voss (1995) bezehensich diese Effizierzdrategen u. a. auf die
Sachdimensionm Sinne gezielterQualifikation in bestimmtenBereichenwie Haushalt,
Finanzmanagementobby etc. und auf die medialeDimension,wie beispielsweisg¢echni-
scheHilfsmittel fir denHaushalt.DerartigeStrategierwerdeneingesetztum auf wach-
sendesowie komplexereAnforderungerder Alltagsgestaltungnit einer bewussten rati-
onaleni SteuerunglesHandelnam Hinblick auf Effizienzsteigerungu antworten(ebd.

S.377 378). Neue Anforderungenan die Familienmitglieder(wie die zuvor erwahnten

i che
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Beschaftigungsformemund Lebensformenygl. Kapitel 1.3) bedingen eine aktive und
bewusstePlanung,um die Alltagsgestaltunglen spezifischerBedingungendie sich bei-
spielsweise auderVielfalt anFamilienformerunddemZusammenlebemit verschiedenen

biologischersowiesozialenMittern und Vatern ergebergnzupassen

Ammer mehr Erwachsene und Kinder machen im Verlauf ihres Lebers Erfatrun-

genin verschiedeneRormenfamilialer Organisatiorunderleberdabeimehrfach
WedselzwischerSettings Jenachfamilialer Situationsind Familiendeshallmit

heterogenen Anforderungen be der Allt agsgetaltung sowie der Verknipfung von

ErwerbsarbeitndFamilienleberk o n f r Schiar&elurdtzyk,2007S.13).

EbenschabennachMenz (2009)die auseinanderstrebend&mzelbiografieneinengestei-
gertenAbstimmungsprozessn Familienalltagund eineAlltagsinszenierungur Folge, die
trotz aller PlanungermunberechenbdieibtundvonalleneinengewisserGradan Flexibilitat
in der alltaglichenLebensfilhrungerfordert: A A | list gieighermaReriunktional wie un-
beaechenba Mit dem erhdhtenAlltagsaufwand, mit den Affekten und Betroffenheiten
wachstdasRisiko,dasgderAlltage nt g | (ebd.S.680)t i

Die NeuformierungleralltaglichenGeschlechterbeziehungevird vor allem in der Mehr-
fachbelastungler berufstatigen Mutter deutlictin der BalancezwischenArbeit und Ver-
sargungsleistung der Famili e treten die Barrierenin der Allt agsaganisation deutlich hervor
und verlangenein hohesMafR an AushandlungenA D iBerufsarbeitvon Frauen wird
einerseitpolitisch,6konomischundideologischgefordert undkzeptiertanderseitsist ihre
Realisierungmit systematischemHindernissenund Uberlastungerv e r b u rJdrezyk i
& Voss, 1995 S.392. Die Verarbetlichung des Alltags wird in den zuvor genannten
Aspekteri derZunahmederOrganisatiorvon ZeitbedarferunddenvermehrtenAushand-
lungsprozessei ersichtlich.Die & mo d efamili@ledAlltagsgestaltundgedingt spezifi-
scheProzessém Hinblick auf die Koordinationund Synchronisatiorder einzelnen Berei-
che auf die Anspriicheder einzelnenFamilienmitgliedersowie die Organisationvon Ge-
meinsamkeiter{febd.). NeueAnforderungenan die familiale Lebensfuhrungergebensich
ebensodurch die AuswirkungendessozialenWande$ auf die Familie in Bezug auf die
Selbst und Fursorgeprozess@m Lebensbereicla A r bzeigenJwczyk & Szymenderski
(2012) auf, wie sich die Veranderungender KontextbedngungeraufdieseProzessauswir-
kenkdnnen(ebd.S. 95/ 96):
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1 Organisationsproblemsowie Zeitnote(z. B. langeArbeitszeitenFlexibilisierung von
Arbeitszeiteretc.),

1 spezifischeBelastung(je hach FamilienkonstellationfForm der innerfamilialen Ar-
beitsteilungsowieErwerbskonstellation),
ErlebenundAushaltervon erwerbsbiografischeldnsicherheiten,
ErholungsbedurfnigErholungvon den Belastungerder Arbeit sowie Energiegewin-
nungfur z. B. gemeinsamémiliale Aktivitaten),

1 annaliche Zerrissemeitd (Anforderungenund Verpflichtungenin Erwerbsabet und
Familiesindzeitlichgegenuberzustellen),

1 FeHen mertaer Ressoucen (permanerte Verflgbarkeit fir die Arbet und die Fa-

milie).

Diese stressreichemrbeitsbedingungerkoénnensich schlie3lichso starkauf die Familie
auswirken, dass die Fahigkeit zur Flrsorgearbeiteeintrachtigtist und die familiéren
Interaktionensowie gemeinsamen Aktivitatereduziertwerden(Jurczyk& Szymenderski,
2012S.98).

Die Relevanzder Selbst und Flursorgeprozesgainsichtlich der familialen Lebensfiinung
lasstsich auchin weiterenAspektendessozialenWardels auffinden. Beispielsweiséhebt
die Werteorientierung im Sinneder Individualisierungden Wunsh bzw. die als Notwen-
digkeit empfundenadglichkeit zur Selbstverwirklichundhavor. Entsprechendspieltdas
ThemaSelbstverwirklichungn der Familie sowie in der familialen Lebensfilung eine
groReRolle. Die optimale Férderungder Kinder wird schonim frihenAlter als relevant
betrachtet,damit diese ihre individuellen Fahigkeitenbestmoglichentwickeln kdnnen
und somit ein gutesFundamentur ihre Selbstverwirklichungerhalten(vgl. Kapitel 1.3.5).
Dartberhinausfiihrt dieseWerteorientieeung dazu,dassdie Elterndie zieloriertierte Erzie-
hungihrer Kinder starkergewichten.Beispielsweisezeigt dasBedurfnisder Eltern nach
Unterstutzundinsichtlichihrer Erziehungskompetenzexuf, dasssie die Relevanzdieser
Fahigkeitenanerkennerund in diesemBereichauchHilfe einfordern (TschdpeSchefler,

2008).In Bezugauf eineentwicklungsférdernd&rziehungim alltaglichen Familienleben
werdenvon TschopeSchdfler (ebd.) folgende Basiskompetenzerbenannt,die von den
Elternthematisiertverden:Wissen, Handeln Selbsterfahrungnd Selbsterziehungyufbau

undNutzungvon NetzwerkenDieszielt aufeineselbsigestaltée Erziehungsleistunglieim

Kontextmit denSelbst undFursorgeprozessesteht.
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Es lasst sich zusammenfassenigsthalten,dassdie @ F a mvoh h e2 u mie z&ahlreichen
grundegerden Verandeungenkonfrontiert ist und sich einem Famili endltag mit steigenden
sowiekomplexenAnforderungerstellenmuss.Zentralerscheinemabeiin Hinblick aufdie
familiale Lebensfiuhrunglie Herstellungsleistungein Bezugauf die Selbssoge resp.Fir-
sorge die Konstruktionvon familialer Gemeinsamkeisowie dieAushandung von organi-
satorischerund zeitlichenAblaufen bzw. desBalancemanagementdas auchdie Verein-
bakeit verschiedeneBediurfnisseundAnspiicheumfass. WasdieseSituationflr Familien

mit einemKind mit Behinderungoedeutetwird im folgendenAbschnittausgefihrt.

1.5 Familien mit behindertenKindern

Familienmit behinderterKindern sind genauwie jede andereFamilie: Sie sind einzigartig

I im Sinnevon einmaligin ihrer Konstellation.Siesetzen sich auchus verschedenen
Famili enmitglieden zusammendie eine eigeneVorstellungvon diesem Familiensystemha-
ben und entsprechendm Zusammenlebemwlie familialen Leistungenund Aufgabensehr
individuell angehenEbensasind sie wie anderd=amiliendurchWertewandel, Individuali-
sierung PluralisierunglerLebensformertc.vom sozialeWandelbetroffen. Dochdartber
hinauswerdensie durchdie BehinderungdesKindesmit zusatzlicherHerausforderungen,
BelastungemindAufgabenkonfrontiert.

Schondie Begegnungund Auseinandersetzungnit der Behinderungdes Kindes fordert
die Familienherausund lasstsie sehrunterschiedlichreagierenDabeikann derZeitpunkt

der Konfrontationmit der BehinderungdesKindesunterschiedliche

Auswirkungenauf die Beziehungsowie Einstellungder Eltern zu diesemKind haben:
Werdendie Eltern beispielsweiselirekt nachder GeburtdesKindes mit der Behinderung
konfrontiert,kann sichdiesbesonderswuf die Mutter-Kind-Beziehungauswirkenund den
Fokus jeglicher Wandung auf die Behinderungausrichten.Erkennendie Eltern die
Behinderungerstzu einemspétererZeitpunkt,gehensienochunvoreingenommemit dem
Kind um (Cloerkes2007S.284).AllerdingsverspurereinigeEltern auchUngewissheiten,
sodasglie endgiiltigeDiagnosadanndieseAnnahmebestatigund aucheineBefreiungvon
dieserdatenternUnsicherheitsphastarstellt:

A D iMigteilung der Diagnosemussnicht als EinbruchoderEnttauschungsondern
kannauchals eine Entlastungerlebt werden.Nach einerlangenZeit der Unge-

wissheitkbnnensich die Familiennunbesseprientieren sich gezieltinformation
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Uber kuinftige Entwicklungenholen und sich daraufe i n s t (Rdtzlafé 2050
S.45).

Ungunstigkann sich die spatereKonfrontation mit der Diagnoseauswirken,wenn die

Eltern die Behinderung ihres Kindesausblendenbzw. unredistischeVorstellungen entwi-
ckeln. Einerseitswird dadurchder Zeitpunktfir einefrihe Férderungverpasstarderseits
werdenandasKind Anforderungergestellt,die esmdglicherweise nicht erfillekann(Clo-

erkes, 2007S.284).

Klauss (2011) verweist diesbeziglichdarauf, dassdie Familien haufig Zeit benotigen,
damit aus dem Schock als A ntweendige Reakionen,um ertragenzu konneni dassVorstel-
lungen, Hoffnungen, Wiinscheunwiderruflich zerbrecherund eine Aufgabe bevorsteht,
von der zu diesemZeitpunkt niemandwissenund sagenkann,wassieb e d e udgb@&$. i
174),ein Kompetenzbewusstseantstehtund sie sich befahigtfihlen, mit dieser Situation
sowiedenneuerHerausforderungen umgehemkénnen Die Familienmussenihre Erwar-
tungenandie neueSituationanpasserDabeisetzersie sich mit personlicherenttauschun-
gen und Angsten auseinandersowie mit gesellschaftlichetWertvorgellunger. Gangige
Wertvorgellungen und Anforderungender Gesellschaftan Familien, wie z. B. die zuvor
erwahnteoptimale Forderung desKindesals elterlichePflicht (vgl. Kapitel 1.3.6),poten-
zierensichbei denFamilienmit einembehinderterKind. Dartiberhinauskonfrontiertder
WandelderErziehungsziel&in zu vermehrteSelbstbestimmungndLeistungsbereitschaft
dieseElternmit Sorgenin Bezug aufdie Zukunft desKindesmit BehinderungAls weitere
Anpassungspieltdie Neugestaling der familialen Lebensfulnung nebender Auseinander-
setzungmit sozialenRahmenbedingungesowie der Abstimmungder 6konomischerSitu-
ation eine wichtige Rolle in derbesonderen Situatioas Familie miteinembehinderten
Kind. DiesesogenannteAnpassungsleistungeaimndin verschiedeneBituationerdesFami-
lienlebenamit einembehinderterKind erforderlich,z. B. bei der Diagnoseverarbeitungei
der VerscHechterung resp. Verbesseung des Gesundhatszusandsdes Kindesoder auch
beim Ubergangin neuelLebensbereiché@Heckmann, 2004 S. 24). Dies zeigt auf, dassdie
Biografie behinderterKinder nicht standardisiersein kann und behinderungsspezifische
sowiekindbezogenéndividuallosungererforderlichsind (ebd.)Ebensavird darandeutlich,
dasdieseFamilieneinesehrheterogen&ruppedarstellendenndasErlebenderSituationen
sowie die Auseinandersetzunmit der Behinderungdes Kindes geschehennicht per se
einheitlich. Seifert (2003) vertritt sogardie Ansicht, dasssich keine pauschken Aussagen

zur Situationder Familie mit einembehinderterkKind machenlassen,da nicht von einer
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homogenenGruppe ausgegangemnverdenkann Er fordert fir weitere Untersuchungen
diesbeziiglichA e i differenzierteSicht, die objektive Lebensbedinguyenund dassubjek-
tive Erlebender Beteiligtenim Kontextihrer persénlichenWerte und Ziele und der gesell-
schaftlichenEntwicklungeni n t e geabd.® 43). An dieserStelle wird im vorliegenden
Textdavon ausgegangemiasssichin Bezugauf dasZusammenlebetmotzindividuellerUn-
terschiedeviele Gemeinsamkeitetvei Familien mit einembehinderterKind finden Sie

werdenim folgendenAbschnittals Uberschneidundmereichezusammegestellt.

Nach Heckmann(2004 S. 24) beziehensich die vielfaltigen Anpassungsleistungermlie
von den Familien erbrachtwerden, nicht nur auf die Anfangssituationsondernsie sind,
wie aufgezeigt stetig erforderlichi bei Ubergangerin neueLebensbereichenit denent-
sprechenderentwicklungsaufgabeliz. B. Schuleintritt) oder sonstigenEntwicklungsver-
laufen(z. B. wennsich der GesundheitszustardesbehinderterKindesverandert) Zudem
stehersiein engemBezug zuspezifischerHerausforderungemie im KontextdesFamili-
enlebensnit einemKind mit BehinderunghesteheriRetzlaff,2010S.49). Siekbnnendem-
nachals Lernprozessanit verschiedeneZeitphasengeseherwerden,in demdie Familie
lernt, mit der Behinderung umzugelen und A i bleibendenverandeungenzua k zept i er en
(ebd. S.44). Es kann gesagtwerden,dassFamilien mit einemoder mehrererbehinderten
Kindernin inremFamilienleben verschiedere,T. sehrherausfordernd&ituationenerfah-
ren, derenHandhabungsie bewaltigenmussen.n diesemAbschnitt werdenzuerstdiese
anspruchsvolleufgabenund Belastungersowie die Ressourceer Familienthematisiert.
Darananschliel3endvird ihre Situationin den Kontext des sozialenWandek gesetztund

Empowermentls Ausdruck dieseramilienskizziert.

1.5.1 Herausforderungenund Anpassungen

Der Umgangmit emotionalerBelastungersowie personlicheund gesellschaftlichewert-
vorgellungen wie auch diandividuellenEntwicklungenderKinder mit Behinderugen stel-
len die Familienimmer wieder vor neueHerausforderungennd erfordernentsprechende
AnpassungenEinerseitsverdndernsich die bestehenderRollen der Familie sowie die
sozialenBeziehungemnerhalbundauRerhallwer Familieundanderseitgrgebensich neue
bzw. erweiterteAufgabenund FamilienfunktionenZentralist fur die vorliegenderbeit die

AnpassunglesFamilienalltagsyie Schultz(2011)folgendermal3enzusammenfasst:
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A Be s o n dia denAditagsgestaltungverdenin praktischerHerausforderun-
gender Organisaion des Alltags, materiellen Belagungen, Verandeungen inna-
familialer und sozialerBeziehungemnd der Auseinandersetzungit deneigenen

sowiegesellschaftlichemertvorstelungeng e s e (el 8.27).

Dabeiwird aufdie Wedhselwirkungen zwischendeninner undauf3erfamiliaren Sozialbezie-
hungerunddemAlltagsgeschehederFamilieaufmerksangemachtyie diesauchim Kon-
zeptder familialen Lebensfiuihrungu finden ist. Konzentriertsich diesbezuglictdie Be-
trachtungder Alltagsgestaltungauf die praktischenHerausforderungergrhaltendie in-
ternen Familienablaufend Routinenmehr Beachtung(vgl. Kapitel 1.4.3). Nach Eckert
(2008b)konnendie Besonderheitein der Alltagsgestaltungron Familienmit behindeten
Kindern bezuglichfolgenderFaktorenvariieren: Anzahl der Kinder, Notwendigkeit der
BerufstatigkeibeiderEltern,regionaldnfrastrukturoderbesonder&ediirfnissesines Kin-
des(ebd.S.6). Diese Faktorenkdnnenzu auf3ergewohnlicheAnforderungenin der All-

tagsplanundiihren.

WeiterezentraleHerausforderungeim Sinne vonneuenAufgaben,die im Familienleben
durch die Behinderungeines Kindes entstehen,lassensich in Anlehnung an Eckert
(2008b)wie folgtaufteilen(ebd.S.10):

1 Auseinandersetzungit derGestaltungozialeiBeziehungen,

1 ReflexioneigeneundfremdenVertvorgellungen,

1 Erweiterungdervorhandenemtuitiven Erziehungskompetenzen,
1

Suchenachgeeignetei-6rder, BetreuungsundBehandlungsangeboten.

Die Auseinandersetzungnit der Gestaltungsozialer Beziehungenumfasstdie internen
sowie die externenVerhdtnisseder Famili e. Nach Ecket (ebd.) zegt sich dabe, dasseine
Verandeung der externen, sozidlen Bezehungeneherin der Verdichtung der sogenannen
sozialenNetzwerkealsin derlsolationder FamilienbestehtHilfreich sind dabeiElternver-
einigungenund Selbsthilfegruppenbei denenein Austauschiuber &hnliche Erfahrurgen
stattfindet.Viele Familien sind mit denselbernrThemenund Herausforderungeim fami-
liaren Alltag konfrontiertund kénnentber dieseGemeinschaéin eine Wertschataing und
Akzeptanzihrer besondereriebenssituatiorerfahren.DasAufrechterhalterder begehen-
den sozialenKontakte istabhangig von derVereinbakeit dereigenen Erfahrungenund Wert-
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vordellungen, die sich moglicherweisedurchdie besonder&ituationveréndert haben,so-
wie von den Haltungenund Handlungender bisherigenFreundeund Bekannta (Eckert,
2008bS.8i 10).

Eine weitere Verandeung der soziden Bezehungen betrifft das innafamilidre Bezie-
hungsgefligedie Paa- und die ElternGeschwisteBeziehung.Heckmann(2004) geht
davonaus, dasssich diesbezutych die famili &ren Rdlen modifizieren. Die Veranderungen
familiarer Rollendurchdie BehinderungeinesKindesbeziehersichdabeivor allem auf die
Neufindungder Elternrolle sowie auf die Rollen im sozialenKontext. Er sieht dement-
sprechendoei der Rollenneudefinitionzwei gleichbedeutend@usrichtungenftir die El-
tern: auf der einen Seiteeineninstrumentehltechnische\nteil, bei demdie Sicheheit in
Bezugauf die Handlungsprozesselevantist i z. B. um angemessenidilfen zur eigenen
Entlastungsowie zur Unterstitzungzu erhalten(ebd. S. 30). Dies wird folgendermal3en
von Cloerkes(2007)beschrieberA Dia € n s t r-tuane mrn SadedenRolte beinhaltet
die Forderungyon der GesellschafangebotendlilfsmaRnahmenz. B. solchetherapeuti-
scher,padagogischeoderfinanziellerArt, in Anspruchzun e h m élodi®.289).Auf der
anderenSeiteeinenemotionalexpressivernteil, bei dem dasemotionaleVerhdtnis zwi-
schen Eltern und Kind so gewichtet wird, das sich eine stabil e, wechslseitige Beziehung
entwickelnkann (Heckmann,2004 S. 30). DieseAusrichtungder Elternrolle in einen in-
strumentatechnischensowie einen emotionalexpressivenAnteil wird dahingehendkriti-
siert,dasssie zu verkirzendst und die bisherigenUntersuchungsergebnisseh widerspre-
chen(Cloerkes 2007 S.290). JedochkannfestgehaltenwerdendasseinegenerelldNeuaus-
richtungderElternrollenbedeutsanst, damitaufdie Verunscherung durch nicht begétigte,
artizipierte Rdlen reagert werden kam. Lindmeier (2009) verweist demgemal’ auf Verun-
sicherung Adie durch Ausbleiben der Bestéatigunglurchdie Menscherihrer Umgebungund
die Notwendigkeitentstehtim privaten Bereichder Kinderbetreuungund ErziehungUnter-
stitzungvon Fachleutenin Anspruch zu nenmem (ebd. S. 102). Die Veranderungen der
Elternrollen konnen geschlechtsspezifisdm Zusammenhangiit dem Traditionalisierungs-
effekt (vgl. Kapitel 1.2.5)undin Bezugauf die BehinderungdesKindesbetrachtetverden.
Dabeizeigtsich nachJonag1990),dassdie MutteresalsBeeintrachtigunghrer Mutterrolle
erlebt,wenndasKind als nicht vollkommenund fern vom antizipiertenideal erlebt wird.
Folglich stehenSchuldgefiihledie z. B. durch Ablehnung entstehendem imaginierten
Bild als Mutter entgegenJonaszeigtemit ihrer StudieAnfang der 1990er Jahreauf, dass

die optimaleFoérderungdesbehinderterKindes zum Lebensinhaltder Mutter werdenkann
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um eineAnnéherungan dasBild a d gutenMu t tzeerlangen(Jonas1990).Allerdings
kanndieseFokussierungine Reduktionder sozialenKontakte sowieder selbstbestimmten
Alltagsgestaltungur FolgehabenA S geberihre autonomelLebensgdarung auf, haken kein
Vertrauen in ihre mitterliche Kompeterz und gedalten das Lebenihres Kindes und damit
ihr eigened_ebenweitgehendherapeutischpadagogisttrchdie Ubernahmegrofessioneller
St an d(ebd.$l HO1).

GegenuberderMutterrolle sind die BEwartungenandie Vaterrolle anders gewichtetund be-

dingenso andereEffekte. Dabeifiihrenvor allem die mannlichenAttribute wie z. B. Sach-
lichkeit und Selbstkontrolledazu,dassdie Vater A w e n engpgonale Unterstiitzungbei

der Auseinandersetzungiit der Be h i n d €¢Seiferty 2D03 S.47) erhaltenWeiterhin

kanndiea t r a d i Brino*nher| dieséfaterd zU eenér Distanzzum Kind flhren,dadie

Auseinandersetzungit der BehinderungdesKindes sowiedie Konfrontation mit diesbe-
zuglichenalltaglichen Problemenauf die Randzeitenreduziertsind. Dadurcherhélt die
Rolle der Mutter auch eineMonopolstellungn der Pflege undBetrewng des behinderten
Kindes Indem die Mutter sich inden haufig sehrhohenAnforderungenan dasFach und

Alltagswissenin der Betreuungssituatioauseinandersetzterwirbt sie spezifischeBetreu-
ungskompetenzeidist somiti beibeispielsweis&rankheitsbedingteAusfalleni schwe-
rer zu ersetzen (Engelbert, 2003eckmann, 2004irchert,2005).

Hackenberd2008)fasstdie Zuspitzungder rollenspezifischerkKonflikte bei Eltern behin-
derterKinder gegenubeEltern nicht behinderteiKinder folgendemal3enzusammen(ebd.
S.51)

Spezifisch&onflikte hinsichtlichderMutterrolle:

AutonomieversusAbhéngigkeitskonflikalsverscharfteSituation,
verstarkteSchuldgefuhlen Bezugaufdie WinschenachEigenstandigkeit,
starkerddentitatsverunsicherurigeim Statuswechselon derFrauzur Mutter.
SpeizfischeKonflikte hingchtlichder Vaterrall e:
verstarkteRandstellungnnerhalbderFamiliedurchdie (Re-) Traditionalisierung,

gesd scheftlicheVernachlassgung der Bedeuung undProblematik derVaterroll e,

= =/ =4 A4 A4 A -

Vereinsamungdurchroll enspedfiscthesBeziehungsvehdten.
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Entgegen dieserZusammenfassung, die die Verunscheung der Elternrolle und die Gefahr-
dung des Selbstbildsins Zentrum stellt, sieht Seifert (2003) in der Auseinandersetzung

mit der BehinderungdesKindes aucheine personlicheEntwicklungsmdglichkeit:

A D iEdahrung mit Behinderungwird zur Chance,das eigene Selbst und Rollenver-
standniszu andernund Werthalungen zur e f | e k(ebd. 8.A7. IDids gestaltetsich
allerdingsnicht als einfacherProzesaund stellt eine gro3eHerausforderun@n die Eltern
dar, dennnachwie vor werdenEltern behinderteiKinder A m diskriminierenderReaktio-
nenausihremnahererundweiterensozialenUmfeld konfrontiert,die sichbeeintrachtigend
aufihr Selbstwertgefihh u s wi (H&ckenberg2008S.48). Die Auseinandersetzungit
den gesellschaftlichenWertvorstellungen sowie den diskriminierendenReaktionenkann
demgemalzueinerNeugestaltungersozialerBeziehungerfiihren.

Die zuvor genannteMonopolstellungder Mutter sowie die symbiotischeBeziehungder
MutterzumKind kdnneralsAusgangspunKiir innerfamiliale Spannungen geselesrden.
Weitee UntersuchungerfHeckmann,2004) sprechendemgegenibeallerdingsfir einen
hohenZusammenhaltind eine gegenseitigdJnterstitzungder Ehepatner, waszu einer
gestarktenund intensivenPaarbeziehunduhren kann. Retzlaff (2010) verweist diesbe-
zuglich darauf dasssich die Scheidungsratevon Familien mit einembehinderten Kind

vondenerder Allgemeinbevdélkerungichtbaw. nurgeringfligigunterscheidefebd.S. 64).

AbschlieRendasst sichHeckmann(2004)erwéhren, der davonausgeht,dassA d imedsten
Elternin der Lagesindihre PartnerschaftienerhéhterAnforderungen anzupas e riebd.
S. 38). Waobei darauf hingewiesenwird, dass die Verandeungen der Paarbeziehunign

Zusammenhangit denfamilidrenStrukturerundRessourcestehen,

Die Beziehungder Eltern zu den nicht behindertenGeschwisterkinderist gepragtdurch
die Herausforderungennd Belastungendenensie durch das behinderte Kindusgesetzt
sind Die intensive Fursorggir dasbehinderteKind magdazufihren,dassdie Geschwister
wenigerAufmerksamkeiund Zuwendungerhalten.Weiterhin werdenvon den nicht be-
hindertenGeschwisternhaufig Aufgabentibernommengie in anderenFamilien zu den
Erwachsenenpflichterzahlen,wie beispielsweisadie Ubernahmevon Fursorgeaufgaben
(z. B. Betreuungder jlungerenGeschwistenderdie Zubereitungvon Mahlzeiten)(Heck-
mann,2004S.38 39). Zudemkonnen sien bestimmterBereicher(z. B. gemeinsameérei-
zeitaktivitaten, Ferienaufenthalteoder finanzielle Zuwendung)eingeschrankisein (Ha-

ckenberg, 2008).Haufig wird vonihneneinefriihereundhthereSelbststandigkegrwartet
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alsvon andeen Kindernim selbenrAlter. Fir die Elternist die Beziehungsgestalturgy all
thren Kindern somit ein BalanceaktAber auchdie nicht behindertenGeschwisterkinder
haben ihre spezifischerHerausforderunge D iAufgabeder Geschwistetiegt darin, be-
grenze Verantwortung fir dasbehindate Kind und eigensandige Entwicklung miteinander
in Einklangzub r i n(gbel.8.$09).Eszeigtsich,dassei Familienmit einembehindeten
Kind die gesamte~amilie mit neuenFragestellungemnd Funktionenkonfrontiertist, die
auchim Zusammenhangit der Reflexionvon eigenensowie fremdenWertvorgellungen

stehen.

Die Aufgaben,denensich die Familie aufgrundder Behinderungdes Kindes gegentiber-
sieht,beziehersichz. T. auf bestehend&amilienleistungenwie beispielsweisedie Pflege
und die Betreuungdie eine Erweiterungbedingtdurch die erhdhteAnforderung erfahren.
Darlber hinaus entstehenaber auch neue Aufgaben: Bei einigenFamilien beginntdie
Aufgabenerweiterungchonzu dem Zeitpunkt,an demerste Auffalligkeiten beobachtet
werden.Haufig wird dasUmfeld in Bezugzu den Beobachtungebefragtundum Ratge-
betengswerdeninformationenm Internetrecherchieruind Abklarungeninitiiert. Entspre-
chendsteherder Erwerbsowiedie Bewertungdererhaltenerinformationenm Zusammen-
hangmit der darausresultierendersuchenachpasseden Angeboten.Eckert (2008b) be-
schreibt diese Aufgabe als A S u cnick geeignetenFordek, Betreuungs und Behand-
| ungs an ¢eedlB5ad).®e Auswahlder Thergie- undBetreuungsangebotdie Ge-
sprachemit denFachleutersowiederSchriftverkehrmit den Beh6rdenund Versichaungen
benétigen nicht nur Zeit, sondern sie verlangen meisteineAnpassungler skonomischen
Situation.Daruberhinausist dieBegegnungnit denFachleutereineweitereHerausforde-

rungfur die Eltern:

A J e degeneiner moglichenoder bereitserkannterBehinderungerforderliche
Unterstitzungsangebstellt nicht nur eineHilfe dar; esgreift auchimmerin Auf-
gaben und Lebensbereichein, fur die eigentlichdie Eltern verantwortlichsind,

und stellt deshalb potenziell deren Kompetenzund Zustandigkeitin Fr a g e i
(Klauss,2011S.173).

Um ihre vorhandenerKompetenzer{vgl. Kapitel 1.2.6) zu erweitern,ist esflur die Eltern
behinderteKinder deshalbnotwendig,dasssie die Inanspuchnahmevon Unterstitzungs-
angebotemmit der Gesamtverantwortungjir dasKind entsprechendustarierenKlauss,

2011). In diesemZusammenhangind einige Eltern auf der standigenSuchenach der
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optimalen FOrderung, aus Angst ihrer Verantwortung nicht gentigend nachzikommen.
Dabei nehmensie hohe Kosten und einen enormenZeitaufwandauf sich. Wohingega
andereEltern gewisse Unterstitzungsangebotgewusstablehnen,da sie sich nicht mit
ihrenVorstellungenoder Rehmenbedngungenvereinbaenlassen.In beiden Féllenkann es
bei den Eltern zu Uberlastungund Schuldgefiihlerkommen,was wiederumeine zusétzli-
cheBelastunglarstellt(Lindmeie, 2009S.104).

Die Herausforderungerdie Familien mit einembehinderterKind zu bewéltigen haberso
lasstsich zusammenfassersagenkdonnenzu Belastungeritihren,die z. T. in einemhohen
MaR Uberdie normaleBeanspruchungonFamilienhinausgeherRetzlaff (2010¥asst diese

aExtr aanf folgeddermaf’engsamnméen:

A A Exraanforderungemon Krankheitenund Behinderungenverdenfinanzielle
Belagungen, Verlust von famili arer Privatsphére und Sportanetét, personlicher
Druck, Erschipfung, Zukunftsangs, Probleme mit Dienstleistern und Versiche-
rungensowiedie Erfahrungvon Traue, Isolation,Schuld,Bedrohungder Integri-
tat, die Stigmatisierungund Diskriminierung und schlie3lich Eheproblemeund
Rollenkonflikteg e n a (ebd.5.48).

Im nachsterAbschnittwerdendementsprechendie Auseinandersetzungit denbelasten-
den SituationesowiedasBewaltigungsverhaltewon Familien miteinembehindertenKind
betrachtet.

1.5.2 Belastungenund Ressourcen

Die Herausforderungerdie Familien mit einem behindertenKind vielfach erlebenund

die zu Belastungerresp. Stressfiihren kdnnen,lassensich als multifaktoriell bezeichnen
und auf verschiedeneEbenenim Familiensystembeziehen.Im Sinne von moéglichen
Stressorerund Belastungenm familiaren Lebenmit einembehinderterKind kénnensie

nachEckert(2008b)auffolgenderEbenerfesthalterwerden(ebd.S.17):

1 Ebeneder Eltern-Kind-BeziehungAuf dieserEbenezéhlender Beziehungsatiau
und die BeziehungspflegentererschwerterBedingungersowie die intensivierten

FursorgeundErziehungsleistungeru moglichenStressoren.
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1 Ebenederfamiliaren Alltags undBeziehungsgestaltungelastungemlieserEbene be-
ziehensich auf die Anforderungenn derinnerfamilialenKommurikationundInterak-
tion sowieaufdasZeitmanagement.

1 EbeneaulRerfamilidrerKontakte: Hierunter sindndgliche Stressoreim Zusammen-
hangmit dem personlichersowie gesellschaftlichetymfeld zusammengefassie
z.B. die ¢ffentliche Reaktionauf die BehinderungdesKindes.

1 Individuelle,emotionaleEbene:Im FokusdieserEbenestehtdie Auseinandersetzung
mit derBehinderunglesKindesin Bezugzur personlicher.ebenssituation,beispiels-
weisedie Zweifel an deneigenenKompetenzendie Reflexionvon Akzeptanzund

Ablehnung odederUmgangmit deneigenen Bedurfnissamd Interessen.

Die zuvor erwahntenBelastungerder Familie (vgl. Kapitel 1.4.5),die im Zusammenhang
mit den Herstellungsleistungerder Selbstsorgeesp.Fursorgeund der Konstruktionvon
familialer Gemeinsamkeisowie denverschiedeneushandlunger{Balancemanagement)
stehen,lassen sichin dieserEinteilungwiederfinden Sieweisendaraufhin, dassdie aktu-
elle Situation von Familien mit einem behinderterKind eine verscharfteBeanspruchung

bedeutenkann.

Die Belastungder Familie wird auch als Stressbezeichnetwobei die Handhabungder
Familie mit dieser Belastungssituatiomaufig mit dem englischenBegriff a Co p bea g 6
schriebernwird. Die Familienstressforschurggtztsich mit diesemStresserlebesowie mit
den Bewadltigungs bzw. CopingProzessernvon Familien auseinandemund hat in ihren
Stress baw. Bewaéltigungstheorienerschiedend/odelle entwickelt, die sich auchauf die

Familiensituatiormit einembehinderterKind beziehen:

A Hi espiblendie subjektivenEinschatzungenind Bewertungerder Situation
und der eigenenReaktionsmdglichkeiterine zentraleRolle. Mithilfe kognitiver
Bewaltigungsstrategiennd durch die GewinnungzusatzlicherRessourcerver-
suchtdie PersondasGleichgewichtzwischendenAnforderungerund den eige-
nenMadoglichkeitenaufrechtzuerhaltebzw.wi e d e r z u(klackerbergP@08 i
S.62).

DemgemafbeschreibtHeckmann(2012) diesenProzessals A ( Wi -k Heestellungdes
PeasonUmwet-Verhdtnis s gebdiS.116), wassaner Ansicht nachdurch die Umgestal-
tungderUmweltbedingungennddurchpersonalgsychologisché&npassungefz. B. Ein-

stellungsverénderungererfolgen kann. Die zuvor beschriebene\npassungsleistungen
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der Familiestehen dementsprecheimdeinerWedsawirkungmit demBewaltigungsverhal-

ten sowie den vorhandenen Ressurcen, die sich ebenso im Verlauf der weiteren Entwick-
lung wandelnkdnnen.Hierbeizeigt sich,dassdie Behinderungeines Kindesnichtzwangs-
laufig einegrolReBelastungir die Familiedarstellermuss.ZahlreicheUntersuchungebe-
legeneinegut gelingendeBewaltigungund Anpassungan die belastenderSituationenbei
Familien, die beispielsweiseeine positive LebenseinstellungentwickelthabenAls ent-
scheidendeFaktorwird die Nutzungvon vorhandenen Ressaan innerhalbder Familie
angeseheriMller, Hornig & Retzlaff, 2007 S. 3). An dieser Stelle seiauf denVergleich
der verschiederen Moddle sowie auf die vertiefte Auseinandersetzungnit den diversen
Theoriender Familienstressforschunig Bezugauf die Bewaltigungsstrategiewon Fami-
lien mit einembehinderterKind verwiesen(Seifert,2003; Eckert,2008b;Retzlaff,2010).

Zentral fur die vorliegendeArbeit ist der Zusammenhanger Bewaltigungsstrategiemit
den Ressoucen, die den Familien zur Verfligung stehen.Dabei werden unter Ressurcen
unterstitzendé&aktorenverstandengdie bei der Bewaltigungder Herausforderungerine
wesentlicheRolle spielen(Mdiller et al., 2007). Innerhalbder Familie kann sich dies auf
Aspektewie die Stabilitatder Partnerschaftind die gemeinsam®eteiligungandenAufga-

benim HaushalundbeiderKinderbetreuundpeziehen:

A Wi c IRessogreemei der Bewaltigungsind Nutzungvon Unterstitzungund
Entlastunginnerhalbund auf3erhallder Familie, EinschatzunglieserEntlastung
und die Qualitatund dasFunktionierenvon zwischenmenschlicheBeziehungen
in der Familie. Neben der Vermittlung von krankheatsbezogenenlinformationen
undder Herstellungvon Kontaktzu Selbsthilfegruppesind Ansatzpunktdiir die
Beratungvon betroffenenFamilienein [sic] Fokusauf der Starkungder Partner-
schaft,die KommunikationundAufgabenverteilungn der Familieunddie Bedeu-
tungvon FremdentlastungndeinerBerufstatigkeiderM ¢, t t(ebd.S113).

Weitehin werden familienexterneAspekte wie beispielsweisedie materielle Situation
oderUnterstitzungsleistungen dur&lachleutegenanntHackenberg2008)teilt die Res-

sourcerderElterneinesbehinderterKindesin folgendeKategorierein (ebd.S.67):

1 &auRereRessourcerimaterielle Basis, Gesundheit Erwerbstatigkeit Wohrsituation,
Bildungsstand),

1 personaleRessourceriPersonlichkeitseigenschaftane Optimismus,Koharenzsinn,
SelbstwirksamkeitSelbstwertgefihReligion),



Theoretische Grundlegung 76

1 familiare Beziehungen(PartnerschaftFamilienatmosphardamiliare Unterstitzung),

1 sozialeNetzwerk(informell undformell).

Die zur Verfugung gehendenfinanzellen sowie materiellen Mittel, die z.B. fur Hilfsmittel
und Unterstitzungsleistungeazingesetztverdenkénnen stehenn Abhangigkeitzur mate-
riellen Basis, der Erwerbstatigkeitder Wohnstuation und dem Bildungsstand.Demnach
sindje nachErwerbseinkommeripfrastrukturundraumlichenbzw. 6rtlichen Verhdtnissen
andee unterstitzendeFaktoren moglich. Somit betreffen die aul3een Ressourcen alle au-
Berpersonalespekte und Rahmenbedingungenyeshalbder GesichtspunkGesundheit
eherzu denpersonalerRessourcemgezahltwerdensollte. Der Aspektzeitliche Ressoucen
konnte hier noch hinzugefugtwerden,allerdingsumschliel3ter auchdie andererKatego-
rien und lasst sichals zusatzlicheKategoriebetrachter(Eckert,2008b; Retzlaff,2010S.
87).

Bei denpersonalerRessoucen stellender Umgangmit der BehinderungdesKindessowie
die Einordnungder Situationin die eigenelLebenssituationwichtige Aspektedar, die im
Sinnedes Koh&enzgefihls a's Verstehbakeit, Handhabbakeit und Sinnhaftigkeit der Ereig-
nisseverstanderwerden.Entsprechendkann die Einordnungder Ereignissein Bezugzur
SinnhaftigkeiteineStarkungdesGlaubenssystenderder Spiritualitdtbedeuten.Das Ko-
harenzgeflhlasst sichso als kognitive Grundhaltungund als motivierendePosition ver-
stehen die das Bewaltigungsverhalterund die Anpassungan belastende Situationen
bestimmt(Muller et al., 2007 S.4). Das Familienkoharenzgefihwird von Retzlaff(2010)

folgendermal3eheschrieben:

AFami | i eistldasMusmaimdemdie Angehorigeriibereinstimmendie
Interaktionder Familienmitgliederdie BewaltigungdesAlltags und der Anforde-
rungenunddiea P a s slar Fagnitben mit der sozialenUmwelt als befriedigend
erlebenund ihrer (BelastunggSituation eine Gibereinstimmend@&edeutungoei-
me s s(2000%.121).

Dabei wird davon ausgegangendassein hohes Familienkoharenzgefihtlie sinnvolle
NutzungdervorhandeneiiRessourcergie Auswahlvon flexiblen sowieglnstigenCoping

Strategiersowie eineangemessen@npassungsleistunigewirkt (Mtller etal., 2007).
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Die familiaren Beziehungemnwerdenals gegenseitigegmotionaleUnterstitzungsowie in
Form von gemeinsamernnteraktionenals wichtige Ressourcannerhalbder Familie be-
trachtet. Zentral fir alle Familienmitglieder,aber besonderdur die Geschwisterkinder,
sind dabei der Zusammenhaltals Familie, die Offenheit der Kommunikation sowie die
gegenseitigdifferenziertéVahrnehmungundZuwendungHackenberg2008S.110).

Die Unterstutzungdurch den Freundes und Bekanntenkreissowie durch professionelle
Hilfesystemeist ein Aspektder &ozialenNetzwerkealsR e s s o Dencdie &ltern von

Kindern mit Behinderungerbeziehenin der engerenFamilie (priméres Netzwerk), im

Freundeskeis, in Vereinen und in Selbshilf eguppen (sekundéres Netzwerk) oder bei

Fachleuten(tertidaresNetzwerk) Unterstitzung(Eckert, 2008b S. 42ff). Hierin wird, wie

zuvoraufgezeigteinehoheRelevanZur denBewaltigungsprozess geseh&oziale Netz-

werkebesitzeneineunterschiedlich&eichweiteund Interaktionsdichtemit denverschie-
denen Personengruppennd beziehersich auf die Beziehungsstrukturemon Personen
und Gruppen(Heckmann2012S.117).Die FunktionendersozialerNetzwerkedie neben
praktischenauch verschieden&ognitive und emotionaleAspekte umfassenwerdenvon

StielerundEckert(2008)wie folgt aufgezeig(ebd.S. 195):

1 konketelnteraktionen:Arbeitshilfen, Pflege, materielleUnterstiitzungnterventio-
nen,Informationen Beratung,Geselligkeit, AlltagsinteraktiorZiel ist es,eine sub-
jektiv positiveGrundstimmunguermaoglichen;

1 \ermttlung vonKognitionen:Vermittlungvon Anekemung, Orientierung, Zugehdrig-
keitsbewusstsein, Erwartbarkedn Hilfe, Ort fir denErwerbsozialerKompetenzen;
dientderAufrechterhaltungron sozialerddentitat;

1 \ermttlungvonEmadionen: Vermittlungvon Geborgenhet, Liebeund Zuneigung;rele-

vantist hierbeidie motivationaleUnterstitzung.

Die Autoren sehendas soziale Netzwerk als ein komplexesGeflige, das nur unter be-
stimmten Bedingungenseine positive, emotionalkognitive und instrumentaleWirkung
entfaltenkann. Sie betonenin Bezugzu Familien mit Kindern mit Behinderungdassdie
Bewertung hinsichtlich Einbindung und Nutzung der sozialen Netzwerkeals subjektiv
sinnvoll erachtetwerden muss: A D e knitischen Lebensereignisler Konfrontation mit
Behinderungkénnenalso unter Umsténdervielfaltige Ressourcergegenibersteher©b
undwie diesegenutztwerden entscheideallerdingsdie FamilieinEi g e n | e(stigléeru n g i

& Eckert,2008S.196).DennaufdereinenSeitewird die Familieabhangigvon Leistungen
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ausanderensozialenSystemenund auf der anderernSeitemusssie sich auch abgrenzen,
damitsieihr autonomes$ystemerhalterkann.Einegewisse OffnunglesSysemsbrauchtes
im SinnederBereitschaftdie eigenerProblememitzuteilenunddie Hilfe von andererPer-
sonenanzunehmenDadurchentstehen moéglicherweisezusatzlicheBelastungerdurch die
Inanspuchnahme von informeller und formeller Hilfe (ebd.). Verunsicherungund Ableh-
nungim sozialenNetzwerk kdnnenzu derErfahrungfiihren dassdaseigeneRollenbild
nicht bestatigtwird und einenRiickzugausden Netzwerkenund Isolation zur Folge haben
(Heckmann,2004 S. 30). Verlauft die Erfahrung mit denNetzwerken bei Familien mit be-
hindetenKindan jedoch weitgehendostiv, ist die sozialeUnterstiitzungogarn der Lage
negativeAuswirkungenvon kritischenLebensereignissenu verminden. In anderenWor-
tenbedeuteties, dasssozialeNetzwerkenur unterbestimmterBedingungereinegewisse
positive WirkungbesitzenZu diesenBedingungerzahlendie Sinnhaftigkeitund die Hand-
habbarkeit derNetzwerkefur die Familie (Stieler& Eckert,2008S.196).

Im Zusammenhangnit der Unterstitzungdurch dastertiare Netzwerkwird bei Familien
mit Kindern mit Behinderungervon der Inanspruchnahmees Hilfesystemsgesprochen
(Engelbert,1999, 2003). Dabei sind die Familien weitgehendselbstdafir zustandig,die
Hilfen diesesSystemszu erhalten:durch dieOrganisationsozialerund finanzieler Hilfen,
Begleitungder DurchfiihrungdieserHilfen sowiedie Koordinationderbeteligten Systeme.
NachRetzlaff (2010) stellendieseOrganisationsleistungestie Familien vor einenRollen-
konflikt undeinegroél3ereHerausforderunglasie gleichzeitigNutznidierderbereitgestell-
tenHilfeleistungersind (ebd.S.71). Die Suchenachinformationen, Ansprechpartnerand
Dienstenist zeitraubendind stellt zudemeine koordinativesowie kooperativeHerausfor-
derungfir die Familienda. DiesePassungsproblenmvischen derFamilie und demHilfe-
systemkdnnensich auf denBewaltigungsprozessuswirken Hinsichtlich dieserThematik
verweistEngelberi{2003)beispielsweis@auf Zugangsproblemgz. B. keineflachendecken-
denAngebotebzw. fehlendeFinanzierungsowie auf Bewaltigungsprobleméz. B. Belas-
tung aufgrundv o n Inanspruchnahmder Hilfen) und siehtfolgendeMoglichkeiten,dies
zu vermeidenErwerbvon Fachwisserund Handlungskompetenzemeitritt zu Selbsthil-
fegruppen, Kenntnis angebotenemDienstleistungen starker emotionaler Zusammenhalt
in der Familie sowie Unterstltzungdurch das sekundareNetzwerk(ebd.S.219). Hier
wird die Relevanzder Unterstitzunglurchdasprimaresowie dassekundareNetzwerker-
sichtlich, allerdingsverweistHeckmann2012)auchdarauf,dassdieseUnterstitzersysteme

selbststarkbelastesind,dadie AnzahldieserHelfer eherbegrenzist AZ u g | e i dié

z

ei

g ¢
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empirischen Ergebnissderauch, dasdie Unterstitzungglistungemur von sehrwenigen
Personerrbrachtwerdenunddahervon einer generellen Uberlastundiesednterstitzer-
kreisesauszugehen s (ebd. S.122).Die Moglichkeitenund GrenzerdestertiarenNetz-
werkeswurdenanverschiedene8tellen (Eckert,2002;Engelbert,2003;Heckmann2012)
schon ausfuhrlich dargestelltund werden hier nicht weiter vertieft. Allerdings erfolgt im
Verlaufdesvorliegendeextes die BetrachtungpezifischerUnterstitzungsmaoglichkeiten,

die Familien mit Kindern mit Autismus zurVerfiigungstehen.

Eswird ersichtlich,dassdie aufgezeigterRessourcener Familienmit Kindern mit Behin-

derungemicht per seals Schutzfaktorzu verstehersind, da sie auchkontraproduktiv sein
kénnenund dannsogarals Quelle zusatzlicheBelastunggelten.Dies trifft auchfir Situa-
tionenzu, wenndie Elterndazuverleitetwerden,andeneigenerKkompeenzenzu zweifeln

und das Vertrauen in die persérichen Ressurcen zu reduzeren (Theunissen2009S.

199).Besonders betomterden musandieserStelledie Bedeutungder elterlichen Kompe-

tenzensowie deren Entwicklungim Verlauf desBewadti gungsprozessesStielerund Eckert
(2008)sprechenn diesemSinnevon einerRessourcenaktivierungei der die Kompetenz-
entwicklung aufgrund der Auseinandersetzungnit der BehinderungdesKindes und des
Bewaltigungsprozessasrue Ressourceriir die weiterenAnpassungsleistungearbringt
(ebd.S.201).

Die Ergebnissevon Eckert (2008a) zeigen jedoch auf, dasses geschlechtsspezifische
Unterschiedehinsichtlich der Ressourcemibt, die Auswirkungenauf die Stressbelastung
haben.Beispielsweiséeschreiberdie Mitter in dieserStudiegegentubeden Vaternein
hdheresStresserlebeimnerhalbder familiaren Situation und berichtenvon einer ausge-
pragten allgemeinerErschépfungEntgegengesetziu den Miittern besitzendie befragen
Véater ein hoheresKoharenzgefuhlDabeiaulierteine Vielzahl von ihnendenWunschnach
zeitlich befristeterauR3erfamiliaren Betreuungsangebdii@éndas Kind. Eckert schlussfol-
gertentsprechendjassdieseErgebnisseeinenHandlungsbedarhinsichtlich familienent-
lastendetbzw. unterstitzendeAngeboteaufzeigen(Eckert, 2008a) Die FragenachKraft-
quellenim Alltag wird von denVaterndahingehendoeantwortet,dasssie dem familiéren
Zusammenhaleine hoheBedeutungzuschreibenDie befragterMuttererganzerie zent-
rale Stellungder Familie alRessourcelurchdie Nennungvon Hobbys, aul3erfamilialen
Kontakten sowie persoénlichenUberzeugunger{ebd.S. 7i 10). Nebender Beachtungder
Selbstsorgaler Mtter vonseitender beratenderStelen wird hinsichtlich des familialen

Zusammenhaltentsprechendie Unterstiutzungler Familiengefordert:
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A D ibesonders/on den Vétern hervorgehoben®edeutungdes familiaren Zu-
sammenhaltals KraftquellekanneinerAufmerksamkeifir die Gestaltunggelin-
genderFamilienaktivitatentrotz erschwertelAusgangsbedingungeauchin der

BeratungssituatioainehoheBedeutung u s p r éebdiEOn i

Jedochmuss auch darauf verwiesenwerden, dasssich die Bewertungder alltaglichen
BelastungemundderverfligbarerRessourcemm Laufeder Zeit verandert (Retzlaf2010S.
881 89): Wird die Anfangsbelastungn zeitlichenAblauf als geringerwahrgenommen.er-
folgt auch eine entsprechenddJmdeutungzu einema n o r mAlltag. D& Familie
entwickeltein Selbstbildvon sichim Sinneeinera g e w° h rrlaimé ihigemetbehin-
dertenKind. Dabeiwird beispielsweisalasLebenmit einemKind mit Behinderungim
Vergleich mit anderen, schwerer betroffenen Familien andes gewichtet oder erhdt durch
die RoutineseinerAblaufe eineNormalisierungstendenRie veranderterFamiienablaufe,
Routinen Aufgabenund RollenkénnennachRetzlaff (2010)einenWandel in  der Famili-
enidertitat darstellen. Dabei sind die Veranderung der Struktur und Interaktionsprozesse
sowiederRollenverteilungund Normeninnerhalbder Familiendiesemicht sprachlichbe-
wusstund lassen sicimur durch die BetrachtungdesAlltagshandelnrschlieRerfebd.S.
89).

Eszeigtsich,dassdie aufgefihrterBelastungersowie Ressourcener Familienmit einem
behinderterKind in einemengenBezugzur familialen Lebensfuhrungtehen, wobei die
ubergeordnetefunktionensowie die entsprechendebeistungender Familie gleichzeitig
als Risiko- sowie als Schutzfaktorergeseherwerdenkénnen.Relevant scheinenbei der
weiteren Betrachtungdieser Thematik die Auswirkungendes sozialen bzaw. familialen
Wandet auf die Familie mit einembehinderterKind sowie ihre Anpassungsleistungen

derheutigenZeit.

1.5.3 Familie im Kontext von Behinderungund sozialerWandel

Die Auswirkungen des sozialen Wandels resp. des familialen Wancels stellen fur die
Familien mit einem behindertenKind ein zuséatzlichesKonfliktpotenzial dar. Denn die
zuvor beschriebene\spekte des Wardels (Kapitel 1.3), wie die Individualisierungund
Pluralisierungder familialen Lebensformender veranderteLebens und Familienzyklus
sowiederveranderté=amilienalltagetc. treffen auf die 0. g. genannterHerausforderugen
und Belastungerder Familien mit einembehinderterKind und potenziererso die mog-
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lichenKonfliktsituationen.Besondergzeigt sichdiesin denAuswirkungender Individuali-
sierung,im Einfluss desgesellschaftlicheWertevardels auf die Familie, im veranderten
Rollenbild von Vater und Mutter sowiein derverstarkterPrivatisierungundintimisierung.

Ein weitererwichtiger Aspektdiesbeziiglichst der Zeitmangelbzw. der Umgangnmit Zeit.

Den erhéhtenChancenfir eine selbstbestimmté.ebensfiihrungdie durch den sozialen
Wandelgegebersind,stehemmeist erschwerendeéaktoren entgegen. Beispielswekggnen
die zunehmendéndividualisierungund die damit verbundenegesteigertéigenverantwor-
tung eineChancefur die Familienmit einembehinderterKind darstellendasie ihr Leben
selbstbestimmtefiihren kdnnen.Die pluralen Lebensformerbietendariber hinausviel-
falti ge Variationsmdgli chkeiten,um ein Famili enebenim Sinne desNormali sierungsgedan-
kenszu gestaltenwobei dasAufwachsenin der Familie als Integrationschancketrachtet
werdenkann(Hirchert,2005S. 323). Jedoch bestelturchdie Vielzehl der Lebensformen
die Gefahr, dassdieseFamilienzu einersozialenRandgruppeleklaiert werdenund weni-
ger gesellschaftlichdzw. sozialpolitischeAufmerksamkeiterhaten. Damit sind die aktu-
ellen, sozialenSituationender Familienmit einembehindertenKind gekennzeichnedurch
ihre ambivalenteZuspitzung,bei der den erh6htenChancenmeistverstarkteBelastungen
entgegensteherSchondie gesellschaftlicheDiskussionbeziigich der Pranataldiagnostik
als verantworteteElternpflicht birgt in sich die Schuldzuschreibungwenn folglich die
BehinderungdesKindesalsAge s e | | s 8t @i {S&hultz, #0816.29) aufgefasst

wird.

Die zeitgemal3en Erziehungszi&enfrontierendie Eltern durchdie behinderungsbedinen
Einschrankungemit demgesellschaftlicheiVertewandel Die auf Leistungsfahigkeitund
SelbststandigkeiusgerichteteZiele lassensich meistnur bedingtumsetzerund erhéhen
gleichzeitigdenohnehinschonbestehendeRorderdruckauf die Eltern. Die in derheutigen
GesellschafverbreiteteAnsicht,durcheinefriihe undintensiveFérderung die Entwicklung
desKindesbeeinflusserzu kdnnenwirkt sichentsprechenduf die Situationder Familien
mit einem behindertenKind aus. DiesesLeistungsdenkengekoppeltmit den Verspre-
chungender modernenMedizin, erzeugt bei denEltern die Vorstellung, ds Idealbild eines
a p er f Kanklgsreatisgererzukdnneni waswiederumzu Schuld undVersagensgefihlen
fuhrenkann(Engelbert2003).

Auch die gesellschaftlicheferwartungeran die Rolle als Eltern einesbehinderterKindes

stehenim Widerspruch zur veranderterder Vater- und Mutterrolle. Besonders dieneue
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Rolle der Frauenthaltein groResKonfliktpotenzial,da die Wandlung des weiblichen Le-
benslaufsden gesellschaftlicherErwartungenan die Rolle dieser Mutter widerspricht
(Schultz, 2011). Werden z. B. die Berufstatigkeitals wichtiger Aspekt der weiblichen
Biografie, die Inanspruchnahmeon externenBetreuungkeistungenals Notwendgket flr
die Vereinbarkeit von Famili e und Beruf sowie der Anspruchauf Selbstverwirklichungals
relevanterAspekteinerausgeglichene®ersonlichkeizunehmenakzeptiert)ostesjedoch
Diskussioneraus,soferneineMutter mit einembehinderterKind dafur einsteht DasRol-
lenbild derFrausowiedie Mutterrollehabensichgeéndertunddamitauchdie Einstellungen
von Muttern mit einembehinderterKind gepragt.Beispielsweisédat Seifert(2003)schon
vor einigenJahreraufdenAnspruchauf SelbstverwirklichundpeiMutternvonbehinderten

Kindernhingewiesen:

AViele Frauerseherdasbehindertékind nichtauf DaueralsLebensaufgabdinter
der eigeneWunschezuriickstehemissenWenn die erstenProblemeliberwun-
densindundderAlltag mit dembehinderterKind in vertrauterBahnenauft, ver-

suchersieverstarkteigenerinteressem a ¢ h z u (ghel.5.45). i

Auch die Untersuchungvon Hirchert aus dem Jahr 2004 hat sich mit dieser Thematik
beschaftigtund aufgezeigt,dasses hinsichtlich der Forschungereum sozialenWandel
unddenForschungerzur Rolle als Mutter einesKindesmit BehinderundgKonfliktpoterzial
im Zusammenhangnit der Doppelorientierungvon Frauenauf Familie und Beruf gibt
(Hirchert, 2004 S. 57 59). Die ErgebnissalieserStudie beziglichder Zufriedenheit der
Mutter mit ihrer Situation zeigenauf, dassdie Mitter zwar Gberwiegendzufrieden sind,
jedoch einige Verandeungswinschehaben.Viele Mitter wiinschen sichmehrZeit in die
Bereichea Fr e und@ E 1t Wwe r b sinvéstiereyk kénnéndnd demgegenibeweni-
ger fur die Bereichea B e t r @eshehlingertenK i n dumdsaoH a u s aaufaulgringend
(ebd.S.70).Mittlerweile bekraftigt Seifer€2014)dieseThemadik undweistdaraufhin, das
die (Wieder)Aufnahme der beruflichenTatigkeitauchals relevanteRessourcem Zusam-
menhangnit demBewaltigungsprozesgesehenwird, die nebendemErlebenvon eigenen
Lebensbereichennd der Distanz zum Familienalltag auch Wertschataing und Anerken-
nungin einemanderenKontext bietet (Seifert, 2014 S.26).

DersozialeWandel in Bezugzu einerverstarkterPrivatisierungundIntimisierungkann der
Familie einen Schutzraum gegeniberder Gesellschaft bieten. Gleichzeitig steigen

dadurchjedochdie emotionalerErwartungerderElternandasKind sowiedie Anspriichean
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die eigeneElternrolle.Bedingtdurchdie schwindend&seburtenratsteigtdementsprechend
der Erwartungsdruckvonseitender Eltern sowie der GroRRelterni auf dasKind. Dabei
siehtRetzlaff(2010)eineablehnend®eaktionder GrolRelterraufdie BehinderungdesEn-
kels als zusatzlicheBelastungder Eltern. Dennder Riickhaltvon den Grof3eltern wird als
zentraleFormder sozialenUnterstitzungangesehennd der Wedall diesesEntlastungsan-
gebos verschéarfdie Situation(ebd.S.55). Nebender BedeutunglerRolle der Grol3eltern
fur die Familie,durchihr Engagemenbzw. ihre Abkehrhaltungdurchlaufendie Grol3eltern
selbsteinenProzesglerAuseinandersetzungit der BehinderunglesEnkelkindegSeifert,
2014S.28). Im Kontext dessekdnnendurchdenEinbezugder Grofeltern auch Konflikte
entstehenMittlerweile gibt esjedochaucha Gr o Ce | t e(ebd.§.29 zorSelbsto

hilfe, die diverseThemenaufgreifen

Sofern sich zusatzlich zur verstarktenPrivatisierungund Intimisierung die verwandt-
schaftlichenStrukturenandernund z. B. durch die gestiegeneMobilitat das erweiterte,
primare Netzwerk wegfallt, fehlen wichtige Unterstitzungs und Betreuungspersonen.
Hier kann sich bei Familien mit einem behinderterKind die Grenzezur Offentlichkeit
hinderlich verstarkenund auch eine Htirde zur gesellschaftlicherintegrdion darstellen.
Eine weitere Verscharfung ist durch zusézliche Faktorenwie z. B. Armut, Arbeitslosigkeit
oder einen Migrationshintergrundmdglich Der erholsame Schutzraumgegenibeden
Anspriicherder Gesellschaferhéltso eine belastendé-unkiion, die sich durch die Mono-
polsituationder Mutter meist auf derenRolle konzentriert. Deutlich wird dies auchbei
alleinerziehendekltern, die aufgrundihrer Situationhaufig einkleineresNetzansozialen
Entlastungsmoglichkeitabenund zudemhaufigvon knapperenfinanziellen Ressourcen
betroffen sind (Retzlaff, 2010 S. 65). Es zeigt sich, dassdurch die verandertengesell-
schaftlichenZusammenh&ngder Bedarf nachUnterstiitzungm Familienlebermit einem

Kind mit Behinderungemestiegenist. Lindmeier (2009)formuliertdiesfolgendermalien:

A D eSchaffungfamilienunterstiitzendeBtrukturenkommt, [ € hngesichtsder
wachsendeiKomplexitatgesellschaftlicheZusammenhangend der sichimmer
weiter ausdifferenzierendebebensformerund Problemlagervon Familien eine
Schlusselrollezu, um behinderterund benachteiligterKindern giinstigeLebens-
bedingungerzus i ¢ h(la mdmei&, 2009S.123).
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Allerdings muss zugleich bedachtwerden, dassder Grat zwischender wohlgemeinten
Unterstitzunginddema E i n ¢ dié Belangeder Familie sehrschmalist und der Bedarf

nacheinerBalancadiesermunterschiedlicheBetrachtungsweisdmesteht:

An dlen staatli ch orgarisierten Gesll schdten wird dasVerhaltnis zwischen Zie-

len und Umfangder Férderungvon Familien, staatlicherEinflussnahmeuf und

Kontrolle der Familiesowieder ErwartungerundAnsprucheransieaufdereinen

und Sicherungihrer Autonomie auf der anderenSeite bestandigneuj ust i er t i
(Kardorff & Ohlbrecht2014S.16)

Der Zeitfaktor als ein weitererzuvor genannteAspektdessozialenWandels zeigtsich als
zusatzlicheStressbelastungir Familien, die Kinder mit einer Behinderunghabea. Auf-
grund der erhéhten Pflege- und Versorgungseistungen sowie der erweiterten Familienauf-
gabenerleben sie einedeitmangel,den siez. B. durchdie zeitliche Reduktionder Pflege
der Partnerschafausgleicher(Retzlaff, 2010 S. 63). Diesbezuglichwird die Flexibilitat
zeitlicher Ressourcersehr stark gewichtet Beispielsweisdasst sichdurch einegelin-
gendeZeitorganisationzwischenden Eltern oder eine flexible Arbeitszeitgestaltundrei
verfigbareZeit gewinnen DieserZugewinnan (noch) nicht verplanter Zeit wird von den

ElternalsduRerswertvolleRessourcgeseheriebd.S.87).

Zusammenfasserannen folgendéAspektefestgehalten werdedje anhandhrer Charcen
undRisikeneinendeutlichenEinflussauf die gewandeltensozialenSituationender Fami-

lien mit einembehinderterKind haben:

AuswirkungerdesgesellschaftlichekVertevardels:

=

VerandeungderRadlenbilder,
neueAusrichtungderErziehungsziele,
Einflussdergesellschaftlichekrwartungeraufdie Elternpflichten.
Zunehmendendividualisierung:

pluraleLebensformen,

AnspruchaufSelbstverwirklichung,
UmwandlungdersozialerNetzwerke,

RelevandesZeitfaktors.

= =2 4 =
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Es kann festgehaltenwerden, dass sich die ambivaknten Ausrichtungendes sozialen
Wandels bei Familien mit einembehinderterKind verstarkerund diese asatzlichmit ei-
nemAl ei st un g Sesellscleafisbilimit wenig Akzeptanzfir Be hi nd €5- un g i
ckert,2008bS. 7) konfrontiertwerden Dennauchdie 6ffentliche DiskussioniiberBehinde-
rung betrifft die Auseinandersetzunignit deneigenenWertvorgellungen der Familienmit-
glieder: A F r ampehmer Notwendigkeit einer umfangreichensozialen Unterstiitzung
fur Menschemit einerBehinderungn ZeitenfinanziellerE n g p 2steleruiDiskussion
(ebd.S. 8). Wie zuvor aufgezeigtwerdenbei den Untersuchungezur Familie mit einem
behindertenKind mittlerweile die elterlichen Kompetenzenund Ressourcersowie die
BedingungsfaktorerunterschiedlicherEntwicklungsverlaufestarker fokussiert, weshalb
esnicht erstaunlichist, dassdieseThematikenbei der Beschreibungler Familiensituation
im sozialenWandelsowieim Kontextvon Behinderungeinebedeutend®olle einnehmen.
Im nachsten Abschnitvird dementsprechender EmpowermenfAnsatzbei Eltern eines
Kindes mit BehinderungoetrachtetDer Begriff Empowermenbeziehtsich dabeiauf die
Selbstbeméchtigundes Subjektsund beinhalteteine Haltung, die nicht problemfokusiert
ist. Ausgehendvon selbsbestimmterund autonomerLebensflihrungwerden beispiels-
weisedie Eltern als Expertenin eigenerSacheangesehein und eswerdenihnen hinsicht-
lich diesessozialenStatusKkompetenzerzugeschriebefiTheunisser& Schwalb, 2009).

1.5.4 EmpowermentalsAusdruck dera mo d e rFamdieé 6

Seit den 1990erJahrenhat es einen Paradigmenwechséhnerhalbder heilpadagogischen
Theoriebildungyegebenmit derbewusstebkehrvon einer defizitorientierteRPerspetive
hin zu eineram EmpowermentonzeptorientiertenAusrichtung(Stieler& Eckert, 2008).
Entsprechenevurdeder Wahmehmungvon Kompetenzersowiederindividuellen Lebens-
welt und den Bedurfnissenmehr Gewichtunggegeben Ebensogewanndie Aktivierung
gemeinschatftlicher PotenzidbetroffenerEltern mehBedeutungin diesemSinnewendet
sichdasEmpowermenKonzeptdavonab,denMenschemur als Empfangervon Fursorge
oder Hilfe zu betrachterund ihm vorhandene&kKompetenzerabzusprecher(Stieler & E-
ckert, 2008 S.189 206). Nach Hintermair (2008) steht der Begriffa E mp o we fiime nt 6
dasLeitbild einerGesellschaftdie sichan Zielenwie Selbstbestimmund?artizipationund
sozialerFairnessorientiert. Dabei zielt seinerAnsicht nachdie Selbstbestimmungufdie

GestaltungleseigenerLebengebd.).
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Esbedehtalerdingskein algemeinglilti g akzeptiertesVerstdndns in Bezugauf den Begiff

&Empowerment , Godasser unterschiedich adgefasstwerdenkann. Von einigen Vertretern
wird unterEmpowermenein Wegweise zuinklusivenZielenundein Handlungskonzegtir

inkludierendeArbeit mit Menschemmit BehinderungenerstanderiTheunisen& Schwalb,
2009S.26). Wogagen andereden Begriff eherals haltungsorientiertedodell der Zusam-
menarbeisehengdasbeispielsweiséuswirkungenauf die Rolle der Fachleutédat(Stieler
& Eckert,2008S.189 206).

Zentral beim EmpowermentGedankenist die Orientierungan folgenden Grundwerten
(Theunisse& Schwalb,2009S.26):

1 SelbstbestimmungndAutonomiedesMenschen,
1 kollaborativeunddemokratisch@artizipation(Mitspracheu. Mitbestimmung),

i fareundgerechte Verteilungvon Ressoucenund Lagenin derGesd schaft.

Selbstbestimmungnd Autonomiebendtigtenein gewissedMald an SelbstwertgefuhlEnt-
schedungsfahigkeit sowie Verantwortungshewusstsan, um die eigene Entschedung mit
ihrenKonsequenzenu tragen Aufbauendauf entscheidungsrelevantéwissn, derAneig-
nung von Fahigkeitensowie der Zuversichthinsichtlich der Handlungsfahigkeientsteht
ein Handlungsprozesgjer bei Gelingen eine Bestarkungfir die Selbstbestimmunggst
(Theunissen2009). Relevanterscheintbei diesemProzessdie Aneignungvon Kompe-
tenzensowiederen mehroderwenigerbewusste Einsatz.In Bezugzu Familienmit behin-
dertenKindern kann der Grundwerta Se | b s t b eusdtAiun rownogs isethstbe-
stimmterLern- und Handlungsprozesaufgdasstwerden A i demz. B. Elternbehinderter
Kinder ihre Angelegenheiteselbstin die Hand nehmen,sich die dafir nétigen Kompe-
tenzenaneignensich ihrer Kompetenzenbewusstwerdenund dabeisozialeRessourcen,
u. a. selbstorganisiert&sruppenzusammenschliseey t ZTheunisser& Schwalb,2009
S.26).

Im gesellschaftlichedmfeld meint die kollaborative und demokratischePartizipation
eine politisch ausgerichteteDurchsetzungskraftHierbei engagierensich verschiedene
Peasaenguppen fir einen Abbau an Benachieiligungn und Vorurteilen. Ein Beispel
daflr sind Elterngruppendie als Betroffenenbeiratén dera L e b e nBsr hei maxf -
scheidungsprozessen beteilgynd (Stieler& Eckert,2008S. 216). Die faire und gerechte
\erteilungvon Resourcenund Lagen kann als politi scherAuftragdes Saatesverstanden
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Werden Durch sie solledie ungleicheGuterverteilungzon Wohlstand undMachtinnerhalb
der GesellschafsowiedererschwerteZugangmarginalerGruppenzu allgemeinerDienst-
leitungenundAngebotermittelsBeachtunglerMenschenrechtend Grundbedurfnissaller
Menscheraufgehobemwerden(Theunisser®& Schwalb,2009S.54). Im Kontextder Heil-
padagogikbeziehtsichdiesnachTheunisserund Schwalbauf die Auseinandersetzungnd

dasEintretenfur sozialeGerechtigkeitChancengleichheitind Inklusion (ebd. S.26).

In Bezugauf die eigenerkKompetenzerkannEmpowermenals Lern- und Entdeckungspro-
zessgesehernwerden,denneszielt darauf,die eigenenStarkenund Ressourcerzu akti-
vierenundsichneueFahigkeiteranzueignengdamitdie individuelle Lebenssituationselbst
bestimmtwerdenkann. Stielerund Eckert(2008) verweisenn diesemZusammenhanguf
ein Prozessmodelldas nebender individuellen Lebenssituatiorauch die Gruppen bzw.
Gemeindeebeneericksichtigtund erklarenEmpowermentls Entwicklungsprozesghbd.
S.211i 214y

1 Era of Entry: Hiermit sind die Einstiegsphasand die damit verbundenéviobilisie-
runggemeintdiesichaufdiep er s° nl i ¢ h e ma&neraldStorminmgenagpt i on 6
fundenerSituationbeziehenA D u rdie Konfrontationmit der Behinderungeines
Kindes, mit bishernicht da gewesenefrragenund Themensowie mit den Reaktio-
nendessozialenUmfeldesverédndersich die Einstellungder Betroffenen zu gesell-
schaftlichenMachtverhaltnissennd sie verortensich selbstneuim Verhaltniszu ge-
sellschaftliche® u t o r i(ebd?St2&2h f

1 Eraof AdvancemenBei dieserauf Engagemenind Forderung bezogendthase
stehtdie Unterstitzungbei der Empowermentntwicklungim Fokus,dieszeigt sich
u.a. in der Mitbestimmungund Zusammenarbeinit Fachleutersowieim Zusam-
menschlusbetroffenelEltern(z. B. Selbsthilfegruppe).

1 Era of Incorporation: Die Verinnerlichungder zwor vermittelten Kompeenzen so-
wie ErkenntnisséibersozialeProzess&ennzeichnemliesePhaseRelevanterschent
hierbei die Verandeung des Sdbstkonzeps, baspelswase dasUmdefinierender
Rolle alsElternvon Kindernmit einerBehinderung, sodasse als aktive undselbstbe-
wusstdnteressenvertretéiir inr Kind wahrgenommewerden.

f Era of CommitmentDie Phaseder Uberzeugundeinhaltetein neuesSelbstbewusst-
seinsowie die Umsetzungder neu erworbenerfFahigkeitenim Alltag und deren
Weitegabean andereA E | tbehinderterKinder beispielsweiseglie sicheine Inter-

netprasenzaufbauen,scheinenvon diesemBedurfnis der Weiteigabe gewonnener
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Erfahrungerund gewonnenetwissensbestimmtzu s e i(Sti¢ler& Eckert,2008S.
213).

Hinsichtlich der GrenzendiesesModells verweisenStieler und Eckert auf Bohm (1992),
der zu bedenkengibt, dassdiesesModell nicht zwangsweisestellvertretendtr alle Em-
p owermentProzessaylltig sei. Denn beispielsweisdiihre das Empowermenton Eltern
mit behindertenKindern nicht zwingendzum Engagementler Eltern in der Gemeinde,
sondernes konne sich auch auf das innerfamiliare Zusammenlebeeziehenund somit
eher die Familiengemeinschafstarken(Stieler & Eckert, 2008 S. 214). Weitehin weist
Pittius (2011)daraufhin, dassdie Empowermenfrozesseneistnicht gegenwartigvahrge-
nommenwerden,sondernerstriickwirkendalsAr e t r o sEpkenketvbnergprozes-
s e rtebd. S.169). Allerdings zeigt sich hier, dassdie EmpowermenProzesseverschie-
deneKompetenzerzu unterschiedlichen Zeitpunktarmfasserund die Entwicklung von

Kompetenzlabeizentralist.

Der Begriff a K o mp e hegemtzsich auf die Fahigkeit und Zustandigkeit,bestimmte
Aufgaben selbststandigdurchzufiihrenund wird von Theunissen(2009) in Bezug zum
EmpowermenfolgendermaRenefiniert: A ( édje Fahigkeiteinesindividuums,individu-
elle und sozialeRessourceso zu nutzen,dasseine gegebendituation maoglichsautanom
bewaltigtwerdenund ein sozialesund sinnerfilltesLebenaufrechterhaltenwerden k a n
(Theunissen2005, zitiert nach ebd. S.184). Theunisserbetont dabei folgende Kompe-
tenzen,die er den Eltern von Kindern mit Behinderungerals sogenannté& EoweredFa-
mi | kuschréibtebd.):

Bewaltigungskompetenz

1

1 Alltagskompetenz

1 AppraisatKompetenz
1

kognitive,fachliche sozialesowiepéadagogischEompetenzen.

Die Bewaltigungskompeterstehtals Ergebnisder zuvor genannterBewaltigungs bzw.
CopngStrategen und bezeht sich auf die Verarbatung und Akzepanz der Situation,
beispielsweiselenUmgangmit derBehinderunglesKindes.Theunissersiehtin derVerar-
beitungdieserA N u | |- i in & h (2009Sg182) einengelungenerEmpowermenero-

zesamit einerzukunftsgerichtete@rientierung.
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Mit Alltagskompetenzind die Fahigkeitenzur alltdglichenBewaltigungvon Lebensauf-
gabengemeint,wie beispielsweiseZeitplanungoder FamilienorganisationBei Famiien
mit Kindernmit einerBehinderungonnenzusatzlicmochTerminebei Arzten,Therapeuten,
BeratungsstellenKrankenkasseretc. notwendig sein, die organisiertwerden miuissen.
Diesbeziglichwird auch von einer Organisationskompetengesprochen(ebd. S. 194
196).

Die AppraisatKompetenhatalsZiel, dasSelbstwertgefuhhufrechtzuerhaltemndsteht in

engenBezugzur BewaltigungskompetenRie kritischenLebensereignissgerdenals Her-

ausforderungngesehenyobei dasGefiihl der Kontrolle beziglichdeseigenenVerhaltens
sowie der Situationbesteht.Die Orientierungist dabeizukunftsgerichtetind optimistisch
(ebd.S.196).

Die kognitivenundfachlichenKompetenzeh i nsi cht | i &l ma besghmiwenr e d
die eigenstandigéneignungvon Kenntnisserin Bezugauf dieBehinderungdes Kindes.
Beispielsweisebietet dasinterneti als einfach zugénglicheOption i eine Vielzehl an
Informationenzu einembestimmtenThema Allerdings erhaltendie Eltern dadurchsowie
durch den virtuellen Zugangzu behinderungsspezifischekufklarungsseiterund Eltern-
forensehrschnelleineMengeanungefiltertema | n glengiedinsichtlichihrerspezifischen

Situationauswahlemundbewertermiissen.

Soziale Kompetenzerumfassenverschiedend-ormen von (formellen und informellen)
Interaktionen.Theunissemennt diesbezlglichu. a. den fachlichenAustausch,die Auf-
rechterhaltungler Kontakteauf3erhallzler Familie sowiekollektive und gemeinschafttihe
Aktionenwie die Initiierung einer Betroffenengrupdebd.S.194° 196).

Zu denpadagogschen Kompedenzen zéhlen z. B. Verantwortungsbewusdsan oder Verlass-
lichkat. Theunisserverweist dieskeziigich auch auf intuitive Kompetenzen,die eineBin-
dungzwischendenElternunddemKind ermdglichenz.B.a F r Dh earl und) dajluber
den Eltern viele KenntnisseliberdasKind vermitteln. Der Erwerb dieserKennnisse und
Kompetenzenmacht sie zu Expertenin eigener Sache(Theunissen,2009S.196 198).
In diesemZusammenhan@pemerktKlauss (2011) beztglich derintuitiven Kompetenzen,
dassdie Kommunikations und Interaktionsprozessbei Kindern mit Behinderungerer-
schwertseinkdnnen,was zu Unsicherheitaufseitender Eltern fiihren kann: A A u Eltern

von Kindern mit schwererund mehrfachemBehinderungverfiigentberdieseintuitivenund
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fur ihr Kind sehrbedeutsameKompetenzenEsist fir sie jedochschwierig,dieseadaquat
zun u t ZebdS1180).

Im EmpowermenKonzeptwerdenden Eltern von Kindern mit Behinderungerall diese
Kompetenzen als Starken zugeschrieben. Verweisendauf ein partnerscheftlichesKoopera-
tions- und Konsultationsmodelidasaufderideedesa E mp o wramilgMio d edufbadt,
sieht Theunissen2009) die Rolle der Eltern von Kindern mit Behinderungerfolgender-

malfien

A D a WwiedidavonausgegangemjassEltern, die sichihrer Starkenund Kompe-
tenzenbewusstsind und diesezur Verbesserng der Lebensbedngungennuizen,
auchihrem belindaten Kind bei der Entwicklung und Verwirklichungvon Auto-

nomieim Sinnvon Empowermenbehilflich seink © n n(ebd.$. 183).

Bestarktwird diesbeispielsweisalurchdie Studie von Pittiug2011),die daraufhinweist,
dassEltern, die im Sinnevon Empowermentgezielt handeln,diese Einstellungauch an
ihreKinderweitergeben.

Das Aneignen von Kompetenzenals Lern- sowie Entdeckungsprozessrmoglicht den
Eltern dariberhinausaucheine neuePositionin der Zusammenarbeinit FachleutenAn
dieser Stelle setzt die Sichtweisean, die Empowermentals haltungsorientierte$lodell
derZusammenarbegieht,dasAuswirkungenaufdie Rolle der Fachleutéhatunddie Eltern-
selbsthilfe aufwertet (Stieler & Eckert, 2008). Die Unterstltzungder Eltern bei diesem
Prozessdurch Fachleutewird von Hintermair und Tsrigotis (2008) als Systemkompienz
bezéchnd, wobei z.B. der Verzicht auf A pfessonelle Fertigprodukte f{ebd. S.20), die
Achtungder beteiligtenSubjekte,ein Perspektivenwechseler Fachleutesowie eine Of-
fenhdt beziiglich verschiedenerLosungs und Verandeungsmaglichkedten gefordertwer-
den (ebd. S.18/ 22). Systemkompetenbeinhaltetdamit die gegenseitige Ausrichtung
aller Beteiligtenauf die Zusammenarbegowie auf die SituationdesKindes mit Behinde-
rung. Dies benotigtnebenPerspektivenwechsehd OffenheitauchZeitund einas y st e mi -
schesN e t z wdaennkncinigen Regionenliegt esimmer noch an den Eltern,zwischen
denverschiedenerlilfesystemerzu vermitteln,wenn dieseSystemenicht vernetztsind.
Eltern dienenentsprechendlsad K o o r d denhhit|i foemm Awjschenden verschiede-
nen Professionerdie Kontakte fehlen (Klauss, 2011 S.182). Weitehin ist ein gemeinsa-
mer Kommunikationsprozessotwendig der die Starkensowie die BedurfnisseallerBetei-

ligtenhinsichtlichdieserZusammenarbedrmittelt:
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A WsbedeuteEmpowerment, wendiea p o w e radsreitht, wenmiitterund

Vater mit ihren eigenenSchwierigkeitemicht zurechtkommen®iea Sel bst b e -
ma ¢ h t ibestehingdi@senFallenvor allemdarin,im InteressalesKindeszu
kooperiererundsichhelfenzul a s ¢ekdi5il84).

Werden nun die Ideen und Leitgedankendes Empowermentin Bezugzuma So zi al en
Wandel6 gesetzt,fallen einige Aspekte kritisch auf. BeispielsweisemachenHintermair
und Tdirigotis (2008) daraufaufmerksamgasseine Gesellschaftstabile bzw. verlassliche
Lebensverhaltnisseendtigt, um Raum und Anerkennungfir vielfaltige Lebensformen
undAbweichungernvon dersozialenNorm geberzu kdnnen(ebd.S.21i 22). Hier sehensie
einenGefahrenpunkfir die Ausrichtungnachdem Prinzip desEmpowermentda durch
gesellschaftliché&Jmbruchprozess®nsicherheiterinsichtlichder Lebensverhaltnissbe-
stehenkdnnen.Zudem stellt sich aufgrunddes Wertewardels und der zunehmenden Ori-
ertierung am Leistungsprinzip einersets die Frage nach der Verandeung des Kompetenz-
begriffs und anderseitgie Fragenachder Problematikder Finanzierungvon Sozialleis-
tungen.Hier stehensich zwei PositionengegentberAuf der einen Seite das reduzerte
Verstandns von Kompetenz, dasdie sozale Verantwortung desIndividuumsim Sinneeiner
Mundigkeitumdefinierthatzu einerautonomerauf sichselbstbezogenenHandlungsfahig-
keit. Beispielsweis&anninfolgedessemlie eigeneKompetenzeinenso hohenStellenwert
erfahren, dassine Systemkompetenaicht mehrmoglichist. Die Forderungender Betei-
ligten & p r a &uleieandé sodasseine gegenseitigeBereicherung oder ein Perspekti-
venwechsekchwermdglich wird. Auf der anderenSeite bestehtdie Gefahr derindituti-
ondisierten Abgabe der sozialen Verantwortung. Im Sinne des EmpowermeniGedankens
kénnten Eltern als derarta s e | b s t gaseltehwerden,@ass ihnengewisseSozial-
leistungen(z. B. Information oderBeratungsangebotggklrztund als eigenstandig@uf-
gabe der Eltern betrachtetverden. Einige Elternorganisationetibernehmenschon heute

dieseFunktion

Trotz dieser kritischen Aspekte kann Empowermentals Ausdruck der heutigen Familie
gesehemwerden.Dennviele Familienmit einemKind mit Behinderungoestimmenweitge-
hendautonomhre Lebensfuhrungind sind sicli zumindest retrospektivihrer Kompeten-
zen bewusst.Beeinflusstwird dies allerdingsdurch die gegebenerRessourcerund den
gewahrterHandlungsspielraum.
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1.6 Zusammenfassung

Dasvorangegangeni€apitel 1 hatsichmit verschiedenen Aspektém Kontextvon Familie
auseinandergesetzhdderengegenwartigé&ituatiori insbesondergon Familien mit Kin-
dern mit Behinderungeri skizziert. Im Zusammenhangnit dem Einfluss des sozialen
Wardels auf die FamilienwurdedasKonzeptderfamilialen Lebensfiihrungrorgestellt.Im
Folgendensollen die relevantenAnsichten der einzelnenAbschnittekurzzusammenge-

fasstwerden.

Wie aufgezeigtprganisiertdie Familie als zusammengehorige Gruppe Systemin Bezug
aufeinandeund stellt sich somiti in OrientierungangesellschaftlichefRahmenbedingun-
genundAnforderungeni selbsther. Diesesgemeinschaftlich&usammenleberwird ent-
sprechenddurch viele subjektive sowie objektive Aspekte beeinflusst.Neben bestehen-
den Bedingungerund RegulierungerflieRen dabeiMechanismerwie Routinen und Pla-
nungenin die individuelle sowie familiale Lebensfuhrungnit ein. Es zeigt sich, dassder
gegenwartigéilltag der Familien hinsichtlich dieserProzesseéoordiniertund vereinbart
werdenmuss.Gleichzeitigerscheintrotz dieserAlltagsinszenierungin gewisesAusmald
anFlexibilitdt notwendigdamitaufunberechenbargreignisse reagiewerdenkann.Dabei
steigendie komplexermAnforderungerandie FamilieaufgrundderAuswirkungendurchden
sozialenNVandelwie z. B. derWertavandel, dieverandert&chnitstellezur Gesellschafoder
die zunehmendelbstbestimmteebensfihrung)Die einzehenFamilienmitgliedesind ge-
fordert,in Ausrichtungauf dieseAuswirkungenihre Kompetenzerzu erweiternundentspre-

chendeHandlungsstrategiezuentwickeln.

Im Konzeptderfamilialen LebensfihrungverdendieseThemenals Leistungereur Gestal-
tungundHerstellungdesFamilienalltagsaufgegriffen,ausdenensich dieldentitat der Fa-

milie bildenkann.Zentralist bei diesem KonzeplasHerstelleneinergemeinsamefami-
lienidentitatbzw. einer Zugehorigkeitzu einemgemeinschaftliche Ganzen.Der Aufbau
sozialeBindungendurchinteraktionersowiedasErmoglichenvon Intimitatin diesem Rah-

men bendtigt Prozessezur Vereinbarkeit undAushandlungDieswird im Ausdruckda Fa mi | i e
asHer st el | udegtlieH,dersichautidasglibagliche familiare Handelnim Sinne
einesgemeinschaftlicherProzessedezieht. Entsprechendverdendie konkretenHand-
lungenund Beitragealler Familienmitglieder betont,die relevantsind,um diesenProzess

im Alltag umzusetzerDabeistellen siclgegenvartigpraktischeAspektewie die Selbstsorge

resp.Fursorgedie Konstruktionvon familialer Gemeinsamkeisowie die Aushandlungen
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(z.B. von organisatorischennd zeitlichenAblaufen)alsbesonderélerausforderungetiir

die Familiendar.

In Hindcht auf Verdnderungenim Alltag der Familien mit behindaten Kinden fihren
zusatzlichéHerausforderungerinpassungesowieneueRessourceau modifiziertenRou-
tinen, Aufgaben,Rollen etc. und damit zu einerabgewandeltenFamilienidentitdtRessour-
cenkonnendabeiausunterschiedlicheiGegebenheite(z. B. d&ulRereoder personale Res-
sourcen,familiare Beziehungenoder soziale Netzwerke)gewonnenwerdenund haben
einehoheBedeutungm Familienalltagmit einembehinderterKind. Allerdings verstarkt
der Einfluss dessozialenund damit degjesellschaftlichenNertevardels (z. B. neue Aus-
richtung der Erziehungszieleyowie der zunehmendeindividualisierung(z. B. Umwand-
lung der sozialenNetzwerke)die Herausforderungeaond Beanspruchungemlie dieseFa-
milien erfahren.Zugleichwerdenviele Eltern, die eine selbstbestimmteind weitgehend
autonome_ebensfihrungowieeine Entwicklungvonvielfaltigen,alltagsbezogendfom-
petenzemufweisenals&EmpoweredFa mi | angeseldenZusammengefasstann gesagt
werden,dassFamilien mit einem Kind mit Behinderungeine Zuspitzungdesgegenwar-
tigenAlltags, mit sehrkomplexen Anforderungerandie familiale Lebensfiihrungerfahren
und zugleichaufgrundindividuellerAspekteim RahmerdessozialeriWardels (z. B. Indivi-
dualisierungWertewandel, KompetenzentwicklunggineStarkungn dieserSituationerle-

benkdnnen.
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2 Autismus

Das folgende Kapitel betrachtetBegrifflichkeiten zum Thema Autismus und versucht,
einenUberblick Giber diesesvielschichtigeund weite Themengebiezu gebenZu Anfang
wird derBegriff erlautertundauf diesbeztiglich®iskurseaufmerksamgemacht.Anschlie-
Rend folgt die Beschreibungler charakteristischerAuffalligkeiten sowie deren Einord-
nung in die KlassifikationssystemeDie unterschiedlicherAuspragungengdas Erschei-
nungsbild sowie mogliche Komorbiditatim Sinnevon Begleiterkrankungewerdenauf-
gezeigt Diskussionerundunterschiedlich®erspektivenzur HaufigkeitdesAuftretensvon
ASS und zudengegenwartigennahmenhinsichtlich der Ursachesowie Optionenzur
Diagnostikwerdenfolgend thematisiert.Das Kapitel schliel3tmit einem Einblick in die
Moglichkeitenzu Therapieund Férderung sowie zum VerlaufderAutismus-Spektrum-Sto-

rungeniberdie Lebensgpanne.

2.1 Begriffsklarung Autismus-Spektrum-Stérungen

Autismus, autistische Storungen,AutismusSpektrumStorungen, Frihkindlicher Autis-
mus,AspergerSyndromu. a. sind verschiedendBezeichnungein diesemThemengebiet,
die aufgrund von Uberschnédungenund nicht einheitli cher Verwendung zu begifflichen
Irritationen fuhren kdnnen.Diese abweichendemezeichnungerzeigendie Abhéngigkeit
der Begriffsentwicklungvon denzeitlichenEpochendie jeweils unterschiedlichéheilpa-
dagogischepsychologischeoder psychiatrische)Orientierungenaufweisery. Aus diesem
Grundwird die EntwicklungdesBegriffs Autismuskurz skizziertund folgendder gegen-
wartige Ausdruck des AutismusSpektrums,der vorwiegendin dieserArbeit vewendet

wird, dargestellt.

2.1.1 Begriffsentwicklung

Historischwurdeder Begriff AutismusamAnfang des20. Jahrhundertausder Psychidrie
herausentwickelt.Der Psychiater EugeBleuler pragtediesenFachausdrucikn Bezug zu
schizophrenen Erkrankungen: ANach Bleder sind auistische Verhdtenswésen dadurch

7 Generelweisendie folgendenAbschnittedie Tendenzu einer eher psychiatrischen Sprachorientierung
auf, dadie MehrzahlderVeroffentlichungerund UntersuchungeausdiesermBereichstammt.
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gekennzeichnetlassbei den betreffenderPersonerKontaktschwierigkeiterund Rickzug-
stendenzesowie StorungendesRealitatsbezugb e s t €Noterdadme2011

S. E1). Anfang der 1940erJahrewurdenStorungerdieserArt bei Kindern vom Psychiater
Leo Kannersowievom PadiateHansAspergemaherbetrachtetind ausformuliert Kanner
beschriebAuffalligkeiten in Spracheund Kommunikationbei Kindern mit schwerwiegen-
den Kontakt undBeziehungsstorungeber Ausgangspunkton AspergerdBeobachtungen
lag demgegeniibein einem Konzept, dasAutismus auffasstA a &irge extreme Variation
einesnormalen Pasorichketszugeswas man heue als Pasonli chketsd6rung klassifizie-
renw ¢ r dBlfe, 2009cS. 23). Die Forschungorientiertesich lange Zeit an derArbeit
von Kanne, dennerstmit der Ubersetzungon Asperges Werk ins Englische fand dieses
auchinternationaBeachtungBis in die 1970erJahrewurdeAutismusnahe denPsychosen
klassifiziert(Noterdaeme2011S. E1-E2), und erstaufgrundvon Studien, die eineStérung
im Entwicklungsprozesservorhebenyerandertesich die Definition von Autismus im
Sinne einer tief greifenden Entwicklungsstérung.Ende der 1970er Jahre fihrten die
beidenForscherinnerNora Wing und JudithGould (Wing, 1997 S.7) augrundder Ergeb-
nisseihrer Untersuchunglen Begriff der AutismusSpektrumStérungen ein,danichtalle

auffalligenKinder einereinzigenAutismusDiagnosezugeordnetverden konnten.

In den1980ef und 1990erJahre lag der Forschungsschwerpunktim ThemaAutismusin
Deutschlandauf der Erforschungder Diagnostik. Diese Grundlagefir die Erstellungvon
genauererDiagnosenfuhrte auch mit dazu, dassdurch das DiagnoselnstrumentADOS
(vgl. Kapitel 2.3.3) das Konzept des AutismusSpektrumsim deutschsprachigeRaum
verbreitetwurde(Freitag& Petermann2014S.1).

2.1.2 Autismus-Spektrum-Stérungen

Zum Autismus SpektrumwerdenEntwicklungsstérungegezahlt,bei denenGemeinsam-

keiten in der Beeintrachtigungder sozialenInteraktion, in Auffalligkeiten in der Kom-

munikation sowie im Auffindenvon stereaypenVerhdtenswesenund fokusserten Interes-
sengebieterbestehenWie der Begriff a S p e k suggeriam,beschreibtdieses Modell

wenigerklar abgegrenzt&ategorien,sondernein linearesKonstrukt. Entsprechen#on-
nenAutismusSpektrumStorungenals extremesEndeeinesKontinuumsgeséenwerden,
daseinenAf | i e Qemahgzwischena No r mauhdiatPsty@ hopaufialko git &6
(Kamp-Becker& Bolte, 2011S. 29). Hierbeiwird angenommengass jeweils sehrunter-
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schiedlicheAuspragungsformederAuffalligkeiten sowieverschiedeneScweregade vor-
kommen, jedoch ein Vergleich der Auswirkungen auf das Individuum mdglich ist (Bolte,
2009d;Freitag& Petermann2014S.1i 2). Theunisser{2010) verweistdiesbezuglichauf
die Gefahr, den SpektrumBegriff im SinneeinesKontinuums aufzufassengasvon einem
Autismusmit schwerwiegendekognitiven Beeintrachtigugenund geistigenBehinderun-
genausgehtum bei Auffalligkeiten mit mindestenslurchschnittlicheintelligenzzu enden.
Diese Fokussierungauf die kognitiven Kompetenzen blendet seiner Ansicht nach die
Schwierigkeitenaufgrundder eingeschréanktemerbalen Kommunikationsfahigkeiteaus.
Weiterhin kritisiert er, dassdurch die fehlendeAbgrenzungzwischenden verschiedenen
FormendesAutismuskeine eindeutigerBilder besteherund eszu Uberlappungertkommt
(ebd. S.269). Diese Sichtweisevertritt auch Skuse(2010), der folgendermalemauf die

Problematikim Bereichder Diagnostikaufmerksammacht:

A Deser Magel anUnterschédungsmdgli chketenfiihrt zu diagnosischer Verwir-
rung, weil arztliche,padagogischand psychiatrischédeobachter derzeitnsicher
sind,wo siedie GrenzezwischerndemautistischerunddemnormalerBereichvon
Verhdtemsweisen ziehen missen. Fachleue sind bezidich desVorhardenséns
von leichten autistischenSymptomenaufmerksamegewordenund bevorzugen
deshalbeinen Begriff wie dasa d auistischeS p e k t Abarmié bei jedem
Spektrumlassen sickeinzelne Bereichausder Distanzdeutlicherkennenaberje
nahemwir kommengdestounscharfewerdendieGr e n gelediS 23/ 24).

Trotz der Kritik hinsichtlicheinerdiagnostischefErschwernishat sich dasModell der Au-
tismusSpektrumStorungenweit verbreitetund kann als Betrachtungaufgefasstwerden,
die aufdie UnterschiedlichkeitlesAuspragungsgrad$er Symptomatikaufmerksammacht

undfur einebreitereAuffassungdesBegriffs sensibilisiert.

2.2 Klassifikation und Symptomatik

Im folgendenAbschnitt werdendie charakteristischeuffalligkeitsbereicheder Autis-
mus SpektrumStérungennéher beschriebenDiese Beschreibungdient einerseitsdazu,

die Beonderhatenvon ASS aufzuzeigen,andersets sorgt sie fur ein/erstandns der Ein-

ordnungin die KlassifikationssystemeDie unterschiedlicheAuspragungenlieserBeson-
derheitenwerdenim Erscheinungsbilckizziertund dschlieRendndglicheBegleiterkran-
kungen(Komorbiditat)aufgezeigt.
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2.2.1 Auffalligkeitsbereiche (Trias)

AutismusSpektrumStérungen umfassesen unterschiedlichen Schweregrddr Auspra-
gungin Bezugauf die qualitative Beeintrachtigungvechselseitigesozialerinteraktionen
und Kommunikation sowie auf redriktives, stereaypes und repditives Verhdten. Diese
charakteristischeAuffalligkeitsbereichedie auchals Triasbezeichnetverden,beinhalten
eingeschrankte Aspektainsichtlich der wechselseitigerGegenseitigkeityie z. B. A[ €é ]
emotionaleund kognitive Empathie, Teilen von Freudeund Aktivitaten sowie das Ver-
standnisder Gedanken Affekte und Uberzeugungerandererund entsprechendeblan-
d e | (Boite,2009dS.34).Die Besonderheitemim BereichderKommunikationsindgepragt
von Auffalligkeiten hinsichtlich der Spracheund desSprechenswie z. B. dasAushbeiben
eines dternaiven Kommunikationsweges beam Fehlen der Verbalsprache, die Fahigkeit
zu gegenseitigeiespracheimm Sinneeiner Konversationoder Sprechauffalligkeiterwie
lautes,leisesoder stockendesSprechen(ebd.). Der Auffalligkeitsbereich hingchtlich des
restriktiven, stereatypenund repetitiven Verhaltensbezeht sich auf eingeschnénkte Interes-
sen und stereaype Verhatersmuder, beispelswase die auffalligen Koérperbewegungen
wie A J a k t (Dbenkéeperschaukeln)}dand und Fingermanierisien, Flattern, Erstar-
rungen und Verdrehungen des Korpes filebd). Diese quditativen Beeintrachtigungen
zeigensichals stabil iberdie Entwicklungsspannandals unabhagig vom Geschlechtyon
kognitivenFahigkeiterodervom Entwicklungsverlautebd.).In dengangigerKlassifikati-
onssystemewerden sigedochleichtunterschiedlickausgelegtwasim folgenderAbschnitt
detaillierterbetrachtetvird.

2.2.2 ASSin denKlassifikationssystemen

Autismuswird im internationalerKlassifikationssysterder WHO a | C (0GD: Internati-
onal Statistical Classificationof Diseasesand RelatedHealth Problems) sowie im nati-
onalenKlassifikationssystender USAa D S Ddagnosticand Statistical Manualof Men-
tal Disorders)zu dentief greifendenEntwicklungsstérungegezahlt.Diese kennzeichnen
sich dadurch,dasssie zwar durch therapeutische

Interventionenin ihrer Auspréagungerheblich verbessert,jedoch nicht geheilt werden
konnen.Die Einteilungder tief greifendenEntwicklungsstorungenachdemaktuellen,in
der Schweiz gangigenKlassifikationssystemlCD-10 umfasstverschiedenesubgruppen.
Dabei werden unter AutismusSpektrumStorungenfolgende Befunde zusammengefasst
(Noterdaeme2011S.E2; Dilling, Mombour& Schmidt,2014):
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frihkindlicherAutismus(F84.0),
atypischeAutismus(F84.1),
AspergerSyndrom(F84.5),
sonstigdiefgreifendeEntwicklungsstorungefi84.8),

= =4 4 A4 -2

nichtnaherezeichnetéefgreifendeEntwicklungsstérunge(-84.9).

Davon abgegrenziwird eine Gruppevon anderentiefgreifendenEntwicklungsstérungen
(z. B. dasRettSyndrom(F84.2), desintegrativeStérung(F84.3), tberaktive Storungmit
Intelligenzminderungund Stereotypien(F84.4)). Auf diese abgegrenzteGruppe der tief
greifenden Entwicklungsstérungensowie auf die sonstigen Subgruppender Autis-
musSpektum-Stérungen nach deraktudlen Version der ICD-10 wird an dieser Stell e nicht
weiter eingegangenkEs werdenlediglich die SubgrupperfrihkindlicherAutismus, atypi-
scherAutismusunddasAspergerSyndromkurz skizziert.

2.2.2.1 Frihkindlicher Autismus

Der Ausdrucka Fr ¢ h k i Anudt |i i sstditésBezugzum Auftreten der Symptomatik
vor dem 3. Lebengahr, anhandvon bestimmtenKriterien kann dies auchim Erwachse-
nenalternoch nachtraglichfestgestelltwerden(Noterdaemes Enders,2010 S. 21). Die

unterteilenden Bgriffe high-functioningsowie low-functioningbeziehersich auf die kog-

nitiven Leistungendabeistehtbeispielsweis@erhigh-functioningautism(HF-A) fur frih-

kindlichen Autismusmit durchschnittlichedntelligenz. Bélte machtdaraufaufmerksam,
dassder Begriff a f u n c tveneimendsein&ann,dain diesemSinnehigh-functioning
nicht zwingendflr gute Alltagsbewaltigungsteht (Bolte, 2009d S. 39). Die zuvor be-

schriebeae Trias wird in denbeidenKlassifikationssystemelCD und DSM weiter ausge-
fuhrt und als diagnostische Kriterium verwendet.In Bezugauf den friihkindlichenAu-

tismus heifl3t diegBolte, 2009d;Kamp-Becker& Boélte,2011; Noterdaeme?011; Dilling et

al.,2014):

1 QualitativeBeeintrachtigungler gegenseitigesozialerinteraktion

1 Erschwernisler RegulationsozialerinteraktiondurchMimik, Blickkontakt, Kor-
perhaltungundGestik;
1 beeintrachtigt®eziehungsaufnahnsmwieerschwertdBeziehungsgestalturign-

sichtlichgemeinsamdnteresseriktivitatenundGefuhle;



Theoretische Gruriégung 99

1 reduzerte sozioemotionale Gegenseitigkdat sowie Mangelan Verhdtensmodula-

tion entsprechendemsozialerKontext;

1 Mangel,spontarFreude)nteressemderTatigkeitenmit andererzuteilen.
2  QualitativeBeeintrachtigungler Kommunikation

1 Verzogete odergegdrte Sprachertwicklung ohnedternaive Kommunikation/Kom-
pensatiordurchGestikoderMimik;

1 Beeintrachtigungler GesprachsinitierungowiederAufrechterhaltungeinesGe-
sprachaindsomiterschwerteKommunikationsaustauschit anderen;

1 sereaypeund repditive Verwerdung der Sprache odereigentimlicherGelrauch
vonWorten oderPhrasen;

1 FehlervonentwicklunggieméliRerRollen undimitationsspielen.
3 Eingeghrénkte und stereotype \erhaltensnuder, Interessa und Aktivitaten

1 AusgiebigeBeschéaftigungnit haufig mehrerenstereotyperund begrenzterin-
teressemormabweichendédnhaltund Schwerpunkbder ungewdhnlichintensi-
tat undBegrenztheit;

1 zwanghaftes Verweil en in spezfischen, nicht funktionden Handlungen oder Ri-
tualen;

1 motorischeManierismenwie z.B. Fingerschlagemmder komplexeBewegungen
desganzerKorpers;

1 funktionalesSpiel(z. B. Beschaftigungnmit Oberflachenbeschaffenheit).

Fir die DiagnosedruhkindlicherAutismusbedarfeseinerspezifischemnzahl der zuvor
genanntenKriterien in den drei definierendenBereichen,des Ausschlie3ensanderer
psychischeiStorungensowie desAufweisensder Beeintrachtigungor dem3. Lebensjahr

(Kamp-Becker &Bolte,2011S.19). EsmissersechsSymptomeaus derdreiKernbereichen

vorhandersein,davonmindestengwei aus denBereicha S o zli natl eer anklmindesn 6

tensje einsausdenandererKernbereichenHierauswird ersichtlich,dassdie Symptomkons-
tellationsehrunterschiedlictseinkann(Bdlte, 2009dS. 38).

2.2.2.2 AtypischerAutismus

Im GegensatzuderzuvorbeschriebeneDiagnoseles fihkindlichen Autismusunterschei-

detsich die Diagnosea At y p AuWismisedurcheinenspatererBeginn,d. h. erstnach
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dem 3. Lebensjahrtreten die Beeintrachtigungerhavor. Ein weiteresUnterscheidungs-
merkmalder Diagnosekriterierbeziehtsich auf die Trias,dennbei der Diagnosedes aypi-
scha Autismus bleibt einer der charakteristischerBereiche unauffallig. A | der Regel
wird dieseDiagnosevergebenwennAuffalligkeiten in der sozialeninteraktionvorliegen
und die Kriterien fir einender beidenandererBereicheerfullt s i n(Moferdaeme2011S.
E4). Es wird ersichtlich,dassdieseForm noch wenigerklar festgelegtist als die andeen
beiden.Einige Autoren verweisendarauf,dassdie diagnostischezuordnungdadurch er-
schwertist (Amorosa,2010b; Noterdaeme2010, Gundelfinger& Studer, 2013,2013 S.
5).

2.2.2.3 AspergerSyndrom

Ebensowie die Diagnosedes friihkindlichen Autismus ist die Diagnosedes Asperger -

Syndroms durch Beantrachtigungendersozalen|nteraktion sowie durch dasVorhardensen

von stereaypem, repetitivem Verhdten und von Sondeinteressergekennzechnet Dartber
hinaus unterscheidetsich das AspergerSyndrom jedoch durch eine fehlende Entwick-

lungsverzoégerungnd eineunauffalligeSprachentwicklungor dem4. Lebengahr (Freitag,
2008S.19). Zu denKiriterien fur die Diagnosea A s p €Sry ghd rrzé@hlarddemnacheine

normale Sprachenwicklung sowie namerisprechendeVerhaltensweésen in denerstendrei

LebensjahrerA | mterschieczumfriihkindlichenAutismuswird gefordert, dassdie kog-

nitive Entwicklungaltersgemalfst und die frihe Sprachentwicklunglterggemafwar, d. h.

dassdasKind mit zwei JahreneinzelneWorte und mit drei Jahrenkommunikative Satze
gesprocheh a (Amorosa,2010bS.21).

2.2.3 Neuausrichtungder Klassifikationssysteme

Im Jahr2013erschieneineneueAusgabedesDSM mit einigen Anderungerbeziiglichder
Klassifikationvon Autismusstorungen (American Psychiatkigsociation2013). Mit der
Veroffertlichung des DSM-V ist der Begiff a AtismusSpektrum-Stérunge n 6 o inf i zi el
dieKlassifikation eingegangamdIdstdie Einteilung nacldenverschiedenenFormenund
Subgrupperauf. Weiterhin wird die klassischeTrias auf zwei Kernbereicheeduziert da

hinsichtlich qualitativer Auffalligkeiten die beiden Bereichea So z il alt e r arddt i on 6
aKommunizkratSioa K@ menn n i kwsammengdaiassivurden. Der Bereich

&Repditive Verhaltenswesen und eingeshranke Intere s s wurndé&um sensorischAuffal-

ligkeiten erweitert. Der Beginn der Stérungwird nicht auf ein bestimmtesAlter fixiert,
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sondernes ist relevant, dass Symptomein der friihen Kindheit schonvorhandersind.
Zusatzlichgibt eseineSchweregradeinteilun@Noterdaeme2011S.E2). Die Schweregrad-
einteilungwird im DSM-V aufdreiverschiedeneBbenerhinsichtich dersozialenKommu-
nikation sowie derrepetitivenundredriktivenVerhdtersweisen dargestellindin Bezugauf

die UnterstutzunglesKindesbetrachte{Tabellel).

Tabelle 1: SchweregradeinteilungASS(in Anlehnung an American Psychiatric Association,2013S.52)

Severity level Social communication Restricted, repetitive behaviors
Level 3 Severe deficits in verbal and non- Inflexibility of behavior, extreme
ARequvenyi ng| verbal social communication skills difficulty coping with change, or
substantials u p p o| cause severe impairments in func- other restricted/repetitive be-
tioning, very limited initiation of so- haviors markedly interfere with
cial interactions, and minimal re- functioning in all spheres. Great
sponse to social overtures from distress/difficulty changing fo-

others. For example, a person with cus or action.
few words of intelligible speech
who rarely initiates interaction
and, when he or she does, makes
unusual approaches to meet
needs only and responds to only

vians diract enrial annrnarhac

Level 2 Marked deficits in verbal and non- Inflexibility of behavior, difficulty

ARequi ri ng| verbal social communication skills; coping with change, or other re-

substantial sup- social impairments apparent even stricted/repetitive behaviors ap-

porti with supports in place; limited initi- pear frequently enough to be ob-
ation of social interactions; and re- vious to the casual observer and
duced or abnormal responses to interfere with functioning in a va-
social overtures from others. For riety of contexts. Distress and/or
example, a person who speaks difficulty changing focus or ac-
simple sentences, whose interac- tion.

tion is limited to narrow special in-
terests, and how has markedly
odd nonverbal communication.

Level 1 Without supports in place, deficits in | Inflexibility of behavior causes
ARequs uwp mag social communication cause notice- | significant interference with func-
able impairments. Difficulty initiating | tioning in one or more contexts.
social interactions, and clear exam- | Difficulty switching between activ-
ples of atypical or unsuccessful re- | ities. Problems of organization
sponse to social overtures of others. | and planning hamper independ-
May appear to have decreased in- | ence.

terest in social interactions.

For example, a person who is able
to speak in full sentences and en-
gages in communication but whose
to-and-from conversation with oth-
ers fails, and whose attempts to
make friends are odd and typically
unsuc- cessful.
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Tabellel zeigt,dassein Kind mit der Schwergrackinteilung3 einenerheblichenBedarf
an Unterstutzungaufweist,der in denschweren Defiziten hinsichtlichder sozialenKom-
munikationund EinschrankungedesSozialkoriakts sowie in Schwierigkeitenmit Verdnde-
rungen bzw. flexiblem Verhdten begrindetist. Die Einschrankungeiiihren zur Beeintrach-
tigung aller weiteren Lebensbereichel-ir die beiden Schweregradeinteilunge? und 3
bestehtentsprechendergeringererEinschrankungerin reduzierteBedarfan Unterstut-

zung.

Die NeuausrichtunglesKlassifikationssystem®SM-V hatim englischenSprachraunzu
einigen heftigen Debattengefuhrt, die auchim deutschsprachigebiskurs aufgegriffen
wurden(Noterdaeme2011; Gundelfinger &Studer, 2013; Freitag,2014). Die Aufhebung
der Stérungsbildestehtin engemZusammenhangit Diskussionengie tberdie Klassifi-
kation hinausgehef Aufgrund der & Sa mme | d bestghhbeispieléweiseim For-
schungsbeeich der Genetik die Beflirchtung einegerluges in der Erkennung wirksamer
Faktoren. Daruberhinauswird vermutet, dassUnterstlitzungsmalinahmevegfallen fur

Personendie nun nicht mehr den diagnostischerKriterien entsprecher{Gundelfinger&

Studer, 2013 S.5). Diese Anderungenund Diskussionerbeeinflusserauchdie Situation
fur ein Kind mit Autismusin der Schweiz,daauchhier fir dasbisheribliche Klassifikati-

onssytemICD (Dilling etal.,2014)eineNeuausgabgeplantst:

A | der Schweizwird mehrheitlichdas|CD10 verwendetsodaskeine unmittel-
baren Veranderungen zu erwarten sind. Eine Revision desICD-10 ist aber ange-
laufen Das ICD-11 kénnte 2015 kommenund wird sich vermutlich stark am
DSM-50 r i e n (Gunéelfiegai& Studer, 2013S.5).

Gegenwartigeigtsich,dasgdie EinfihrungderneuenCD mehrZeit bendtigtundnicht im
Jahr2015realisiertwird. Nach aktuellenInformationender WHO® wird die Implementie-
rungderICD-11flr dasJahr2017geplant.

8 Auf die Problematikder Abgrenzungeminsichtlich desVerstandnissegon AutismusSpektrumStorungen
wurdein dieserArbeit schonzuvoraufmerksangemachtvgl. Kapitel 2.1).

9 World Health Organizationinternational Classificationof DiseasegICD) unter:

http:/imww.who.int/classifications/icd/efdbgeruferam01.08.2015)


http://www.who.int/classifications/icd/en/
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Es kannfestgehalterwerden,dassaktuell eine Neuausrichtungler Klassifikationssysteme
stattfindet,die Auswirkungenauf die DiagnoseAutismus sowie evtl. auf weitere Zusam-
menhangemit dieserDiagnosehabenwird. Zurzeit findeteine Vermischung derBegrifflich-
keiten statt, sodassnebender DiagnoseeinzelnerAutismusformen,wie z. B. frihkindli-
cher Autismus, zunehmendlie BezeichnungAutismusSpektrumStérungenin Diagnose
und Forschungverwendetwird. Bolte geht davonaus, dasssich der Begriff ASS schon

durchgesdzt und auch Verandeung in Bezug auf die Diagnosesellung bewirkt hat:

A D @egriff AutismusSpektrumStorungerhat sich in der Kommunikation ge-
geniuberdemKonzeptdertiefgreifendenEntwicklungsstérungenderdemAutis-
mus allein durchgesetztDiagnosenim Bereich AutismusSpektrumStérungen
werden heute vor alem bei milderen Variarten konsejuerter und bereitwilli ger
g e s t(Boltel 2008cS.27).

2.2.4 Erscheinungsbild

Aufgrund der Unterschiedaen Bezugauf die Auspragungder Beeintrachtigungenind der
a B a n d kzeigen sickAdtismusSpektrumStérungensehrindividuell undvielfaltig. Da
weitereAuffalligkeitenbishin zuausgepragteBegleiterkrankungehinzukommerkdnnen,
wie z. B. Epilepsie,Angst und Zwangsstorungersowie Defizite im Intelligenzniveau
(BernardOpitz,2005 S13; Freitag2012) kannvon einemsehrheterogeneitrscheinungs-
bild gesprocherwerden.Die folgendenBeschreibungensind entsprechendur exempla-
risch zu versteherund gebeneinenEinblick in mogliche Vorkommnissebem Zusanmen-

lebenmit einem Kind mit Autismus

Friihe Anzeichenfir eine Beeintrachtigungm Bereich der Interaktion sind haufig der
fehlendebzw. inkonsistenteBlickkontakt, eine reduzierteMimik und Gestik sowie die
Schwierigkeiteined g e t AufmlerksandkeiherzustellefKamp-Becker& Bolte, 2011S.
13i 14). Weiterhin kdnnendie Kinderkontrére Verhdtenswasen hinsichtlich Interaktionen
aufzeigen,indem dasKind etwa nicht darauf reagiert,wenn ein abwesenderElternteil
wiederkehrti esabereineengeBindungan die Bezugspersoin bestimmten Situationen
bendtigt (ebd.). Auch der Kontakt zu Gleichaltrigenist sehr eingeschranktSofern Ge-
meinsamkeientstehtst sie meistan gemeinsamemteressean ObjektenoderAktivitaten
gebundenTeilweise zeigendie Kinder ein aggressivesind auch abwesendes Verhdten,

ebensokannaber ein distandoses Verhdten vorkommen. InteraktivesSpiel erscheint
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nicht moglich, haufig wird das Spielzeugzweckentfremdet(ebd.).Generellerscheintlas
SpielverhalterabweichendonKinderndesselbeintwicklungsstands;or allem dasSym-
bolspiel. Es wird vermutet,dassein Zusammenhangnit der Fahigkeitzur gemeinsamen
Aufmerksamkeif a J At i ¢ n tersozmalénnterakion sowie der Sprachentwicklung
besteht(Freitag, 2008 S. 40). Weitere Problematiken hinsichtlich der Spielentwicklung
sieht Freitag durch Einschrankungenm Bereich der Wahmehmung,der Grob- sowieder

Feinmotorik:

A Au f gvonGieighgewichtsproblememnd eingeschranktemotorischerFlexi-
bilitat habenmancheKinder mit AutismusSpektrumStérungenProbleme,dem
Ballspiel andererKinder zu folgen, sie klettern weniger und habenoft auch
Schwierigkeiterbei einfachermotorischerAufgabenoderS p i e(Ebd.8.42).

Die qualitative Beeintrachtigungler Kommunikationwird deutlichin der Sprachentwick-
lung. Es wird davonausgegangergassnahezudie Halfte der Kinder mit friihkindlichem
Autismus und kognitiver Beeintrachtigungkeine kommunikative Sprachevon sich aus
entwickelt (ebd.). Nebenfrihen verbalenFéahigkeitenwie der prosodischerKompetenz
(z.B. Sprachmelodie Betonung, Rhythmus) und der linguistischen Kompetenz (z. B.
Worthildung oderWortbedeutung) betreffenweitereAuffalligkeiten die Kommunikation,zu
denendie Einschrankungder pragmatischenSprachfahigkeit(Dialogfahigkeit) gehort
(Freitag, 2008 S.43i 47). Dartberhinaus bestehtein reduzierterGebrauchvon norver-
balenKommunikationskanale(GestenMimik, Blicksteuerungetc.)sowiein einigen Fal-
len von Echolalie(ebd.).Beispielsweisavird auf dasFehlenvon verweisendemesp. refe-

=]

rentiellenGesterunddendiesbeziiglicheMangelanAt r i a b h & e h aMussbeckn
2008S.17) zwischerKind, Bezugspersoaund Gegenstandn Kleinkindalterverwiesen. Im
Kontext der eingeshranken und stereaypenVerhdtersmuster, Interessen und Aktivitdten
treten bei einigen Kinden Verandeungséngste auf, wobei dieseKinder A e &ngstlich

=)}

zwanghaftes Bedurfnig) ihrerUmgebungundLebensweisaichts zuv e r 2 n @Kamp-n
Becker & Bolte, 2011 S. 15) zeigen Bei vielen Kindern mit ASS wird hierdurchdie
Notwendigkeiteineseherstereotyperirage®laufes deutlich. Die deutlich sichtbarermo-
torischenManierismerscheinerder Selbststimulatiorvon Sinnesbereicherzu dienenund
werdenin einigenFallenals Anzeichenfir Stressggedeute(ebd.).Eszeigt sich, dassviel-
fach und aufgrunddiverserUrsachereine gewisseGleichférmigkeit,eine haufige Wiede-
holung sowie bestimmte Routinen und Rituale eine hohe Relevanzfir diese Kinder

besitzenkdnnen.Nussbeck(2008) verweist darauf, dassdie Symptomatik im Vor- und
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frihenGrundschualter am stérkstenausgepégtist. Dabeikdnnenaggessive Verhdternswel-
sensowie ein Aextremes Beharenauf Gleichformigkeit und Rituade n(ébd. S.18) die Eltern
sehrherausfordermnddenUmgangmit demKind erschwerenEswird jedochdavonaus-
gegangengdassdie Elternim Laufe der Zeit lernendamit umzugehenund sie sich besser
auf dieseSituationenreinstellenkdnnenbzw. sie voraussehefebd.). Da nebendenBeein-
trachtigungerhaufig weitere Auffalligkeitenresp.Begleiterkrankugenwie ADHS, Angst-

storungeroderSchlafstérungen auftretewerdendieseim Folgerdenkurz betrachtet.

2.2.5 Komorbiditat

Komorbiditat baw. komorbide StorungenbezeichnerBegleiterkrankungengie nebender
DiagnoseASS gestelltwerdenkénnen:A U n Kaenorbiditatverstehtmandasgleichzeitige
Vorkommen unterschiediche, vonenander abgrenzarer Erkrarkungen bei einer Pers o n i
(Noterdaeme2010S. 55). Noterdaemeéeziehtsich beispielsweisauf die Ergebnssevon
Fombonneum aufdie verandertéAnnahmebezuglichder Komorbiditatzwischen ASS und
IntelligenzminderundhinzuweisenZuvor wurde bei 80 % aller Menschenmit ASS eine
Intelligenzminderungermutet neueréAngabengehenvon ca.50% aus(Noterdaeme2011
S.E5). Weitelhin lassersichbei Personemit ASSrelativ haufigkomorbide Stérungenwie
z.B. genetische&syndrome Epilepsie Angst und ZwangsstorungenSchlaf und Essprob-
leme etc., auffinden (Freitag, 2008, 2012). Das Auftreten einer Komorbiditat bei der Di-
agnoseASSist nicht selten einige Forschergelen sogardavonaus,dassbei der Mehr-
zahlderMenschemnit derDiagnoseASS mindesten®ine,wennnichtgarmehrerekomor-
bidei meistpsychischd Stérungvorkommt(Freitag,2012S.140 141).Bei Kindernim
Grundschulaltewird h&ufig auf die  Komorbiditatbzw. Doppeldiagnos&SS mit ADHS
(Aufmerksamkeitsdefizitmit Hyperaktivitat)aufmerksangemachtin diesemZusammen-
hangwerdenzusatzlicheBelastugendurchdie Symptomeausdem Bereichder Aufmerk-
samkeitsdefizitstorungrwahnt, die groRereBeeintrachtigungemm Alltagslebenverursa-
chenkdnnen(Noterdaeme2010 S.56).

2.3 Haufigkeiten, Ursachenund Diagnostik

Der folgendeAbschnitt thematisiertklinische Aspektewie die Haufigkeit desAuftretens
von AutismusSpektrumStérungendie diskutiertenUrsacherdieserEntwicklungsstéung

sowiedie diesbeztiglichevdglichkeitenzur Diagnostik.
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2.3.1 Haufigkeiten Autismus-Spektrum-Stérungen

Die Haufigkeit des Auftretensvon ASS wird im Zusammenhangnit einer steigenden
Tendenzdiskutiert (Freitag, 2008; Nussbeck,2008; Noterdaeme2011; Freitag & Peter-
mann, 2014). Allerdings zeigen Studien zur Haufigkeit baw. Pravalenzvon ASS recht
unterschiedlich&rgebnissedie von dergewahlterStichprobederverwendénDiagnostik
sowieder Forschungsmethodi&bhangigsind. Bezugnehmendauf Pravalenzstudienaus
GrolR3britanniergehenFreitag& Petermanr{2014)auchim deutschsprachigegRaum aktu-
ell voneinerl-ProzentRateaus.Vielfachwird darauthingewiesendasseine erhéhteSensi-
bilitdt bei Eltern und Fachleuta sowie verbesserteDiagnoseinstrumenteinen Anstieg

begrindenEine realeZunahmeund eine faktischePréavalenzawerdeneher negiert:

A A Ssthd keine seltenenStérungen Die Zunahmeder Préavalenzratest durch
verandertd®efinitionenin denKlassifikationerund durcheinefrihereundbessee

Diagnostikzu erklarennicht durcheinetatsachlichezunahmederEr k r ank unge n f
(Noterdaeme2011S.E11).

Gundelfingerund Studergehen dabeilavonaus,dasszumindestdie Anzahl der Falle mit
schweremfriihkindlichen Autismus nicht gestiegenist. Wohingege eine Zunahmebei
Kindernmit normalerintelligenzunda | e i A Wtt ie 1 mu svérroerktwidn Se sehen
die Begrundungfir die ZunahmedieserFalle in der Schwierigkeitder Diagnostik von
leichten AutismusStérungensowie in einer A g e w i Sulsjektivitatin der Diagno$ i k fi
(Gundelfinger& Studer, 2013 S. 6). Die Subjektivitatin der Diagnostikbeziehtsich auf
Kritik hinsichtlichder Diagnosestellungpei diesemkomplexenSymptombildanhand von
Beobachtungennd Interviews.Eswird davonausgegangemassdieserProzessz. T. sub-
jektiv tangiertsein kann. Skusestellt die Problematikhinsichtlich der Pravalenzratevon

Autismusin Zusammenhangit derErschwerniglerdeutlicherAbgrenzung:

A D dntismus, wie er aktuell konzipiert und definiert wird, ist komplexerund
unterschiedlichealsallgemeinvermutetwird. Die zunehmend&ahl von diagnos-
tiziertenFallenreflektiertzum Teil unserstarkeres Bewusstsein fdas\Wesenau-
tistischerStérungenaberauchdie Tatsachedasseskeineklare Grenzezwischen
normalem Verhdtenund aui stischernSymptomen gibtfi (Skuse, 2010 S. 37).
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Es zeigt sich, dasshinsichtlichder Haufigkeit von Autismusvon einer Zunahmeder Diag-
nosergesprochemwerdenkann,aberdassdieAnnahmeeinertatsachliche@Zunahmeder Er-

krankungersehrstrittig ist.

FUr die Situationin der Schweizhat Gundelfinger(2013) dies folgend prazisiert,wobei er

voneinemAnteil von 0,6 bis 0,8 Prozenin derSchweizeBevdlkerungausgeht:

A B e z auf ruletztetwa 80000Geburtenpro Jahrkamenhierzulandgahrlich
480 bisc40Kindermit einerautistischerstorungzurWelt; 25 bis 30 Prozentieser
Kinder habeneineschwereautistischeStorungin Form einesfriihkindlichen Au-
tismus,also120bis190KinderproJ a HebdiS.4).

DieseAussagdasstkeineAnnahmezu konkretenPravalenzzahlenu, allerdingsvermittelt
sie eine EinschatzundinsichtlichmdglicherFalle von Kindern mit AutismusSpektrum

Stoérungernn derSchweiz.

2.3.2 Ursachen

Zum aktuellenZeitpunkt wird davonausgegangerdasssich die Ursachevon ASS aus

verschiedeneRaktorerergibt,die vor allemgenetisctbegrindesind:

AAut i Strungendeleenals Entwicklungsstorungedes zentralenNerven-
systems( aneur ode ek op diepmsdddenetischverursachtsind

und mit strukturellen und funktiondlen Verandeungendes Gehirns einhergehan,
welchedieKontaktfahigkeiteineMle n s ¢c h e n b ampBecker& 8dtee n fi
2011S.33).

NebendengenetischetrsachenfaktorewerdenaberauchzunehmendbiologischeRisiko-
faktorenbetrachtetA d indglicherweisém SinneeinerGenUmwelt-Interaktionoder auch
als eigenstandigerisikofaktorenwirksams i n(frditag,2012 S. 141). Dementsprechend
beziehtsich die biologischeGrundlageder AutismusSpektrumStérungenauf genetische
sowie aufnicht genetischaiologischeRisikofaktorenzu denenu. a. Infektionserkrankun-
gender Mutter in der SchwangerschafextremeFrihgeburtsowie ein erhéhtes Alter der
Eltern bei der GeburtdesKindes zahlen(Freitag & Petermann2014 S. 2). Als weitere
Faktorenwerdenkdrperliche ErkrankungenHirnschadigungerbzw. Hirnfunktionsstérun-

gen sowie neuropsychologischand kognitive Basisdefizitege nannt(Kamp-Becker &
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Bolte, 2011 S. 33). Abbildung 3 verdeutlichtdie Zusammenhangewischendenneurobi-
ologischenund neuropsychologischefwffalligkeiten und denUrsachenm Sinnevon ge-

netischerFaktorenund Umweltfaktoren.

genetische Faktoren/Umweltfaktoren

—p Kérperliche Erkrankungen, Neuropsychologische und

genetische Syndrome ; ; kognitive Basisdefizite:

- Exekutive Funktionen

- Theory of Mind
- Zentrale Koharenz

Symptomatik von Autismus-
anatomische Anomalien, Spektrum-Stérungen:

-’ S ' - Interaktionsstérung I

Hirnfunktionsstérungen M A
- Kommunikationsstérung
- Stereotype Verhaltensmuster

Stérung der

-’ biochemische Anomalien 4 ; Emotionsregulation ‘—'
Neurobiologische NeuroPszc_hologische
Auffalligkeiten Auffalligkeiten

Abbildung 3: Modellvorstellung zur Ursacheund Entstehungvon Autismus
nachKamp-Beckerund Boélte (ebd. S.34)

Mittlerweile gehtdie Ursachenbrschungvor allem von genetischenFaktorenaus.Aller-
dingskanntrotz neuererForschungsergebnissewieder Identifizierungvon Genen, diem
Zusammenhangit ASSgenannt werdemichtvoneinemerklarendera A u t i-Gemmes
sprochenwerden.Damit zeigt sich auchan dieserStelle ein heterogeneBild (Rost,2010

S.121). DieUntersuchungemuden Faktored k ° r per | i ¢c hea Hirtkm samtkadiggegu
genbzaw.Hi r nf unkt i caweasn € u rumpyseynoidiodgnitivgB s cihsede f i z i t
haberbishernochkeineeindeutiginterpretierbarercrgebnissénervorgebrachKamp-Be-

cker & Bodlte, 2011 S.40i 41). Klar ausgeschlossemerdenheutzutagéAnnahmendie das
Erziehungsverhalteder Mitter als Ursachevermutethabenwie esin den1960erJahren
geschahDiesbeziiglich wird von diskriminierenden Vermutungen gespochen, die vielen

Muttern zusdzlich eine Schuld angelasteund ihnen Unrecht zugeflgthaben(Freitag &
Petermann2014S.2). Eswird vereinzeltzwarvon auffalligenBeobachtungehinsichtlich
einergestorten Interaktion zwischen Mutter und Kind berichtet, jedochsind diesein den
VerhdtensbesonderheitedesKindesbegrindetindwerdemichtalsUrsachédir die Storung

gesehen. Weiterhin zeigenForschungsergebnisgeim Bindungsverhalterder Kinder mit

ASS, dass derAutismusnicht zu einerunsichererBindung fihrermuss(Nussbeck, 2008;

Freitag& Petermann2014).
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Eine Vielzahl von Studienhat sich, wie zuvor erwdhnt, mit den neuropsychologischen
und kognitiven Basisdefizitenauseinandergesetzind die zentralenkognitiven Theorien
hinsichtlichASS untersuchtDie aktuellenAnnahmen diesbeziglich sollan dieserStele
kurz vorgestelltwerden Dazu zahlerEinschrankungein Bezugauf dieTheorieder exe-
kutiven Funktionen die Theorieder zentralenKoharenzsowie die Theorieder Mentalisie-
rungsfahigkeit(Theory of Mind) (Freitag,2008 S. 52 56). Der Begriff Exekutivfunktion
steht dabefir einenSammelbegrifivfon mentalenFunktionenwie z. B. Antizipation, Pla-
nung, Handlungsinitiierungoder Impulskontrolle. Exekutive Funktionen werdenim Zu-
sammenhangit ASS hinsichtlichder Problemeim Bereichder Handlungsplanungowie
der zielgerichtetenund problemorientiertenHandlungsausfuhrungdiskutiert (Freitag,
2008; Kamp-Becker& Bolte, 2011 S.42 43). Die reduzierteFlexibilitéat in Bezugauf das
Handelnwird haufig in Beschreibungerzum Erscheinungsbildvon Menschemmit ASS
genanntDie Theorieder schwacherzentralerKoharenzbezieht sich auf die Erschwernis,
Reizein ihrem Bezugssysternzu anderenReizenbzw. Informationenzu erkenner(Kamp-
Becker& Bolte,2011S. 44). Die Folgedavonist, dasskomplexeAufgabenstellungemicht
gut geldstwerdenkénnenund die Ubergeordneté3edeutung,die Uberdie einzelnerBe-
standteilehinausgehtnicht erfasswird. In Bezugauf dieWahmehmungwird diesbeztiglich
auchvoneinera | b er s e line ®egansatizu stlekiiver Wahmehmung gesprochen
(Theunissen 2010 S.271). Die Fixierung auf Details wird hierbeials Bewaltigungder
UberselektivitaverstandenA U mlie Uberselektivitazu bewaltigen reagierereinigeAutis-
tenmit eineralunn e | wa h r n(termetvisiony ibdemnichteingesamtesild (mehrere
Reize), sondernnur eine Teilinformation bzw. ein Detail (z. B. ein bestimmtesvisuelles

Muster)beachtetindhaufigiberlangereZeitfixiert wi r(ebd.).

Viele Menschenmit ASS kénnenaus komplexeninformationstragerr(Bildern, Mustern,
Reihungeretc.)einzelneDetailsidentifizieren,zugleichhaben viele jedocMihe GefliHen
in Gesichterrzuerkenner{ebd.).Im Zusammenhangnit demErkennerderGefiihlszustande
vonandererMenscherwird auchdie TheoriedereingeschrankteNentalisierungsféahigkeit
(Theory of Mind =ToM) diskutiert. Hierbei wird sich auf die Fahigkeit bezogen,das
Denken und Fuhlen andererPersonenzu erfassenund hinsichtlich ihrer Handlungen
Voraussgen treffen zu konren (Kamp-Becker & Bolte, 2011 S. 421 43). Es wird davon
ausgegangemdassKinder mit ASS diese Fahigkeit verzégertund abhangig von ihren
sprachlichenauditiven sowie kognitiven Méglichkeiten entwickeln. Deutlich wird dies

bei Menschenmit ASS in der Beeintrachtigungler sozialenKommunikation A Adh das
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feHendeVerstandns fur lronie und die wortliche Interpretation desGesgten stehtmit der
eingeschrankteMoMinZ u s a mme (Freitgag,2P@BS.56). Auchwenn noch zahlreiche
UnklarheitenbeziglichderUrsachevon ASS bestehenzeigendie bisheigen Studienergeb-
nisserelevanteAspekteund AnsatzehinsichtlichA P r 2 v eSarémingumd Frihdiagnose
sowie Psychoedukatiorder Elternund B e t r o f (Freitage201i2S.142)auf.

2.3.3 Diagnostik

Noch zu Anfang der 2000erJahre zeigtendie Ergebnisseeiner Studie in der Schweiz
(Steinhausen2004 S. 34) betrachtlicheDefizite in Bezug auf die Diagnosestellungei
Kindern mit Autismus.Entgegender friihzeitigenWahmehmung der Entwicklungsdefizie
durchdie Eltern standeine eherspateKontaktaufnahmenit einemSpezialistenHier wur-
den mangdnde regonde Verflgbarkeit von Speazalisten sowie die Kontaktaufnahme mit
ungenigendpezialisierterFachleutervermutet(Steinhausen2004 S. 34). Eine aktuelle
Studie belegteine Korrektur dieserSituationaufgrundder qualitativ verbessertenDiag-
nostik durch validierte Diagnostikinstrumente(z. B. ADI-R oder ADOS), der Erhdhung
der Fachkompetenzediesbezlglichsowie der Installation von Autismussprechsunden
und der gestiegenenVerngzung der verschiedenen Fachleute (Eckert, Liesen, Thommen
& Zbinden Sapin, 2015 S.30). Mittlerweile ist durch die erh6hteSensibilitatder Eltern
sowie durch die gestiegenerKompetenzerder Fachleuteheoretisch eineDiagnosestel-
lung ab demEntwicklungsaltevon ca. zwei Jahrermdglich.Der Trend zur friheren Di-
agnosestellungst allerdings umstrittenund vonseitender Forschungnoch nicht ausrei-
chendbelegt (Freitag, 2012 S. 142 143; Eckert et al., 2015). NachAndcht von Freitag
sdlte vor dem zweitenLebensjahr nur ein Verdachtauf die Entwicklung einer Autismus
SpektrumStérung ausgesprochemwerden. Jedochsollte trotz einer fehlendenDiagnos-
ekennzeichnungicht auf denfrihzeitigenTherapiebeginiverzichtet werden. So gesehen
kann ab dem Alter von zwei Jahren eine &/erdachsdagn o sedofgen, dererUberpriifung
und Sicherungim dritten oder vierten Lebensjahwvorgesehersind Zudem sollten schon
frihzeitig therapeutischevialinahmeneingeleitetwerden (Freitag, 2008S.63). Im Hin-
blick auf die spezifischeLagein der Schweizzeigt sich aktuell (Eckertet al., 2015),dass
weiterhin ein Mangel an Diagnostikangebotebestehtund die vorhandenei\bklarungs-
stelleniiberlastesind,wasz. T. zulangeréNartelisten fihrt unddie Situaion der betroffenen
Familien erschwert.Auch existierenregionale Unterschiede i n  der Versagung und
Zuganglichket, dabeisind die speifiscren, fackkompetertenAngeboteAi ns besonder e
serhalbderstadtischerBallungsraume weiterhih ¢, ¢ k e felldas. 33)i
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Kinder mit ASS, die keinelntelligenzminderungufweiserundbei denenhaufigzuvoreine
andereStorungdiagnostiziertwurde (Kamp-Becker& Bolte, 2011 S. 56), werden meist
spaterdiagnostiziertBeim AspergerSyndromsowie beimatypischerAutismuszeigt sich,
dassdie Diagnosestellunghaufig erst ab dem Schulaltererfolgt (Ecket, 2011 S. 20i 21;
Kamp-Beder & Bolte, 2011; Eckat etad., 2015). Von den esten Verdachismomenten und
den Beobachtungen der Eltern bis zur Behardlungsndikation bedarf esinige diagnosti-
sche Schritte (wie z. B. Screening oder umfassendébklarungsverfahrenndDiagnose-

stellungen, die entsprechendeit benétiger(Abbildung4):

1. Verdacht 2. Screening 3. Umfassende
Untersuchungen
1 Eltern 1 Beobachtung 9 standardisierte Verfah-
1 Familienmitglieder 1 Checklisten ren zur klinischen Syn-
{ Freunde 1 Skalen drom-Diagnose
f Betreuungspersonen 1 Videobeobachtung 1 Komorbiditat
T Arzte/Fachleute f  Heimvideos 1 neurobiologische und
psychologische Untersu-
chung
1 Einbeziehung des Um-
feldes
4. Differentialdiagnose 5. Multiaxiale Diagnostik 6. Behandlungsindikation
1 Tiefgreifende Ent- 1 psychiatrisches Syndrom 1 Aufklarung und
wicklungsstérungen 1 Entwicklungsstérungen Psychoedukation
I umschriebene Ent- 1 Intelligenzniveau 1 Frihférderung
wicklungsstérung 1 korperliche Symptomatik I Verhaltenstherapie
f andere psychopatho- 1 abnorme psychosozi- 1 padagogische Programme
logische Storungen ale Umstande Krisenintervention
I komorbide Erkran- 1 Globalbeurteilung der ! Medikation
kungen psychosozialen Anpas-
sung

Abbildung 4: Uberblick liber den Verlauf vom Verdacht zur Behandlung
(in Anlehnung an Kamp-Becker & Bdlte, 2011S.55)

Es zeigt sich, dassdie Diagnostikin diesemThemengebiesehrumfangreichist und auf
verschiedeneibenenverlauft. Haufig werdenBeobachtung und Interviewverfahrerwie
z.B. CHAT (Checkist for Autism in Todders), ADI-R (Autism Diagnostic Interviews
ScheduleR) oder ADOS (Autism DiagnosticObservation Schedule)als Screening baw.
Diagnostikinstrumentesingesetz{BernardOpitz, 2005 S. 15 16). Bisher kanmicht von
einembiologischenMarker odervon einereindeutigemeuropsychologischehuffallig keit
ausgegangewerden,sodasgdie Diagnosestellun@ufgrundder Anamneseund der ver-
schiedenenMdglichkeiten zur Beobachtungvon Symptomenerfolgt (Skuse, 2010 S.
24).
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EineweitereMdglichkeitfur eineBeurteilunghinsichtlichdesAutismus Spektrumdesteht
durchdie KlassifikationderWHO, dersogenannteinternationalClassificationof Functio-
ning, Disability andHealth(ICF). Die ICF wurdeeingefiihrt,um eine interdisziplinareund

einheitliche Sprachezur Beschreibungdes Gesundheitszustandesler Behinderungder
sozialenBeeintrachtigungowie der KontextfaktoreneinesMenschenzu ermdglichenim

Gegensatzu anderenKlassifikationssystemenrientiertsichdie ICF andenindividuellen
biopsychosozialeAspektendesGesundheitszustands Bezugaufspezifischdontextfak-

toren:

A E i Diagnose(z. B. nach ICD-10) erlaubt keine Aussagedariiber, wie die
Schwereder vorliegenderGesundheitsbeeintrachtiguezuschatzerst, welche
Therapieangezeigist oder welche Folgendie vorliegendeKrankheit hat. Dies
entscheidesich tber den funktionalenGesundheitsstatyg. B. in Anlehnungan
die ICF), der Uber Funktionsstérungerkahigkeitsbeeintréachtigungemd Teilha-
beeinschrankungerubeschreiben s(Lirfilen,2015S.30).

Dabeiist die DiagnostiknachlCF daraufausgerichtet,

A a def Basisder Erfassungvon Kdrperstrukturerund -funktionensowie Kon-
textfaktoren,die Wiederherstellungder Besserungler individuellen Funktions-
tichtigkeitaufdenEbenerderAktivitat (Durchfihrung eineAufgabeoderHand-
lung) und der Partizipation/Teilhabe(Einbezogenseirn einer Lebenssituation)
einerPersorzue r r e i(BOlke 2009a).

Mit der Ausrichtungauf Funktionsfahigkeiterzeigt sich eine mehr ressourcenorientierte
Klassifikation DieseBeschreibungannauchergédnzendu bestehendenDiagnosenver-
wendetwerdenund bietetbesonderem Hinblick auf Therapieund FérdeungAnsatzpunkte
zur weiteren Unterstitzung Beispielsweisesetzenviele Kantone der dettschsprachigen
Schwaz zur Vorbereitung auf das schulischeStandortgespéch ein Dokumentein, dassich
zwar an denBereichender ICF orientiert,abernicht als Funktionsprofil,sonderreherals
Einschatzungsgrundlagkent Dabeiwerden die wichtigsten Aktivitaten in Stichworten
aufgefuihrtund im Hinblick auf die unterschiedlicheiiKontextebeurteilt. Aufgrund dieser
Einschatzungwird A i @espréachein gemeinsames Verstandnis zur gegenwartigen Situ-
ation des Kindes enwickdti (Hollenwege, 2015).
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Es bestehernvor allem im englischenSprachraumAnsatzezur Identifikation und Doku-
mentationvon ASS im Sinneder ICF (Castro,Ferreira,Dababnah& Pinto, 2013; Gan,
Tung, Yeh & Wang, 2013) sowie zur Entwicklung von CoreSetsim Sinnevon krank-
heitsorientierterKurzlisten (Bolte et al., 2014; Hollenwege, 2015). Untersuchungerzur
Verwendung der ICF im Zusammenhang mit der Thematik ASS im deutschspachgen
RaumsindbishemochnichterschienerallerdingsexistierteineArbeitsgruppe?

2.4 Therapieund Forderung

Hinsichtlich der Auspragungund desSchweregradekanndie Beeintrachtigungler Autis-
mus SpektrumStorungenndividuell sehrunterschiedliclsein.Denn,wie zuvorschon auf-
gezeigthaben auckierschieden&aktorerwie z.B. komorbideErkrankungerder psycho-
sozialeund genetischeGegebenheiterhren Einfluss. Im Hinblick auf die Unterstiitzung
und Forderungder Kinder bedeutetdies, dassnicht jedesKind von derselbenTherapie
profitiert (Freitag,2008S. 82). Aufgrunddersehr unterschiedlichekuspréagungist fir die
Planungder Therapiedemnachicht die diagnostisch&uteilungausschlaggebendpndern
die individuelle Problemstellungsowie die vorhandenerfFahigkeitendes Kindes.Wobei
jedoch eine umfassendeédiagnosebenotigt wird, um andere ahnliche Stérungenauszu-
schlieRer{BernardOpitz,2005S.14).Die individuelle Problemstellundiir dasKind sowie
desserpersonlicheFahigkeitenwerdenhinsichtlich der Therapieund Férderungrermehrt
betont,daesinzwischenzu einerAbwendungvon dereherdefizitdrenSichtwesegegeniber

Menschemnit Behinderungeigekommenst:

A | derletztenZeit beginntman,sichauchim BereichAutismusdamitzu beschéaf-
tigen, nebender defizitrenSichtweisevor allem ein ressourcenorientierteapf
denpersonlicherStarkenberuhendeérbeitenmit denbetroffenenMenscheran-
z ust r(Rrdsemmaii2011S.67).

DiesentsprichtderobenerwahnterOrientierung naclklerICF. Theunissemwerweistdiesbe-
zuglich auf die weltweite EmpowermenBewegungvgl. Kapitel 1.5.4)von Menschenmit

Autismus,die denStarkenrAnsatzbetontund die Fachweltzu einemUmdenkenauffordert.

10 vgl. Website zu den ICF-Projektenim deutschsprachigeRaum, unter: http://www.dimdi.de/static/
de/klassi/icf/projekte/index.htifabgeruferam01.08.2015)
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SeinerAnsichtnachkdnnenheilpadagogischedertherapeutisch&onzepte die auf Defi-

zite ausgerichtesind, A k e iangemessenddeitragzur Entfaltungder Personlichkeitind

UnterstitzungeinesselbstbestimmtebhebensautistischeMenscherl e i s (TheuniSsen,
2010 S. 272). Trotz der Ausrichtung auf den StarkerAnsatz und der Gewichtungder

Spezialinteressefiir die Forderungwarnt er vor einer Bagatellisierungler Problemevon

Menschemit Autismus(ebd.S.275)

Die Behandlungsschwerpunkteon ASS im Kindesalterliegen vor allem beim Aufbau
von sozialensowie kommunikativenFertigkeiten (Noterdaeme 2011 S. E12). Mithilfe
von (verhaltens)therapeutischandheilpéadagogischen Method®iird dasKind mit Autis-
musaktiv gefordert Hierbeispieltdie Eltern- und FamilienarbeieinezentraleRolle, damit
dieA Ge n e r a Ivdn Sheerapieschritiem die LebensumweltiesautistischenK i n d e s fi
(ebd.)erfolgt. Zu denTherapie und FérdermdglichkeitezéahlennebendengangigenOpti-
onender Entwicklungsforderundwie z. B. Heilpadagogisché&riherziehung,Logopéade,
Psydiomotorik und Ergotherape) spezfische Verfahren, die konkret auf die Problematik
ASSausgerichtesind.Dazugehoreru.a.verhaltenstherapeutischeerveriionenwie ABA
(Applied Behavor Analysis) und auch Verfalren wie der TEACCHAnNsatz (Treatment
and Educationfor Autistic and related CommunicationhandicappedChildren),bei dem
der Fokusauf Strukturierungerzur Erleichterungdesselbststandigerrbeitensliegt. Wei-
tere Moglichkeitenbestehenn Therapie und Forderméglichkeiten dieaufEbenederBe-
ziehungsbildun@nsetzen:

A E hafrspieltherapeutischeonzeptenberuhenProgrammewie RDI, FIAS,

DIR = Floortime oder Play. Diese Programmeunterstitzerndas Sozialverhalten

und tragendazu bei, die Qualitat der Beziehungerauf- unda u s z u b(deu e n i
rungs,2014S.16).

Dartberhinauswerdenvielfach auchmedikamentts& herapieneingeleitet.In Bezugzu
den Moglichkeiten der medikamentdse herapien macht Freitag darauf aufmerksam,
dass verschiederfgtudiendie erfolgreicheBehandlungvon komorbiden Symptomeuand
Erkrarkungen (z. B. Hyperaktivitét, aggressves Verhdten und ScHafproblematiken) bele-
gen. Hingegenkdnnendie spezifischersozialenEinschrankungemlamit nicht bedetend
beeinflusstwerden (Freitag, 2012 S. 143). Eine Vielzehl der Kinder mit frihkindlichem

Autismusbendtigtferner eine Unterstitzungzum SprachaufbauDabeisollendie Kinder
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anhand von Nadahmunggraining sowie spiel- und erfahrungsarientiertem VorgehenKom-
munikationsfahigkeiteerlernenBei Kindern,die nicht (bzw. nichtausreichend)iber eine
Verbdspracheverfigen, kommen aternative Kommnunikationsmittel wie z. B. PECS(Pic-
tureExchangeCommunications SystenKommunikationsgeratélralker/Apps) und Hand-

zeichen(lautsprachbegleitend&ebarden)zum Einsatz (BernardOpitz,2005S. 18).

Die verschiedenerTherapie und Férdermoglichkeitenbezweckennebender Entwick-
lungsférderungdes Kindes das Erreicheneiner A m® g | hobem Setibststandigkeiin
allenAl | t a g s b(éundelfingdr&e Studer, 2013 S. 7). Dabeiliegt der Fokus haufig
auf der Befahigungder Eltern, damit dieseihre Kinder eigenstandigu Alltagsfertigkeiten
anleitenkdnnen.Relevanterscheintdabei die Kommunikationmit dem Kind sowie die
UnterstutzundninsichtlichsinnvollerFreizeitgestaltungebd.).Die unterschiedlicheBerei-
chederForder undBehandlungsplanungerdenin derfolgenderAufstellungdeutlich (Ta-
belle2):

Tabelle 2: Ubersicht der Bereicheder Férder- und Behandlungsplanung
(in Anlehnung Amorosa,2010a S.240)

Angebote Fur den Betroffenen Fur die Eltern und Fir das Umfeld
die Familie
Informationen | { Storungsbild 9 Stérungsbild, 1 Stérungsbild und
1 Hilfemaoglichkeiten inkl. Komorbidi- Komorbiditat
1 rechtliche Anspriiche tat 1 Unterstiitzungsmog-
1 Therapie und lichkeiten (z. B. mobile
Fordermdglich- Sonderpadagogische
keiten Dienste) fur Einrich-
9 rechtliche Anspriiche tungen
Aufbau 9 lebenspraktische
Fahigkeiten
1 Kommunikation,
Sprache und Spiel
1 soziale Fahigkeiten
Abbau 1 aggressives und au-
toaggressives Ver-
halten
9 stereotypes,
zwanghaftes Ver-
halten
Anleitung 9 Strukturierung 1 Strukturierung des
des Alltags zu Alltags im Kindergar-
Hause ten oder in der
1 Umgang mit dem Schule
Kind, insbeson- 1 Anpassung der Umge-
dere: bung an die Bedirf-
- Kommunikation nisse des Kindes mit
ASS
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Angebote Fur den Betroffenen Fur die Eltern und Fiar das Umfeld
die Familie
- Umgang mit 1 Umgang mit dem Kind
Problemver-
halten
Psychoedu- 1 Kompensationsstra- 1 Anpassung der 1 Supervision im Um-
kation und tegien aufbauen Therapie gang mit Problemver-
Beratung 1 Akzeptanz der 1 Beratung beziiglich halten
Behinderung erar- KIGA, Schule, 1 Erkennen von
beiten Beruf, Grenzen in der Be-
handlung
9 Berufsausbildung 9 Unterbringung und 1 Vernetzung der
9 Wohnsituation Wohnen Helfersysteme
1 Freizeitgestaltung 1 bezuglich Fort- und
Weiterbildung
Sonstiges 1 medikamentdse Begleitung:
Behandlung 9 Akzeptanz der
Behinderung
1 Hilfen fur die Ge-
schwister

Anhandvon Tabelle 2 wird auchder Einfluss der Therapienund Interventionenauf die

Familie deutlich.Einerseitserleichternder alltagsnahdezugsowie die direkte Umsetzung

der Therapienim LebensraundesKindesdenTransfer und bietenggf. Moglichkeiten zur

Entlastung Anderseitskonnendie Therapie und Fordermdglichkeiteraucheine weitere

Belastungdarstellen beispielsweisalann,wenn fir die Familien Unklarheiten beztiglich

der Finanzierung,der Durchfuhrbarkeit,des Fahrwegesoder der Wirksankeit bestehen.

Noterdaemesieht deshalbdie Eltern und Familienarbeitals Au n v e r z i $chwerb

punktin derBehandlungutistischeMe n s c (Netarddeme2011S.E13) Dabeizielt die

Arbat mit denEltern vor alem auf denUmgang mit denspezfischen Verhdtensweiserdes

Kindes mit Autismus,die oft fur seineUmwelt nicht verstandlichsind. Weiterhin relevant
erscheintder konkreteEinbezugder Elternin die EntwicklungsférderungA D iingividuel-

len BelastungenndRessourcerinerFamiliebildendie Grundlage fur beratendeind ggf.

therapeutisché nt e r v e(ebd.).Aach Ereitdgmachtaufdie BeachtunglerRessour-

cender Familie aufmerksamund verweistauf die finanzielen, personellersowiezeitlichen

MoglichkeitenhinsichtlichinterventionundTherapie:

A A u didkulturellen und ethischenUberzeugungener Familie missenin die

Formulierungvon Therapiezielereingehen Ebensospielendas soziale Umfeld

und der Wohnat der Familie eine Rolle. Therapiensollten mdglichstlokal in

Wohnotné&he erfolgen,um weite Fahrtenzu vermeidenund eine kontinuierliche

ar en
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Forderungzu gewahrleistenHier mussdie Formulierungvon realistischermhera-
piezielendemAngebotoft angepasav e r d(Ereitdiy,2008S.88).

Im Kontextvon Férderungund SchulehebenEckertund Semper(2012)die Bedeutungder
Elternhervorundfordernim Hinblick auf die Kooperationmit Eltern vonKindernmit ASS,
dassdieseals Expertenfur ihr Kind wahrgenommermwerden.Sie begriindenhre Forde-
rung anhandolgenderAspekte die die zentraleBedeutunglerElternin der Férdeungver-
deutlichen(Eckert& Sempert2012S.229):

Die ElternbesitzerKenntnisiiberdie BesonderheiteinresKindessowie
effektiveAlltagsstrategiemm familiarenKontextund
sie Ubernehmereinea a d v o k R ¢ li H.&. dieeEltern vermitteln zwischen dem

Kind undderUmwelt.

Weiterhin wird auf die Notwendigkeitvon regelmaRigerGesprachemm SinneeinesWis-
sensaustausclaifmerksangemachtsowie auf die Beachtungder Bedurfnisseder Eltern

nachUnterstutzundebd.).

Die Bedeutsamkeitles Zusammenhanggon Férderungund Familienlebenwird auchim
folgendenBeispiel von Gundelfingerund Studer (2013) deutlich: Bei der Intervention
FIVTI (Fruheintensiveverhaltenstherapeutischietervention),die auf den Prinzipiender
ABA bagert, werden anhand der Verhdtensanbyse die Lernwege des Kindes mit ASS
ermittelt. Ziel dabeiist es, das Lernen effizienter zu gestaltenund einen Trarsfer in den
Alltag zu erméglichen.Das Forderteambestehtaus den Eltern sowie 3i 5 Studierenden
und wird von einer Supervisorinangeleitet.Es zeigt sich, dassdie Eltern ein zentraler

BestandteilerTherapiesindundauchalsCo-Therapeutelgieren:

A S iibernehmereigeneTherapiesitzungennd erlernendie wichtigstenTedni-
ken,um denLernerfolgdesKindesim Alltag aufrechterhaltezu kbnnen Weiter
werdensie durchregelmalRigeBeratungenn der Umsetzunglerin der Therapie
erlerntenFertigkeitenin denAlltag unterstitztAuRerdenmwird der Umgangmit
alltagsspezifische®schwierigkeitenwie zum Beispiel Ess und Schlafproblemen
besprochenndg e ¢ (@hd&.7).

Eswird davonausgegangemassdasTraining von spezifischerkognitiven Funktionen (z.
B. ToM) keinengeneralisierendeiffekt auf die sozialeInteraktionim Alltag hat (Frei-

tag,2012).Diesbeziiglicrscheinenrherapieprogrammmit alltagsbezogeneRertigkeiten
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sowievielen praktischerlJbungen die meistauf verhaltenstherapeutisch®rfahrenberu-
hen,wirksamer. An dieserStellezeigt sich die RelevanzdesAlltagstransfers,der hinsicht-
lich der gefordertenFertigkeitenin dieseninterventionenzentralist. Haufig wird neben
der kindbezogenerfrihférderungdas Elterntraining zur Unterstitzungder Generalisie-
rung der geubtenFertigkeitenbetont(Freitag,2012S. 144 145). Mittlerweile gibt eseine
Vielzehl an Elterntrainings,die sich in ihrer padagogiscitherapeutische@rientierung,
Zielsetzungund Durchfiihrungvoneinandeunterscheiden.Der Einbezugder Elternreicht
vom Einsatzals Co-Therapeuterbis hin zur Informationsvemittlung. Das Trainingsetzt
meist beim Verhaten der Kinder an (z. B. durchSprachférderungderdenAufbauvon
angemesseneozialverhalten)aber auchbeim psychischerBefindender Eltern. Eine
Erh6hungder Handlungsfahigkeitm Umgangmit dem Kind (z. B. durch Problemlose-
training oder verhaltenstherapeutisch@nséze wie de Arbeit mit Verstarkern), eine Ver-
besserng der Kommunikation und Interaktion(z. B. durch Sensibilisierungder Eltern fur
sprach undinteraktionsforderliche Momente) sowie mehr Verstandnis fir dasKind durch
Wissensvermittlun@berASS sollen zur Stress und Belastungsredulon beidenElternfuh-
ren(Schlitt, Berndt& Freitag,2015S.43i 48).

Die aktuelle Situationin der deutschsprachigeBchweizzu Therapieund Férderungwird

folgendermal3egeschildert

A D ibeschrieben&ntwicklung einer zunehmendriiheren Diagnosestellundnat
in den letzten zehnbis fiinfzehn Jahrenin der deutschsprachigeSchweizden
steigendeBedarfanautismusspezifischdnterventionererkennerasserundals
eineReaktiondie KonzipierungspezielletAngeboteder frihenintensivenForde-
rungb e wi (Edkertétal.,2015S.38).

Vielfachwerdeninterventionenmit verhaltenstherapeutisch&usrichtungfir Kinder mit
frihkindlichemAutismusangebotenBezlglich dedltersderKinderwird daraufverwiesen,
dassbesondes im Friih- bzw. Vorschulbereich adsquae Angebote feHen unddieAP a s s u n g
von Angebotund individuellen bzw. familidren Bedurfnisserin Bezugauf autismusspezi-
fischel nt e r v e(ebt.)einefP@blematikftir diesenAltersbereichdarstellt. Insgesamt

wird ein Bedarf fir den Ausbauvon spezifischensowie koordinierten Angebotenfir

Kinder und Jugendlichemit ASS fur die deutschsprachig&€chweizausgemachtnd der

A Tarsfer autismusspezifischeWissensin die Férderungund Begleitungder Kinder und
Jugendlichemn Familie,SchuleundA u s b i [(ebdiSh4d)rigefordert.
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2.5 Verlauf

AutismusSpektrumStérungen gelten als angeboreneEntwicklungsproblematikengdie
gegenubedenEntwicklungsverzdgerungeais sogenanntéiefgreifendeEntwicklungssto-
rung ein kontinuierlicher Zustandsind. Allerdings variiert die Symptomatikdurch Ent-
wicklungsprozessm denverschiedeneAltersstufenBoélte, 2009bS. 75). Weiterhin lassen
sich je nachSchweregradder Beeintrachtigungnehr oder wenigestarkeAuspragungen
der Symptomefinden, die im Zusammenhangit den Entwicklungsprozesseter Kinder
steher{Amorosa,2010c).

Aussagerzu den erstenLebensjahrerberuhenA b i s ioehimgner exklusiv auf retro-
spektivenE | t e r n b olte, 2ADIb 8. @6}, jedoch zeigt sich, dassmit dem zweiten
und dritten Lebengjahr die typischen Verhdtersweisenund Symptome eindeuiger werden.
Die Auffalligkeiten in der sozialeninteraktion sowie Kommunikation,im Spielverhéen
sowie de repditiven Verhdtenswasen snd schtbarim Vergleich mit der Enwicklungvon
KindernohneASS.

Im Kindergartenaltetassensich die autismustypischeisymptomedeutlich erkennen.n
Bezug auf Kindermit der Diagnosefrihkindlicher Autismus kdnren die Verandeungen in

diesemAltersabschnitfolgendermaf3ebeschriebemwerden:

A | Ater von4i 5 Jahrereeigtsichdie Symptomatikn prototypischeForm:Viele
Kinder entwickdn zu dieser Zeit fremd- und sdbdaggressivesVerhdten, sie
zeigenein Beharrenauf Gleichformigkeitmit ausgepragteemotionalenDurch-
brichenwennAblaufe nicht eingehalterwerden.Das Spielverhaltenst durch re-
petitives,stereaypesVerhdtengekanzechnd. Hinzukommen Angst- und Unru-
h e z us {(Kanmp@erker& Bolte,2011S.95).

Der Eintritt in das Schulsystenmit Beginn desKindergartensstellt fir viele Kinder mit
ASS und deren Familien eine Herausforderungda. Neue soziale und kommunikative
Situationersowieeineunbekannté.ernumgebungnit eigenerRegelnundAblaufenfordern
die Kinder heraus(Boélte, 2009bS.78). In diesenimplizierten Erwartungeran die Sozia-
lisation der Kinder wird auchein Grundfir die sichtbareZunahmederAuffalligkeiten im
Vergleich mit den andeen Kindan geshen, A s dass trotzdem nicht selten dasVerhdten
von Kindern mit ASS im mittleren Kindesdter wegen mangdndem Kontakt zu Gleichaltri-

gen,auffalligem SpielverhaltenSpezialinteresseund Stereotypieraufféalliger erscheint,
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alsin denerstend a h r(B6hefi2009bS.78). Es wird davonausgegangendasssichim

spatererLebensverlautlieseausgepragt&ymptomatikmindert. Diese Verdnderungwird

einerseitsder erfolgreichenautismusspezifischeBehandlungund andesdats dem zuneh-
menden Verstandnis und der Unterstiitzung durch dasUmfeld zugeschriebenBalte, 2009b
S.95; Kamp-Becker& Bolte, 2011 S.95). Allerdings bleibtin diesemKontextunerwahnt,
wie weit AnpassungsprozessenseitendesKindesund desUmfeldsgesclehensind. Ver-

einzelt wird davon ausgegangen, dasssich die Situation in der Adoleszenzz. B. aufgrund
biologischerEntwicklungen)weiter verstarkt:A | der PubertaundAdoleszenretenge-
hauft (Auto-) Aggressivitat, Destruktivitatind affektive Labilitdt a u {SdhulteKorne &

BraunScharm2013S.455).

Einige Autoren verweisenauf den unterschiedlicherEntwicklungsverlaufbei Menschen
mit AspergerSyndrom beidenenm Kleinkindalterdie Symptomenochnichtsoausgeragt
erscheinenkEs wird angenommendasserstmit Zunahmeder Anforderungen im Kontext
sozialerFahigkeitenauchdie Symptomatiksteigt (Bolte, 2009b;Amorosa, 2010c;Kamp-

Becker& Boélte,2011S.97). Kamp-Beckerund Bolte fasserdieswie folgt zusammen:

Al n s b e abdem®ehuladteri nochstarkeri in der Pubertakommtesdann

meistzu einerdeutlichenZunahmeder Symptomatikund der damit verbundenen
Probleme.Die nun gestelltenEntwicklungsaufgabefz. B. Erlebenkdrperlicher
Reifungsprozessand Identitatsbildung) konnennur unter sehrgrol3enSchwie-

rigkeitenund mitsorgfaltigertUnt er st ¢t zung ge mBecksrt&er t wer
Bolte,2011S.95/ 96).

Im Zusammenhang mit den Entwicklungsaifgaben sowie dem Vergleich mit gleichdtrigen
Jugendlicherkannes zu depressiverstorungenbis hin zu Suizidgedanketkkommen. Die
Zunahmeder Symptomatik(z. B. dergesteigerten Beschéaftigungt denSonderinteressen)
kanndieszusatzlichverstarkern(Freitag,2008S.150; Kamp-Becker& Bolte,2011S.150).

Zusammenfassenkhnn gesagtwerden,dassASS chronischeEntwicklungsstérungesind
undbisin dasErwachsenenaltemdauernMit zunehmenderAlter kénnensichdie Proble-
matikenaufgrundder Entwicklungé&ndernpleibenjedochin ihrer Kernsymptomatikstabil.
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2.6 Zusammenfassung

Der Begriff Autismusumfasstwie dargelegtein sehrkomplexesThemengebietlasin den
letztenJahrerbetrachtlicheNandlungen z. B. hinsichtlichder Bezeichnungger Klassifika-
tion und der Begrindungder Urs&chlichkeiterfahrenhat. Es zeigt sich, dassdie Thematik
mit Ambivalenzen fehlenderEindeutigkeitsowie extremindividueller Auspragungoelegt
ist. Die Neuerungender Klassifikationssystemeeduzierenzwar die Diagnosekriterien,
gleichzeitigwird mit der Orientierungam AutismusSpektrumeinebreite Auffassungdes
Begriffs aufgefuhrt.Unabhangigder Klassifikations und Diagnosesystemalie Gemein-
samkeitenin Bezug zu den Symptombereicheriesthalten,prasentierisich das Erschei-
nungsbildder AutismusSpektrumStérungenrals individuell unterschiedlichund somitals
sehrvielfaltige ErscheinungFur Familienmit Kindern mit ASS bedeuteties eineAusei-
nandersetzungit demThemaauf einemsehrhohenNiveau,um die individuelle Situation
ihresKindeszu verstehenDie EinschrankungedesKindesin denBereichender sozialen
Kommunikation sowie bei den repditiven Verhdtersweisen, limitierte Interessenund
sensorisch@uffalligkeiten fiihren zu Begrenzungetim Sozalkontakt mit dem Kind. Zu-
dem besteherschwierigkeiten mit Verandeungen sowie Planungs und Handlungsein-
schrankungendie Auswirkungenauf dasZusammenlebenls Familiehaberkdnnen Hau-
fig kommenweitereAuffalligkeiten durchkomorbideStérungerhinzu (z. B. herawsfordern-
des Verhdten desKindesaufgrund von Angststorungen), die ebenfallseinenEinfluss auf
dasFamilienleberhaben.NebendiesenkindbezogenenFaktorenverlangenverschiedene
Prozesseind Entscheidem Kontextzu denAutismusSpektrumStorungerdesKindesdie
Achtsamkeitsowiedie Zeit der Eltern. Beispielswese missendie Eltern Entscheidungen
in Bezug zum Diagnoseprozessur Auswahlhinsichtlichdertherapeutischeidglich-
keitenundzumEinflussdieseraufdie finanziellen,personellersowie zeitlichenRessour-
cender Familietreffen Sicherlichkdnnendie Familienauchuberdie Interventionerund
ElterntrainingsErleichterungenm Alltagslebenerfahrenjndemiberdie Kompetenzerwei-
terungim Umgangmit demKind, Gberden Wissensaufiuzum ThemaASS sowieliberdas
verbessertgsychischeBefinden der Eltern Stressreduziertwird. Jedochbleibt meistdie
Kernsymptomatikrotz gewisseEntwicklungsdnderungeumnd Fortschrittebis ins Erwach-
senenaltesstabil. Es kann davon auggegangerwerden,dassaufgrundder genannterkin-

schrankungenind spezifischerSituationen,z. B. der Heterogenitatdes Themas,der Un-
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klarheitenhinsichtlich Ursacheund Diagnoseoderder HerausforderungebeziiglichThe-
rapie undFordermaflinahmefamilien mitKindernmit ASSbesonderélerausforderungen

im Alltag undihrer familialenLebensfuhrungrleben.
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3 Familie und Autismus

DasfolgendeKapitel bringt die ThemenFamilie und Autismus, die in den Kapiteln zuvor
dargestelltwurden, zusammenund befasstsich entsprechendnit den Situationen,die
Familienim KontextASS erleben.Zu Beginn werderunterder} ber sc hr i fals aAut i
besonderdierausforderungiir die Familiedverschiedene Einflisskirchdie charakteristi-
schen BesonderheitelerKindermit ASSaufdie FamilieaufgezeigtEswird dasBelagungs-
erlebender Elternbeschriebemind die Coping StrategierundAnséatzezur Alltagsbewalti-
gungdargestellt AnschlieRendolgt eine Darstellung dddnterstiitzung moglichkeitenfir
dieseFamilien,insbesonder@ derdeutschsprachigeBchweiz,hinsichtlichder Bereiche
FinanzierungBeratungund Betreuung Weiterwird die gegenwartigeSituationder Fami-
lien mit Kindernmit ASSbetrachtetind eineZusammenstellunderrelevanterAspekteder
familialen LebensfuhrundSelbst und Firsorge, Konstruktionfamilialer Gemeinsamkeit

sowieBalancemanagemerayfgefuhrt.

3.1 AutismusalsbesondereHerausforderung fir die Familie

In denvorherigenKapitelnwurdeaufgezeigtmit welchenHerausforderungedie Familien
vonheutein ihreralltaglichen Lebensfiuhrurigauchim Kontextmit einemKind mit Behin-
derungi konfrontiert werden.An diese Stelle soll nun hervorgehobenwverden,weshalb
sichdiesfur Familienmit einemKind mit Autismuswiederumverstarktund haufig als be-
sondereHerausforderungvahrgenommenwird. Die Besonderheiteim Bezugzurfamilia-
len Lebensfuhrungleckersichzwargrof3tenteilsnit der Situation, die Familien mit be-
hindertenKindern generellerleben.Jedochwerden nebendenverénderterBeziehungen,
derAuseinandersetzunmit verschiedeneklVerivorstellungendenmateriellenBelastungen

sowieder Organisatiordespraktischen AlltagslebermsnigeAspekteverstarkigewichtet.

Bei der Literaturrecherchdallt auf, dasses gegentberden wenigen deutschsprachigen
Studien und Verdffertlichungen zum Famili eneben mit einem Kind mit Autismus (Wibeg,
Heidenreich,Springer & Noterdaeme2007; Jungbauer& Meye, 2008; Eckert, 2011;
Schatz& Schellbach,2011) in den letzten Jahrenim englischenSprachraumzu einer

Haufungvon Publikationerzu diesemThemagekommerist (Ekas,Lickenbrock&

Whitman, 2010; Larson, 2010; Rocque,2010; Brown et al., 2011; Schaafet al., 2011,
Hoogsteen& Woodgate 2013a,2013b; Weiss et al., 2013; Boyd, McCarty & Sethi,
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2014). Besondershaufig stehemas Belastungserlebennd das Wohlbdinden der Eltern
im FokusdieserUntersuchungen:

A T hdayto-day level of stressarisingfrom parentingthep a r datkosconfi-
dencein handlingthe child dbshavor, the lack of supportiveserviceso meetthe
needsof theaffectedchild, andtherealizationthatthereis no curefor ASD arebut
afew of the stressorshatareexperiencedby thep a r e(fwoysQonnolly& No-
vak,2007S.252).

Vielfadh werdenin denenglischsprachigeBtudienzumThemad F a mi | iuediutie b e n
mu sdasVerhdten des Kindes,das erhéhte Belagungseleben, die Kontaktemit dem Hil-
fenetzwerkund weitere Dienstleistungenm Zusammenhangit demAutismussowie de-
renfinanzielle Kosten,die KausalitdtdesAutismusund der Einfluss auf dasWohbefinden

der Eltern resp.der Familie als Ganzesgenannt(Karst & Hecke,2012). Diese Aspekte
sollenin denfolgendermAbschnittergenauebetrachtetwerden.

3.1.1 Einflisseauf die Familiedurch dasVerhaltendesKindes

Die Beonderhatenund Auffélligkeitenim VerhdtendesKindesmit ASS restutierenausden
Beeintrachtigungehinsichtlich der sozialenkommunikation denstereotypenundeinge-
schrankterHandlungsweisenden Begleiterkrankungemind neuropsychologischesowie
kognitiven BesonderheitenBeispielsweisewird auf das herausforderndeVerhdten hin-
sichtlich der Sdbg- und Wahrnenmungssimulation, auf Vermeidungsstrategien sowie auf
dasat ummiufpA s bl erasg.@ichds o | i dingewiede)(Schaafetal.,2011).

Dabei umfassendie charakteristischerinteraktionsauffalligkeitensowie die Einschrén-
kungen der sozalen Kommunikation Auswirkungen auf die Versténdigung innerhadb der
Familie sowie auf die AusdrucksmadglichkeitedesKindes hinsichtlich seinerBedurfnisse

undEmotionen:

ABe z ug s [falt esslahersehwer, die SignaledesKindesaufzunehmenind
richtig zu deuten.Dennochhabenviele autistischeKinder eine intensiveBezie-
hungzuihrennachsterBezugspersoneandie siesichoftk | a m m(Blussbétck,
2008S.17).
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Die Herausforderungemlurch die soziale Kommunikation stehenim Kontext von Bin-

dungsaufbawndHerstellungvon BeziehungenDabeikanndie Zurtickweisung/on Bezie-
hungsangebotedurch dasKind mit Autismusfir die Familienmitgliedereine emotianale
Belastungbedeuter(Eckert,2011).Hier zeigtsich dieRelevanzdesintuitiven Verstehens
desKindes,um zwischen der Umwelt und dem Kind zu vermitteln und A ks (Fiir)Sprecher
oderauchD o | me t (gbd.B.2L)fiir daskind aufzutretenDie Interakion mit demKind

verlangtbesonderson denElterneinenBalanceakizwischeneinem konsquerien Umgang

mit dem Kind und der eigenenReakion auf Verhaltensheausforderung (ebd.). Im Zusam-

menhangmit denstereatypensowie repditivenVerhdtenswei sen werden die auffélli genmo-

torischenManierismen sowie die Verandeungséangse der Kinder als Herausforderunge-

nannt(Kamp-Becker& Bolte,2011).

Ferner greifenzaHreiche Studienim Kontext mit besonderen Verhdtensweésen derKinder
mit ASS Themen wie (Auto-)Aggression, Mangel an Fahigkeiten zur Selbstsorge
(z.B. fehlendesGefahrenbewusstseibnselbststandigkehinsichtlichdesHygieneverhal-
tens, unglinstigesEssverhaltensowie geringe Anpassungsfahigkeifz. B. Beharrenauf
Gleichformigkeit,limitierte Selbstkontrollen sozialenSituationen)yuf(Hastings& Brown,
2002;Jungbaue& Meye,2008;Larson,2010;Brownetal.,2011).

Zusammengefasdtonnendie spezifischenHerausforderungeer Familien hinsichtlich

desVerhdtensvon Kindern mit ASS folgendemal3enaufgezihlt werden:

eingeschénkte Verstandigunginnehab derFamilie;

erschwerteAufbauvon BindungundsozialerBeziehungen;

Begrenzungenm Familienlebendurch Selbst und Wahmehmungssimulation,
Vermeidungsdrategen und geringe Anpassungsfahigketen, reduzerte oder fehlende

Fahigkeitereur Selbstsorge.

Es kann gesagtwerden,dassdie Kinder mit Autismuseine Vielzahl an unterschiedlichen

Verhdtenswel sendemonstrieren,die auchdasFamili eneben beanflusen kdnnen:

A e charakteristischen Verhdtens und Interaktionsaifféligkeiten, das man-
gdnde Gefahrenbewusstseimd die UnselbststéandigkeilesautistischerKindes

macheneineintensive Betreuungotwendig,die die Eltern an die Grenzenihrer
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physischenund psychischerBelastbarkeitfiihrt. Je ausgepragtedie Autismus-
problematikist, umso starkermussensich die Eltern in ihrer Lebensgestaltung
e i ns ¢ h @uhgbkuetnMeye,2008S.530).

Je nachAlter der Kinder wirken sich dieseAspekteunterschiedlichauf die Familien aus,
beispielsweiseverdenbei jingerenKindern die reduziertenFahigkeitenzur Selbstsorge
eine geringereHerausforderungn Bezug zur familialen Lebensfuhrungdarstellenals
z.B. beiKindern im Schulalter. Jenach Auspragung derVerhaltensbesnderhetensowie des
SchwergradsglerAutismusSpektrumStérungervariiertdie Situationfir die Familie. Hier-
bei wird davonausgegangerdassdie Kombinationdieserverschiedeneilerausfordeun-
gen hingchtlich des Verhdtensder Kinder mit Autismus mitsamt den emotionalen sowie
funktionalenAspektendasBelastungserlebetler Elternresp.der ganzenFamilie verstarkt:

A ( éhe uniquecombinationof emotional,functional, and behavioralproblems
commonin childrenwith ASD, in conjunctionwith the pervasiveandoftensevere
impactof the disorcer, affect parentsmorethanthea ¢ csryemp t af ausisi,
pers e(lRarst& Hecke,2012S.250).

3.1.2 Belastungserleberder Eltern

Im Kapitel 2 wurdezuvorbeschriebenyelcheHeterogenitatlasThemaAutismus ausmacht
undwie vielfaltig sichdie UnklarheiterhinsichtlichUrsacheund Diagnosesowie Therapie
undFérdermalRnahmetarstellenim vorliegendemextwird davonausgegangemassdiese
Heterogenitaund die UnbestimmtheieinenEinfluss auf dasBelastungserlebeder Eltern
habenkdnnen.Die Eltern von Kindern mit ASS erleben verglichenmit denHerausforde-
rungender Eltern von Kindern mit anderenBehinderungen undden Eltern von Kindern
ohne Behinderungmehr Stresssowie mehr Angst und Depresion (Pisula, 2007; Hayes
& Waitson, 2013; Pozo, Sarria & Brioso, 2013). Das Thema Depressiorwird dabeials
belastendeAspektdesFamilienlebensm Zusammenhangiit dem VerhdtendesKindes
diskutiert (Jdlett, Wood, Giallo & Seymour, 2015). Diesbeztiglich ist an dieserStellebeson-
dersauf die Meta-Studievon Hayesund Watson (2013) z u verweisen die verschiedene
Forschungsprojekteum Belastungserlebesowie zum Wohlbefinden der Eltern von Kin-
dernmit Autismusuntersuchtabenlhre Ergebnisseveisendarauf hin dassdieseElternz.
T. stérkerbelastesind alsandereEltern. Die Autoren dergenannteMeta-Studie kommen
hingchtlich des Vergleichs mit Kindan ohne Behnderungen sowieKindernmit anderen

BehinderungerufolgendenErgebnis:
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A T roeerall effect size calculatedwas large for both analysesandthus suggests
that parentingstressin families with a child diagnosedvith ASD is a significant

experiencethatwarrants attentionand i nt e r v (elayesi& owaion, 2013

S.638).

Allerdings verweisensie auchauf Forschungsproblematikedie sich z. B. auf die Hetero-
genitatvon ASSoderauf EffektedurchkomorbideErkrankungereziehenundfordern zu-
kunftigeUntersuchungeim diesenBereich,umdiekonkreterStressfaktoresowiedie Ein-

flussvariablerderFamilienresilienzuidentifizieren(ebd.).

Als konkreter Stressfaktorfir das Familienlebenkann beispielsweiseder finanzielle
Druck genanntwerden,den die Eltern erleben Er kommt zum einendadurchzustande
dassviele Interventionendie als notwendigund Erfolg versprechen@ngesehenverden,
nichtfremdfinanzierwerdenundvon denElternselbstgetragerwerdenmissenBesondes
die schon frihzatig einsézencden Intervertionen zur Verhaltengeguation sind hauig sehr
zeit und kostenintensivfir die Familien. Zum andererkann es durch dasAufgeben der
BerufstatigkeitvoneinemElternteil zufinanziellenEinbuRerkommen(Hall & Graff, 2010).
In Bezugauf diefamiliale Lebensfiihrungind die ThematikAutismuszeigen Forschungen
ausdenUSA auf, dassesdort einensignifikantenZusammenhangetreffendden Einfluss
auf die berufliche Situation derElternvon Kindernmit ASSundProblemernin derBetreu-

ungssituatioryibt:

A Wépundthat,in the presencef additionalrisk factors,theimpactof child care
problemson employmentrises more than propotionally, representinga com-
pourdedburdenfor familiesalreadyin n e e(dldintes& Halterman2008S.207).

Dabei gabenverschiedeneltern an, ihre beruflichen Entscheidungermbhangigvon der
Betreuungssituatioder Kinder getroffenzu haben.FernerergabenForschungerzur Ver-
einbarkeitvon Familie und Beruf bei Familien mit Kindern mit ASS (Matthewset al.,
2011) dassderArbeitsbereickeinen grof3en Einflussuf verschiedenéspektedes Famili-
enbereichdhabenkann (wie z. B. Qualitat des FamilienlebensEheprobleme, Angst und
Verstimmungenzu Hause), sich dasErlebendieser Vereinbakeit jedoch avergentzeigt. Auf
dereinenSeitewird der BedarfnachErholungangegebenndauf die erschwerteMdglich-
keit der Erholungvon der Arbeit verwiesenwenndie arbeitstaenElternzu Hausesind.
Und zugleichwird die belastetéSituationan der Arbeitsstellgenanntda die Familiensitua-

tion weiterhinprasentist und antizipiert wird. Dementgegerempfindeneinige Eltern den
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FaktorArbeit i Familie als bereicherncund berichtenvon Ressourcerbei derArbeit, die
ihr Engagemenizu HauseverbesserternEinige Elternwiinschen siclam Arbetsgatz mehr
Verstandnis fur de Situation der Hern von Kindern mit ASS, einschieflich der Kenntnis
von ASS sowie der Unterstitzungoei Bedurfnisserund Herausforderunge(Matthewset
al.,2011S.636).

Studienin diesem Bereich zeigeauf, dassvor allemdie Mutter die Betreuunghrer Kinder
mit ASS Ubernehmerund dabei entwederganz auf die Weitafuhrung ihres beruflichen
Wegesverzichtenodersichrelativ flexible TeilzeitstellensuchenRocque(2010) bezeichnet

diesim Hinblick aufihre Studienergebnisdelgendermalf3en:

A T h thesgenderimbalancen this studyis a local reflectionof broadercultural
practicesandviewsregardingchildrearingwhich areintensifiedwhenthe popula-

tion needingcarearechildrenwith speciain e e ¢blsd$.488).

Nur vereinzelttrifft diese Situationauf die Vater zu, sofernsie ihre Anstellungzugunsten
der Betreuungdes Kindes aufgebenAllerdings konzentrierersich die Beispieleder For-
schunghaufig auf Familien, die eher gut situiert und haufig auch gut ausgebildetsind
(Ekaset al., 2010; Rocque,2010; Matthewset al., 2011). Dies kannim Zusammenhang
damit stehen,dassdiese Personereher bereit sind, an den Studienteilzunehmengda sie
die notige Zeit und Organisatiorder Kinderbetreuungufwenderkdnnen.Ergebnisseund
AuskunftehinsichtlichalleinerziehendekEltern sowiefinanziell schwachegestellter-ami-

lienlassen sich kaum finden(Varin-Mignano, 2013.

Die Belastungder Familien zeigt sich nebender finanziellenund beruflichenSituationin
der Diagnoseselbst. Es kann davon ausgegangenverden, dassdie Unbestimmtheiten
hinsichtlich der Ursacheund Definition von AutismusSpektrumStorungenauch einen
Einfluss auf die Eltern haben.Dies beziehtsich z. B. auf das GesamtbilddesAutismus
die komplexeSituationsowiedie Diagnosestellungdennobwohl heutzutagelie Diagnose
friher gestelltwerdenkann, bestehtbis zu diesemZeitpunkt fir die Eltern eine grol3e
Unsicherhei{vgl. Kapitel 2.3.3).Dieswird durchdie weiterhinfehlendeErklarung, warum
es zu einer AutismusSpektrumStérung kommt, noch verstarkt. Hier sehensich die
Eltern einerIinformationsfullegegeriiber, die fir einenLaienkaumzu bewaltigenist. Doch
geradein A d diagnostischerPhaseerwartenEltern eine intensive Aufklarung tiber die
Erkrankungund umfassenddJnterstiitzungn der Einleitung ensprechendem her api e n i
(Wiberg et al., 2007 S.567). Bei vielen Eltern bestehtfolglich dasBedurfnisnachmehr
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Informationund fachlicherUnterstitzungdamit sie mit dieser komplexernundsichweiter

veranderndeituationnichtallein gelassenverden:

A T h @amikesarethusoftenleft navigatinga complexandeverchangingcourse,
all the while knowingthatdelaysin accessingervicescould leadto poorertreat-
mento u t ¢ o(Kaests: fHecke,2012S.248).

Diesbeziglich werdeauchdie Kontaktemit demHilfesystemsowieweiteren Dienstletgern
genanntDennaufgrundder Entwicklungenim Zusammenhangit der Erforschung von
AutismusSpektrumStérungenwerdendie Eltern mit kontroversenMeinungenund Rat-
schlagenvon Fachleutenkonfrontiert(Schatz& Schellbach2011).Dariiberhinausstel-
len die fehlende Verneizung von Unterstiitzungssysgemen sowie der langwierigeund inten-
sive Prozessum UberhauptUnterstiitzungzu erhalten ein Thema fir die Eltern daGe-
gensatlich geseherwerdenkannder Einbezugder Eltern hinsichtlich der Forderungdes
Kindes, wobeieinerseitdie Notwendigkeitder Eltern als Co-Therapeutesowiedie Mog-
lichkeit desdirektenAlltagstransferslerinterventioner{vgl. Kapitel 2.4)undanderseitslie
A ( éhaufigunzureichend®erspektivilbernahmaer Fachleuteauf denLebensortEltern-
haus und unzureichendeEinbeziehungder Eltern in das Aufstellen von familien- und

zukunftsrelevanteR © r d e r (ebd.8.818)genanntverden.

Eine weitere Herausforderungles Familienlebenamit einemKind mit Behinderungdie
sich bei der DiagnoseASS als spezifischetFaktorerweist,ist die Unsicherheitund Ableh-

nungdurchdie Gesellschaft:

A D iawtismusbedingteBesonderheitedesKindeswerdenin der Familiein der
Regel priméar als individuelle Charakteristikahres Kindes wahrgenommernd
findenAkzeptanz, dagegerermitteltdie Umwelt vielfacheinedeutlicheSkepsis,
Unsicherheitoder auch Ablehnunggegeniberden beobachtetebweichungen

voneinerangerommenren Norm kindlichenVerhalte n &ckert, 2011 S. 22).

Diesbezuglichberichtendie Eltern von einera St i g ma tin deriOéentlichkgitEs
kommt zu MissverstandnissemademKind die Behinderungnicht anzuseheist und sein
aul3ees Erscheinungshkld mit sener Verhdtensauffdlligkeit fir aul3ensehende Pesonen
nicht zusammenpasstaufig werdendie Mutter flr ihre a s ¢ h | Eerczhi t eeberam-g 0
wortlich gemacht(Rocque,2010). Die Studie von Rocquezeigt ferner auf, dassviele
Mutter zwischenihren Kindern mit ASS und aul3enstehendeRersonenvermitteln. Sie
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mochten Angsten, Irritationen sowie Missverstandnissenorbeugenund gehendeshalb
aktiv auf ihre Umwelt zu, wobei sie die Verhdtenswasenihrer Kinder dechiffrierenund fur
AulRenstehendeerstandlichmachen(ebd.).

Als weiterer Stressfaktorfur die Eltern wird die Situation der Geschwisterthematisiert.
DieserAspektlasstsichjedochebensdei Familienauffinden,derenKind von eineranderen
Behinderungsproblematiketroffenist. Allerdingswird hier aufdie z. T. sehrenge, nahezu
dyadischeBeziehungzwischenBezugspersorund dem Kind mit ASS aufmerlsamge-
macht, diesichunterUmstanderals negativerEffekt auf dieGeschwisteresp.die Familie
alsGanzeswuswirkerkann(Karst& Hecke,2012S.253).

Zusammenfassendnnenals relevanteEinflussfaktorerdesBelastungserleberder Eltern

folgendeAspektefestgehaltenverden:

finanziellerDruck,

erschwete Vereinbakeit vonArbeat und Famili e,
UnbestimmtheitehinsichtlichderDiagnose,
Kontaktmit demHilfesystem,

UnsicherheitindAblehnungdurchdie Offentlichkeit,

=4 =4 4 A -4 -2

Situationder Geshwistekinder.

Larson (2010) stellt in ihrer Untersuchungzum ThemakElternstressdie Ergebnissehin-
sichtlich desStresserlebender Mutter von Kindern mit Autismusin den Zusammenhang
mit dem herausforderndenVerhdten und verweist dabeigleichzetig auf Studiendie auf-
zeigen,dassder erfahreneStressnicht unbedingtmit demGradder Auspragungder Autis-
mus SpektrumStérungzusammenfalltSiesiehtan diesemPunkteineengeVerbindung zu
denaltadichenAufgaben der Familie, die oft eine Herausforderungdarstellenebd.S. 16/

18).Dieskannauchwie folgt umschriebenverden:

A F die Eltern gestaltetsich der Familienalltagteilweise sehr schwierig. Ihre
Kinder habenProbleme,den Alltag selberzu bewaltigen,mit der Umwelt zu
kommuniziererund Regelnim familiarenZusammenlebenu versteherund an-
z u we n(Pastawkatal.,2011S.26).

Im Zusammenhangnit dem Belastungserlebeder Eltern von Kindern mit ASS werden

auch von Guptaund Singhal (2005) Faktorengenannt,die einen Bezugzur familialen
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Lebensfuhrundnaben GefuhledesVerlugs der personlicherKontrolle, Mangel an Unter-
stutzungdurch derPartnersowie aninformeller und professionelletdnterstitzungebd.S.
63i 64).DerEinflussderBehinderundpetrifft die FamiliealsEinheit,wobei die Auswirkun-
gendesAutismus sehrindividuell wahrgenommemwerden.Entgegengesetzu diesenauf
die BelastungkonzentrierterPublikationen hebenBoyd, McCarty und Sethi (2014) die
Ambivalenzund Spannungwischender Notwendigkeitder Alltagsrouine fur die Famili-
enidentitdaundderHerausforderungevor, die dieseRoutinefir die Familien mit Kindern
mit ASS bedeuterkann, Sie fordern zukinftige Untersuchungenym die gelingendeAll-
tagsgestaltungnd Umsetzungler Routinenin diesenFamiien zubetrachtenlm folgenden
Abschnittwerden m Kontextmit diesemGelingen Optionennd Strateggien der Familienzu

ihrem Coping-Verhdten sowie zur Bewdtigungdes Alltagsthematisiert.

3.1.3 Coping-Strategienund Alltagsbewaltigung

In Kapitel 1.5.2 wurdeaufgezeigtdasshei Coping Strategierdie verschiedenen Ressaen
der Eltern einesbehinderterKindes eine hohe Relevanzir die Bewaltigungssituatiorder
Familien haben.Auch viele Studienim Themengebietles Autismus haben sichmit den
CopingStrategiemerFamilienauseinandergesetandenUmgangmit den zuvorbeschrie-
benerBelastungesowiediesbezliglich bedeutsamBessourceru untersucher(Bromley,
Hare, Davison & Emerson,2004; Higgins, Bailey & Pearce,2005; Twoy et al., 2007;
Altiere & Kluge, 2008;Hall & Graff, 2010;MeadanHalle & Ebata,2010;Karst& Hecke,
2012;Pozoetal., 2013).Dabeizeigtsich dassdie Familien verschieden&trategiergleich-
zeitig nutzen: beispielsweisedie diversenOptionendes sozialen Netzwerks (wie z. B.
Unterstitzungvon Freundenund Familie), Informationssuchederauchunterschiedliche,
individuelleMethoderzur StressregulatiofPottie, Cohen& Ingram,2009;Karst& Hecke,
2012).In diesemZusammenhangyird von effektiven undineffektiven Strategien gespro-
chen, wobedie Inanspruchnahmeon formeller sowie informeller Unterstiitzungiber die
sozialenNetzwerkedeutlich als effektive Strategieder Familienangesehewird (Twoy et
al.,2007).Auch diepositiveNeuausrictungdereigenertinstellungdassogenanntéRefra-
mi n i@ im SinneeinereheroptimistischenSichtweiseauf die Belastungerdurch den
Autismus als effektive Strategie geseher(ebd.). Twoy et al. sehendabeiWerte wie die
Relevanzder Familieneinheitoder derzwischenmenscHhichen Beziehungenals Fakoren,
die eine Veranderung der Sichtweiseermdglichenebd.S. 257).Als ineffektiveresp.hinder-
liche Strategienwerdennegative Erwartungshaltungesowie vermeidendéAnsatze(z. B.

Ablenkung,lgnorierenoderlisolation)eingeschatztllerdings wird daraufverwiesengdass
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vermeidenddewaltigungsstrategiekurzfristig auchstressreduzierergkinkdnnen jedoch
fuhrensiemeistzua f a nmal l i ayd a p alsbzo Freklanpassungeénundwerdenin den
Zusammenhangestellt mit der Erh6hungvon Depressiorund innerfamiliarenProblemen
(ebd.).Die AutorenWeiss, Cappalodia, MacMullin, Viedli und Lunsky heben mit ihrer Ver-

offentlichung ausdem Jahr2012 die RelevanzdesReframingsi im Sinneder Akzeptanz
der Lebensumstande fur die psychischeGesundheider Eltern hervor. Sie nehmenan,

dass bei konkretenProblemenein I6sungsfokussierteAnsatz sinnvoll ist und bei eher
wenig kontrollierbaren Herausforderungdie Anderungder Sichtweiseauf die Belastun-

genals angemessearscheint:

A T hredatively chronic natureof behaviorproblemsin childrenwith ASD may
explainwhy acceptancés a more salientpsychologicalconstructfor explaining

parent mental health than is empowermentAs a processlinked to problem-
focused copinghigh levelsof empowermentvouldr e f | e c atterppidtore-nt s 6
duce problem behaviorsthrough the mobilization of externalresourcesand the
applicationof behaviorchangingstrategies( é If difficulties aremanageabland
supportreadily available,thenan active, problemfocusedcoping style to solicit
suchassistancavould berelatedto improvedparentadjustmentFor childrenwith
autismwith morechronicbehaviomproblemspr for multi-stressegbarentsa prob-
lem-focusedprocessmay not be sufficientto ensurepositiveparenta d j ust ment i
(ebd.S.269).

WeitereStudiengehendavonaus,dasses einenwechselseitige@usammenhangwischen
der EntwicklungssituatiordesKindesmit Autismusund denProzesseimnerhalb derFam-
ilie gibt: A A surelyasthe functioningof the family affectsthe child, the developemenbf
thechild affectsthefunctioningof thef a mi(Altigré& Kluge,2008S.84). Die Ergebnisse
weisendaraufhin, dasssich die Verhdtensprobleme des Kindes durch Stresssowie Kon-
flikte derEltern Uberlangee Zeit echhenkdnnen.Diesflhrt zu erneuten respgesteigerten
Belastungerder ganzenFamilie (Kelly, Garnett Attwood & Peterson,2008).Hierausléasst
sich die Bedeutungdes Familiensystemsowie der innerfamiliaren Prozessdir die Be-
lastungs und Bewaltigungssituationeder ganzenFamilie erkennen. Aus diesemGrund
werdendie Familienstrukturenn einigen Konzeptender Stressforschog hingchtlich der
Anpassungsfahgket der Famili e sowie der emotionden Verbundenheiim SinneeinerFa-
milienkohasion untersucl{Altiere & Kluge, 2008).Das Spekrum der Familierkohasion

reicht dabeivon Familien, die sehra e mo t v ® m aatl untereikahdé@sind, bis hin zu
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Familien,die emotionalnicht miteinandewerbundersind. Diesbezuglichwird davonaus-
gegangendassFamilien mit einerengen,a v e r s t rermotichdleeBmndung unterei-
nandereherauf gréRereHerausforderungedurch den Autismusreagiererkdnnenalsdie

Familienmit andererFamilienstilen:

ASurprisngly, for theseparentsof children with autism, thosewho rated their
family asenmeshednplementednorepositivecopystrategieshandid thosefrom
othercohesiorstyles.This finding suggestshatthe enmeshedtyle maybe more

adaptivefor afamily thatencountergxtremec h a | | (€bd.§.83. i

Ebensogibt es eine Bandbreitebei der Anpassungsfahigkeider Familien:vona st ar r en ¢
Familien, die sich auch bei grol3enBelastungerkaum verandernund feste Rollenmuster

haben bis hin zua ¢ h afoat mi cldie ies&hlil und unberechenbasind. Hier konnendie
Rollenmusteauchh&ufigerwechselnDie Studienm Zusammenhangit Autismusmachen
jedochdaraufaufmerksam, dass dieser Familienskth eher nachteiligur Familien mit

einemKind mit Autismusauswirkerkann,dadie notwendigeStabilitatinnerhalbder Fami-

lie fehlt: A é but this family style lacks the consistencyneededwhen caring for a child

witha u t (elmds.84).

Die aufgefuhrtenStrategienund Aspekte des Bewaltigungsprozessesisst sich zusam-
menfassend bemerkestehenin Bezugzu der zuvor genannten kategorialen Ordnudey
Ressourcenon Elternmit einembehinderterKind (Kapitel 1.5.2)und kénnenin folgende
Kategorieneingeordnetwerden:a p e r sRensasl ceUperstmlich®Einstellungen und
Koharenz)a f a miBleiz d re én (innedaenifiagde Prozesseind Familierkohasion)sowie
asozNat 2wlenrZbklsédmmenhangit demBewaltigungsprozessst auch die All-

tagsbewaltigungein bedeutendeFakior, der sich allgemeinpositiv auf familidreBezie-

hungerauswirkerkann:

A A gimstigeBedingungerfiir eine Starkungder Partnerschaférweisensich die
gemeinsame BewaltigurdesAlltags, gemeinsame Interessbai Freizeitaktivita-
ten und eine offene Kommunikationtber die eigeneBefindlichkeit und die des
a n d e (Sefertf2014S.27).

Wird nun die Alltagssituationder Familienim Kontextvon Autismusbetrachtetjst neben
den von Seifert genanntenAspektendie praktischeAlltagsgestaltunghinsichtlich des

Umgangsnit denherausforderndefituationerzentral:
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A ( élheaed mothingl canthink of thatw e 6 v esai@thateve arenot goingto

do.é Wedo stuff justbecauseve d o nwartt his disability to impactour family.

So we really do stuff and then just deal with it if we havet o This ability to

recognizethe challengesnherentin includingtheir child with autismandsensory
processinglifficulties, while continuingto participatein daily activities, was an

empowering i n d($chag#tal.,2011S.384).

AussagerdieserArt, die die RelevanzderpraktischerAlltagsgestaltungowiederenBedeu-
tung fur positive Bewaltigungsstrategieaufzeigen,beschreiberabervielmehr die Ein-
stellungder Eltern zu diesenHandlungsweisemnstattdirekte Ablaufe. Insgesamtlassen
sichin der gegenwartigeriLiteratur nur seltenkonkreteHandlungsweisemesp. Strategien
fur die Alltagsbewaéltigungfinden. Ein Beispiel wird in der Studievon Werne DeGrace
(2004) erwahntund beziehtsich auf die Strategiender Eltern zurSelbstbeschéaftigundes
Kindesmit ASS, wie etwader Einsatzvon Video zur BeschaftigungderBeruhigung. Auch
Verhdtengherapen, die zu Hause durchgefiihrt werden, gehdren nach Ansichtvon Werner
DeGracedazu,dadie Eltern wahrenddesse#eit fur sich habenund dies gezelt fir sich
as Vortell einstzenkdnnen (ebd. S.543i 547). Weitere Strategien werdenim Zusammen-
hangmit demKontakt zum Umfeld und der Gesellschafgenannt(Schaafetal., 2011).Da
bei einemKind mit Autismuskeine physischerAnzeichenoder visuelleAnhaltspunktezu
erkennersind,ziehenAul3enstehendeft die falschenSchlisseiberdie Bedeuung desVer-
hdtensdieserKinderundreagierenirriti ert oder garbeshuldigend hinsichtlich deselterli-
chenErziehungsverhaltengus diesemGrund versucheneinige Eltern, die Bedeutungen
zu kontrolli eren, die AulRenstehendemit den VerhdtensweasenihresKindesin Verbindung
bringen,indem sie aufklaren (z. B. auf neuologische Unterschiedeaufmerksammachen),
zwischenihren Kindern und der Umwelt vermitteln oderdie nicht sichtbareBehinderung
durchKennzeichnung s i ¢ macbhem(Ratque, 2010S.492; Hoogsteen& Woodgate
2013bS.27). In denAusfuhrungenwird deutlich, dassweitereKenntnissezur Alltagsbe-
waltigungvon Familienmit Kindernmit ASSweitgehendehlenund esentsprechendenig

Informationenin Bezugzu konkretenHandlungsweisegibt.

3.2 Unterstitzung von Familien mit Kindern mit ASS

Die zuvor genannen Einflisseauf die Familie durch dasVerhdten desKindes mit ASS
sowiedasBelastungserlebeder Eltern zeigenauf, dassdie Unterstitzungler Familien an

sehrunterschiedlicherGegebenheitemnsetzerkann. Dabei bestimmendie spezifischen
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Herausforderungen hinsichtlich des Verhatensvon Kindern mit ASS (wie z. B. diereduzier-
ten bzw. fehlendenFahigkeitenzur Selbstsorgedie eingeschranktersozialen Kommu-
nikationsmaoglichkeitemderdie geringenAnpassungsfahigkeitendler finanzielle Druck,
die Unklarheitenim Zusammenhangit der DiagnoseASS sowiedie gegenseitenErwar-
tungenim Kontakt mit denverschiedenesozialen NetzwerkedenBedarfund die Mdg-
lichkeiten zur Unterstutzungler Familien. Unterstitzungsleistungedie sich auf die Le-
bensfuihrungzon Familienmit Kindern mit ASS beziehenzielenvor allemauf die Entlas-
tungder Familien(z.B. durchMéglichkeitenwie FinanzierungoderBetreuung).lm Sinne
der EntlastungdesFamilienalltagskénnenaberauchTherapienals Unterstitzungiesehen
werden,im Besondereibei therapeutischeMalRnahmendie direkt bei der Familiensitua-
tion ansetzerfvgl. Kapitel 2.4). Nebenden ThemenFinanzierungund Betreuungerscheint
in diesemZusammenhanguchdie Beratungals ein relevanterAspekt, um beispielsweise
EntscheidungenhinsichtlichTherapieoderBetreuungreffen zu kdnnenundinformationen
uberdiesbezuglich&inanzierungsmdglichkeiteru erhalten.

In der Studie von Jungbauer& Meye (2008) dulRerndie befragtenEltern den Wunsh
nach finanzieller Zuwendungund nach Begtinstigungersowie praktischerHilfestellung

im Alltag. EbensavurdederAusbauvon BeratungsundEntlastungsangebotegefordert.

Die BefragtennanntenFamilienangehdrigeals wichtigste informelle Unterstitzungsres-
source,zudemwurden externeBetreuungspersoneails relevanteUnterstiitzungn Bezug
auf die praktischeArbeitsentlastungm Alltag erwéhnt(ebd.S. 529 531).Auch die Studie
von Wiberg et al. (2007) kommt zu demErgebnis,dasssich die Familienmit Kindern mit
ASS mehrfachliche Informationensowie Unterstitzungdurch Fachleutewiinschen. Der
BedarfanfinanziellerUnterstutzungerfahrtin dieserStudiewenigerGewichtung. Die Au-
torender Studiefordern,dasshesserdetreuungskonzepfér die Familienentwickeltwer-
densollten(Wiberg et al., 2007 S.66). Der UnterstitzungsbedadieserFamiien hinsicht-
lich Finanzierung,Information und Beratungsowie Betreuung,der in deno. g. Studien
ersichtlichist, deckt sich mit weiteren Studienaus dem englischenSprachaum (Werner
DeGrace2004;Montes& Halterman2008;Hall & Graff,2010).

In BezugaufdenUnterstutzungsbedaneisenBrown etal. (2011)auf die unterschiedtihe
Wahmehmung sowie Erwartungshaltungler Familien im Zusammenhangnit der spe-
zifischenASS-FormdesKindeshin:
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A F @xample,in a child with Asperger adisorcer, social deficits may resultin
greaterparentalperceptionsof unmetneedalthoughthe overall functioning of

child with autisticdisorderin aclinicals e n (gbel.8.1300).

Dabeiwird deutlich, dassdie individuellen Unterstitzungsbedarfebensounterschiedlich
wie die jeweiligen Situationender Familien mit Kindern mit ASS sind. Trotz diesesEin-
wands hinsichtlich der individuellen Auspragungdes Unterstiitzungsbedarfisann davon
ausgegangewerden,dassdie BereicheFinanzierung,Beratungund Betreuungals rele-
vante Unterstitzungsmaoglichkeitbri nahezuallen Familienmit Kindernmit ASSangese-
henwerden.Im Folgendensollen nun die spezifischenJnterstitzungsmaglichkeiterdie

denFamiliendiesbetdich zur Verfligung stehen,dargelegt und diskutiert werden.

3.2.1 FinanzielleUnterstitzung

Der folgendeAbschnitt erlautertdie finanzielle Unterstitzungdurch die Sozialversiche-
rungen in der Schweiz.'! Unterstiitzungsmoglichkeiten durch Stiftungen oder Vereine
werdenin diesemKontextnicht weiter betrachtetdasie sich z. T. an Menschemmit Behin-
derungenin Notlagenrichten? Der finanzielle Supportiiber die Sozialversicherungun-
terstutztdasAnliegen,die Lebensfihrungon Familien mittinembehinderterKind so ge-
staltenzu kdnnen,dassein ZusammenleberntsprechenderenBedirfnisserund Vorstel-
lungenmaglichist (Thimm, 2002S. 13). Zentralist hierbeidie Invalidenversicherungder

Schweiz dieim folgendembschnittvorgestelliwird.

3.2.1.1 Aspektaderinvalidenversicherung1V)

Die Invdidenveasichaung ist eine obligaorische Versicherung fiir die Bevolkerung der
Schweiz (Bundesmt fur Sozialversichaungen BSV, 2009 S. 8, 2011aS.8, 2012aS.8). Sie
hat die berufliche bzw. sozialeEingliederungvon Menschenmit Behinderungzum Ziel
und bietetentsprechendeeistungenan, wie z. B. medizinischeund beruflicheEingliede-
rungsmaflnahmemilfsmittel, Renten DieselLeistungerkdnnenvon Eltern,deren Kinder
von Invaliditat betroffensind,in Anspruchgenommerwerden Allerdings muss Folgendes
dabeibeachtetverden(BoltshauserZuberHofer, Hartmann& Schilliger,2011 S.14):

11 Die Situationvon Familienausderdeutschsprachigeschweizstehtim ZentrumdieserUntersuchung.
12 prolnfirmis: FinanzielleLeistungeran Menschermit Behinderungunterhttp://Awww.proinfirmis.ch/de/
betroffeneangehoerige/finanzen.htifdufgeruferam01.08.2015)


http://www.proinfirmis.ch/de/
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1. DasKind oderdie/derJugendlichavohntbei Eintritt derinvaliditatseitmindes-
tenszehn Jalrenin derSdweiz oder hatein vollesJahrAHV/IV-Beitrégebe-
zahlt oder

2. dieauslandischeklternwohnenbei Eintritt derinvaliditatihresKindesseitmin-

destenszehnJahrenin der Schweiz oder habenein volles Jahr lang AHV/IV -

Beitragegezahlund

dasKind wurdein derSchweizinvalide geboreroder
die Mutterhat sich vor der GeburtdesKindesim Auslanddort hochstengzwei
Monae aufgehalteroder

1 dasKind hatsichvor Eintritt der Invaliditat seit mindestenginemJahrununter-
brochenn derSchweizaufgehalteroder

M dasKind wohntseitseinerGeburtununterbrochem derSchweiz

Die Schweizhat mit vielen Sozialversicherungeausanderen_andernAbkommengetrof-
fen,damitsindweitereLdsungerfiur die betroffenerFamilienmaglich. Um die folgendauf-
gefuhrtenLeistungender IV bezieherzu kdnnen,mussvorab jeweils ein Gesuchgestellt
werden. Hierbei ist es sinnvoll, dasssich die Familien vom behandelndeArzt bzw. von

entsprechenddnformationsstelleferateriassen.

3.2.1.2 BezugmedizinischeMalinahmen

Die IV unterscheidebei denmedizinischerMal3inahmen nach Leistungbai Minderjatri-
genbis zum20. Lebensjahmit bzw. ohneGeburtsgebrechekunter Geburtsgebrechewer-
stehtdie IV Behinderungendlie bereitszum Zeitpunktder Geburtbesteher{fBundesmt fur
SaziadversichaungenBSV, 2011a S. (IVG): Art 13). Problematisch wird dieseEinteilung,

wennsichdie Behinderungerstim LaufederEntwicklungdesKindeszeigt:

Autismuskannersteinige Jahrenachder Geburtfestgestellwerden,da sich die
Krankheiterstdannmanifestiert Damitdie IV die Diagnoseals Geburtsgebrechen
anerkenntmusserdie krankheitsspezifischeBymptomeschonvor demvollende-
ten5. Lebensjaherkennbaigewesersein.Die IV ist alsonicht leistungspflichtig,
wenndie AutismusStorungzu spaterkanntwird. Im Einzelfall kanneszu Unge-
rechtigkeitenfiihren, wennder Arzt die korrekte Diagnosenicht rechtzeitigstellt
(Boltshauseetal.,2011S.17).
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Allerdings bedeht ein Zeitraum von drei Jahren, der aufgrund administrativer Verzbgerun-
gengewahrwerdenkann:

A E igewissemNachlaufist schonausadministrativenGriindeneinzukalkulieren,
dochbis spatestengum 8. Lebensjahisollte ein Kind korrektalsa aut iist i scho
denlV-Daten erschénenfi (Eckat etdl., 2015S. 20).

Zu denmedizinischerMalinahmerzéhlenalle ambulanterund stationarermedizinischen
Behandlungern{Arztkosten, Therapien,Spitalaufenthaltausw.), Medikamenteund Reise-
kosten,sofernsie von der IV anerkanntund bewilligt wurden (Art. 14 IVG). Die Aner-
kennungder Malinahmerbeziehtsich auf wissenschaftlich&egrindungemund Wirksam-
keitsannahmerBestimmteBehandlungenverdendemnachvon der IV nicht vergttet und
missernvon denFamilienselbstgetragerwerden.Ein Beispieldafirist die ABATherapie,
die in einigenLandernals evidenzbasiert®ehandlungeingesetzund deren Kostenvon
den offentlichen Finanztragerriibernommernwerden(BernardOpitz, 2009S.242). Dem-
gegenlubehat sich die IV langeZeit gegeneine Finanzierungausgesprochenasiediese
Therapieformmicht anerkannhat(BernardOpitz, 2009S. 8; Boltshauseet a., 2011 S. 8).
Im Dezember 2013 wurde alerdings die Vergitung von medzinischen Maflinahmenim
Rahmender Intensivbehandlundpei frihkindlichem Autismus durch das|V-Rundschrei-
ben 325 eingeflihrt, die sich auf eine Stellungnahme zur Anerkennungder Wirksamkeit
der in den ASSZentren(Genf, Muttenz, Riehen,Sorengound Zirich) angeboteneim-
tensivbehandlungsmethodbai frihkindlichemAutismusbezieht (Bundesamt fur Sozal-
versicheungen BSV, 2013). Die Vergutung gilt nur fir Interventionenm Rahmenrderfinf
Zentren,dabeiwird unabhangigron Dauerund Methodeder Anwendungereineeinheitli-
cheFallpauschaleergiitetderenHoheA d e DurchschnittswertlerKostenfiir die medizi-
nischerMa C n a h(ebd.8. i) entspricht.

3.2.1.3 Hilfsmittel

Unter Hilfsmitteln werdenGegenstandezw. Gerateverstandendie eine Eingliederungn
dasAlltag- und Berufslebererméglichenund die Selbststandigkeitier betroffenenPerson
unterstutzenDazuzéhlenauchHilfsmittel fir denKontaktmit derUmwelt,dievor allem der
sozialenintegrationdienen.Bei bestimmterKommunikationsgeratekann tiberpruft wer-
den,inwieweit sie als Behandlungsgera&insetzbasind, wennsie nicht als Hilfsmittel an-
erkanntwerden.SoferneineversichertePersonanstelleeinesHilfsmittels Dienstleistungen

von Drittpersonenbendétigt, kbnnentber die IV entsprechend8eitrage gewakht werden
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(Art. 21 IVG). VerschiedeneMethodender Unterstiitzenden Kommunikation bietenheutzu-
tageauchfir Kinder mit Autismusvielfaltige Hilfsmittel fir densozidenAugaush an(Bun-
desamt fUir SozialversicherungenBSV, 20113a).

3.2.1.4 Hilflosenentschadigung

Ein Kind bzw. ein Erwachsenewird alshilflos angesehenyennwegenderBeeintrachtigung
derGesundheitur die alltaglichenLebensverrichtungedie Hilfe Dritter odereine person-
liche Uberwachungnotwendigist (Bundesamffiir SozialversicherungeBSV, 2012aS.
(ATSG)Art 9):

ASinn derHilflosenentschadigunigt es,fiir dasKind und als Entlastung fiirdie

Eltern die notwendigeUnterstitzunga e i n k aukdneen.Bs bestehtjedoch
keineVerpflichtung, dasGdd der HilflosenertschadigungausscHiesdi ch dafuir zu

verwenden.Die Eltern sind frei, damit auch andereWiinscheoder Bedurfnisse
des Kindeszu erfulleri (Boltshauseetal., 2011S.58).

In folgendenBereicherderalltéaglichenLebensverrichtungvird die groRereHilfsbedurtig-
keit im Vergleich zueinem gesunden Kind im sdbenAlter feggehdten (Boltshauser efal.,
2011)

An- undAuskleiden,
AufstehenAbsitzenundAbliegen,
Essen,

Korperpflege,

Verrichtender Notdurft,

Fortbewegemim Hausundau3erHaus,

= =4 4 A4 -4 -2 -

PflegevongesellschaftlicheKontakten.

Ausgehendvon der gréf3erenHilfsbedtrftigkeit desKindes wird in drei unterschiedliche
Gradeder Hilflosenentschadigungingeteilt.LeichteHilflosigkeit entsprichtder Situation,
dassdas Kind in mindestenszwei alltaglichen LebensverrichtungemegelméaRigund in
erheblicherWeise auf die Hilfe der Eltern bzw. Dritter angewieserist. Sind mindestens
vier Bereiche betroffenwird von mittlerer Hilflosigkeitausgegangemindsofernalle Berei-
che betroffensind, spricht man von schwerer Hilflosigkeit Weitere Faktorenbei der Be-

rechnungder Hilflosenentschadigungind die Notwendigkeitder dauernderberwachung
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sowie der besondersaaufwendigenPflege desKindes (ebd. S.59). Einige Kinder mit der
DiagnosdruhkindlicherAutismushabenSchwierigkeitenGefahrereinzuschatzennd be-
notigenausdiesemGrundeinedauerndeJberwachungFur Eltern,dieihre KinderzuHause

betreuenbestehen die in der Tabelle 3 aufgefuhArsatzederHilflosenentschadigung:

Tabelle 3: Entschédigungzu Hausepro Tag (in Anlehnung an Bretscher,2014S.72)

Hilflosigkeit In Franken pro Tag
leichten Grades CHF 15,60
mittleren Grades CHF 39,00
schweren Grades CHF 62,40

3.2.1.5 Assistenzbeitrag

Der Assistenzbeitragst im Januar2012 eingefiihrtworden,um vornehmlichErwachsene
in ihrer Selbstbestimmungnd Eigenverantwortungo zu férdern,dasssie zu Hausewoh-
nen konnen. Bei Minderjahrigenzielt der Assistenzbeitraglarauf ab, dassder Besuch
einer regularenSchule ermdglicht wird. Fur Familien mit einem behindertenKind, bei
demein hoherPflege und Uberwachungsbedalfestehtentlastetder Assistenzbeitraglie
Eltern finanziell und unterstitztsie darin, ihre Kinder zu Hausezu betreuen(Bundesamt
fur SozialversicheungenBSV, 2011b S.320).

Seit2008hatesdurchdena Ne ré m a n z a (NEA) ¢ine Wnwvértéilungim Bereich
der Verantwortlichkeaten von der 1V zu den Kantonen und Gemeinden gegeben Bestimmte
Therapien(wie z. B. Logopadieund PsychomotoriksowieweitereMalinahmengiein Be-
zugzum Schulweserstehenwerdennun von denKantonenund Gemeindergetragen. In

einigenFallenmussdie Zustandigkeigenaubeachtetverden,damiteskeine Ubeischnei-

dungergibt. Diesgilt beispielsweisbeimAssistenzbeitrag:

ADer As si daifjedochmiobtidié derakgntonenund Gemeinderzufal-
lendenAufgabenersetzenDas Unterrichtswesefféllt namlichin die Zustandig-
keit der Kantoneund Gemeindendie allenfalls auchzusétzlicheRessourcerfiir
den Unterricht (ZeichenspracheComputer)und die Begleitungbei Sporund/o-
derkulturellenAnlasser(TransportlUmkleidenusw.)bereitzustelletn a b €Burit
desamt fUr SoziaversicheungenBSV, 2012b S. 13).
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Eine Untersuchungron Eckertund Wohlgenanger (2013) zum Lebenmit Autismusin der
Schweizkommt hinsichtlich der rechtlichenund finanziellen Unterstitzungzu dem Er-
gebnis,dassnur ca. 58 % der von ihnenbefragtenPersonenN = 311) tatsachlichHilflo-
senentschadigundsrganzungsleistungeader Intensivpflegezuschlagls Leistungender
IV in Anspruchnehmen(ebd.S.8). Bei derfinanziellenUnterstitzung/on therapeutischen
Maflinahmengdie zusatzlichzur Forderungin Kindergartenund Schule stattfinden (wie

beispielsweis@BA), Ubernehmeniele Elterndie FinanzierungufprivaterEbene:

A B @ér Finanzierungvon Therapien(zusétzlichzur Férderungin Kindergarten
und Schule)werdenvon 56,3% der Eltern Leistungender IV genutzt,von 29 %
Leistungender Kantonebzw. Gemeindenyon 27,3% Leistungender Kranken-
kassenund von 5,3 % Gelder von Stiftungen und Vereinen. 39,7 % der Eltern
gebenschliesslichan, privat einenBeitrag zur Finanzierungvon therapeutischen

Angeboterzul e i gebde).n i

Laut einerMehrzahlder befragtenEltern der Studievon Eckertund Wohlgensnger entste-
hennebendiesenzusatzlicherKostenfir therapeutischdlallnahmermweitere Kosten fir
schulische Mehrausgaben(z. B. Schulgeld oder Fahrkosten), Betreuungsangebote
(z.B. FerienlagerundHilfsmittel (z. B. Therapiematerian),die nichtdurchdie Soziabder
Krankenversicherungzw. die Gemeindelibernommerwerden(Eckert & Wohlgensinger,
2013 S. 8). Fur dieSituationin der Schweizann darausgeschlossemverden,dass trotz
gewisserfinanzieller Unterstitzungdurch die Soziat und Krankenversicherungdurch
die Gemeindensowie Drittanbieter (z. B. Stiftungenoder Vereine)viele Kostenvon den Fa-
milien selbstgetragenwerden.Die Klarung der 6ffentlichen Finanzierung(z. B. kanto-
nalerUngleichheitenund die darausresultierenddinanzielle Entlastungder Famiien mit
Kindernmit ASS zahltauchzu denForderungenzu denenderUntersuchungsbieht in Be-
zug zu den frahkindlichen Entwicklungsstérungemund zur Invaliditét in der Schweiz
kommt(Eckertetal.,2015S.86).

3.2.1.6 Intensivpflegezuschlag

Bei Minderjahrigen, die einen wesentlich erhéhten Betreuungsbedarhaben, kann die
Hilflosenentschadigunipithilfe desintensivpflegezuschlags erhétérdenHierbeiwerden
nebender Behandlungsund der Grundpflegedie dauerndaund besonderntensive Uber-
wachungdesKindes bertcksichtigt.Der Intensivpflegezuschlagird allerdings nichtbei
einemHeimaufenthalgewahri(Art. 42ter2141VG).
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Das Vorliegen besonders intensver Uberwadhung wird anhand folgenderMerkmale er-
sichtlich,die oft aufKinder mit ASSzutreffen(Boltshauseetal.,2011S.74):

Wahrnehmungsschuerigkeiten;
Unfahigkeit,Gefahrerzuerkennen;

verbdesEingreifen (z. B. Rufe,Anweisungen) gendigtnicht;
fremd- odersdbdaggressivesVerhdten;
erhohteAufmerksamkeitlerBetreuungsperson;

unmittelbareNahenotwendig;

= =2 4 A4 -4 A -

standigeEingreifbereitschaftierBetreuungsperson.

Die in Tabelle ZangegebenddhedesintensivpflegezuschlagghtetsichnachderDauerder

Betreuungszeit:

Tabelle 4: Anséatzeder Tagespauschaléin Anlehnung an Bretscher,2014S.73)

Betreuung In Franken pro Tag
Uber 4 Stunden taglich CHF 15,60
Uber 6 Stunden taglich CHF 31,20
Uber 8 Stunden taglich CHF 46,80

Um die Hohe desIntensivpflegezuschlagé&zw. der Hilflosenentschadigungju ermitteln,
beswcht eine Abklarunggperson der kartonden 1V-Stell e die Famili e zu Hause und euiert
zusammen mit ihr die akiuelle Situdion. Der Verein autismus deuschesdwez weistim
Zusammenhangnit der Einstufungdaraufhin, dassKinder mit Autismusaufgrundeines
sehrhohentéglichenMehraufwandsA mi n d ergerHiflossgkeit mittleren Gradesein-
gestuftwerdenund denintensivpflegezuschlaly e a n t (Baetgckan 2014) sollten.

3.2.2 Unterstltzung durch Beratung

Beratungsstellem der Schweizzum ThemaAutismussind haufigzustandigir Diagnosik
und Beratung sowie fur Vermittlung und Koordinaion der Therapen (Stalder, 2010S.22).
Dementsprechenstellensie eine Schnittstelledar, die ab demZeitpunktder Diagnosedie
FamilienbeiverschiedeneAngelegenheitennterstitzekann.Nebengrundlegende he-
men der Beratung (wie z.B. Aufklarung und Information Uber Autismus hindchtlich

Ursacheund Verlauf) erschent in Bezugauf die familiale Lebensfiihrung eine alltagsnahe
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Unterstitzungnit folgendenBeratungsinhaltemelevant(Eckert,2004 S.65i 68; Freitag,
2008S.96):

1 spezifischeTherapieansatzend Therapieangebotez. B. Forderunghinsichtlich
kommunikativerund lebenspraktischeFertigkeiten, Transfer von padagogischthera-
peutischer\nsatzenn denAlltag;

1 NeugestaltunglesfamiliarenAlltags: z. B. Umgangmit den Besonderheitemm Ver-
hdten sowie in der soziden Kommunikation desKindes, Unterstiitzung der Subsys-
teme(Eltern,Geschwister)lmgangnmit gesellschaftlicheReaktionen;
SuchenachfamiliarenRessourcenndEntlastungsmaglichkeiten;

Information Gber Selbsthilfeorganisationerz. B. Elterngrupperfir informellen
Austausclzur BewaltigungvonAlltagsanforderungen;

1 BeratungoeztiglichKindergartenbesuclgchulbesuchindAusbildung.

Schirmer(2010)machtdaraufaufmerksamgassEltern einefachkompetenté&nterstiitzung
bendtigendamit sie ihre eigenenErziehungskompetenzen Ausrichtungauf die Bedurf-
nissedesKindesmit ASS verbesserkdnnen.Sie siehtdarin eine UnterstitzungderEltern

sowiedesKindeszur GestaltunglesAlltags:

A S [die Elterni Anm. d. Verf] braucherAnregungereur Erleichterungund zur
entwicklungsférdernderGestaltung des Alltags, wie sie z. B. mithilfe von
Strukturierungerrreichtwerdenk a n(ebd.S.137).

DiesbeziglictverweistEckert(2004)aufdie Bedeutunginesbedirfnis undressourcenori-
entiertenAnsatzesals Mittelpunkt der BeratungdieserEltern und betontdie Wrdigung
derelterlichen Erfahrungennd Kompetenzerfebd.S. 61). Die Beratungwird nach dieser
Ausrichtungim SinnedesEmpowermentGedankensls Zusammenarbeinit bestimmten

Grundsatzedefiniert:

ARes s our c e rdieWahedmurigenterschigdlichetebenswirklichkei-
tenvon Angehorigenund Fachleutersowieder Blick auf Bedirfnisseund Hand-
lungsbedarfeausder Perspektiveder Angehdérigenbilden Eckpfeiler einer wert-
schatzended u s a mme r(Exkel2014%.7H).

Hier zeigtsich, dassdie Beratungder Eltern nicht nur ausder einseitigeninformationsver-
mittlung (z. B. Uber Autismus und die Auswirkungenhinsichtlich erzieherischeiFragen)

bestehtsonderrdassbei derZusammenarberhit denElterndie aktuelleLebensfulnungder
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Familie Beachtungerhalt.JeltschSchudel2014)verweistdarauf,dassbei dieser familien-
orientierten Sichtweisedas Zusammenleberer ganzenFamilie beachtetwird, wobei
auch die Belange von Geschwisternund Grol3eltern mit einflieen kénnen (ebd.
S.96). Entsprechendlieser Orientierungwerdendie Formen der Zusammenarbeiton
Eckert(2014S. 76i 77) aus derPerspektiveder Fachleutefolgendermal3ezusammenge-
stellt:

Bereitstellungschriftlicherinformationen,
Informationsveranstaltungen,
schrifticheKommunikation,
per®nlicheGesprache,

Hausbesuch,

Angehorigengruppen,

Gremienarbeit.

= =/ 4 4 -4 A -

In der aktuellen Literatur erscheintdie Beratungder Eltern als breites Feld mit vielen
Unterstitzungsmaoglichkeiterpei der im Idealfall kompetenteFachleuteund Eltern in
gegenseitigeiVurdigung der unterschiedlicherLebenswirklichkeiten zusammenarbeiten.
EineUntersuchungn der SchweizausdemJahr2010hatallerdings aufgezeigtiasssowohl
vonséten desFachpesonds als auchder Eltern Verbesseungsdedaf bestehtEswurdeder
Wungh nachGrindungeinera A u t i-Ksommupse t e geasl¥erg dederédAdfgabe u. a.
die Beratungund Unterstitzungdestherapeutischefrachpersonalssowiedie Begleitung
undBeratungderErziehungsberechtigteseinsoll (Stalder, 2010S.22). Die Grundungeiner
FachstelledieserArt beziehtsich dabeiauchauf die verbessert&oordinationder Unter-
stutzungsmafl3nahmeowieaufdielangerfristigeBegleitung derFamiliein FormeinesCase
ManagementsEbensobelegenneuereStudien,dasshinsichtlich der Beratungsowie der
KoordinationderMafRnahmein der Schweizweiterhin Handlungsbedatiestehtinddurch
dieAKo n z i pnd&mblienuggvon Kompetenzzentrehaw.Ber at ungsangebot
ckertet al.,2015 S-X) die Bedarfssituation verbesrt werderkodnnte.Bei derBeratungvon
Familienmit Kindernmit ASS b e st e h tin der Schweiz demzufolgenochOptimierungs-
bedarf Vereinzdt lassensich jedoch Projektefinden, die andengenannteBedarfspunkten
ansetzenkin Beispieldafir ist dasTAU-Projekt (Pastewkaet al., 2011) dasverschiedene

Formen der Zusammenarbeimit den Eltern verbindetund auf die Alltagssituationder



Theoretische Grundlegung 145

Familien abzielt. Dieses Projektist ein Weiterbildungsngdot fur Eltern, dasdrei alltags-
naheTherapi&onzepte (TEACCH, Affolter-Modell, UnterstutzteKommunikation) mit-
einanderverbindet, um einerseitsdenspezifischen Bedurfnisseder Eltern nachzukom-
menund anderseitsA s ¢ |h spigbare Verdnderungenim famili &ren Alltag zu erreic h e n f
(ebd. S.27). Dieses Argebotzielt darauf ab, denEltern de Grundlagen zm Verstehen der
Autismus-SpektrumStorung sowie ein diesbeziglichesNisen hinsichtlich der Erzie-
hungihrer Kinder zu vermitteln.Aufgebautist dieseWeiterbildungmit theoretischesowie
praktischerKursreihensiestelltdamitein Elterntrainingmit kindbezogeneimterventionen

dar (vgl. Kapitel2.4).

3.2.3 Betreuungsmadglichkeiten

In der Schweizexistieren verschiededoglichkeitenzur Unterstitzungler Betreuungssi-
tuationvon Familien.Die Unterstitzungsmaglichkeitekdnnenin formelle bzw. institutio-
nelleund informelleBetreuungsformennterschiedewerdenZu den institutionellenFor-
men z&hlenz.B. Krippen, Tagesbmilien Horte, Tagesschien, Mittagstischeund Spiel-
gruppen.Der Kindergartensowie die Schulekdénnenmitunter auchals Betreuungsform
angesehenverden(Lanfranchi,2010 S.98i 101). Je nach Betreuungsfornsind verschie-
deneAngebotemdoglich, dabei variieren vor allem das Aufnahmealteder Kinder sowie
die Option von stundenweisebis hin zu ganztagige externer Betreuung.Als informelle
Formen der Betreuungwerden die Mdglichkeiten der Nadbarschefts- oder Verwand-
tenhlfe angeshen (ebd). Eine Erhebung in der Schweiz ausdem Jahr2013 kommt hin-
sichtlichderfamilienerganzendemstitutionellenundinformellenBetreuungufolgendem
Resulta{Abbildung5):

nach Alter der Kinder, Betreuungsart und Anzahl Betreuungsstunden pro Woche, in %

Total Vorschulalter Schulalter

Kinder +2 Kinder +2 Kinder +2
0-12 Jahre 0-3 Jahre 412 Jahre

Totall 60.3 2.7 738 39 541 3.2
Institutionelle Betreuung 29.8 24 38.8 43 25.F 2.8
1-9 Stunden 159 14 138 30 168 23
10-29 Stunden M7 1.7 1989 37 78 16
30+ Stunden 22 049 51 148 09 o7
Hicht-institutionelle Betreuung 444 2.8 56.3 4.6 38a 3.2
1-9 Stunden 270 25 270 42 269 28
10-29 Stunden 142 20 231 38 101 18
30+ Stunden 32 1.0 6.2 20 189 1.0

Abbildung 5: Familien- und schulerganzendeBetreuung (Bundesamtfiir Statistik, 2014S.0.S.)
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Die Abbildungzeigt,dassdie Mehrzahlder KinderzwischerD undzwolf Jahrerin familien-
und schulergdnzendeBetreuungsformerdurch nichtinstitutionelle i also durch infor-
mellei Angebotebetreutwird. Reinwand(2010)stellt fest dassvor allemKinder bissechs
Jahrevon Personermusdempriméren(z. B. GroRelternpderausdemsekundaremetaverk
(z. B. Bekannteund Nachbarn)betreutwerden(ebd. S. 363). Gleichzeitigwird auf das
fehlendeAngebot von bedurfnisgerechtemnd bezahlbarerBetreuungsplatzemufmerk-
sam gemacht(Lanfranchi, 2010 S. 96/ 97; Reinwand,2010 S. 96i 97). Diese Fordeung
wurdein denletztenJahrenalsThemadera f ami | i en 8e § # B populiguidn
istletztlichvonderSchweizeiSozialpolitikaufgegrifferworden:

A Z wiatidasAngebotan familienerganzendeBetreuungsplatzeim denletzten
Jahremicht zuletztdankdem ImpulsprogramndesBundesdeutlicherhéhtwor-
den,esvermagdenBedarfabervielerortsimmernochnichtzud e ¢ k(Bundés-
kanzlei,2014S.6646).

Im Herbst2014 wurde deshalbentschiedendie Geltungsdauedes Bundesgesetzegber
Finanzhilferfir familienerganzend€inderbetreuundis zum31.Janual019 zwerlargern

(BundesversammlungderSchweizerischekidgenossenscha014).

Zur Betreuungssituatiomon SchweizerKindern mit ASS in institutionellenFormen, wie
z.B. in Krippen, Tagesfamilien oder Horten, gibt es bisherkeine Untersuchungin den
Publikationenzur familienergéanzendemetreuungin der Schweiz wird haufig die Be-
treuungskonstellatiowon Kindern mit Behinderungemit Forderunggleichgesetztund
ausdiesemGrunddaraufverwiesendassineausschlief3lichennerfamilialeBetreuung rcht
von Vorteil wére. Bei der ai3afamili alen Betreuung wird auf adaquae Einrichtungenver-
wiesen, z. B. auf Beratungs und Férdermal3nahmeder heilpadagogischerfriherzie-
hung(Reinwand2010S.371).Im RahmerderIntegrationkannjedochdavon ausgegangen
werden,dassin denletztenJahrerzunehmencuchKinder mit ASSin institutionellenFor-

menbetreutwerden die nichtspezifischalsheilpadagogischEinrichturgenkonzipiertsind.

Im Jahr2002 hat Hirchert dargelegt dasshaufig bei der BetreuungssituatiorinesKindes
mit einer Behinderungdie Mutter als Hauptbetreuungspersagesetztist, resp.der Vater.
Die Unterstitzung durch auerfamili ale, freiwilli ge Helfer (z. B. Nadchbarn oder Bekannte)
erfolgt eherselten.Eine wichtige Unterstitzungsmaoglichkeih der Betreuung und somit
bei derEntlastungder Hauptbetreuungspeson snd Verwandte, bezaHte Helfer der familien-

entlastendermienstesowie andereprofessionelléAnbieter (ebd. S. 79). Zur Situation der
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Familienentlastungn der Schweizwurde im Jahr 2014 eine Abhandlung von Jeltsch
Schudelveroffentlicht. Im FokusdieserUntersuchungstehtdie Familienentlastunglurch
StudierendelesStudiengangKlinische HeilpadagogikundSozialpadagag derUniversitat
Freiburg. Im VergleichderDiagnosgruppen lasstsich dabeierkennen, dassm Vorschudalter
vorwiegend Kinder mit einer gestigen Behindeung oder DownSyndrombetreutwurden.
Im Schulalterwird die Entlastungdurchdie Studierendervemmehrt von Familien mit Kin-
dern mit Verhdtersauffélligkeiten und ASS bezogen. Zu den Aufgaberder Studierenden
zéhlen nebebesonderen Férdermal3nahmenB. ABA oder TEACCH) und Fursorgear-
beiten (z. B. Kdrperpflege) auchAufgabenzur Freizeit und Alltagsgestaltundz. B. Bas-
teln oder Einkaufen).Relevant erscheiridei der Familienentlastundir die Eltern,dassdas
Kind bei denStudieredenin gutenHandenist und ihm dadurcheine Beziehungzu einer
auRenstehende®ersonermdglichtwird. Die Rolle der Betreuungspersonem Kontext
eines StudienpraktikumgwischennichtkundigerPersonund Fachpersorwird als heraus-
fordernd,aber gewinnbringendir beideSeitendargestelli{JeltschSchudel 2014S. 100
105).

Im Rahmender vorliegendenrArbeit wurde eine Umfrage bei den Entlastungsdiensteim
der Schweizzur Betreuungssituatiomon Kindern und Jugendlichemit Autismusdurchge-
fuhrt (StérchMehring, 2013)*® Die Ergebnisseeigenauf, dassalle befragtenEntlastungs-
dienstemit demThemaAutismuskonfrontiertsind,d. h. Entlastungsmdglichkeitearbieten
dievon Familienmit Kindernmit ASSgenutztwerden Ebensawie in dero.g. Untersuchung
von JeltschSchudelwird auchhier auf die mehrheitlicheBetreuung von Kindern ab dem
Vorschualter verwiesen, was sich hingchtlich de ersten prototypischen Symptome (vgl.
Kapitel 2.2.2 und Kapitel 2.5) und entsprechendnit demAlter des Kindesbei der Diag-
nosestellungvgl. Kapitel 2.3.3) erklarenlasst.Im Hinblick auf die GestaltunglerBetreu-
ungssituatiorzeigt sich, dassdie Familien Giberwiegendegelméalyye Einsatzewahrendder
Wochesowiein denFerienbeansprucherLaut Angabenwird dieseEntlastungsmaoglichkeit
wenigeran denWochenende genutzt(ebd.S. 36). Dieskannin einerandersartigeestal-
tung der Betreuungssituatioam Wochenende vermutet werden, z. B. durch den Wegfall

13 Weiterelnformationerzu dieserVoruntersuchungindensichim Kapitel 7.3.1
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von externen Verpflichtungen (Schule oder Erwerbsarbeit) Die Ergebnissemachendar-
uberhinausauf Problemsituationeim RahmerderBetreuunglurchdieEntlastungsdienste

aufmerksam:

A D iKenflikte im Rahmenrder Betreuungsarbelieziehersich u. a. auf charakte-
ristischeVerhdtens und Interaktionsauffali gkaten, die im Zusammenhang mit

dem Symptombildstehen Des Weiteran werdenKonflikte in Bezugauf die Zu-
sammenarbernit denElternsowiedie EignungderBetreuungspersongne n a n nt f
(StérchMehring,2013S. 38).

Um die mdglichenKonflikte zu reduzierenwird auf die Notwendigkeiteinergewissenhaf-
ten Bedurfnisabklarungler Familie und die AbstimmungdieserBedurfnissemit den Mog-
lichkeiten desEntlastungsdienstegerwiesen Ebensowird diesbezlglicmebender sag-
fatigen Rekrutierung der Betreuungspersonen die fachlich funderte Vorbereitung, Ein-
fuhrungsowie BegleitungdieserPersonerilr ihren Betreuungseinsatmit Menschen mit
ASSgefordert(ebd.). Auch wenndie genanntetuntersuchungerinenEinblick in die Situ-
ation der Familienentlastungn der Schweizgeben bleibt die Frageoffen, inwiefern die
BedurfnissalerFamiliendiesbeziiglickabgedecktverden Hierzulassersichnach Kenntnis

der Verfasserin dieser Arb@iochkeineAbhandlungeriinden.

Insgesampesehererscheintdie Situationin der Schweizbetreffendder Unterstiitzungs-
leistungendie sich auf die Lebensfiihrungzon Familien mit Kindern mit ASS beziehen,
verbesserungswurdigDiese Ergebnissewerden durch eine grof3ere aktuelle Untersu-
chungin der Schweizbestatigt,die im Hinblick auf die Entlastungsdiensteu folgender

Aussag&kommt:

A E i Herausforderungtellt esfiir die Entlastungsdienstéelfachdar, kompeten-
tesPersonalzu finden, dasg[sic] sch auf die kindichenBesondehdatenim Ver-

haltenadaquateinlasserkann. Die Finanzierungst ebenfallshaufig problema-
tisch, da sich nicht alle Eltern die meistanfallendeSelbstbeteiligundeistenkon-

n e (Eikertetal.,2015S.61).

Darausfolgt, dasshinsichtlich der Betreuungsmadglichkeitemler Familien mit Kindern
mit ASS eine Entlastungz. B. durch verminderteEigenfinanzierungstattfindenkdnnte.
Die Situationder geeignetenformellen und informellen Betreuungsplatzéir Kinder mit

ASS sowie die der bedurfnisgerechteizntlastungihrer Familien sollte mehr Beachtung
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finden. Die genanntenHilfen konnen sich forderlich auf die familiale Lebensfihrung
auswirkerundsolltendeshalloptimiertwerden:

Avon besnderer Beceutung fiir ein gdingendes Zusammeniebenist die sozale,
materielleund professionelldJnterstitzungdie der Familie zuteilw i r (8eifert,
2014S.25).

Die gegenwartigeSituationdieserFamilienim Hinblick auf die familiale Lebensfiihrung

wird entsprecheniin folgenderAbschnittbetrachtet.

3.3 SozialerWandelim Kontext ASS

Verschiedene Untersuchungenzur Famili e in besondeen Lebensagen im Kontext sozalen
Wandés thematisieren die Verdnderungender Lebenslage von Familien mit Kindern mit
BehinderungergHirchert,2005S. 25; Retzlaff,2010S. 25; Schultz,2011S. 25; Kardorff &
Ohlbrecht,2014 S. 25; Seifert, 2014 S. 25). SpezifischeBetrachtungenn Hinblick auf
bestimmteBehinderungsbildetassensich dabeijedoch kaum finden. Aus diesem Grund
werden im folgencen Abschntt die zuvor aufgefiihrten Veranderungendurch densozialen
Wandkel fur Familien (vgl. Kapitel 1.3 und 1.5.3) mit den Erkenntnisseraus dem Kapitel
a Aut ialslmsosder¢lerausforderundir dieF a mi (Vgl. Kapitel 3.1) zusammenge-
fuhrt. Die Individualisierungund Pluralisierungder familialen Lebensformendie Modi-
fikation des Lebens und Familienzyklussowie des Familienalltagssind dabeizentrale

Themen.

Wie in Kapitel 1.3 aufgezeigthat sich durch die zunehmendéndividualisierung und die
Moglichkeit von pluralen Lebensformereine selbstbestimmteréebensfihrungergeben,
die mit einer gesteigerterEigenverantwortunginhergeht Der damit im Zusammenhang
stehendgyesellschaftlichaVertevandel fiihrt zu Erziehungszielenglie Leistungsfahigkeit
und Selbststandigkeibetonen.Dies Forderzieleverden auchm Rahmender Therapie
bei Kindern mit ASSverfolgt, daviele spezifischeHerau$orderungen hingchtlich desVer-
haltensder Kinder in diesem Kontext stehen,bespelsweisedie reduzierteFahigkeitzur
SelbstsorgeEs stellt sich allerdingsdie Frage, i n wieweit die verstarkteOrientierungan
dieserZieleneinenErwartungsdruclkjegenuber deklternausldoserkann.Geradealie zuvor
genannterUnbestimmtheiterhinsichtlichder Diagnose(vgl. Kapitel 2.3.2 und Kapitel
3.1.2) sowie die Auswahl der geegnden Therape kdnnen ertsprechendzu einer Ver-
ungchaung der Eltern fuhren. Ebenfallsm Zusammenhangit demgesellschaftlichen
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Wertewardel sowieder Modifikation des Lebens- und Famili enzyklus stehen die Verande-
rung der Rollenklder und die zunehmendeerwerbstatigkeitder Frau. Die Ausfihrungen
zu den Unterstltzungsmaglichkeitefir Familien mit Kindern mit ASS (Kapitel 3.2) ver-
deutlicherdie Positionder ElterrhinsichtlichdesfinanziellenDruckssowiedenZusammen-

hang derspezifischeAnforderungerandie Betreuungnmit derErwerbstatigkeitierEltern

Der sozialeWandel fuhrt zu einerverstarkterPrivatisierungund Intimisierung,wasfir die
Familie auchals Schutzraungegenibeder Gesellschafgesehemwerdenkann.Dies kann
einerseitden FamilieneinenFreiraumhinsichtlichgesellschaftlicheErwartungenbieten
Anderseitkanngeradaliese Ruckzugauchzu Konflikten fihren,beispielsweisewenn es
durch unerwartetes Verhdten des Kindes zu Miss/erstandnssen mit fremden Personen
kommt (Kapitel 3.1.2).Der zuvor beschrieben&ontakt mit dem Hilfesystem als Belas-
tungsfaktorder Eltern kannim Zuge des sozialenWardels auchals Prozessler Kompe-
tenzaneignungemaldesEmpowermentGedankendefurdenwerden z. B. durchdasin-
formieren iber daskomplexeBild von AutismusSpektrumStérungenoder das Ubertra-
gen von therapeutische\nséatzenin den Familienalltag. Hinsichtlich der Alltagskom-
petenzder &EmpoweredFa mi | (Kapiteldl.5.4)werdenim folgendembschnittweitere
Aussagergetroffen.Eszeigtsich,dassauf dieserEbenederBetrachtungceinesehrspezi-
fische Situationflr Familienmit ASS auggemachtwerdenkann, dennviele der genannten
EinflussedessozialenWandes lassensichaufnahezwalle Familienmit behinderterkindern
beziehen.

3.4 Aspekteder familialen Lebensfiihrungim Kontext ASS

Ausgehendvon den zuvor genannterHerausforderungemnd Anpassungsleistungetier
Familie im Kontext von Behinderungund Autismus (vgl. Kapitel 1.5.1 und 3.1) sowie
den Aspektender familialen Lebensfiihrungn Bezug auf die Selbst und Firsorge,die
Konstruktionvonfamilialer GemeinsamkegowiedasBalancemanageme(Kapitel 1.4.5),
werdenim folgendenAbschnittbedeutendéspektedesAlltags fur die Familien mit Kin-
dernmit ASS betrachtetDie diesbezugliché-orschungstammtvor allemausdem engli-
schenSprachraumund mehrheitlichausqualitativenStudien.Bei den Ergebnissenlassen
sich Uberschneidungeim Bereichder Selbst und Fursorgehinsichtlichder Herausforde-
rung in Betreuungund Pflegeder Kinder sowie desZustandsder standigenWacsankeit

(im englischenSprachrauma v i g i ¢eaamrt)eotseitender Bezugspeson (Wemer
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DeGrace2004)finden.Die Bereichea K 0 n s t famillalerGeameinsark e undadBal an -
c e ma n a gvweerdennwarals Problemez. B. bei der Ausfuhrungnormaler Familienak-
tivitaten oder bei der Strukturierungund Planungdes Familienlebens(ebd.)wahrgenom-

men,allerdingsassersichkaumvertiefenddJntersuchungenu diesen Bereicherfinden.

3.4.1 Selbst und Firsorge

Haufig werdenim Bereichder Fursorgedie ThemenPflege und Betreuungim Alltag der
Familienals HerausforderungenanntZu denbesondersinspruchsvolle Situationenzéh-
len dabeidie alltdglichenAufgaben(z. B. AnziehenoderKorperhygiene)die Schlafprob-
leme (Schwierigkeitenein- oder durchzuschlafenund die fehlendeSelbstbeschaftigung
des Kindes (Larson,2010S.17). Hier zeigensich die spezifischen Herausforderungen
hinsichtlich desVerhdtensder Kindermit ASS vor allem in denreduzerten oderfehlencen
Fahgkeiten zur Sdbstsorge, Vermeidungsstrategen und geringan Anpassungsfahigkeiten.
Haufigwird deshalteinnahezwa r i t Wieldufl netweadig,d.h. die alltédgliche Firsorge
ist hinsichtlich der Bedirfnisseund EigenheiterdesKindesvondenElterna g e pund f t 6
alsfunktionierendeAblauf gespeichertDas Abweichenvom gewohntenSchemabendétigt
meist einen Mehraufwandan OrganisatiorundPlanungumdie spezifischermderausforde-

rungenzuberucksichtigen.

Ein grol3esProblemstellt hinsichtlich der Betreuungdie Suchenach geeigneterBetreu-
ungspersonemar (vgl. Kapitel 3.2.3). Oft werdenweitere Familienangehorigdefragt,

waszu zusatzlichererschwerungefiihrenkann:

AHoweva, it is hardfor themto find a babysitterwho is ableto dealwith a child
with autism.Evenaskingextendedamily, who knowthe child with autism robbed
the family emotionaly. They often 6 f eaebit g u i hbout dsking for their
supportandoftenneedto 6 r a theiro ® @ u @emedDaGrace2004S.547).

Nebender Flursorgedurchdenerweiterten Familienkreistellt die externeBetreuungiber
familienerganzenddBetreuungseinrichtungeaine institutionalisierte,zuséatzlicheOption
da. Trotz der SpezialisierungeinigerdieserEinrichtungenauf die Betreuungvon Kindern

mit Behinderungerehnendie Eltern von Kindern mit Autismusvielfach diese

Option ab und begrindendies mit ihren Sorgenhinsichtlich der Sicherheitsrisikendes
erhohtenOrganisationsaufwandgier fehlendenKenntnisseder Betreuungspersoneim

BezugaufdasThemaAutismusunddenUmgangmit denBedurfnisserlesKindes:
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A ( éthe desiredbreakwas not achievedoecausehe servicesdid not meetthe
childé emotionalneedsor allow the mother sufficient peaceof mi n @.&ison,
2010S.21).

Auch beiderAnstellungvon privatenBetreuungspersonereigensichdieseProblematiken
Hier kommt nochein erweiterterAufwand beziglichder Finanzierungund Administration
derAnstellung diesePersonerilr die Eltern hinzu (vgl. Kapitel 3.2.3).Weiterhin wird auf
die GrenzerderexternerBetreuungsmaoglichkeitemngewiesen:

A B e ¢ aesosreedor formal respitecare were describedas limited and often
nonexistentthe majority of parentschoseto stayhomebecausef the behaviour
problemsof theirchildwitha u t i(Halh®Graff,2010S.196).

FehlendeBetreuungsmaglichkeiteschrankerdie Elternresp.die Familie alsGanzesent-
sprechenckein, da dieSelbstsorgaler betreuenderltern, derenBerufstéatigkeitsowie die

Beziehungspflegmit denandererFamilienmitgliederrvermindertwerden(ebd.).

Ein wichtiger Aspektim Zusammenhanqit der Selbstsorgealer Elternist, wie bereits er-
wahnt,der permanentdufmerksamkeitszustandjm die Aktivitdten und das Verhalten
sowie die emotionalen StimmungerihresKindeszubeobachteLarson,2010).

AHoweva, it was the inability to occupythemselvesconstructivelyduring free

time, the frequentloss of focus on tasksand slow performancespeedespecially
in morning routines,and the inability to recognizeunsafesituationsand nego-
tiate complexsocialcircumstancethatrequiredpersistentnaternalssistancéor

longer times during the day. Thesemothersvigilantly oversawsocial and phys-
ical environmentdo mitigate social and sensoryfeaturesthat were troublesome
and couldleadto severdehaviourap r 0 b |(ebd& 19).

Der Zustandder extremenWadsankeit ermdglichtesdenEltern, die alltaglichenAnforde-
rungensowiedie bevorstehendeRlomenteantizipativzu erfasserund daraufzu reagieren.
Dies kannsich auf ein schnellesEingreifenin Situationenmit erhéhtemRisiko (z.B. im

StralRenverkehrpder ein subtilesAssistierenin sozialenSituationen(z.B. bei Familien-
aktivitaten) beziehen Aufgrund dieserBeobachtungemntwickelndie Eltern Strategen,

durch die sie die Verhdtensaifalligkeiten ihrer Kinder verhinden konnen. Jedochgeht
diese FPavention von Verhdtensaifféli gkaten auf Kosten deseigenenWohlbefindens,da

derkonstantéAufmerksamkeitszustanmicht ohneUnterstitzungesp.Ruhepausemdglich
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ist: A O v half of themothersusedcounselingpr medicatiorto managetheses t r e (bas-e s fi
son, 2010S. 19). Es zeigt sich, dassbei Familienmit Kindern mit Autismusdie elterliche
Selbstsorgesowiedie BalancezwischendenAnspriicherder Eltern unddenBedirfnissen

derKindererschwerist:

A Aargeamountof energymustbe spentto makea balancebetweertheir needs
and thosef their children.Thisis not alscaneasyt a gGhanizadehMlishahi &
Ashkani,2009S.478).

Zusammenfassenderdendie Ausfiihrungerzum BereichFursorgeund Selbstsorgeabel-
larischfestgehalterund die Herausforderungesowie die entsprechesenEinfllisseaufdie

familiale Lebensfihrungn die einzelnenThemenbereichesingeteilt(Tabelle 5).

Tabelle5: Themenbereicheder Fir- und Selbstsorge

Familiale Herausforderungen Einfluss auf familiale Lebensfiihrung
Lebensfiihrung
Fursorge
Betreuung 1 fehlende Selbstbe- E Mehraufwand Organisation und Planung
schéftigung sowie ge- E Suche nach geeigneten Betreuungs-
ringe Anpassungsfa- _ personen
higkeiten des Kindes E Betreuung fokussiert sich auf den er-
1 Kenntnisse Uber ASS weiterten Familienkreis
in der Betreuung E fehlende Betreuungsmaoglichkei-
notwendig ten = Einschrankungen in Selbst-
1 Grenzen externer sorge und Berufstatigkeit
Betreuungsmaglich-
keiten
Fiirsorgeleistungen |  Erschwerung durch E ritueller Ablauf notwendig
reduzierte Fahigkei- E Mehraufwand an Planung und

ten des Kindes zur Organisation

Selbstsorge bei all- E Anpassung an Bediirfnisse des Kindes
taglichen Aufgaben
sowie durch Vermei-
dungsstrategien des
Kindes
Schlafverhalten 1 Schlafprobleme des E Schlafdefizite Eltern
Kindes
Selbstsorge 9 erforderliche E Ubermiidung und Anspannung der
Handlungsantizi- _ Bezugspersonen
pation E Prévention von Verhaltensauffallig-
1 Zustand permanen- keiten = Reduktion der elterlichen
ter Aufmerksamkeit Selbstsorge (Wegfall von Ruhezei-
 Gefiihle des Ver- _ten, Erholung)
lusts der personli- E Reduktion der partnerschaftlichen Sorge

chen Kontrolle
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1 Mangel an Unter-
stlitzung durch den
Partner

1 Energieaufwand fr
Herstellung der Ba-
lance zwischen An-
spriichen der Eltern
und Bedurfnissen
des Kindes

3.4.2 Balancemanagement

Das Familienlebenmit einem Kind mit Autismus erfordert erhdhte Strukturierungund
Planungn der ohnehiranspruchsvolle@rganisationgdie Familienheutzutgein inremAll-
tagleisten musserDie zuvorgenannterstrategier(vgl. Kapitel 3.1.3)zumAblauf desFa-
milienalltagssind ein Beispield&ur, wie relevantdiesePlanungist und wie hinderlichsie
sichaufdasFamilienleberauswirkerkann:

A F example mothersspokeof how difficult it is to do normal or spontaneous
family activities, becaudamily life with achild with ASD hago be verystructued
andp | a n (MeirdsGhautRoeyerst. Warreyn, 2010S.667).

Wird eine intensive Therapieinnerhalb der familiaren Umgebungdurchgefuhrt,erhdht
diesdie NotwendigkeitderAbstimmung hinsichtliclderzeitlichenAblaufeundMdglichkei-
ten. Auch andereUnterstiutzungsformegreifenin die Organisationund Planungder Fa-
milie hinein und kdonnen dadurch Zeitdruck sowie erhthten Stress bewirken. Finden
z. B. Therapieund FérderungdesKindes aul3erHausstatt, mussder Transpat organisiert

werden:

A S u p gewicesoften requiresparentsto organizetheir schedulesinteractwith
others,andbring their childrento the appointmentjuggling theseaddeddemands
may be stressfulandleadto higherlevelsof daily negativemo o (Pittieet al.,
2009S.426).

In diesemBereichfehlenbisherebenfallsUntersuchungerdie dasBalancemanagemeadér
Familienmit einemKind mit Autismusvertieft betrachtenAllerdings habendie regelmalfii-
genAblaufeim SinnevonwiederkehrendeRoutinereinebesonder&edeutungm Kontext
von FamilieundAutismus: In Kapitel 2.2 wurde die Bedeutsamkeigines stereotypena-

gesablades mit hoherGleichférmigkeitund Wiedeholung fir die Kinder mit ASS betont.
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Die Routinenemoglichenden Kinden einersats eine gewisse Vorhersehbarkeit und er-
leichtern so die TeilnehmeanFamilienaktivitatenwasanderseitslenFamilieneinenhohen
planerischeufwand abverlangtEswird aberauchdaraufhingewiesengassSpannungen
besteherzwischendem Bedarfan Routinenund deren tatsachlichermsetzungm Fami-
lienalltag.Boyd et al. (2014)vermutendenKonflikt im Zusammenhander Erwartungshal-
tungderEltern(hinsichtlichderErleichterungdurchRoutineablaufeinit dem tatsachlichen

Bedarfder Kinder an sehrspezifischerund wenig flexiblen Ablaufen.

Die strikte Einhaltungder Routinenbewirkt moglicherweiseein Gefluhl der Einschréan-
kung, da spontane Ideemund Aktivitaten in der Familie zuriickgestelltwerden (ebd.
S.323).Ein wichtiger Aspekt hinsichtlich desUmgangsmit organisatorischennd zeitli-
chen Ablaufendes Familienalltagsbeziehtsich deshalbauf spontane situative Entschei-
dungensowie die handlungsbezogeneévilalRnahmernn Bezugauf nicht vorhersehbar&i-
tuationen. Die AbweichungvonroutiniertenTagesabléufen unddasEintretenvon nichtvor-
hersehbeen Ereignisserkdnnenjedoch zu anstrengendennd stressvollenVerhaltnissen
fur die Kinder und ihre Familie fihren. Der Umgang damit zeigt sich ertsprechend im
Versud, dieseSituationerweitgehendzuvermeiderodersiebewussts e i n z ungNa&-n 6
nahmenzur Erleichterung(wie Notfallplan, BeruhigungsstrategieAnpassungsmaoglich-
keitenetc.)zu schaffen.Als eher schwierigeRoutinegegebenheitemerdengemeinsame

Mabhlzeiten, unregelmafligeRoutinen sowie die Teilnehmeana nikcohnt r ol | i er bar

Aktivitaten auRerHausbezeichne(ebd. S. 328). Diese Routinegegebenheitemerdenoft
durchdasritudisierte VerhdtendesKindes beentrachigt:

A F a moutingsareusedto organizeactivities, maintaincultural beliefsandval-
ues, and provide stability in everydaylife. Children with autismtendto have
ritualistic behaviorghatinterferewith participationin dailyr o u t (Schaabtal.,
2011S.375).

Zusammenfassenslerdenauchdie Ausfiihrungerzum BereichBalancemanagemetdbel-
larisch festgehalterund die entsprechendeAspektehinsichtlich derspezifischerHeraus-
forderungen sowider Einflisseaufdie familiale Lebensfihrungin dieeinzelneriThemen-

bereicheeingeteilt(Tabelleb).
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Tabelle 6: ThemenbereichedesBalancemanagements

Familiale Herausforderungen Einfluss auf
Lebensfiihrung familiale Lebensfuhrung
Balancemanagement

Organisation und
Planung

1 Abstimmen zeitlicher Ter-
mine und Ablaufe

9 Stress fur das Kind durch
Abweichung von routi-
nierten Tagesablaufen
sowie das Eintreten von
nicht vorhersehbaren Er-
eignissen

1 Notwendigkeit von Rou-
tinen und regelmé&Rigen
Ablaufen

T

Zeitdruck und Stress
durch Mehraufwand an
Organisation

Erhohte Tagesstruktu-
rierung = hoher planeri-
scher Aufwand
Vermeidung, Training oder
Erleichterung von stress-
reichen Situationen (z. B.
durch Notfallplan, Beruhi-
gungsstrategien, Anpas-
sungen)

M

M

Vereinbarkeit der
Anspriche

1 eingeschrankte soziale
Kommunikationsfahig-
keiten des Kindes

1 fehlende Flexibilitat des
Kindes hinsichtlich famili-
arer Ablaufe

1 Herstellung der Balance

T

Einschrankungen in der
sozialen Kommunikation
der Familie: Verstandigung
untereinander, Aufbau von
Bindung und Beziehung,
Bedurfnisduf3erung und
Ausdrucksmaoglichkeiten

zwischen den Anspri- des Kindes mit ASS

chen aller Familienmit-
glieder und den Bedirf-
nissen des Kindes mit
ASS

3.4.3 Konstruktion familialer Gemeinsamkeit

Bei Familienmit Kindern mit Autismuskanndie Konstruktionder familialen Gemeinsam-
keit nach Schaafet al. (2011) durch verschiedené\spekte erschwertwerden, beispiels-
weise durch die reduzierteFlexibilitat hinsichtlich familialer Ablaufe, die Partizipation
an gemeinsamektivitaten oder durch Umwelt- und Umgebungsbedingungewje z. B.
unbekannteituationerund Orte aul3erHaus(Schaafet al., 2011S.378). Vielfachberichten
Eltern,dassesihnennicht mdglich sei,zusammeran einer GeburtstagsfeiesderHochzeit
teilzunehmendasKind zu einemBesuchbei Freundermitzunehmenes vorneinemBaby-
sitterzu Hausehitenzulasserodermit ihm einkaufereu geher{(Cassidyetal., 2008S.121).
Einige Familienbeklagendasssie so kein FamilienlebererfahrenoderhabendasGefiihl
esnicht herstellenzu kénnenA M a af thefamiliesappearedo mournforaa f a ntife that 6
theydid notexperiencer feelthattheycouldc r e @NemefDeGrace2004S.547).Andere
Elternnehmerbeachtliche Anstrengungewf sich,um als FamilieanvielenAktivitaten zu
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Hause undaul3erhalldeilnehmerzu kdnnen.Dabeihabensie dasZiel, ihnrenKindernzahl-
reiche Erfahrungerzu bieten(Schaatetal., 2011S.384).Beispielsweisédtihrt die fehlende
Initiative dieserKinder zum Kontaktaufbaudazu,dassviele Eltern dieseAufgabe Uber-
nehmenund so Angebotezur sozialeninteraktion(z. B. familiare oder personlicheFrei-
zeitgestaltung)ermdglichen (Eckert, 2011 S.21). Hier zeigt sich auchderWunsh der

Elternnachinklusion

A F a mivoniKiadern mit und ohneAutismusméchteneinfachdazugehorein

den natirlichenSozialraumenalso Inklusion. In vielen familiaren und gesell-
schaftlicherBereichererlebensie jedochauf Grundder komplexenBehinderung
Autismusehereind g e d u Mid & ¢ ie suadrauclezunéhmendsozialelsola-
t | ¢Schatz& Schellbach2011S.312).

Es wird darauf hingewiesen dassInklusion schoninnerhalb der Familie beginnti im
Sinne eines gdehten Zusammensdns @ einer Gruppe, die Verschiedenheit zulasst.Das
inklusive Miteinanderim Rahmender Familie bildet das Fundamentfir Inklusion im
groRerergesellschaftliche@usammenhanéebd. S. 314). Auch Boyd et al. (2014) zeigen
auf, wie wichtig die familiale Gemeinsamkeiim Sinne einer bedeutenderRoutine fur
den Zusammenhaltals Familie ist und welchen Stellenwertdie gelingendeRoutine des
Alltags fur die Familien mit einem Kind mit ASS hat (ebd. S. 328). Die Relevanzder
Unterstitzungder Familie hinsichtlich der bedeutungsvollengemeinsamerBeschafti-
gungenund Familienroutinerwird von einigenUntersuchungeibetont(Werner DeGrace,
2004; Schatz& Schellbach2011; Boyd et al., 2014), jedochzeigt sich die Forschungn

diesenBereichalsmarginal.

Die Ausfuihrungenzur Konstruktion familialer Gemeinsamkeit werdenan dieser Stelle
tabellarischzusammengefassind die Herausforderungesowie die entsprechendekin-
flusseauf die familiale Lebensfiuihrungn die einzelnen Themenbereicheingeteilt(Tabelle
7).

Tabelle 7: Themenbereicheder Konstruktion familialer Gemeinsamkeit

Familiale Lebens- Herausforderungen Einfluss auf familiale
fuhrung Lebensfiihrung

Konstruktion familialer Gemeinsamkeit

Routinen und Rituale 1 reduzierte Flexibilitiat des E Mehraufwand beziiglich
Kindes hinsichtlich familiarer Planung und Organisation
Ablaufe
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Familiale Lebens- Herausforderungen Einfluss auf familiale
fihrung Lebensfihrung
T arituali si eest e von gemeinsamen Aktivi-

Kindes erschwert die tagli-
chen Routinen

taten
E Verzicht auf bestimmte Akti-

1 reduzierte Partizipation des vitaten, z. B. externe Veran-
Kindes an gemeinsamen Ak- _staltungen
tivitaten E Mehraufwand hinsichtlich
f  Stress durch ungewohnte Umsetzung des Familienle-
bzw. neue Umwelt- und Um- bens sowie der Schaffung
gebungsbedingungen von Angeboten zur sozialen
1 Fehlen von Unterstiitzung Interaktion
zur Herstellung bedeuten-
der, gemeinsamer Familien-
routine
Absprachen 1  Erschwernis des Kindes, so- E erschwerte Verstandigung
und Aushand- ziale Regeln zu verstehen bei Absprachen und Aus-
lungen und anzuwenden handlungen

E Einschrankungen in der sozi-
alen Kommunikation der Fa-
milie: Verstandigung unterei-
nander sowie Beduirfnisau-
Berung und Ausdrucksmaog-
lichkeiten des Kindes mit
ASS

Die zuvor genannterStudien(Werner DeGrace,2004; Larson,2010; Schaafet al., 2011,

Boyd et al., 2014) beinhaltenAnsatze zur Untersuchungder familialen Lebensfiihrung

von Familienmit Kindernmit ASS. Dartberhinausverweisersie auf die verschiedenen

Strategien,die die Familien zur Alltagsbewaéltigungnutzen.Allerdings zeigt sich auch,

dasshinsichtlichder Ergrindungder familialen Lebensfiihrungler Familien mit Kindern
mit ASSweitererForschungsbedabfesteht.
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4 Zusammenfassungind Fazit

Die vorangegangeneAusfiihrungendeuten Einflisse auf die familiale Lebensfuhrung
bei Familien mit Kindern mit ASSan. Die Auffélligkeitenim VerhaltendesKindesresultie-
ren ausden ASStypischenBeeintrachtigungerinsichtlich der sozialenKommunikation
sowiederstereotypemndeingeschréankteHandlungsweiserer Begleiterkrankungemnd
der neuropsychologischeisowie kognitiven Besonderheiten(vgl. Kapitel 3.1.1). Auf-
grund der speziellersozialenKommunikation bzw. Interaktion ergibt sich eine erschwerte
Verstandgung innerhdb der Famili e. Dieser AspekthatEinflussaufAushandlungsprozesse
im Rahmender familialen Lebensfuhrung und behindertdenAufbau von Bindungenund

sozialerBeziehungendie fur die Herstelung desgemeinschaftliche®anzernrelevantsind.

Die fehlendeFlexibilitdt desKindes mit ASShemmtfamiliale Ablaufe,wasAuswirkungen
auf die Durchfihrungvon gemeirsamenAktivitaten sowie die Organisationund Planung
habenkann.Ebensowirken sichdie reduzierterFahigkeiterdesKindeszur Selbstbeschéf-
tigung und zur Selbstsorgeauf Prozessa&ler Organisatiorund Planungausund schrénken
entsprechendie Aufgaben der FUr- und Selbstsorgeder familialen Lebensfihrungein.
Die Aufgabenim Zusammenhangnit dem Balancemanagemergrfordern aus diesen
GrundenmehrAufmerksamkeiund GewichtungAufgrundderBedeutsamkeiterAlltags-
bewaltigungsowieder Familierkohasionfir die Bewéltigungvon belastendeituationen
(vgl. Kapitel 3.1.3) kann besonderdur Familien mit Kindern mit AutismusSpektrum
Stérungeneine Ambivalenz zwischender Notwendigkeitund der Herausforderungzur

Herstellungder familialen Lebensfuhrungieseherwerden.

Bei Betrachtung detnterstutzungsleistungefiir Familien mit Kindern mit ASS in der
Schweizerscheindie Situationhinsichtlichder Angebote die dasfamilidare Zusammenle-
ben begunstigenund z. T. die Herstellungder familialen Lebensfiihrungermdéglichen,
weiterhin als verbesserungswirdifygl. Kapitel 3.2). Die Studienzu Familienmit Kindern
mit ASS beinhaltemAnsatzezur Untersuchunglerfamilialen LebensfiihrungDabei kénnen
einzelneVerweisehingchtlich gegenwartiger, praktischer Aspekte der Sdbsres. Flrsage,
des Balancemanagemergswie der Konstruktionvon familialer Gemeinsamkeierkannt
und als besonderdHerausforderungefur die Familienfestgehalterwerden(vgl. Kapitel
3.4). Gleichzeitigwird deutlich, dasgurAufarbeitung dieseAspekte weitereForschungs-
bedarfbestehtund eine systematisch&ntersuchunggriindlichereErkenntnisseurgegen-
wartigenLebensfihrungon Familienmit Kindernmit ASSbringenkann.
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Die bisherigenAusfiihrungererméglichereinenUberblick tiberdie aktuelleForschungsli-
teraturim Kontextvon Familie und Autismusund dokumentiererdie Relevanzder famili-
alen Lebensfuhrunfiir Familienmit Kindernmit ASS. Dariber hinausvird deutlich, dass
die einzelnerFamilienmitgliedegefordertsind,diesbeztiglicihre Kompetenzerzu erwei-
tern und entsprechendédandlungsstrategieau entwickeln. Interessanterscheinen im
Hinblick auf die gegenwartigeSituationder FamilienbestimmteAspekte,die auf die ge-

lingendeGestaltunglesFamilienalltagsabzielen wie StrategieundMalRnahmemzur

1 Fur undSelbstsorge,
1 PlanungundKoordinationderFamilie (Balancemanagemergdwie

M Konstruktionvonfamilialer Gemeinsamkeit.

An dieserStelle setztdie Untersuchungler vorliegenderArbeit an die einen Beitrag zur
Exploration der familialen Lebensfihrungvon Familien mit Kindernmit ASSerbringen
mochte Der folgendeempirischeTeil soll deshalldie gegenwartige familiale Lebensfih-
rungvon Familienmit Kindernmit AutismusSpektrumStorungenn derdeutschsprachigen

Schweizbetrachterund die Aspektezur Gestaltungaufzeigen
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Empirischer Teil

5 Forschungsstand

Die vorangegangeneAusfihrungerhabendargelegt dasses bishernur wenige Unteisu-
chungenim Zusammenhanqit der familialen Lebensfihrungron Familien mit Kindern
mit ASS gibt (vgl. Kapitel 3.4). Im deutschsprachigeBereichfehlensolcheStudien sogar
weitgehendEs ist davon auszugeheagsssich viele Phdnomeneavie dersozialeWande)
der EmpowermenProzessowiedie Gestaltungsoptionefiir die familiale Lebensflihrung
bei Familien mit einemKind mit Behinderungkulturell hinsichtich bestimmterFaktoren
unterscheidervgl. Kapitel 1.3.3. Deshalbkdnnendie Ergebnisseder Untersuchungen
ausdemenglischerSprachraumrmicht onneWeiteresiibertragerwerden und sdlen nur as
Orientierungenbzw. Vermutungen dienen Aufgrund deseigenenBezugssowie personli-
cherErfahrungswertevird eine Untersuchungn der deutschsprachigeBchweizi alsein
relativkleines,aberheterogeneBeldi vorgenommen.

6 Fragestellung

Die vorliegendeUntersuchungielt vor allem auf dieExplorationderfamilialen Lebensfih-
rungder Familienmit Kindernmit AutismusSpektrumStoérungerin derdeutschsprachigen
Schweiz Dabeisollenauchdie Herstellungsstrategiemnd Gestaltungspotenzialdeach-
tungfinden (vgl. Kapitel 1.4.3).DaruberhinauswerdenWiunscheund Erwartungen sowie
der Umgangmit Rahmenbedingungeim Zusammenhangnit der familialen Lebensfiih-
rung erfasst. Entsprechendwird die forschungsleitendd-rage folgendermaf3enformu-

liert:

We erlebenFamilien mit Kindern mit AutismusSpektrurdStérungerihre gegen-
wartige Situationin Bezugzu denHerstellungsleistungeder familialen Lebens-

fihrung?

Um dieseleitfragezu konkretisierenpeziehtsich die Untersuchunglerfamilialen Lebens-

fuhrungdieserFamilienin diesemProjektauf Aspekte die hinsichtlich der gegenwaértigen
Situationder Familien mit Kindern mit ASS besonderselevanterscheinenDazuzahlen

zwei Grundformender Herstellungsleistungemwlie in dervorliegendeirbeitalsbedeutsam
dargestelltvurden(vgl. Kapitel 1.4.5und1.5.3):
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1 Balancemanagemerientralbei diesemPunktistdiea B a | & Bezegaufdie
Aushandlungsprozessier unterschiedlicheAnforderungenBedurfnissaund Interes-
sen der Familienmitgliedersowiein Bezugauf Abstimmungerwie die Synchronisa-
tionderrdumlichzeitlichenAnspriche.

1 Konstruktionsleistungemmfamiliale GemeinsamkelterzustellenDie Konstruktions-
leistungenumfassenauf Sozialisationausgerichtetdnteraktionen,Rituale und

Routinen(wie z. B. Familienausflig@derMahlzeiten).

Die vorliegendeUntersuchungndchteAntworten daraufgeben ,welcheHandlungsweisen
die Familienzur Gestaltungdes Alltags unterBeriicksichtigungler ASS-spezifische\n-
forderungeranwenden. Siwill aufzeigenwas dieFamilien als Bereicherungn Bezugauf
die familiale Lebensfiihrung erlebetnd welcheWiinsche sie diesbezuglichhaben.Aus

diesemGrund werdender Fragestduingzwei weitere Punktehinzugeflgt:

1 Fur- und Selbstsorgeleistunge®ie Fur- und Selbstsorgeleistungemmfasserdie ver-
schedenen Betreuungs und Versargungsaufgaben(wie z. B. KorperpflegeoderErnéh-
rung)derFamilie zur BefriedigungelementareBedurfnisseDazuzaHen auchdie un-
terschiedlichenOptionender Sdbstsage beagenauf dasVerhdten derKinder sowie
derEltern.

1 Inanspruchnahmeon Hilfe und UnterstitzungZentral sind hierdrmellesowieinfor-
melle Angebote zur Unterstitzungler Familienmit Kindern mit ASS beim alltagli-

chenZusammenlebeals Familie sowie derenlnanspruchnahmedurchdie Familie

DieseverschiedeneAspekteim Kontext der familialen LebensfiihrungsollenAufschluss
daribergeben,wie die Familien mit Kindern mit ASS ihre gegenwartigeSituationin der
deutschsprachigeschweiz gestalten.Im anschliel3enderKapitel wird aufgezeigt,wie

dieseAspektein dervorliegendemrbeit untersuchtindausgewerteverden.



Empirischer Tell 163

7 Aspekteder Forschung

Die Untersuchungder familialen Lebensfihrungvon Familien mit Kindern mit ASS
kann als Beobachtungeines bestimmtenAusschnittsder sozialenWelt dieser Personen
beschriebenverden.Das auf Interaktionausgerichtetédlandelnder Familienmitgliederm
Zusammenlebeals SystemFamilie wird entsprechendnter bestimmtenGesichtspunten
betrachtetim Kontext empirischerSozialforschungstellt das soziale Handelnden Ge-
genstandder Forschungdar: Das Ziel wird in der ErklarungdesAblaufs und der Wirkung
des Handdnsverstandenund die gegensandsad@uae Vorgetensweisein der Interpretation
desHandelngGlaser& Laudel,2010S.24).

7.1 Erforschung sozialenHandelns

In der mit sozialem Handeln befassteorschungwird vielfach auf Unterschiedesowie
Gemeinsamkeitervon qualitativen und quantitativen Untersuchungeraufmerksamge-
macht.Die GegensatzelieserbeidenForschungsrichtungereigensich vor allem in un-
terschiedlicherErkenntniszielenReinders& Ditton, 2011 S.46). Plakativ benanntver-
denkanndabeiaufdereinenSeitedasa E r k |vénUsatheundWirkung in der quanti-
tativen ForschungA d saebereOperationalisierungon theoretischerzusammenhéngen,
die Messbarkeitund Quantifizierungvon Phanomenendie Formulierung von Untersu-
chungsanordnungeulje es erlauben,ihre Ergebnissezu verallgemeinern undallgemein
glltigeGesetzea u f z u st e 1201&bs.23ff(). Erd au€ derandererSete dasaverste-
h e n 6 subjeki-nindsituaionsgpezfischenAussagernresp.der Bertickschtigung und Ana-
lyse unterschiedlicheiPerspektivenm Rahmender qualitativen Forschung (ebd.). Ren-
ders & Ditton (2011) begindendie Unterschedein der Verschiederheit der Auffassungvon
Realitdt. Demnachstehteine als objektiv gegebenaind somit vergleichbareRealitateiner
subjektivenKonstruktiongegeniibe, die sich nachder PerspektivelesEinzelnerausrichtet.

Die Autorenfasserdiesfolgendermalienusammen:

A W von einerobjektiven Realitahusgegangewird, dannist esauchmdéglich,
dieseobjektiv durchInstrumentezu erfassengie vergleichbarzwischenPersonen
in standardisierteForm Informationenerfassen( é Wird hingegenangenom-

men,die Wirklichkeit seinicht fiir alle Personemyleich,sonderrgleichsandurch
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eineindividuelle Brille betrachtetdannist esauchnicht mdglich, dieseRealitat
objektiv zu erfassenAllenfalls ist es moglich, Gemeinsamkeiteder Unter-
schiele zwischenverschiedeneRersonerzu verstehenym darausRiickschlisse
Uber intersubjektiveRealitaterzuz i e HReind@rs: Ditton, 2011S.46).

Entsprechend richtet sich die Vorgehersweiseim Sinneder quartitativen Forschung darauf
Theorienzu formulierenund zu prufen,die als DarstellungderobjektivenRealitat gesehen
werden.EineallgemeineRegel,die durchdie Annahmeeiner objektiverRealitat undderen
Abbildungin eineTheoriemit bestimmterGesetzmaRigkeitemestimmiwird, kannanhand
besondereFalle Uberpriftwerden. Demgegentuber werdesi der Orientieerungnachquali-
tativenPrinzipiender ForschungausbesonderefrallenallgemeineRegeln abgeleitet(ebd.
S. 48). Weitere Unterschiedewverdenauchim Ablauf der jeweiligen Forschungsrichtung
ersichtlich(Abbildungen6 und 7:

Methodenwahl

Operationali-

Theorie .
sierung

Auswertung Erhebung

Abbildung 6: Ablauf quantitativer Forschung(in Anlehnung an
Reinders& Ditton, 2011S.49)

Obwohl der Ablauf der quantitativenForschungin Abbildung6 kreisférmig dargestellt
ist, handelt es sich dabei um eingmer linearen Prozess da keine riickbezuglichen Ver-
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weise zwischenden einzdnen Forschungsschitten vorgesehensind. Um die aus der The-
orie abgeleiteterHypotheserzu tberprifenwerdeninstrumenteausgewahltdie die rele-
vantenMerkmalemessbamachenNachder Erhebungermaéglichtesdie statistische Aus-
wertungder Daten, A e i Anssageiiber die vorlaufige Gilltigkeit der Theorie zu trefferfi
(elhd. S. 49). Im Vergleich dazu stellt der Ablauf der quditativen Forschurg reflexive Querbe-
zugeherundkannalszirkularerProzesserstandemverden(Abbildung7):

Vorwissen

Frage-

Auswertung stellung

Methoden-
wahl

Erhebung

Abbildung 7: Ablauf qualitativer Forschung(in Anlehnung an
Reinders& Ditton, 2011S.50)

Beim Ablauf quditativer Forschungsansdze wird dem Vorwissen, der &rille desBetrach-
t e reis lietrachtlicheiStellenwerteingeraumtZentralist hierbeijedochdie Fragestellung,
zu derim Laufe desProzesseseflexive Beziigehergestelliwerden.Reindersund Ditton
(2011) sprechenvon einer AzetnahenVerzahnung von Fragesellung, verwendeter Methode
und Auswertungder erfassted n f o r ma(ébd. 8. 850 diefisich durch ein hohesMal
anOffenheitin BezugaufdenForschungsgegenstasdwieaufdie Sichtweiserderbeteilig-

tenPersonerrgibt.

Im Hinblick auf die genanntenGegensatzealieserbeiden Forschungsrichtungekdnnen
entsprechendauch Gemeinsamkeiteriestgehaltenwerden, wie z.B. die systematische
Vorgelrensweise, die Erstellung von Forschungsfragen sowie das 4el, veral gemeinerbare
Aussagerzu formulieren.Flick (2011b)fasst dariibehinausfolgendeForschungsaspekte
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zusammendieim Zusammenhanmit beidenBereicherdiskutiertwerdenkdnnen(ebd. S.
40):

ErkenntnistheoriaendMethodologie,
Forschungsdesign,
Forschungsmethoden,

Verallgemeinerung,

= =/ =4 A4

BewertungderQualitatderForschung.

Bezuglichder Erkenntnistheorieind Methodologiezeigensich z. T. sehrkontrarePostio-
nen,die eineUnvereinbarkeihinsichtlichderZielsetzungoeiderForschungsrichtungerse-
hen.An dieserStellewird von unterschiedlicheRParadigmemesprochendie sichlber ver-
schiedeneheoretischePositionen(z. B. Positivismusvs. Konstruktivismus,die im Zu-
sammenhanqit verschiedeneAuffassungervon Realitatstehen)definierenund enspre-
chendauf ein getrenntedNebeneinandeder Forschungsstrategidnnweisen(Flick, 2011b
S.40i 41). Demgegenibdassensich auchAnsichtenfinden, die ein Kontinuum zwischen
qualitativenund quantitativenForschungsmethodeanit zahlreichenGemeinsamkeiteand
Uberschneidungearkennendie zueinersinnvollen Kombination beidgforschungsrich-
tungenim Sinne einesa Mi xMed h -Ankataeseingesetztverdenkénnen (Kuckartz,
2012 S.18). Aber auchin Bezugauf die Ausgestaltungind Gewichtungder Forschungs-
strategierbei einerKombinationder Ansatzegehendie Meinungenauseinade. Im Unter-
schiedzudena Mi »ed h -Amsataendie die bewussteZusammenstalng der beden
Forschunggichtungen benhdten, wird die Verknipfung verschiedener Mehoden (z. B.
auch unterschiedicher qualitativer Vorgehenswasen) zur Betrachtung desselberor-
schungsgegenstandad zur Reduktionvona b | i Fnl deecrdereinzélnen Methodenals
Triangulationbezeichnet(Flick, 2011bS. 44). Diese Orientierungweicht von denzuvor
genannterDiskussionerab und zielt auf eine Angemessenheier Methaden hinsichtlich
der Fragestellungind desUntersuchungsgegenstanttBerbei wird die RelevanaerFra-

gestellungm Zusammenhangit derZielsetzungdeutlich.

Die Veradlgemeinerung der Ergebnisse ist in beden Forschungsdrategen abhéangig von
Entscheidungerzum Sampling,d. h. der Begriindungder Auswahl der fur die Untersu-
chungrelevanten Fdle (ebd. S. 50). Die trarsparente sowie angemessene Vorgehesweise
diesberiglich ist ein Anhdtspunkt fur die Qualitat der Forschungim jewelli genVerfahren.

Vielfach werdenin Bezugzur Qualitatder ForschungauchGutekriteriendefiniert, deren
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Anwendungsichin derguantitativerForschungauf die Betrachtungron Objektivitat, Reli-
abilitat und Validitat bezieht.Im Hinblick auf die Gutekriterienqualitativer Forschung
lassensich unterschiedliché\usrichtungenfinden, die Ubertragunga k | a s Giitekd-h e r 6

terienausderquantitativerForschungvird allerdingsstrittig gesehen:

A Qu a | iFdrsahunigwird haufig dafiir kritisiert, dasssie nicht die Qualitéts-
standarddzw. Gutekriteriender quantitativenForschungerfiillt ( € )Dabeiwird
zu wenig berucksichtigtdassdieseKriterien nicht auf qualitativeForschungihre
PrinzipienundForschungspraxig a s gRiak, 2011bS.50).

Als zentralerAspektwird bei der qualitativenForschunglie Fragenachder Ubereinstim-
mung der KonstruktionendesForscheranit den Konstruktionender Beforschtengesehen
(Kuckartz,2012S.166).DiesbeziehtsichaufdasPrinzipdesFremdverstehensd entspre-
chendauf die Reflexivitat desForschendeiauf daseigeneHandelnsowie auf das Prinzip
der Offenheit.In diesemZusammenhanfgedeuteOffenheitein Interessiertseirundwiss-
begierigesErkundendesForschungsgegenstandexjemeigeneDeutungen als sekundar
betrachtetverden sowieeine Offenheithinsichtlichder methodischen/orgehersweise mit
Bezug zur Forschungsmethode, Datenerhebung und DatenauswertungKruse,2014S.41).
Das eigenetheoretischeHintergrundwissersoll an Gewichtungverlierenunddie Interpre-
tationreflexiv kontrolliert werden,damit Offenheitfir die subjektivenRelevanzbeziigder
beforschterPersonemewahrleistetverdenkann. Kruse sprichtsich diesbezuglicHur eine
Rekonstruktionvon Sinn aus und machtbeztglichder Offenheitsowie Gegenstandsange-
messenheitler Methodenwahbuf das Prinzip der Kommunikation aufmerksam:Aom-
munikativkonstruierteWrklichkeit wird mit kommunikativernstrumenterkommunikativ
relondruiert T und genaudiese Komplexitatgilt esmethodiscleuk o nt r o(ebddiS.er e n f
43).

Ausgehend/on denvorangegangendarlauterungerzu denunterschiedlichefrorschungs-
richtungen,zeigt sich die Relevanzder BetrachtungdesForschungsgegenstandsit dem
Ziel der Untersuchung, um die ensprechendeAusichtung und dasweitere Vorgehenzu
bestimmenDasvorliegendeDissertationsprojektatdie Explorationderfamilialen Lebens-
fuhrungvon Familienmit Kindern mit ASS zum Ziel. Wichtig erscheinendabeidassub-
jektive Erleben der gegenwartigenSituation des Familienalltagsund entsprechendie

Bedeutungvon Herstellungsstrategiemnd Gestaltungspotenzialdm Zusammenhang mit
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der familialen LebensfluihrungAufgrund der subjekt und situationsspezifische@rientie-
rungwird ein qualitatives Forschungsvorgehgewéhltund derfolgenderAuffassungnach-

gegangen:

A Q litatives Forschenist derVersuchherausaufinden, wie Mensdeneinen Sach-
verhaltsehenyelcheindividuelle Bedeutunger fur siehatundwelcheHardlungs-
motive in diesemZusammenhanguftreten.DarauswerdenTheorienkondruiert
undFolgerungeritr diePraxisg e z o (G#seizikuda,2011S.109).

7.2 Qualitative Forschungsausrichtung

Im Feld der qualitativen Forschunglasstsich eine Vielzehl an Methodenund Techiken
sowie Eintellungenin verschiedeneAnséze (z. B. Verfatren wie Grounded Theory nach
Strausset al., Objektive Hermeneutiknach Oevermannund Qualitative Inhaltsanalyse
nach Mayring sowie ethnografische parrative oder phanomenologisch@usrichtungen)
finden,mit z. T. sehrdifferentenDefinitionen.Kuckartz(2012)verweistdarauf,dasssich in
nahezuallen Definitionen Elementewie FallbezogenheitAuthentizitat, Offenheit und
Ganzheitlichkeitfinden (ebd. S.17). Im Sinne der Fallbezogenheitwird der Untersu-
chungsgegenstan(ler einzelneMensch oder die Gruppeetc.) als Einzelfall betrachtet.
DieseASu bj e k t b (GrasesZikudd 2011 8. fi09) stehtim Bezugzur Authentiziét,
wenn sie den Kontext des Subjekts(z. B. bei einem Interview die EinzeldulRerungenm
Gesamtzusammenhamgit der Erzahlungzu verstehen)biografischeHintergriinde (bei-
spielsweisalie ZusammensetzurpsSystemd-amilie) sowieweitereBetrachungsweisen
(wie Verhdtens oder Eingellungsaspeke) beriickgchtigt. Im Sinne der Ganzheitlichkeit
strebtqualitative ForschungA e i nmoglichstgenaueyollstandigeund facettenreich®ar-
stellungdesForschungsgegenstandsn (e@bd. S. 110). Das Prinzip der Offenheitwurde
zuvorschondargestelltfolgendesZitat verdeutlichdieses Prinz p hing chtlichdesmethodi-
schen Vorgehens:

ADa s bhispielspveisajassein Interviewleitfaden angelehandenjeweiligen
Forschungskontexéntwickelt und keine vorab standardisiertetinstrumentege-
wahlt werden.Dasheil3tweiter, dassim ForschungsprozessichneueMethoden

zumEinsatzkommenkdnnenwennesdie Situatione r f o fedde.r t f
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Im Verlauf der quditativen Forschungsausdchtung kann esin diesem Sinneauwch durchdie
Interaktionmit demForschungsfelduAnpassungenndNeuausrichtungekommen: Bei-
spielsweisewird zu BeginndesForschungsvorhabertie Fragestellunglurch erste The-
oriebezigaahermestimmtundalsvorlaufige Formulierundgestgehaltenymdannim Ver-
lauf desProjektesweitereAnpassungund Justierungzu erfahren(Przyborski& Wohral
Sahr, 2010S.17). In dervorliegenderiUntersuchungrfolgtedie Gewichtungder Subjekt-
bezogenheitundAuthentizitatiberverschiedenéspeke (z. B. Familienfotos,Besuchim
hauslichenUmfeld sowie Fragebogenerhebund)em Prinzip der Offenhet wurde durch
verschiedene Anpasungenim Verlauf des ForschungsprojektRedinung getragen(z. B.
wurde nach den Pretestssowie nach Erhebungder ersteninterviews der Leitfaden hin-
sichtlich Thematik und Formulierungangepasst)Entsprechendder reflexiven, kontrol-
lierten Offenheitund auchin Bezugzur GanzheitlichkeitftandnebeneinemA P edehrie-
f I nKuékartz,2012S.169),in diesemFall die aktive Teilnahmean einer regelmalligen
Forschungswerkstaftzur gemeinsamerRekonstruktiondes Materials ein ausgedehnter
Aufenthaltim Feld durchdie BetreuungeinesKindesmit ASSim Alltag®® statt DieseBe-
treuungerfolgtein einembegleiteterProjekt mitAusrichtung auf dasThemaAutismus so-
dassdurchSupervisiondie Mdglichkeit bestand,verschieden@hematikerin einerGruppe
zu diskutieren.Die verschiedene®ptionenzu Austauschund Reflexionin der Gruppe
konnenals Beitragzur systemischeirweiterung despersonlichenVissensn Bezugzum
Forschungsgegenstagdwertetwerdensowie als Gewalhrwerden deseigenenvorverstand-
nisses.Inskesondere bei derAuswertung wird desem Vorgehenein hoher Stell enwert einge-
raumt, um das Ekenrtniszel desVerstehens dersubjektiverBedeutungewlurchinterpreta-

tion deserhobeneMaterialszu erfassen:

A lrzu ist esnotwendg, dasVorverstandns des Forscherden offerzulegenund
im Sinne des hermeneutischeZirkels schrittweiseam Forschungsgegenstand
wei t er z u qGlasesdikedl,20118.£10).

DashermeneuischeVorgeherrichtet sich auf das VersteheneinesTextes(z. B. destranski-

bierten Interviews) und auf das Erweitern deseigeren Vorwissens Uber denText. Zirkular

14 Transdisziplinare=orschungsgruppéa Qu a | Pe&rienioringProjektin Verbindungdes soziologi
schenlnstituts sowie des GraduateCampusder UniversitatZirich (http://www.suz.uzh.ch/qualizu-
eri.html)

15 Betreuungseinsatm Auftrag einesEntlastungsdienstes


http://www.suz.uzh.ch/qualizueri.html)
http://www.suz.uzh.ch/qualizueri.html)

Empirischer Tell 170

wird dasVorverstandnis mit dem Textverstandns erganzt, um so ein neuesvorverstandnis
darzustellenHier zeigtsicherneutdie BedeutunglesPrinzipsderOffenheit,das gebihrend
bertcksichtigtwerden muss, damit Uberhaupteine Weiterenwicklung des eigenenVer-

standnsses moglich ist. Kuckatz (2012) formuliert diesenVorgang folgendermal3en:

A M einem Vorverstéardnis, mit Vermutungen iber den Sinn desTextes, gehtman
andenTextheran liestihn in seinerGéanze erarbeitesichdenText, waszu einer
Waeiterertwicklung des urspriinglichen Vorwissens fuhrt 1 natrlich immer vo-
rausgesetzilassman bei der Bearbeitungdes Textes Offenheitan den Tag legt
undbereitist, vorherbestehendbrteilezuv e r 2 n(ebd.8. 32Ji

Betreffend der hermeneutischenVorgehersweise wird das Prinzip des Fremdverstehens

erkembar, aberzugleichauchdie diesbeziiglichProblematik,dassnureinAv er mei nt | i c |
Verstehen fiebd.) ereicht werden kann. Baspielsweise kaan bam Gespéch Uber Familieein

impli ziertes,vermeintlichesVerstehentberdie Begiffsdefinition angenommen werden,was

dannbei Erklarungenproblematischwird, wenn die Referenzwertdz. B. Kernfamili e vs.

Familie mit Verwandten) vondnander abweichen. Durch aufmerksame Reaktionenin der
Erhebungssituatioiiz. B. Nachfragenbzw. Erlauterungereinholen)sowie dasBeachten
derverschiedenehesartenn derAuswertungsphaskann dem entgegengewirkiverden
DarlUberhinauserscheintdie Berilicksichtigungon ethischemAspektender Forschungnot-

wendig, um den teilnehmenderPersonerder Untersuchungyerechtzu werden.Entspre-

chendst zubeachten,

A d alrtespretationertatsachlichin den Daten (Aussagere. B.) begriindetsein
missengdasssie keine Wertungen auf der personlicherEbeneenthalterund dass
sie den Untersuchungsteilnehmeaicht zum Gegenstaneiner (etwa Personlich-
keits) Diagnostikma ¢ h (Elickii2011bS.65).

Eberso sdlten der Einbezug der Beteili gten hinsichtlich Vorinformation und freiwilli ger
Einwilligung sowie dasWohlergeha dieserPersonernwahrendund nach der Erhebungs-
phase hingchtlich Vertraulichkat und Anonymitat gewahrleistet san (ebd. S. 63i 66).
Nebendemverantwortungsbewusstéimgangmit denTeilnehmend& sowiederen Daten
(z. B. Datenschutalurch ZurverfiigungstellereinesgesicherterServerszum Upload von
Fotos und Fragebden, Vernichtung der elektronischen famili enbezognen Erkennungsda-
ten, vollstandigeAnonymisierungder Transkiipte) erhieltenteilnehmendeFamilienvorab

einen Informationsbriefmit Angabenzum Forschungsvorhabamd derVemwendungsowie
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Verwatrungder Daten. Zudem wurde eine freiwill ige, schriftlicheEinverstandniserklarung
eingeholtvgl. Anhangl undAnhang2).

7.3 Forschungsvorgehen

Das Forschungsdesigder vorliegendenUntersuchungprientiert sich am Basisdesigrder
AMo me nt a u {Fhick 20t 182), dasdie Zustandsbeschreibureum Zeitpunkt
der Erhebungdurch Interviews mit Experten(in diesemFall die Eltern als Expertenfir
die familiale Lebensfuhrunggrfasstund die unterschiedlicheuspragungemliesesa E x -
p er t e n witeinandewvergheicht.NachFlick (ebd.)lassersichbeidieserOrientierung
ABe st ands subjéktiver Biantaveisenbzw. Beschreibungevon Al | t agsr out i n
(ebd.S. 183) realisieren,was an das Ziel der Untersuchung die thematischeErfassung
von Herstellungsstrategiemnd Gestaltungspotenzialekyinschenund Erwartungendies-
bezilglichdes Umgangsmit Rahmenbedingungeim Zusammenhangnit der familialen
Lebensfuhrung heranreichtAls Erhebungsinstrumenturde entsprechenddasepisodi-
schelnterview nachFlick (20118 gewahlt,dasgeeigneterscheintRoutinen und Alltag-
lichkaten zu erheben, dain diesem Verfatren einersats konkrete Situaionen erfahrungsnah
erzahltund anderseitsn BezugdieserSituationenabstrahierte Annahmerund Verallge-
meineungen konkretisiert werden konren (Flick, 2011b S.238i 244). Im Hinblick auf
dasHerausarbeitemon thematischerGemeinsamkeitennd UnterschiedenzwischenFal-

len baw. Untersuchungsgruppamd der Option der Einzelfallanalysevurde dasAuswer-
tungsverfahrerder inhaltlich strukturierende\nalysenachKuckartz (2012) verwendd,
daszudenVerfalren derquditativen InhdtsandysezéHt.

7.3.1 Voruntersuchung Betr euung

Im Rahmen diesesForschungsprojektes wurden eine Voruntersuchung sowie verschiedene
Preteds durchgefuihrt. Diesesvorgehenhate den Zweck, die Ausrichtung derUntersuchung

zu fokussierersowie Erhebungsinstrumenterzubereiterund vorabprifendanzuwenden.

Zur Annaherungan den Forschungsgegenstaisdwie zur Uberprifungder personlichen
Annahmerzum Bedarfder formellen Betreuungssituatn von Kindern und Jugendlichen
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mit ASS wurden die diesbezuglichenUnterstiitzungsmoglichkeitedurch die Entlas-
tungsdienstén der Schweizuntersuch{StérchMehring, 2013)1° Es wurde eine Online-

Umfrage an EntlastungsdienstéausverschiedeneiKantonenversendetmit dem Ziel,

die aktuellen Mdoglichkeitendieim RahmerderEntlastungsdiensti@ der Schweizange-
botenwerden,sowie derenNutzungdurchdie FamilienaufzuzeigenDabeistanderfol-

gendeFragenm FokusderErhebung:

1 Wie gestaltesichdie Betreuungssituationon Kindernund Jugendlichemit Autismus
im RahmerderAngebotederEntlastungsdienste?

1 Inwieweit werdendie Betreuungspersoneauf die Besonderheitder Betreuungei-
nesKindesmit Autismusvorbereitet?

1 Bestehen Konfliktém Rahmen dieser Betreuungsarbei¢,sichaufdie o.g. charakte-
ristischenverhdtens und Interaktionsaiffélig keiten ces Kindesmit ASSbeziehen?

Die Auswertung detdmfrage,an der elf von 16 verzeichneterentlastungsdienstein der
Schweizteilgenommerhaben erfolgte deskriptivi mit der Gewichtungder Nennungvon
Haufigkeiten.Fernerwurdendie Kommentareim Sinne einer qualitativenInhaltsanalyse
zusammengefasahd einevergleichendénalyseanhandkurzerFalldarstellugendurchge-
fuhrt. Die Ergebnissdassendie RelevanzdiesesThemaserkennengda alle befragtenEnt-
lastungsdiensteit dem ThemaAutismuskonfrontiertsind: Von deninsgesamt 576 Men-
sclen, die im Jahr2011 von denbéragten Diengen betreut wurden, hatten105 eine Diag-
noseim Rahmender AutismusSpektrumStorungenViele Betreuungseinsatzeetreffend
der Kinder und Jugendlichermit ASS findenregelmaligverktagsstatt. Dabeiwird neben
derBetreuungauchdie Chancezur Durchflihrungsozialer Aktivitaten oderFoérderungdes
Kindesmit ASS angegeben.Weiterhin verdeutlicherdie Resultateder Umfrage,dasssich
viele Entlastungsdiensteder Bedeutungdesfachlichen Fundamentgir diesespeziellen
Einsatzebewusstsindund ertsprechende Vorbereitungs bzw. Vertiefungsangebde bereit-
stellen Zum Beispielbieteneinige Erlastungsdienst&urse zur Themenvertiefun@n, je-
doch zeigensich dieseAngebotesehr vielfaltig in Durchfihrungsformund Umfang. Im

RahmendieserErhebungwerdenauch Spannungemnd Problemeder Betreuungsarbeit

16 Die Untersuchungvurde anandereiStelleveroffentlichtund wird an dieserStellenur kurz zusammen
gefasst.

17" Die Kontaktangabezu den Entlastungsdienstewurdendem Online-Portal www.entlastungsdienst.ch
entnommen.
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genanntgdie sichbeispielsweisaufchaakteristische Verhaltens- und Interaktionsaiffallig-
keiten des Kindes im Zusammenhanmit demSymptombildAutismusSpektrumStorun-
genbeziehen DesWeitaen werderKonflikte in Bezugauf die Zusammenarberit denEl-
tern sowiehinsichtlichder Eignungder Betreuungspersonefiir diese Einsatzeaufgefuhrt.
Die Auswertungdes FragebogenzeigteeinegewisseSensibilisierungler Entlastungsdienste
in der Schweiz fur die Thematikder Betreuungvon Kindern und Jugendlichemit ASS auf
sowieHerausforderungefir die Durchfihrungder Betreuungseinsatzaufgrundverschie-
dener Konflikte. An dieserStelle mussallerdingsauchdaraufverwiesenwerden,dassdie
Umfragenur die PerspektivelesEntlastungsdienstdserticksichtigtinwieferndie Ergebnisse
mit den Ansichtender Betreuungspersonender der Familien zu diesenThemengebieten

Ubereinstimmerkannnichtbeurteiltwerden:

A Of bleibnjedochdie Frage,ob die Bediirfnisseder Eltern und Angehdrigen
sowie der Kinder und Jugendlichemnit Autismusdurch die Entlastungsdienste
wirklich abgedeckiwerdenund welche Herausforderungesie bei den Betreu-
ungseinsatzea r | e($t@amMehring,2013S.38).

Um eine Orientierunghinsichtlich der Bedurfnisseder Familien zur Betreuungssituation
von Kindern mit AutismusSpektrumStérungenzu erhalten, wurdenebender Literatur-
rechercheein Fragebogemit offenenFragestellungean eine Familie versandt® Mithilfe
dieses qualitativen Fragebogeswllte ein ersterEindruck hinsichtlichder Gestaltungund
Organisationder Betreuungsowie der Passungler Ansprichean die Betreuungmit den
vorhanderen Madglichkeiten und der Vereinbakeit von unterschedichen Bedirfnissen
ausPerspektivader Eltern gewonnenwerden. Dieses/orhabendiernte zurVorbereitungder
empirischenUntersuchung. Dabeizegte die Betrachtungder Antworten dassder Themen-
bereichBetreuungmit anderenBereichenderAlltagsgestaltungler Familie verknuipftist.
AufgrunddieserErgebnissaevurden einigeAnpassungenndErweiterungervorgenommen
(z.B. denThemenbereicBetreuungnur as einenvon mehreren Aspekien der Firsarge zu
gewichten und die Verkniipfung der Alltagsgestaltungler Familie anhandder familialen

Lebensfuhrungu betracten), die Einfluss auf das Projekt hatten. Die Entwicklung des

18 Vgl. Anhang3 (QualitativerFragebogemur Betreuungson Kindern mitAutismus).
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Fragebogensowie das Erstellen von offenen Fragenkonrten as Vorarbeiten fir denspa-
teren Leitfaden genutzt werden.

7.3.2 Pretests

Aufgrundder Voruntersuchungwurde ein Leitfadenerntwickelt, derin verschiederen Preteds
Uberpriift und weiterentwickelt wurde. Die erste Version des Leitfadens wurdan drei
verschiedenen FamiliggetestetDabeientspracleineFamilieweitgehenddenKriterien der
spatererstichprobeund zwei FamilienhattenKinder ohneASS -Diagnose Weiteihin wurde
daraufgeachtetdassdie Familieneineunterschiedliche AnzalainFamilienmitgliederrauf-
weisen undlasAlter derKinder divergiert,damittrotz verschiedenefGestaltungsoptionen
der familialen Lebensfuhrunggleichbleibendelrhemenrersichtlichwerden Nachdeninter-
viewswurdejewdls mit denMdittern,die sichfir die Befragungbereiterklart hatten,dar-
Uber gesprochenDie Ruckmeldungen der Mtter sowie der Themenvergleictder Inter-
viewtranskriptefiihrtenzu einererneutenUberarbeitungEin abschlieRenderierter Pretest
(mit einerFamilie mit einemKind mit ASS-Diagnose)ergah dassFragenzur Begrifflich-
keit der meist unbewusstablaufendenProzessedes Alltags resp. der Gestaltungder fa-
milialen Lebensfihrungn der Ubearbeteten Version des Leitfadenszu abgrakt formuli ert
waren und die Interviewten dadurchgeremmt wirkten. Der Leitfaden wurde erneutange-
passtund die Verwendungvon FotosalsGesprachsanreiaitiiert.

8 Erhebungsinstrumente

8.1 Episodischdnterviews

Nach Flick (20118 beziehtsich das episodischelnterview auf Erfahrungenzu einem
bestimmtenGegenstandsbereicldie zum einen Uber ein narrativepisodischesVissen
gespeichersind und zum anderentber ein begrifflich-semantischesVissen.Narrativepi-
sodischmeint Erinnerungeran eigeneErfahrungenund Erlebnisse die auf konkrete Si-
tuationenbezogensind. Zentral sind der Ablauf sowie der Kontext diesererlebtenSituati-
onen.Demgegenubestehenbeim semantischeiwissen abstrahiertaund verallgeneinerte
Annahmenund Zusammenhéngan Fokus,z. B. Begriffe, Definitionen oder Relationen
(Flick, 2011a 2011¢). Beide Wissensformerbilden zusammenbzw. sich erganzendlas

allgemeineerfahrungswissen:
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A Al | g eBnfahirungsvessebasiertauf der Generalisierungon Wissendas
zunachssituationsbezogeerworbenund gespeichertvurde und durchdie Uber-

tragungauf andereyergleichbare Situationamd Erfahrungerbzw. GberdenVer-

gleich mit diesenseinesituative Spezifitat verloren hat, wobei sich allgemeine
Begriffe und RegelnihresZusammenhangdgerausgebildet a b ¢hck, 2011c

S.30).

Flick (ebd.)z&hltdasepisodischénterview zur MethodeRrTriangulationin derqualitatven
Forschung,da es verschieden&Zugéangeinnerhalbeiner Methodebeinhaltet.Durch die
systematischéNutzung dieserbeideno. g. Wissensbreithe werdenunterschiedlicheDa-

tersortenangesrebtund miteinanderin Verbindunggelradt (Abbildung 8).

Semantisches Wissen

Oberbegriff 1 Qberbegriff 2
Begriff 1 Begriff 2 Begriff 3

Situation 1

v

Situation 2

v

Situation 3

Argumentativ-
theoretische
Darstellung

Erzahlende
Darstellung

Abbildung 8: Wissensformenim episodischerinterview (in Anlehnung an Flick, 2011bS.240)

Episodisches
Interview

Episodisches Wissen

Zenral sind bei dieserVorgelensweise sozale Repgasentationen, d. h. die Vermischung
vonindividuellemund sozialemDenken(Flick, 2011¢). Im Interview werdenentsprechend
durch konkrete Aufforderungenzur SituationsschilderungnarrativepisodischeThema-
tik) kontextbezogenesowie erfahrungsbedingténformationenerhoben,die im Zusam-

menhangnit demForschungsgegenstastéhen.
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Am epsodischeninterview wird jedoch nicht der Versuch unternommen, Erfah-

rungenkinstlichzu einema e r z 2 Glaln & miestibisieren,da es an episo-

dischsituativen Formen des Erfahrungswissensinsetzt.Dabei richtet sich die

Aufmerksamkeiim Interview auf Situationenbzw. Episodenjn denender Inter-

viewpartnerErfahrungen gemachiat, die fur die Fragestellungler Untersuchung
relevante r s ¢ h @licky 2011I5S. 239).

Das gezielte Nachfragen(begrifflich-semantischd&bene)erhebtsubjektiveArgumentati-

onslinien, die aus dem begrifflichen Wissen entstandensind. Dartber hinaus werden
regelmafigwiederkehrendeSituationensowie Stereotypealsa Mi s ¢ h fedragimasn 6
generelleProblematik erzahlungsgenerierendénterviews sieht Flick (ebd. S.244) die
Erschwernisdesa f r e i emfassendafttzahlensAufgrund diese@ Er z 2 hl h e mmu n ¢
die sich in den Pretestshestatigte wurde der Einsatzvon Fotografienals Erzahlstimulus

bzw. Initialreiz fir dasGesprachverwendetn der Erhebungssituatioaeigtesich jedoch
dasssichbeider InterviewfihrungeherderWedselzwischender narrativenErzahlungund

demgezielterNachfrageralsSchwierigkeitoffenbarte.

Zur Erleichterungsowie zur Orientierunghinsichtlichder Thematikendie durchgezieltes
Nachfragenbetrachtetwerden,wurde ein Leitfadenkonstruiert,der auchals Steuerungs-
instrumenfir dasinterviewbetrachtetverdenkann(Flick, 2011bS. 244).

8.2 Leitfaden

Die Gestaltung degeitfaders war darauf ausgerichtelie Erfahrungenund dasWissen
der Befragterhinsichtlich des Forschungsinteresseturch Erzahlaufforderungemind ge-
zieltes Nachfragenzu erheben Die Leitfadenentwicklungerfolgte mit der sogenannte
a SP-M&t h dShmndeln,Prifen, Satieren,Suosumieren)nach Helfferich (2005S. 161).
Diess Verfalrenwurdein einemForschungskolloquiunder Interkantonalen Hochschule
fur HeilpadagogikzZurich mit Forschendemusunterschiedlicherachgebitender Heilpa-
dagogikdurchgefihrtDabeiwurdenzu Beginnmittels Brainstormingsehr viele Fragenin
weitlaufigemKontextzumForschungsgegenstagdsamme]jtanschlieRendemeinsanauf
Relevanzund Eignung geprift und entsprechendussortierbzw. gestrichenlm néchsten
Schrittfand das Sortieren déibrig gebliebenerFragenstatt dabei wurde nach Themen
sowie nach Verwendung (z. B. Erzéhlaufforderung,konkretenNachfrageroderAufrecht-

erhaltungsfragen)nterschiederAbschlielenderfolgte die Einordnungder gepriftenund
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sortiertenFragenhinsichtlich inrer Relevanz und Stellungin denLeitfaden,eswurdeent-
sprechendsubsumieriebd.S. 182 185). Enlang von Themenbereichen wurde der (erste)
Leitfaden erstellt, derim Verlauf der Untersuchung(Pretestsowie Erhebung)weitereAn-
passungperfahrerhat. FolgendeThemenbereichend Schwerpunktevurdenmit dem Leit-

fadenerfasst(vgl. Tabelle8 sowie Anhang4):

Tabelle 8: Inhaltliche Aspekteund ThemenbereichedesLeitfadens

Inhaltliche Aspekte und Themenbereiche

Thema 1: Gestaltung des Familienalltags

E  Organisation und Aufgabenverteilung
Routinen, Planung und Strukturierung
Betreuung

Arbeit und Familie

Selbstsorge und Firsorge

utudutudy

Thema 2: Autismus und Familienalltag
E Anspriiche und Bedirfnisse des Kindes

E Hindernisse/Problembereiche

Thema 3: Vereinbarkeit interner Anspriiche
E individuelle Bedrfnisse i familiare Konflikte
E Belastungi Wohlbefinden

E Familienregein

Thema 4: Kopstruktion von Gemeinsamkeit
E Optionen und Herausforderungen
E Aktivitaten und Rituale

Thema 5: Balance von Anforderungen und Anspriichen
E Balance der gesellschaftlichen Anforderungen und der eigenen Anspriiche
E gesetzte Rahmenbedingungen

Thema 6: Bedeutung von Unterstlitzung
E hilfreiche Angebote zur Unterstutzung
E Bedarf an Unterstiitzung

Fragen zu den Fotos
9 deskriptive Beschreibung der Fotos
1 Begrundung fur Auswahl

Der Themenbereich &ato swurde im Verlauf der Erhelung im Leitfaden weiter hinten
positioniert nachdemersichtlich wurde, dassdie befragtenPersonerdie Fotos nicht als
Gesprachsanreikenotigen.im Gespréachezeigte sich deutlichwie anschaulich die Fotos
einzelne bedeutsam@spektedesFamilienalltagdesthaltenund dassdie Betrachtungder
Fotosim Interview fur die Familien bedeutendst. Aus diesenGriunden wurdederThe-

menbereicli-otosbeibehalten.
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Die detaillierte, episodischeSchilderungdes Alltagsablaufs(Thema 1) umfasste meist
nochweitereThemendesLeitfadens Schweiften didBefragten zu weit vom Themaalages-
abdauf ab, wurden sie subtizurickgefuhrt.Zudem warfestzustellen dassdie befragen
Peasonenvielfach gewisseweitlaufige Informationenals Hintergrundwisserul3erten(z.

B. Verlauf desDiagnosepozesses)die relevantfur dieaktuellenErzahlungenvaren.

8.3 Kurzfragebogen

Der Kurzfragebogenwurde den Eltern vorab zugesandtum deskriptive Informationen
Uberdie Familie zu erhalten Dieselnformationendientenals ersteHinweisebezuglichdes
ganzheitlichersowie subjektbezogeneBrfassensDariiberhinauswurdendie erhdtenen
Daten bei der computergegitzten Ausweatung als Variaden verwendd. Zum Beispielwur-
dendasAlter desKindes, die Diagnoseund dasAlter bei Diagnosestellungrhoben,um
den Kriterien der Stichprobezu entsprechenAndere Aspekte wie Begleiterkrankungen,
Hilflosenentschadigungder Sprachfahigkeikdnnenz. B. Informationenzur Schwee der
BeeintrachtigunglesKindes geben.Die Berufstatigkeitder Eltern wurde erfragt, dazur
Vereinbakeit von Arbet und Famili e Zusammenharge aufgezegt werden kénren (vgl. Ka-
pitel 1.3.2). Zu Beginn der Interviewsituationwurdendie Angabender Familie kurz be-
sprocherbzw. Unklarheitenerlautert.Der Kurzfragebogerumfassteverschiedenéragebe-
reiche,die sich hauptsachlichauf dasKind, aberauch die FamiliesowieUnterstitzungs-

angebotdezogen.
Die AngabereumKind erfragten:

Geschlecht,

Alter,

DiagnosaundAlter bei Diagnosestellung,

Begleiterkrankungen,

StufederHilflosenentschadigung,

aktuelleSchulform

ForderunglesKindes,
Sprachfahigkeit/Kommunikationsfornie Angabereur Familieerfragten:
Alterund Berufstétigkeit von Vater und Multter,

= =/ =4 4 A4 A4 A -5 A2 -

Alter undSchulformder Geschwister.
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Zudemgabesdie Option,weitereAnmerkungerundHinweisemitzuteilen(Anhangb).

8.4 FotosausdemFamilienalltag

Im Rahmender qualitativen ForschungkénnenFotos unterschiedlicheingesetztwverden,

als Anschauungsmateridk. B. als Stimulusfir dasTextmaterial),als eigenedMaterial (z.

B. dann,wenn Fotosim Bezugzum TextForschunggegedand stehen)oder als Hauptda-
tenmaterial(z. B. visuelle Darstellungeri Beobachterund Analysierenwer wasfotogra-

fiert) (Flick, 2011bS. 306).Im Rahmenvon Interviews kommenFotosauchzum Einsatz,

um die Bedeutungm Lebensraunvon Personerzu erhdoenunddieAu nt er s cRei-ed | i c |
spektivendiein derenFotosunddendarinenthaltenenAusschnittenzum Ausdruck kom-

me n(@bd. S.308), zu vergleichen.Die vorliegende Arbeit nutztedie Fotoszur unter-
stitzendenWirkung als Stimulusin der Interviewsitugion. Dabei wurde sich an der Er-

hebungder Lebensraumbedeuturgnhandvon Fotos orientiert.

Die Elternerhieltendie Aufforderung,ein paarFotosausinremAlltag aufzunehmemind da-
bei Situationenzu bertcksichtigengie typischfir die Familiesind. Eine Auswahl dieser
Fotoswurdevor derErhebungsphasairiickgesandsodassm Interviewdie ausgedruckten
Exemplaregemeinsanbesprochenverdenkonnten.Die Fotoswarenzu Beginn der Erhe-
bungssituationals Initialreiz fir das Gesprachvorgesehengda sich in den Preteds bei
einigen tellnehmenden Personeneine Erz&Hhemmung zegte. Im Verlauf der Erhebung,
schon bei den ersten Interviews, erschien diesesVorgelen as nicht stimmig und wurde
angepasstFolgend wurden die Aufnahmenerst abschlieBendhematisiert, dagegerer-
hielten sie einen gebuhrenderStellenwertals Ausdrucksmittelder Befragten. Die Fotos

wurdenim Anschlussaandie Auswertungvernichtet.
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9 Stichprobe

9.1 Fallauswahl

Bei der Fallauswahlwurde dasqualitative Samplinganhandder At h e o begtindeten h
Vorabfeglegu n Kiruse,2014S.246) ausgwaht, wasdie Heterogenitéat von Fdlen beab-
sichtigt. Entsprechend verfolgt deses Verfatrennicht die Ablldung einer Grundgesamtheit
(aRepr 2 s esondande& Re gt B9 denHetmrogerotdt desUntersuchungs-
feldes(ebd.). Diese Darstellungeiner maximalenBandbreiteerfolgt bewusst anhand be-
stimmter Merkmale (z. B. Erwerbstatigkeit,Familienstand,Wohnot). Im vorliegenden
Fall ergibt sich eine Merkmalsauspragungllein schon durch die Diagnosemit der
Bandbreiteals AutismusSpektrumStorungen Aus diesem Grund wurde zwischenfrih-
kindlichem Autismus,atypischerAutismus,Aspeger-Syndromsowie ASS (bei nicht wei-

ter differenziertensowie als ASS bezeichneteiagnosenynterschieden.

Eineweitere Kontragierungliel sichiiberdie Stad-Land Verteilungerreichen Dabeiwurde
davon ausgegangendassdie Unterstiutzungsmadglichkeiteregionale Unterschiedeauf-
weisen(Thimm, 2002),die sichauf die familiale Lebensfuhrung@uswirken(z. B. Infrastruk-
tur, Angebotezur Therapie) Zusatzlich wurden verschiedeAtersgrupperderKinder be-
ricksichtigt:zumeinendasmittlere Kindesaltemit derAltersgruppeder 6- bis 9-Jahigen,
dasich in diesem Altersabschntt das Verhdten von Kinden mit ASS z. B. aufgrund von
Mangel an Kontakt zu Gleichaltrigen,auffalligem Spielverhaten, Spezialinteressennd
Stereotypierausgepragtr zeigtalsin denJahrendavor Zudem beginnen erst dargewisse
Herausforderungesich herauszukristallisiere(KampBecker& Bolte,2011).Und zuman-
derendasspateKindesaltermit derAltersgruppeder 10- bis 12-Jathrigen, bei deneneine
leichte Veranderung der Situaion aufgrund erfolgreicher auismusspedischen Behandun-
gen, deszunéhmenden Verstandnisseshzw. der UnterstltzunglesUmfelds(Bolte, 2009bS.
95; Kamp-Becker& Bolte, 2011 S.95) oder evtl. durch beidseitigeAnpassungsprozesse
stattfindenkann Die Altersspannevon 6i 12 Jahrenwurde ebenfallsdeshalbausgewahlt,
da die z. T. sehrsensiblePhasedes Eintritts in dasSchulsystert? sowie der Prozessier

Diagnosefindungschonabgeschlossesein sdlten. Weiterhin stehendie Einwirkungen

19 In derSchweizzahltderKindergartereumSchulsystem.
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durch pubertareEntwicklungenauf das Verhalten der Kinder nochweitgehendm Hinter-
grund.Nebendemqualitativen Samplingwurden weitere Kriterien fur die Fallauswahl
bertcksichtigt,wie beispielsweiselie GeschwisteranzahDie Begrindundtr die weitere

Auswahlzeigt das folgendeStichprobenprofi(Tabelle 9):

Tabelle 9: Stichprobenprofil

Kriterium Ausschluss Begriindung Auswahl
Spezifische
Kriterien
Familie mit Kind U Heimbetreuung | Da die familiale Lebens- V  Familien, die zu-
mit Autismus U keine Diagnose | fuhrung ergriindet wer- sammen mit ei-
den soll, besteht die Not- nem Kind mit
wendigkeit, dass ein All- ASS leben
tagsleben im Zusam-
mensein mit der Familie
stattfindet.
Sprache bei Notwendig- | finanzielle Grinde sowie Eltern, die
keit von Verzerrungen der Inter- Hochdeutsch
sprachlichen pretation durch Uberset- sprechen kon-
Ubersetzun- zungsleistung nen bzw. der
gen deutschen Spra-
che méchtig
sind
Alter des Kindes U Kinderjunger mittlere Kindheit (a) V 619 Jahre ()
als 6 Jahre A meist Zeitpunkt V 107 12 Jahre (b)
U Kinder alter nach Diagnose
als 12 A Umgestaltung Fa-
Jahre miliensystem (z. B.

Ubertritt in Schul-
system weitgehend
erfolgt)

A fruhkindlicher Autis-
mus: Auspragung
Symptomatik in pro-
totypischer Form im
Alter von 4i 5 Jah-
ren (Kamp-Becker
2011 S. 97)

A Asperger-Syndrom:
Zunahme der Prob-
lematik ab Schulal-
ter (Kamp-Becker
2011 S.97)

spate Kindheit (b)

A Unterschied ASS i
aNor ment wi (

A Beginn Pubertit
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Kriterium Ausschluss Begriindung Auswahl
Zeitpunkt der U0 Diagnosestel- A Prozess der Diagno- V Diagnosestel-
Diagnose lung seit weni- severarbeitung fort- lung seit mehr
gerals 1 Jahr ~ geschritten als 1 Jahr
A Uberprifung/Siche-
rung der Diagnose
mit4 J. (Freitag
2008 S. 63)
Allgemeine Kiriterien
Wohnort 0 auferhalb nahezu &hnliche Bedin- V  Stadte
deutsch- gungen bei den Res- V  Dorfer
sprachige sourcen, aber Stadt-
CH Land-Unterschied
Geschwister- U keine Ge- derschwEnankntd| V Geschwisterkinder
anzahl schwister fur die Gestaltung des
Familienlebens (Eckert
2008)
Kein Kriterium
Familiensystem kein Ausschlusskri- Die familiale Lebensfih- V Paare
terium rung ist bei allen Famili- V  Alleinerziehend
ensystemen relevant!
Erwerbstatigkeit kein Ausschlusskri- V  Vollzeitbeschaf-
terium tigte
V Teilzeitbeschaf-
tigte
V  Personen
ohne Anstel-
lungsverhalt-
nis

Diea R e k r u tvan&itnehmenderPersonerwurdezu Anfang Uber persénlicheKon-
takteversucht mit einem Aufruf durch befragtePersonerin einerElterngruppeAllerdings
blieb diesererfolglos.Daim nahenZeitraum der geplantenUntersuchungeine schweiz-
weite Erhebungzum Thema Autismuserfolgte, bei der sich Freiwillige fir Interviewbe-
fragungenmeldeten konnte anhandlerzuvorgenannterKriterien eineAuswahlgetroffen
werden.Diesea S e | hl = twalentwar eine hochmotivierte Gruppe,stelltenjedochge-
mal der Kontrastierung eine entsprechend®andbreitedar. Es wurden 24 Interessierte
angeschrieberRuckmeldungererfolgtenvon zwdlf Familien und schlie3lichkonntenelf
Interviews durchgefuhrt werden.Im Anschlussan die Riickmeldungenvurde zudenent-
sprechenderamilienper Mail und per Teldon Kontakt aufgenommenDie Familien
erhieltenvorab schriftliche sowie mundlichelnformationentiber das Projekt, bevor ein

Termin zu eineminterviewgesprackiereinbartvurde.
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9.2 Beschreiburgder Stichprobe

Die befragterElternhaberKinder mit ASSim Alter zwischensiebenundzwo6lf Jahrenfunf
davon sindMadchen ungiebenJungenDie nichtweiter spezifizierteDiagnoseAutismus
SpektrumStérungerhabenzwei Kinder erhalten,dabeiwurde bei einendieserKinder der
Zusatza HA dundbeizweiandererderZusatza at y pi s ¢ h angegebsnperweig e r 0
weitereerhielten die DiagnoseatypischeAutismusundAspergerSyndrom.Bei vier Kin-
dernwurdedie Diagnosefrihkindlicher Autismusgestellt.Der Zeitraumder Diagnosestel-
lung lag zwischen 2005 und 2012. Einige Kinder haken mit vier Jalren schon eine Ver-
dachisdagnose erhalten,anderewurdenerstmit achtJahren diagnostizierDie Halfte der
Kinder hat eine BegleiterkrankungZweimal wird die BegleitdiagnoseADHS genannt,
ansonsterb e ste h e nsehr verschieden@dngabenzur Komorbiditat(wie z. B. Epilepsie)
oderverschieden&yndrane aufgrundgenetischeEntwicklungsstérungerDie Mehrzahl
derKinder hateineverbaleKommunikationsformkeinKind wird vondenElternalsnonver-
bal bezeichnetFast alle Kinder erhieltenzur Férderung verschiederiéherapien,nur ein
Kind hat keinetherapeutischéUnterstitzungerfahren. Im Hinblick auf die Schulform
kann gesagtwerden, dassdie Halfte der Kinder eine heilpadagogisch&chulebesucht.
Nahezualle anderenKinder werdenim RahmerderIntegrationbeschultNur ein Kind be-

suchteineSchulform ohneweiteresonderpadagogischinterstitzung.

Anhandder deskriptivenkindbezogenematenausdem Kurzfragebogerkdnnenfolgende
UbersichterinsichtlichderStichprobeerstelltwerden(Tabelle 10):

Tabelle 10: Deskriptive Daten (kindbezogen)

Kriterium Verteilung Anzahl
Alter des Kindes a 79 7
0 10712 5
Geschlecht des Kindes U weiblich 5
U mannlich 7
Diagnose U  frohkindlicher Autismus 4
U atypischer Autismus 2
U  Asperger-Syndrom 2
U ASS 4
Alter des Kindes bei Diagnosestellung
@: 6 Jahre
Komorbiditat U  Angabe von Begleiterkrankung(en) 6
U Keine Angabe von Begleiterkrankungen 6
Schulform U Regelklasse (ohne Begleitung)
U integrativ (in Regelklasse) 5
U heilpadagogische Klasse 6
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Kriterium Verteilung Anzahl
0 andere 1

Kommunikationsform U verbal 8
U reduzierte verbale Mdglichkeiten 3

Forderung/Therapie 0 Physio/Ergo/PMT 9
U Hippotherapie 5
0 ABA 4
0 LOG 4
U Psychotherapie 2
0 andere 6
U keine Therapie 1

Die Mitter und Vater sind zwischen32 und 52 Jahremalt. Die Geschwisteder Kinder mit

ASS, die im selbenHaushaltleben,zwischendrei und 18 Jahren Die Zusammensetzung

resp.die Anzahlder Familienmitgliedeim selbenHaushaltvariiert von drei bis sechsPer-

sonen.Anhand der deskriptiven,a f a mi | i e n Datee au®dgre Kuezinagebogen

kanndie Stichprobdolgendermal3edargestelliverden(Tabella 111 13):

Tabelle 11: Deskriptive Daten (Familie)

Kriterium Verteilung Anzahl

Alter Vater @ 39,8 Jahre

Alter Mutter @ 39,5 Jahre

Geschwisteranzahl (im selben U 1 Geschwister 8

Haushalt lebend) U 2 Geschwister 2
U 3 und mehr Geschwister 2

Familiensystem U Dbeide Eltern im selben Haushalt 10
U beide Eltern nicht im selben Haushalt 1

Berufsstatigkeit der Mitter U Vollzeitbeschéaftigte 2
U Teilzeitbeschaftigte 8
U keine Erwerbstatigkeit 1

Berufsstatigkeit der Vater U Vollzeitbeschaftigte 8
0 Teilzeitbeschaftigte 3
U0  keine Erwerbstatigkeit -

Hilflosenentschadigung U keine 5
U leichter Grad 2
U mittlerer Grad 3
U schwerer Grad 2

Wohnort U Stadt 2

(Es wurden folgende GrofRregionen (Einwohnerzahl tiber 100®00) 3

der deutschsprachigen Schweiz U0 kleinere Stadt (Einwohnerzahl Giber 6

bericksichtigt: Nordwestschweiz, 10®00)

Ostschweiz, Zentralschweiz, Mittel- | G landliche Wohngegend (Einwohnerzahl

land und Zrich.) bis 5000)
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Die Verteilung der Stichprobe hingchtlich der Bandbreite des Untersuchungsfeldes wird in
den Tabellen 12 und IBeutlich,die verschieden®atenausdemFragebogen miteinaer
vergleichend auffiihref?. Die Angaberzur Berufstatigkeider Miitter kdnnendiesbeziiglich
im Kontextmit derAnzahlder Geschwistesowieder Diagnosebetrachtetverden Eszeigt
sich, dassnehrals die Halfte der Mutter dieserStichprobeeine Berufstétideit von 40 %
und mehrausfihrt,dabeivariiert die Anzahl der Geschwistezwischen einemGeschwis-
terkind und vier GeschwisterkindernDas heil3tin der Stichprobelassensich Mutter fin-
den, die mindesten40 % Berufstatigkeitausfiihrenund dabei drei Kinder unter zwolf
Jahrenim Familienhaushalbetreuenyon denenmindestensinesdie DiagnoseASS hat.
Ebensoenthaltdie StichprobeMUtter, die nicht berufstatigsind, sowie Mutter, die 20 %
arbeiten(Tabelle 12).

Tabelle 12: Berufstéatigkeit der Mitter, Anzahl Geschwisterund DiagnoseASS

Diagnose ASS Berufstatigkeit Anzahl Ge- Anzahl Geschwister
Mutter (%) schwister unter 12 Jahren

ASS: T 2 2

Atypischer Asperger

ASS: HF 20 1 1
Fruhkindlicher Autismus 20 1 1

Fruhkindlicher Autismus 20 1 0
Asperger-Syndrom 40 2 2

ASS 40 1 1

ASS: atypischer Asperger | 40 1 1

Atypischer Autismus 40 1 0

Fruhkindlicher Autismus 40 1 1

Frihkindlicher Autismus 65 4 0

Atypischer Autismus 90 3 1
Asperger-Syndrom 100 3 2

Die Unterschieddninsichtlichder Diagnosem AutismusSpektrumsowiedie grol3eHetero-
genitat werden auch an der folgenden Darstellung deutlich (Tabelle13), bei der sich

Differenzenhinsichtlich der Schulform sowie der Stufe der Hilflosenentschadigung(1 =

20 An dieserStellewird daraufverwiesendassdie aufgezeigtembbildungenkeinereprasentativ®arstel
lungaufzeigensonderreinenEindruckzur Situationder Stichproberermittelnsollen.



Empirischer Tell 186

leichter Grad, 2 = mittlerer Grad, 3 = schwererGrad) zeigen. Beispielsweiseist bei der
DiagnoseFruhkindlicherAutismusersichtlich dassdie Einteilung der Hilflosenentschadi-
gung vom leichten Grad bis zum schwerenGrad variiert und neben dem Besuchder

heilpadagogischeBichuleaucheinKind integrativbeschulwvird.

Tabelle 13: Diagnosen Schultyp und Einteilung Hilflosenentschédigung

Diagnose Schultyp Hilflosenentschadigung
Asperger-Syndrom Integrativ T
Asperger-Syndrom Integrativ T
ASS: atypischer Asperger HPS 2
ASS: atypischer Asperger Integrativ 1
ASS: HF Integrativ 2
ASS Privat T
Atypischer Autismus HPS )
Atypischer Autismus HPS )
Fruhkindlicher Autismus HPS 3
Fruhkindlicher Autismus HPS 3
Frahkindlicher Autismus Integrativ 2
Fruhkindlicher Autismus HPS 1

Aktuelle Studienverweisenallerdingsin Bezugzum Besuchder Schuleder Kinder mit

ASS darauf,dassA m e disrzwei Drittel der Kinder und Jugendlichermit einer Diagnose
FrahkindlicherAutismusim PrimarschulalteeineSonder s c hul f (&cketetb e suc h
al., 2015 S.45) und bei der Diagnosea A s p eSry ghed rrwenigér als ein Drittel. Die

folgende Abbildungvisualisiertdie Heterogenitater untersuchterFamiliensysteme(Ab-

bildung9):
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{}

Junge
AS
10 Jahre

Abbildung 9: Familiensystemeder Stichprobe
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10 Durchfihrung der Erhebung

Eswurdeninsgesamelf Interviewsgefihrt,die im Durchschnittl17,54Minuten dauerten
Mehrheitlich wurderdie Interviewsmit denMduttern gefihrt,bei zwei Gesprachenwaren
auchdie Vater anwesendund beteiligtensich am Interview. Der Erhebungszeiaumum-

fasstedie MonateMai bis August2013.Die Erhebungenvurdenvorwiegendn denR&um-
lichkeiten der Familien durchgeftihrtmit der Absicht, einenorganisatorischenMehrauf-
wand fur die Familien durch die Befragungzu vermeiden.Zwei Interviews fandenauf

Wunschder Interviewtenan andererOrtenstatt Wichtig warenderAufbau einervertrauli-
chenAtmospharesowiedie Offenheitvonseiterder ForschenderDer Einblick in daswWoh-

numfeld unddadurchz. T. in denAlltag der Familie erforderteSensibiltat und Abgrenzung
sowie eine klare eigene Rollendefinition als Interviewende.Aufgrund der beruflichen
Erfahrungmit aufsuchender atigkeitim Familienkontextkonnte dieserSituationprofes-

sionellbegegnetverden.

Die Gesprachsstuaion umfasste eine Vor- und Nadbereitung des Interviews mit den
befragtenPersonenZur Interviewvorbereitungvurdendie Einverstandniserklarungowie
offene Fragenzum Projekt besprochen, der Ablauf und dasVorgehen bem episodischen
Interviewvorgestelltsowiedie UnterstitzunglurchdasAufnahmegeraundden Leitfaden
erklart Nachdem Interview erfolgteerneut eine Erlauterung degorgehers hingchtlich der
Verwendung der Daten und Fotoaufnahmen. Vielfach war die Klarung von weiterenThe-
men wichtig, die im Interview zur Sprachekamenund nicht im direkten Kontext mit
dem Forschungsgegenstarstanden Als Beispiel seien Fragenzu weiterenForschungs-
projekten sowie Hinweise zu Mdéglichkeiten der schulschenintegrationoder Therapie
genanntIim Anschlussan die Gesprachssituatiomit der Familie wurde jeweils ein Inter-
viewprotokollbogenausgefullt,der Informationenzur Teilnahmemotivation, zur Intervie-
watmosphére und -interaktion sowie zu besoderen Vorkommnissenfesthielt (vgl. Anhang
6). In einigenFallenwurdenauf demProtokollbogerzusatzlichnachBeendigungler Auf-
nahmegenanntethemenbezogeniaformationemotiert.Der Interviewprotokollbogetkann
als erstaeflexive Betrachtungles Interviews bezeichnet werdemla er Auskunft iberdie
Kommunikationin der Interviewsituatiorund die somitgemeinsankonstruiertéwirklich-
keitgibt.
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11 Auswertung

Im folgendn Kaptel werden zuerst die Aufbereitungsvefahren zur Verwerdung der
Datenvorgestelltund anschlieRendlie Arbeitsweisen,mit denendas erhobeneMaterial

ausgewertawurde.

11.1 Aufbereitungsverfahren

Zu den Aufbereitungsvefalren wird an dieser Stelle die Verwendung von verschiedenen
Computerprogrammenur Unterstitzungdes qualitativen Forschungsprozesseagezahlt.
Nach Flick (2011b) lassensich Computersehr unterschiedlichim Rahmenqualitativer
Forschungeinsetzenz. B. fur dasAnfertigenvon Notizenim Feld, die Transkription der
erhobenerDatenunddie Etikettierungbzw. Codierungvon Textsegmentea (ebd. S.453).

Die Aufbereitungdesinterviewmaterialserfolgteim vorliegendenForschungsprojekmit-
hilfe des Transkriptionsprogramma f @desing & Pehl, 2013 S. 18). Diese Software
vereinfachtdie Transkriptionder Audiodateienund ermdglichtiber das Setzenvon Zeit-
marken,dassim Auswertungsprozessit einerQDA-SoftwareausdemText auf die Origi-
nalAudiodateizurickgegriffenwerdenkann.In der vorliegenderArbeit ist diesein sehr
wichtiger Aspekt, da die befragtenPersonemmeist Schweizerdeutsceprachenund die
Transkripteins Hochdeutschébersetztivurden. Aufgrund der Zeitmarkenkonntenso Un-
klarheitenschnellgeklartwerden.Fir die Transkriptionwurde ein einfachesRegelsytem

verwendet.

A H i liegt der Fokusauf einergutenLesbarkeit leichter Erlernbarkeitund nicht
zu umfangreichelUmsetaingslaue. Bei solchenTranskriptionsregeliiegt die
PrioritataufdeminhaltdesGe s p r ®bd.h s i

In dervorliegendemrbeit fandendie TranskriptionsregelmachdemeinfachenTranskrip-

tionssystenvon Dresing& Pehl(2013),wie in Tabellel4 dargestelltyerwendung
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Tabelle 14: EinfachesTranskriptionssystem (nach Dresing & Pehl2013S.21)

1 Woértliche Transkription: nicht lautsprachlich oder zusammenfassend. Dialekte werden
moglichst wortgenau ins Hochdeutsche tibersetzt. Wenn keine eindeutige Ubersetzung
mdglich ist, wird der Dialekt beibehalten.

2 Annéherung an das Hochdeutsche durch z. B. Anpassung von Wortverschleifungen

3 Wort- und Satzabbriiche sowie Stottern werden geglattet bzw. ausgelassen, Halbs-
atze, denen nur die Vollendung fehlt, werden jedoch erfasst und mit dem Abbruchzei-
chen (/) gekennzeichnet.

4 Interpunktion wird zugunsten der Lesbarkeit geglattet, das heifdt, bei kurzem Senken der
Stimme oder nicht eindeutiger Betonung wird eher ein Punkt als ein Komma gesetzt. Re-
levant ist dabei das Beibehalten der Sinneinheiten.

5 Pausen werden durch drei Auslassungspunkte in Klammern ( é pnarkiert.

6 Verstandnissignale (wie z. B. mhm, &hm) werden nicht transkribiert, auf3er sie werden

als Antwort verwendet und kénnen folgendermafen erfasst werden: Amh@mb e j ahen
oder

AmhMmverneinend) fi.

7 Besonders betonte Worter oder AuRerungen werden durch GRORSCHREIBUNG ge-
kennzeichnet.

8 Jeder Sprecherbeitrag erhélt eigene Abséatze. Zwischen den Sprechern gibt es eine freie,
leere Zeile. Auch kurze Einwlrfe werden in einem separaten Absatz transkribiert und am
Ende eines Absatzes Zeitmarken eingeflgt.

9 Relevante nonverbale AuRerungen der befragten Person und des Interviewers, die die
Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen (etwa Lachen oder Seufzen), werden beim
Einsatz in Klammern notiert.

10 | Unverstandliche Worter werden mit (unv.) gekennzeichnet. Langere unverstandliche
Passagen sollen méglichst mit der Ursache versehen werden (z. B. unv., Handystorge-
rAusch). Vermutet man einen Wortlaut, ist sich aber nicht sicher, wird das Wort bzw. der
Satzteil mit einem Fragezeichen in Klammern gesetzt. Beispiel: (Xylomethanolin?).

11 | Die interviewende Person wird durch ein A | diefbefragte Person durch ein A B bz\.
bei mehreren Sprechern durch A B 1AfB, 2dv. gekennzeichnet.

12 | Das Transkript wird als Rich-Text-Format (.rtf-Datei) gespeichert. Die Benennung der Da-
tei erfolgt entsprechend dem Audiodateinamen.

Die auf dieseArt entstandeneimterviewtextewurdennachder Transkriptionerneuthin-
sichtlich Rechtschreibunginverstandlichkeitersowie Anonymisierungdurchgearbeitet
Dabei wurden sehr grobe, vorlaufige CaseSummarys(Fallibersichten)der jeweiligen
Falle erstelltund ersteAuswertungsideerBesonderheitennd Merkmalefesgehalten(vgl.
Abbildung10).
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Case-Summary Fall Sascha
Interview mit Mutter und Vater
Landliche Region’

Konstellation:
o MVater Wollzeit 100%)
o Mutter (Teilzeit ca. 20-30% am Abend)
« Sascha (8 Jahre, Atypischer Asperger + ADHS)
» Leonie (3.5 Jahre, Spielgruppe)

Relevante Therapien: Hippotherapie, Ergotherapize, Logopadie

Erste Themen:
« Diagnose
JFamiliznblock’ = Harmonie, Zusammenhalt
Umzug fir Kind
Kommunikation und Kalkulation
Regeln & Struktur

Abbildung 10: BeispieleineserstenCaseSummary

Fur die DatenanalysékamdasProgrammMAXQDA zum Einsatzdasim Hinblick aufdie
DurchfuhrungeinerqualitativeninhaltsanalyseehrgeeigneerscheintNebender Mdglich-
keit, Memoszu erstellenalsodemNotierenund Aufzeichnenvon gedanklichenVermutun-
gen UberZusammenhange(Kuckartz, 2012S. 148), und derOption, diesez. B. anbestimmte
Texttellen anzuheftenist es maglictdie Textefarblich zu markierenunddurchLinks mit-
einanderzu verbindenDartberhinauskdnneneinzelneElementeder qualitativen Inhalts-
analysewie z.B. die Kategorienbildungdie Codierungder Texistellen sowie die Ergebnis-
aufbereitung, mithilfedlesProgrammserfolgen. Beispielsweiserleichtert die QDA-Soft-
ware auchdasWiedefinden von Textstellenim Materialund ermdglichtdasHerstellenvon
Beziehungerzwischenden Kategorienund Codesund eine Modifizierung (ebd. S. 148
149).

11.1.1 Qualitative Inhaltsanalyse

DasverwendeteAuswertungsverfahremahlt mit seineAusrichtungauf Erfassungund Be-
schreibungvon Textbedeutunge die im Zusammenhangnit dem Forschungsgegenstand
ausgwaht wurden, zu denVerfahren derquditativeninhdtsandyse.Entsprechend istesdas
Ziel, einesystematischesp.regelgeleitetezusammenfassendieschreibunglesMaterials
zugeneriererfMayring, 2010;Schreier, 2014).
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A Di Besahreibungerfolgt, indem relevanteBedeutungsaspekts Kategorien
einesKategoriensystemexpliziert und relevanteTeile desMaterialsden Katego-
rienzugeordnetv e r d(8cirdier, 2014).

Der Begriff Kategorie bezieht sich auf verschiedeneBedeutungseinteilungeresp. auf
festgelegteDefinitionen, die unterschiedlicheArt sein kdnnen (Kuckartz, 2012 S. 43i
44).

a. FaktenKategorie (Bezug auf weitgehendobjektive Gegebenheiterg. B. Be-
ruf oderOrt);
b. inhaltlicheKategorien( A | n n @nednervidwswerdenbestimmteTextstel-
len bezeichnetdie Informationerzu derinhaltlichenKategoriee n t h debd. e n fi

S.43)- Bezeichnunginesbestimmterinhalts);

C. analytischeKategorien(Resultatderintensiven Auseinandersetzungit dem
Datenmaterial);
d. nadrliche Kategaie (Begriffe, die im Fdd verwendé werden sowie Veran-

schaulichungenderErklarungen).

Es gibt weitereFormen(z. B. die evaluativeKategorie,bei der das Material anhand von
Auspragungereingeschéatztvird), allerdingserscheinerdie beschriebeneiKategaien als
zentralfur die vorliegendeArbeit. Nach dieserAuflistung knnensich die verschiedenen
KategorigypenaufeinzelneWorteroderBeschreibungen konkreteThematikeroderAna-

lyseergebnissebeziehen.

A Z KategoriereinerInhaltsanalyseverdensie erstdurchihre genaueDefinition.
Die Definition einer Kategorieerfolgt dabeidurch Umschreibunghres Inhalts
und durchAngabevon Indikatoreni wobei eineListe von Indikatorenprinzipiell
nie vollstandigseinkannsowiein derRegelauchdurchAnkerbeispieldd. h. etwa
Beispieleauslinterviewtranskripten)lie vor allemmit Hinblick aufdie Codieren-
den zusatzlicheSicherheitim Umgangmit der Kategorieschaffens o | |l(ebdn fi
S.46).
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DievielféltigenVariarten derquditativenInhdtsandysesind ausdem Ansaz derquantitati-
ven InhaltsanalyseentstandenAufgrund der diesbezlglicherNahe sowie durch die Bei-
behaltung einiger quartitativer Grundsdze wurde vor allem dasVerfalren von Mayringkri-

tisiert:

A Gradedurch die Schematisierung desVorgehens und die Art der Ausformulie-
rungder einzelnerSchritteist der Ansatzstarkvom Ideal standardisiertelMetho-
dikg e p r (Fligkt 2611b).

NeuereEntwicklungenderqualitativeninhaltsanalys&ersuchersichdenKritikpunkten zu
stellen und lassenunterschiediche Verfalren erkennen(Mayring & Gléser-Zikuda, 2008;
Schreier, 2014). Es wird versucht, denVorwurf zu ertkréften, dassdie quditative Inhalts-
analyseein rein inhaltliches Klassifikationsverfahrensei, bei dem die latenten Sinn-
strukturennicht beriicksichtigtwirden (Przyborski& Wohrab-Sahr, 2010 S. 183). Bei
der Zusammenfassung von relevarten Merkmaen dieser verschedenen Verfahrenwird

desh#b haufiger, wiein Tabelle 15 dargesteldlieseNorhaltungentgegnet:

Tabelle 15: Merkmale qualitativer Inhaltsanalyse(in Anlehnung an Schreier,2014)

Kategorienorientierung

Interpretatives Vorgehen

Einbeziehung latenter Bedeutungen

Entwicklung eines Teils der Kategorien am Material

Systematisches, regelgeleitetes Vorgehen

Orientierung gleichermafen an Reliabilitéat und Validitat

NebendemzentralenMerkmal der ErstellungeinesKategoriensystemdyei demdie Kate-
gorienje nach Verfahren entwedermehrindukiv (aus dem Material erarbatet), deduktiv
(ausderTheorie abgeleitetpderin einerMischforminduktiv-deduktiventwickeltbzw. the-
oriegeleiteterstelltwerden,zeigt sich die ErschlieBungson latentenSinnstrukturendurch
Interpretatiomunalsbedeutendekspekt.

Die unterschiedichenVariarten der quditativen Inhdtsandyse (wie z. B. skalierende, zu-
sammenfassendaypenbildendeoder explikative Inhaltsanalyse)werden von Mayring
(2010)sowieKuckartz(2012)in drei Grundformereingeteilt,bei denendie strukturierende
Inhaltsanalysgeweils eine zentraleStellungeinnimmt. Auch nachSchreier(2014) kann

die Vielzahl an unterschedichen quditativen Inhaltsanalysenauf zwei Verfahren reduziert
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werden: die strukturierendelnhaltsanalysesowie die Inhaltsanalyse durch Extraktion
(ebd.). Aufgrundder Absicht der vorliegendenUntersuchungyerschiedenéd’hemenim
KontextdesErlebengderfamilialen Lebensfihrungu erfassenwurde dieinhaltlich-struk-

turierenddnhaltsanalysalsAuswertungsverfahregewahlt.

11.1.2 Inhaltlich strukturierende qualitative Inhaltsanalyse

DiesesVerfahren ist eine Variarte der strukturierenden Inhdtsandyse und zielt darauf ab,

Inhdte und Themen zu erfassenSclreier (2014)formuliert das Verfalren folgendermal3en:

A Kre der inhdltli ch-strukturiererden Vorgeheisweise st es,am Material ausge-
wahlteinhaltlicheAspektezu identifizieren,zu konzeptualisierennd dasMaterial
im Hinblick auf solcheAspektesystematisclzu beschreiberi beispielsweisém
Hinblick darauf,was zu bestimmtenThemenim Rahmeneiner Interviewstudie
ausgesagtvird. Diese Aspektebilden zugleich die Struktur des Kategoriensys-
tems; die verschiedeneihemenwerdenals Kategoriendes Kategoriensystems
expl i(ebd)er t i

In Bezug auf die Auswahl diesesVerfalrens wird sich an der Zigformulierung nach
Kuckatz (2012) oriertiert, derdieinhdtli ch-strukturierendeVorgehersweiseas geagnetfir
explorativeForschungsvorhabeseht:

A St expldrativ oder beschreibendrientierte Forschungerwerdensich viel-
leicht auf die Analysevon Themenund Argumentenkonzentrierengie Relation
von Kategorienuntersuchemderim Stil der Groundedlheorydarauf hinarbeiten,
Kernkategorierfir die im ForschungsfeldestgestellterPhanomeneu erarbei-
t e (@ld.S.75).

Er gehtdavonaus, dassdiesbeztiglichdie evaluativesowie die typenbildendeForm der
Inhaltsanalysenicht geeignetsind, da sie sich nicht nach Kontrastierungerrichten. Die
Erweiterungder inhaltlich-strukturierenden InhaltsanalysachKuckartz (ebd.)durchdie
Entwicklungvon Haupt und Subkategoriersowie dieftr die vorliegendeArbeit relevarte
Option, durch Fallzusammenfassungénd infeltsanalytisch€odierungmit demGesamt
desjeweligen Fallesin Beziehungzus e t Z£Sehreiér, 2014),warenweitereFaktaen, die
die Entschedung fur dieses Verfaltren besimmten. Dasin Abbildungl1l dargestelltéb-
laufschema veranschalicht die Vorgehenswase der inhdtli ch-strukturiererden Analyse
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nach Kuckartz (2012),andemsichin diesetArbeit orientiertwurde.Die Abbildungverdeut-
licht denwiederhoten Rickbezugauf die Forschungsfragand zeigtweiterhin die Misch-

form des deduktivinduktivenBestimmenslerKategorierundSubkategorien

7) Kategorienbasierte
Auswertung und

Ergebnisdarstellung

1) Initiierende
Textarbeit: Markieren

wichtiger Textstellen,
Schreiben von Memos

6) Codieren des
kompletten Materials mit
dem ausdifferenzierten
Kategoriensystem

2) Entwickeln von
thematischen
Hauptkategorien

Forschungs-
frage

5) Induktives Bestimmen
von Subkategorien am
Material

3) Codieren des
gesamten bisher

4) Zusammenstellen aller
mit der gleichen
Hauptkategorie codierten
Textstellen

vorhandenen Materials
mit den Hauptkategorien

-
—_——

Abbildung 11: Ablaufschemaeiner inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse
(Kuckartz, 2012S.78)

BesonderdBedeutungvurdein dieserAuswertungderinitierendenTextabeit beigemessen
und auchzeitlich zugestandermie initiierende Textabeit umfasstnachKuckartz folgende
Arbeitsschrittg Kuckartz,2012S.54):

mit denForschungsfrageandenText herangehen,
denTextintensivlesen,

zentraleBegriffe markieren,

1

1

1

1 wichtigeAbschnittekennzeichnenndnotieren,

1 unverstandlich®assageandschwierigeStellenkennzeichnen,
1

ArgumenteundArgumentationsliniernalysieren,
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1 dieformaleStruktur(L&ngeetc.)betrachten,
9 dieinhaltlicheStruktur, d. h. Abschnitte Briicheetc.identifizieren,
9 dieAufmerksamkeiaufdenAblaufrichten.

Entsprechendvurde sich intensiv mit dem Material vertrautgemachtund versucht,den
Text hermeneutisclzu erfassenDer Text wurde dabeivollstédndigdurchgelesemund se-
quenziell erfasst, mit dem Ziel, ein erstesGesamtverstandniauf der Basis der For-
schungsfrageru entwickeln(Kuckartz,2012S. 53). Zusatzlichzur Markierungvon zert-
ralen Begriffen erfolgte eine Kennzeichnungnverstandliche Abschnitte.Das bisherauf

Datenbasidestehend€aseSummarywurde erweitertmit ACh ar akt edesjes i

weiligenE i n z e [elbdaSl 5b) sl este Ideenflir den Auswertungsprozessowie flr
die induktive Kategorienbildungn Form von MemosfestgehaltenDartberhinaus ent-
standdurchdie ErweiterunglerCaseSummarysnit denErgebnissederinitierendenText-
arbeit pro Interview ein Dokument(vgl. Anhang7 i Beispiel Fallibersicht)dasder Er-
fassungronsubjektiverMotivenundderErarbeitung/onlatenterSinnstrukturemierte. Bel
Schwierigkdten bezidich des Verstehens oder be ambivalerten Aussage wurdendie ent-
sprechendeinterviewausschnittén der Forschungswerkstagtgl. Kapitel 7.2) diskutiert
und zusammerninterpretiert.Nach der initierenden Textarbeit ergaben sictanhand der

FragestellungowiedesL eitfadendolgendethematische Hauptkategorien:

Flursorgeund Selbstsorge,
Balancemanagement,
Konstruktionfamilialer Gemeinsamkeit,

Inanspruchnahmeon Hilfe undUnterstitzung,

= =4 4 A -4

DiverseThemen.

Der Themenbereicta Di v B hr & mammfasstedie zuvor erwahntenldeenfir induktive

Kategorienbildungdiei ebensavie dieandererHauptkategorieit durchdie Erprobungan

erunge

Testmatdal weiter ausdifferenziertwurden Zum Teil entstandenin diesem Phasenab-

schnittschonersteSubkategorieraufgrundder AusdifferenzierungAnschlieRencerfolgte
im ProgrammMAXDA der erste Codierprozesspei dem relevante Textebschnitte den

entsprechendetdauptkategorien(resp. den schon erstellten Subkategorien)zugeordnet

wurden. Das weitere Vorgehenrichtete sichweitgehend nachfolgendenAspekten (ebd.S.

84):
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AuswabhleinerthematischeiategoriezumErstellenvon Subkategorien,
Zusammenstellealler mit dieserKategoriecodierterTextstellerin einerTabelle
Bilden von SubkategoriemusdemMaterial heraugmithilfe von Paraphrasierungen),

OrdnenundSystematisierederListe (z. B. Zusammenfasseron Subkategorien),

= =4 4 A4 -2

Formulierenvon Definitionenflr die Subkategoriemit Ankerbeispieler(prototypi-

scheBeispieleausdeninterviews).

DiesePhasdihrte dazu,dassein ausdifferenzierteKategoriensysteraowieein Codieteit-
fadenmit Ankerbeispielerund Hinweisenzum Codieren( a C o d i esntstaadgrésiehie)
Anhang1). Der Codierleitfadenwurde dazuverwendet,Mangel aufgrundder Codierung
durch eineEinzelpersorsowie Zweifelsfalledurchnahebzw. nicht klargetrennte Katego-
riendefinitionenzu reduzieren.Das Codierendes komplettenMaterials erfolgte mit fol-
gendenKategoriensyster(Abbildung12):

1. Filrsorge/ Selbstsorge 2.3 1.Anpassungsleistungen
1.1. Betreuung 2.3.2Jmgang mit divergenten
1.1.1Intern Bedurfnissen
1.1.2 Extern 2.3.3.Gestaltung von Wochenend- und
1.2. Fursorgeleistungen Ferienzeiten
1.2.1 Pflege und Hygiene 2.4 Vereinbarkeit von externen und
1.2.2 Ankleiden internen Ansprichen
1.2.3Ernahrung und Essverhalten 2.4.1.Umgang mit Konfliktsituationen
1.3. Schlafverhalten des Kindes 2.4 2 Arbeit und Familie
1.3.1 Durchschlafen
1.3.2 Aufwachen Konstruktion familialer Gemeinsamkeit
1.4. Selbstorganisation des Kindes 3.1. Routinen
1.4.1.5elbstbeschaftigung 3.2. Rituale
1.4.2 Selbststandigkeit 3.2 1.wiederkehrende
1.5. Relevanz von Kontrolle und Prasenz Familienaktivitaten
durch die Bezugsperson 3.2 2alltagliche, ritualisierte
1.6. Selbstsorge / Partnersorge Lebensereignisse
1.6.1.Optionen zur Selbstsorge 3.2 3 Familienfeiern und -traditionen
1.6.2.3elbstsorgemassnahmen im 3.3. Absprachen und Aushandlungen
Umgang mit dem Kind 3.3.1.Kommunikation innerhalb der
1.6.3 Beziehungspflege Familie
3.3.2Regeln in der Familie
2. Balancemanagement
2 1. Qrganisation und Koordination Erleben der Inanspruchnahme von Hilfe
2.2 Planung im Kontext der Familie und Unterstiitzung
2.2.1Bedeutsamkeit von Planung 4.1. Formelle Unterstitzungsangebote
2.2.2 Planungsstrategien 4.2 Informelle Unterstitzungsangebote
2 3. Vereinbarkeit interner Anspriche|

Abbildung 12: AusdifferenziertesKategoriensystem
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Aufgrund der Ausgestaltungdes Kategoriensystemsind der Codierungdes kompletten
Materials mit diesenneu ausdifferenzierterKategorienwurde erneutdie Formulierung
der Forschungsfragbetrachtetndleicht angepassks zeigtesich, dassz. B. demErleben
der Inanspruchnahmeon Hilfe und Unterstiitzungmehr Gewichtungzukommensollte.
Abschlie3encerfolgteeineumfangreichekategorienbasiert@uswertungentlang derHaupt-

themersowiezwischerdenSubkategoriederHauptkategorien.

11.1.3 ThematischeAnalyseder Familienfotos

Im Verlauf der Untersuchungstellte sich heraus, dassdie Famili enfotos Uberihre Funktion
als Initialreiz fir dasInterviewgespraciminausan Bedeutungerlangten.Sie erwiesersich
alsAusdrucksmittelder Befragtenund kdnntenals zuséatzliche€rhebungsinstrumenter
subjektiven Bedeutungsproduktioneimsichtlichderalltéaglichen Familiensituationerge-

seherwerden.

Bei der Analysevon Fotoswerdendie verschiedene-unktionender Abbildung bertick-
sichtigt, d. h. es wird neben der Betrachtungder abgebildetenWirklichkeit baw. des
GegenstandsdasFoto als materiellesZeichenresp.Ausdruckund als latenterSinn (bzw.
Bedeutungoderinhalt) geseher{fHermann,2011S.197). Bei einerInterpretationm Sinne
einerqualitativenBildanalysebeziehtsich die Auslegungauf die genaueAufzahlung und
Beschreibung aller Phdnomene im Bild, der sagenainten vorikonografischen Beschrei-
bung.Die darauffolgendékonografischénalyseergriindetie Bedeutunglerdargestellten
BegebenheiterDie abschlieRendé&onologischelnterpretationdient der Herausarbeitung
latenterSinnstrukturer{ebd.).Es zeigtsich,dassfir einequalitativhermeneutisch&nalyse
der FamilienfotosderenAufzeigenund Abbilden im Auswertungsprozessgelevantist. Es
soll daraufhingewiesenwerden,dassin der Auswertungsphasgervorliegenderintersu-
chungeinigeFotosderFamilienanhandlerqualitaiven Bildanalysgin AnlehnunganBreck-
ner, 2010; Hermann2011; Bosch,2014etc.)in Methodenwerkstattemur Bildanalysein-

terpretiertwurden.

AufgrundderZusicherungan die Eltern, dassdie Fotosnicht veréffentlicht werden,wird
an dieser Stelle darauf verzichtet,die Interpretationsowiedie entsprechendergebnisse
darzustellenAuchaufdas Einhden der Erlaubnis zur Veréffentlichungwurde verzichtet,
da dawn auszugeherwar, dassdie Familienfotosm RahmerderUntersuchungufgenom-
menresp. spezell dafur (und im Wissen der Anonymisierung und Nichtverdffentlichung)

ausgewahltwurden.Aus diesemGrunderscheinteine thematischéBeschreibungdie ohne
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die Abbildung der Familienfotosgescheherkann, alsMdglichkeit, die Bedeutsamkeitler

Fotoszu gewichtenundin Kontextmit der Untersuchunglerfamilialen Lebensfiihrungzu
stellen.Hierbei werdendie bildinternenKriterien (wie z. B. Merkmale, ThemenoderPer-
sonen)beschrieberund mit Angabenaus den Interviews erganzt.AnschlieRendwerden
dieselnformationennachThemenbereichesortiertund beschriebenDie Betrachungder

Fotospro Familie erganztdie FalllbersichterzueinerArta Hi nt er g me@giAne ha bl o
hang?).
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Ergebnisse

12 Darstellung der Ergebnisse

In diesenmKapitelwird mit Ausrichtungaufdie FragestellunglasErlebendergegenwéigen
Situationvon Familienmit Kindern mit ASS in Bezugzu den Herstellungsleistugen der
familialen Lebensfiihrungaufgezeigt.Die Ergebnissesollen Aufschluss tber Herstel-
lungsstrategier(z. B. in Bezug auf das Balancemanagementind Gestaltungspotenziale
(z.B. in Bezugzur Fur- und Selbstsorge)iiber Wiinsche,Erwartungenund Bedarfeder

Familienaufzeigen.

12.1 Kategorienbeschreibung

Es folgendie Ergebnisseder kategorienbasierteAuswertungentlangder Hauptkatego-
rien sowie der Analyse der Zusammenhangewischenden Subkategorien(Kuckartz,
2012S.94). Dabeiwerdendie Hauptthemer{Fursorgeund SelbstsorgeBalancemanage-
ment,Konstruktionvon familialer Gemeinsamkeisowie Inanspruchnahmeon Hilfe und
Unterstitzung)dargestelltund anhandvon Zitaten aus den Interviews verdeutlicht. Auf
eineAngabevon Zahlenwurde aufgrundder geringen Stichprobeverzichtetdocheswer-
denHaufigkeitenausgedrickt. NebaterthematischerBeschieibung werden Vermutungen
geaulRg und Interpretationen vorgenommen (ebd.). Die Bezeichnungler Zitate erfolgte
Uber dieKennnummendesinterviewssowie de Fundstelldm Transkript. Zum Teilwurden
zurbesseenVerstandi chkat der Zitate Anmerkungen und Anpassungeworgenommeigvgl.
Tabelle 16).

Tabelle 16: KennzeichnungZitate

P befragte Person

| Interviewerin

(Dx/Zahl) Transkript X mit Nummerierung des Absatzes im Interviewtranskript, in
dem das Zitat zu finden ist

(é) Auslassung

[Beispieltext] Autorenanmerkung
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12.1.1 Fursorge/Selbstsorge

Die Kategorie Fursorge/Selbstsorgeeziehtsich auf Sorgeprozessajie im Kontext der
Familie stattfinden.Ziel dieserProzessest die BefriedigungelementareBedurfnisseder
Kinder, desPartner®oderdereigenen PersoheberallgemeinelspekterderSomgeprozesse
wie Betreuung, Fursorgeleistungerund Selbstsorge/Partnersorgeerden spezifischere
Bereichewie das Schlafverhalterund die SelbstorganisatiodesKindes sowie die Rele-

vanzvon KontrolleundPrasenbetrachtet.

12.1.1.1Betreuung

Im Folgendenwverdendie Mdglichkeitenzur BetreuungsowiedasErlebendieserOptionen
beschriebemind dabeizwischeninternenund externenBetreuungsformeminterschieden.
Als interneBetreuungist an dieserStelle die Betreuungdurch Familienmitglieder(Eltern,
GeschwisterGroleltern)sowiedurchexterneBetreuungspersondr. B. StudierendeBa-
bysitter)in denRaumlichkeitender Familie anzusehenind entsprechendals externeBe-
treuung die Betreuungsformen auf3erhalb des gewohnten Familienrahmens

(z.B. Krippe).

InterneBetreuung

In einigenFallenzeigt sich, dassdurch dieFixierungdesKindes mit ASS auf die primére
Bezugspersorfz. B. Mutter) die Ubernahmeder Betreuungdurch weitere, enge Betreu-

unggersoren (z. B. Vater) erschwert wird.

( €) Adtsclwonals Baby/ Mein Mann konnteihn nicht halten, er hat nur
geschrienEr ist ganzmassivauf michfixiert unddurchdas( é hangthalt einfach
allesanmir. (D3/165)

Haufig wirkt sichdiesaufdie Aufgabenteilungm BereichderFursorgeausundmindetbei
einigenFamilienin der ehergetrennterBetreuungder Geschwister. Beispielsweiseftihren
einigeMutteraufgrunddieserengerBindung(und auchaufgrunddesErforderniseszur Be-
aufsichtigungdesKindes) parallel zur Betreuungdiverse Tatigkeitemurch,da sie meist
nur im Kontext der Betreuungdie Mdglichkeit haben,kleine Aufgabenim Sichtkreis
desKindes zu erledigen.In diesemZusammenhangtehtauch die Herausforderungler
Betreuungdurchdie fehlendebzw. reduzierteFahigkeitdesKindesmit ASS zur Selbstbe-
schaftigung.Mehrereder Befragtenbenennerdie Notwendigkeitvon Strukur sowie die
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Fuhrungder Kinder als bedeutsaméspekteder Betreuung,die im engen Bezugzu den
FahigkeiterdesKindeshinsichtlichseinerSelbstorganisatiostehen.

In die BetreuungdesKindesmit ASS sind nebendenengenBezugspersonevor allem Per-
sonenaus dem primarenNetzwerk eingebundenyie z. B. dltere Gestwister, Grol3dtern

sowie weitere Verwandte (Tante, Cousinsetc.). Hierbeiwird oft aufdenVorteil derértlichen
Naheverwiesa, z. B. wenn die Betreuungspersonenm selben Ort wohnen.Die Betreuung
durch Geschwistewird ambivalentthematisiertyon einigeninterviemtenwird derVortell

genant, dassdie dlteren Geschwister gute Kenntnisseim Umgangmit demKind mit ASS
im Alltag habenAndere betonen, die®etreuungsforrmur im Notfall zu verwendenund

dannnur mit genauermAnweisungenund Handlungsalternativen.

( é Wir gehemur wegwennwir missen. Nachhérat Nathalielasa Ha nAlsg 6 .
wennesgar nicht geht,wenneseskaliert,ruft sie nebenaran.Also sicherist die
Nachbarinda. Und die Nachbarin waschonx-mal hierim Wohnzimme, als wir
nach Hausegekommensind und hat gesagt:A Eist nichtg e g a n (D&/267) .

Als weitere Betreuungsformm Familienumfeldwird die Unterstitzungdurch Dritte wie
Studierendeim Praktikum, Babysitter oder auch Entlastungsdienstéiskutiert. Ein Teil
derFamiliengibt an,dassdieseFormderBetreuunghresKindesmit ASS nicht moglich ist
und Betreuungnur durch enge Familienmitgliedergescheherkann. Andere Familienbe-
richtenhingegendassdie BetreuungdurchexternePersonemm Wohnfeld einfachgelingt,
dadie Kinder sich anpassemnd exaktan Regeln halten.Als Nachteil dieserBetreuungs-
form nennen die Befragteden Mehraufwandhinsichtlich der sorgfaltigenOrganisation
diesesEinsatzesder Einarbeitungder Betreuungspersonesowie den damit verbundenen

Bezehuwugs und Vertrauensaufbau.

(é ) Vor dlem weil wir nicht Kinder halen, die man einfach jedem in die Finger
driickerkann,um zubetreuenWennwir einen Termirhabenmisserwir schauen,
dasswir dasgut organisiererkdnnen Wer schautzu denKindern?Dasist immer
einThema(D9/135)

Bei denStudierendendie ihr Praktikumim Rahmenreinesheil- odersonderpéadagogischen
Studiumsin den Familien absolvierenyermisseneinige Befragtedie Erfahrunghinsicht-
lich alltaglichersowiespezifischeKinderbetreuungAllgemein wird in Bezugauf externe
Betreuungspersoneoft von fehlendem Vertrauensowie von Uberforderung gespochen.
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Als diedezidiche Erleichterung werden eine Kennenlernphassowie klare Anweisungen
(z. B. Ablaufplaneund Strukturenvorab) empfohlen. Vereinzdt aul3erndie interviewten

Peasonen aber auch den Wunsch nach ganzspezifischeBetreuungm Hinblick aufASS.

Es ware vielleicht noch gut, eine Extra ( € Betreuungfur Autisten habenzu
koénnen(lacht). Nicht nur so junge Babystter, wo mandannauchAngsthat: Geht
das?Gehtdasnicht?Dasist auchimmer ein Hinderungsgrundiir mich, ich kann
nichtirgendjemandenehmen(D5/344)

ExterneBetrewing

Die Mdglichkeitenzur externenBetreuungerscheinervielfaltig und ihre Nutzung istndi-
viduell sehrunterschiedlichFolgendeAngebotewerdenoft genannt:Krippe, Kinderta-
gesstatte, Tagesnutter, Ferienlagersowie Angebote der Schule (z. B. Tagesgrukturen,
Tagesschie, Hort). Bedeutsamerscheinerder friihe Start mit den Angeboten(z. B. im
Kleinkindalter),die NotwendigkeitderoptimalenAusstattungowiedie Option deserforder-
lichen Betreuungsschlissel€Entsprechendwerden fehlende Rickzugsorte,zu grolRe
Gruppenund zu wenig Betreuungspersoneals HerausforderungyesehenEin von sehr
vielen Befragtergenannte$’roblemist dasreduzierteAngebotder externen Betreuunim

denFerienzeiten.

( é Die ersteHalfte der Schulferienhabensie getffnet. Und die letzte Halfte
schlieRersie. Es decktdannalsonicht alle Ferienab, die ich eigentlichbrauche.
( € (D5/12)

Weitee Themendie fir die Elternim RahmerderextenenBetreuunghresKindesmit ASS
als Herausforderungesehemwerdenkonnen sind die Notwendigkdt sehrhoher Verlass-
lichket, verminderte Sdbgstandigkeit der Kinderoderauchdie UberforderungdesKindes
in der sozialenGruppe.Einige dieserAspekte werdenvor allemin Bezugaufdie Mdglich-

keitendersozialenintegrationthematisiert.

( é Yndanfangswarensiein der Kindertagesstattddasist so eine Gruppevon
zehnKindern und sie habenes also zustandegebrachtDiesezwei warenin der
Gruppevon zehnKindem nocheineeigeneGruppegewesenAcht Kinder haben
irgendwiezusammergespieltund in einer Ecke warennoch Rubenund Emma.
Und zwarso,wennmanhingeschauhat, hattemandasGefiihl, dassie auchmit-

spielenUnd wennmmanganzgenawgeschauhat, hatman gesehemein, siespiden
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eigentlichnichtmit, siesindeinfachzufalligerweisan derNahederanderen Aber
siespielenabsolutichtmit denanderen(D9/429)

EineVielzahl derbefragterElternbewertetlie MdglichkeitderexternerBetreuunglurch ein
Ferienlager als sehrpostiv, baspelswease wird vom Verein autismus deutsches c hwe i z 0
ein spezifischeg-erienhgerangebotenDie Elternerfahreneine befristeteEntlastungihrer
Fursorge wodurch eine hoheRelevanzauchim Rahmender Selbstsorgeéesteht.Einige
Elternbenennemlie Option einesFerienlagerswuchals Bereicherundur ihr Kind, da dort
Angebotebestehendie zu Hausenicht moéglich sind. Die Berlcksichtigungder Beduirf-
nissedesKindes sowie der gute Betreuungsschliiss@lerdenmehrfachbetont. Vereinzdt

wird auf Uberschnedungen mit Ferien und Schuzeiten, je nachOrganisationsforndesFe-
rienlagersaufmerksangemacht.

Bei einigenKindern stellt sich dasUbernachterauRerhallder Familie als groResProblem
da. Diesbezuglichkannz. B. dasFerienlageder Schulezur Herausforderungler ganzen
Familie werden, wenn sich der Stressdes Kindes auf alle Familienmitgliederibertragt.
Beispielsweisdeschreibeminige ElternAnspannungsphasedie vor undauch nachdem

FerienagemochEinflussaufdasKind sowiedie Familiehaben.

Aber ganzschlimmwar zum Beispiel: Er hat vorzwei odervor drei Wochen ein

Ferienagermit der KlassgehabtUnddasist fir unsschonso, bevordastiberhaupt
angefangeinat, ist dasfir unsderAlbtraum. Da warenwir alle wie auf Nadeln.
Undangespannt. € (D3/305)

Vereinzdt suchenEltern nachLdsungenwie einel agerteil nahme ohneUbernachtung. An-
dere Eltern berichtenvon der schrittweiserEingewohnunglesKindeshinsichtlichdesex-

temenUbernachtensnit derjeweiligenOptionaufAlternativiosungen.

Zusammenfassenkann festgehalterwerden, dassdie Formen der Betreuungvielféltig
genutztwerdenwobeiesbeiderinternenFormmehrheitlichzur Nutzungdespriméaren sowie
gelegentlichdestertidraen Netzwerls kommt Als relevanteFaktorendiesbezlglickkdnnen
die Vertrauhdat mit dem Kind und der Famili e sowie die ortliche Nahezum Wohnat ge-
wertetwerden.Sinddie MoglichkeitenzurinternenBetreuungeingeschrankvderfehlendie
genannteriFaktoren,bedeutetdies einen Mehraufwandhinsichtlich der Organisationder

Betreuungssituatiosowie eine Begrenzungvon Aufgabenteilungund Aufgabendurchfih-



Ergebnisse

205

rung.Die Form derexternerBetreuundgannbeigelingendeDurchfiihrung einen bedeuten-
denAnteil zur Selbstsorgaind Entlastungder Familie beitragen,sofern optimale Bedin-
gungenhinsichtlichAusstattungBetreuungindAbdeckungderFerienzeiterbestehen.Um
eine Vorstellung von der Vielfalt sowie den Gemeinsamkeiten zu erhdten, wird in derfol-
genderDarstellungdasThemaBetreuungm Hinblick auf die unterschiedlichenOptionen
undBedurfnissdur die einzelnerFamilienkurz skizziert(Tabellel7):

Tabelle 17: Betreuungin deneinzelnenFallen

Familie von Andrea 2! (landliche
Region/Diagnose FA)%?
intern
1 Selbstbeschéftigung des Kindes: A C h a
o t eimatdisrAumen
bendtigt Aufsicht (draufl3en)
Schwester hiitet sie/altere Nachbarin
unterstutzt, wenn sie A. alleine be-
treut
=> Eltern gehen nur weg, wenn
sie mussen
extern
1 langerer Aufbau der externen Betreuung
1 Schulferienlager: grof3es Problem, Auf-
bau mit Begleitperson 1 Einfihrung in
Ablaufe (Tagesrhythmus) und Rituale
= Arbeit mit PECS/Transfer Alltag
1 BTZ Schulkollegin: hiiten sich gegen-
seitig die Kinder
9 aber nun auch spontaner Kontakt
und Besuche moglich

f
f

Familie von Juna (stadtisch/FA)
intern

1 Selbstbeschéftigung des Kindes: Au-
tos aufreihen, malen (Konflikte mit
Bruder)

1 BT a e gi&éndenlernen, Vertrauen
aufbauen (GroReltern, Kollegin Mut-
ter, Studis, Babysitter etc.) vs. (siehe
externe Betreuung) + BT GroRmutter
immer nur 1:1 (nicht beide Kinder)

1 BT wahrend der Arbeit der Mutter (1x
pro Monat Wochenende + 2 x pro Mo-
nat 1,5 Tage): am Wochenende der
Vater, sonst Grolimutter

extern

A ( diihr habe ich eigentlich nie-
manden, dem ich siegebenk a n n i

1 Grol3mutter arbeitet auch noch =>
Problem: flexible BT fehlt, schwierig,
wenna j e miranklist

1 keine Unterstitzung durch Schwieger-
eltern (Zerwirfnis) i nur BT Schwie-
germutter im Notfall

1 auch Nachbarinnen arbeiten alle

Familie von Sascha (landliche Region/atyp.)
intern
1 Selbstbeschéftigung: Spiel mit Wasser,
gemeinsames Spiel mit Schwester
(aber
aget rBRerng ieKdniike), TV
aFremdbefastrcitmb gl i c |
Notwendigkeit der Présenz der Mutter
=> Vater kann S. nicht ins Bett bringen
1 Aufgabenteilung: Vater geht daftir zu
Elternabenden der Schule
1 BT im Notfall: GroRReltern, Bekannte
der Mutter

=a =4

Familie von Linus (stadtisch /Asp.)
intern
1 kann sich gut selbst beschaftigen
(lesen/PC)
1 BT: Grof3er Bruder betreut L. und
die kleineren Geschwister

extern
1 externes Ubernachten nie moglich
gewesen
1 jedoch: Hort und Krippe ohne Probleme

21 NamenderKinder sindanonymisiert

22 FA = FruhkindlicherAutismus,Asp. = AspergerSyndrom Atyp. = atypischeAutismus

23 BT = Betreuungsoptionen
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extern
1 nicht mdglich
1 Klassenlager: Vater hat Urlaub ge-
nommen, um S. zu fahren (keine
Ubernachtung im Ferienlager)

Familie von Yuma (Stadt/atyp .)
intern
Selbstbeschéaftigung: TV, Kassettenre-
korder und lesen. Zeichnen i aber in Ge-
sellschaft, nicht alleine
1 Eltern haben getrennte Wohnung,
Kinder sind bei der Mutter
1 BT: in Ausnahmen durch (erwach-
sene) Tochter oder Vater
1 Wunschnacha Ex-Be tar e A36Sn ¢
[Konflikt i Ambivalenz hinsichtlich
aufsuchender Familienarbeit i Erzie-
hung als Privatsache]
1 Wunsch nach Information u. Austausch
extern
1 Problem: Schulferien werden nicht
abgedeckt
Tagesstatte: Uberforderung
Schulbetreuung und Tagesbetreuung
werden als Hindernis erlebt i Unsi-
cherheit hinsichtlich bedarfsgerechter
und zukunftsorientierter BT und For-
derung

f
f

Familie von Hannah (landliche Region/ASS)
intern
H. kann sich gut selbst beschaftigen
(zeichnen), jingerer Bruder bendtigt
viel mehr Aufmerksamkeit (evtl. auch
ASST in Abklarung)

1 Schwiegereltern wohnen auf selbem
Gelande = sie unterstitzen, aber kein
regelmaRiger Tag (spontan); Akzep-
tanz und guter Umgang der Grol3el-
tern mit H.

1 Babysitter: fir Fremde ist H. einfach
zu hiten, halt sich dann genau an
Absprachen

extern
1 mdglich, braucht aber Vorbereitung
1 ASS Herbstlager mdglich

Familie von Laurin (landliche Region/Asp.)
intern
1 Selbstbeschéftigung: ausschneiden
u. sammeln (spezifisches Interes-
sengebiet)
1 nur GroReltern und eher selten ( Ad o -
s i e datsig Jibernachten mussten
(bei BT am Abend)
1 aBaby $ Problera: starke Angste
von L. 7 macht es in der Situation mit
BT gut, aber Anspannung bei ihm sehr
hoch = A d adiesdchsten drei Tage
Horror sind und die ndchsten sieben
N2& c h £=&asistes dannnnichtwe r
[Verzicht auf BT]
extern
1 Ferienlager méglich, da Fach-
person mit Kenntnis ASS vor Ort
1 Tagesmutter (regelmafig, seit Jahren)

Familie von Pascale (landliche Region/FA)
intern
1 Selbstbeschéftigung:a el ekt r on
Spi el Biearbjicher => unbere-
chenbar, wie lange Zeitphase anhalt;
gesteigerte Malinahmen zur Selbstbe-
schéftigung zur Uberbriickung einer
halben Stunde
1 Begleitung und (standige) Aufmerk-
samkeit notwendig
1 Anpassungen und Hilfsmaflinahmen
(z. B. diverse VerschlieBmaglichkeiten)
1 kontrollierte Betreuung: z.B. wird z.T.
in seinem Zimmer mit einer Kamera
Uberwacht
i diverse Varianten erprobt: Verwandte,
Praktikantinnen und Entlastungsdienst
extern
1 BT, Tagesschule, Ferienlager ( A IEbt
in solchen Sachen a u fi ARtivitaten
als Bereicherung
1 Wunsch: Ubernachtungsmaglichkeit
in Schule u. Abdeckung Ferien

Familie von Ruben und Emma
(stadtisch/FA -HF + FA)
intern

Familie von Elias (stadtisch /atyp.)
intern
1 Selbstbeschaftigung: PC-Spiele,
Trampolin, TV, Bicher=Ak ° nnt e
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f
f

extern

f
f

Selbstbeschaftigung: E. (lesen, puz-
zeln oder ein Spiel) eher als R. (Lego-
Bahn) = fehlende Selbstbeschéftigung
der Kinder schrankt ein

BT muss gut organisiert sein, Struk-
tur und Fihrung der Kinder sind re-
levant beim Betreuen

BT zuerst Uber Entlastungsdienst,
dann Uber Praktika (nicht nur posi-
tive Erfahrungen)

BT im Notfall: Nachbarin (Fachper-
son), Néhe als groRRer Vorteil

Alter der Grofeltern (schon 80

Jahre) als Nachteil

frGher Kindertagesstétte, jetzt Ta-
gesschule (wenn Mutter arbeitet)
ASS-Lager (1 Woche im Sommer) i
Problem Ferienlager u. Schule tber-
schneiden sich von den Zeiten her

extern

ihn eigentlich relativ gut alleine las-
senhi

BT: Schwiegereltern, GroReltern, al-
tere Schwester

Ferien- und Schullager ohne Prob-
leme

Familie
intern

f

extern

von Nelia (stadtisch /ASS)

N. kann auch kurz alleine zu
Hause bleiben, wenn Mutter ein-
kaufen geht

BT: Tante (aber Problem: OV) +
Cousin (13 J. T mit zeitlichen Ein-
schrankungen)

Schwiegereltern huten die Kinder
nur allein (entweder N. oder Bru-
der)

Krippe (von Kklein auf) = Vorteil ortli-

che Néahe (direkt nebenan), Ruhe-
pausen. [Bedingungen externer BT -

> Infrastruktur/Anpassungen]

Wunsch nach spontaner BT/Vertrau-
enspersoni ai r g e ndjaema n
Aufwand Zeiti Suche/Kennenlernen
eher abschreckend (Mehraufwand)

DasAufzeigender einzelnenFalle erfolgt aufdieseArt nur an dieserStelle Es erscheint

hier relevant,um die Vielfalt an Optionenund Bedurfnisserder Familiendarzustellen be-

sonderam Zusammenhangit AnsprichendesKindesmit ASS. Es sindunterschiedliche

Einschrankungemim RahmenrderBetreuungersichtlich beispielsweis&tnnen einigeKin-

der nicht durchexternePersonenm Haushaltder Familie betreutwerdenoder es fehlen

innerhalbder FamiliengeeigneteBetreuungsmoglichkeitemieseEinschrankungeerrwei-

sen sich im Zusammenhangit den Diagnosenals sehrunterschiedlichund machenauf
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individuelle Bedurfnisseund AnforderungeraufmerksamBei den meisteframilienbeste-
hen Erschwernissedie im Zusammenhangit demsozialenWandel stehenwie z. B. die
eingeschrankterBetreuungsoptioneurch die gestiegeneErwerbstatigkeitder Frauen

oderdieraumlicheEntfernungzudenGrol3eltern.

12.1.1.2Fursorgeleistungen

Der ThemenbereichrirsorgeleistungebeschreibBesonderheitein diesemKontext, wie
z. B. Unterstiutzungdurch die Eltern bei der Pflegeund beim Ankleiden oderspezifische

Situationerbei der Ernéahrungundbeim Essverhalten.

PflegeundHygiene

Die Halfte derbefragterElternberichtetdavon,dassder Gebrauchvon Windeh notwendg
ist. Vor adlem in der Nachti z. T. auchstresbedngt am Tagi bendige dasKind mit ASS
dieseUnterstitzungEinige Eltern verweisendiesbezuglichauf die fehlendeWahmehmung

undthematisieremnlie OptiondesSauberkeitstrainings.

( é Esist eigentlichein ruhigerTaggewesenaber elist haltdanndoch nichtro-
cken. In der Nacht brauchter noch Windeh. Und den Tag durchist es sehr
situationsabhangigVenn er unter Stresgst, dannspurter dasnicht. Also er spuirt

nichteinmal,obernasgst. ( € (D3/98)

Ein weitererThemenpunkhinsichtlich Pflegeund Hygieneist dasZahneputzenbei dem
die Fursorgeleistungedurchdie Elternvon der Erfordernis zur Unterstitzungtrotz Ab-

laufplanenund Training, bis hin zurAufgabenibernahmeichen:

( é Pbannschickeich sie hinaufdie Zahneputzen Sie putztdie Zahne zwanicht
richtig, aberam Morgenist es miregal Weil abendgputzeich sie. Danngehtsie
hinaufdie Zahneputzen.GehtnochaufsWC, dabeharrech darauf.Dasist jetzt
eigentlichziemlichdrin. a | gehhinaufund geheaufsWC. Und ich geheZahne

putzenkammemi c¢ (B1/227)

Es zeigt sich, dassein Grof3teil der Kinder eine Teilsellststénd gkeit mit Bedarfan leichter
Unterstitzung(verbal oder visuelle Darstellung)bis hin zur Aufgabentbernahmeurch
die Elternaufweist.Die Kinder mit derDiagnosea A s p eSry ghed rrsawieeginige mit der

Diagnosea At y p A 8 t h swandendn den befragtenEltern als eigenstadig in der
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Selbstversorgungn hygienischerBereichbeschriebenJedochwerdenDiskussionen mit
den Kindern hinsichtlich der Qualitat der Durchfiihrungdieser Tatigkeiten genannt.

Ankleiden

Das Ankleiden spricht eine Vielzahl debefragtenPersonenm Zusammenhangnit den
Fursorgeleistungean Dabei wird vor allem die Unterstitzunglurch verbalesAnleiten
erwahnt,beispielsweis@&m einenAblauf schrittweisezu strukturierenDie Aufforderungen
erfolgenhaufig wiederholt,wasvon einigen Elternim Kontextmit der Morgenmudigkeit
desKindesthematisiertwird. In einigenFamilienwird ein visuellerAblaufplanverwendet

undin andererdie AufgabedesAnkleidensnaheziwganzdurchdie Elterniibernommen.

D2: ( é Dannmussmansagen:A J u jetat missenwir hinunter die Schuhe
a n z i eDammmandimakiehtsiesieselberan,manchmahicht. Danndie Jacke
anziehenEigentlichmussmanihr allessagenauchwennsie esauf denBildern
sieht.(D2/229)

Bei Kindern, die schwerbeeintrachtigtsind, wird bereitsdie KooperationdesKindes in
dieser Situation als positiv bewertet.Vielfach wird dasAnkleiden auch als gemeinsame
Handlungaufgefasstwobei einige der befragtenPersonerdies als Lernfeld fir dasKind
betrachten.

( é Pbannhatsiedie Kleider, die macherwir abends bereifber ebendie Unter-
hosennimmt sie seber. Das habeich jetzt begonnengdasssie einfachlernt, was
fehlt. Die wechselrwir jedenTag. Die Sockenunddie Unterhoserholt sie selber.
( € (D1/218)

Die KontrollevonangemesseneowiekorrektangelegteKleidungstehtim Zusammenhang
mit der von vielen Eltern genannterHerausforderungler KleiderauswahlViele Kinder
mit ASS habenSchwierigkeiten die adaquateKleidung fur die jeweiligen Wettebedin-

gunge auszuwahlen.

Sie spuremicht, habenwir heil3,habenwir kalt? Da schauach, wer ziehtwasan
und mussihnenAnweisungergeben Wenn danndie Sonnekommtoderso:A A m
Mittag mussidu dieJacke auszieherderdenPullovera u s z i lehhben daradf

angewiesengassich dasauchin der Schuleimmer wieder sage:A S ¢ hbitey t
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wennihr dasGefuhlhabt,dassdieseKind einenhochroterkopf undwahrschein-
lich heil3hat, dass mademKind wiedermal sagt, dasesden Pulloveausziehen
solloders o (D91117)

EinigeKinderfixierensichaufbestimmteKleidungssticke:

( é Klar, ich mussmanchmamit denKleidern helfen.Wem eskalt ist drauf3en,
dannziehtsie einenkurzenRock an.Wo ich dannsagermuss:A D Hannahent-

wederziehstdu Hosenan oderlangelLegginsdamunter. Weil dasda, ist einfachzu

k a | UnddéssindwiederdieseMomente:Siesiehtesnicht ein, dannschreitsie.

( € (D6/243)

Vereinzdt wird davon berichtet, dass durch dieses Bestehen auf ein bestimmtes Klei-
dungsstlcleine Blockadeausgeldstvird und daraufhindasselbststandigénkleiden auf-

grunddiesesStressesichtmehrmaoglichist.

ErndhrungundEssverhalten

Erndhrungund Essverhaltensind in fast allen befragten Familien ein nennenswertes
Thema.Nahezualle erwéhnendie Anpassungan die BedirfnissedesKindes hinsichtlich
Ernahrung,wie beispielsweisein ExtraMenu nur fir dasKind zu kochen.Andere sind
sichbewusstdassdasa L i e b | i ndgsKigdeszu Zaftieledheitund stressfreieZeit
beim Essenfluhrt. Dartber hinaus berichten einige Eltern, dasssie bestimmte Ernah-
rungsweisenz. B. glutenfrei) sowie Nahrungserganzungeals relevantfir ihr Kind mit
ASS erachten.Die Nahrungsaufnahmerfolgt bei allen Kindern der befragtenPersonen
selbststandigjedoch bendtigenfast alle eine Aufforderung zum Essen,einige aucheine
Aufforderungzum Beenderder EssenssituatioAls Unterstitzungvird neben der Auffor-
derunghaufig die verbale Anleitungeingesetztln einigenFéallen ibernehmendie Eltern
einzdneAufgabenwie z. B. dasSchndden oderein Brot streichen.Vereinzdt wird die Not-
wendigkeitvon Kontrolle und EinhaltenspezifischeAblaufe thematisiertum Impulsreakti-
onendesKindeszu vermeidenHier isteinehoheAufmerksamkeiterforderlichhinsichtlich

Kontrolle undAblenkung.

( é Well ein gefulltesGlasbei seinemTeller, dasfliegt zu 99%. Und dann darf
man nicht nachschenkenyeil man das Gefuhl hat, dasser noch mehrwill. Er

mussganz explizit sagen,dasser noch mehrwolle. Und dann mussman auch
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schauengasser esdanntrinkt. Und ich mussmein Glaseigentlichauf meinefal-
scheSeitestellen weil sonsthhimmter meinesauchundwirft es.( é (D8/87)

Einige Familien berichtenvon besonderersituationenbeim Frihstlick,die von ein paar
Befragtenin Zusammenhangit starkerMudigkeit desKindes gestelltwerden.Entspre-
chendmachendie Eltern demKind verschieden@ngebotezum Frihstickund fordernes

aktiv zumEsserauf.

( é piewlrdeam liebstengar nicht essenSie wiirde dannwie einfachfir sich

a n u s @& hiehtd machen.Sich nicht an dem beteiligen.Wir sagenimmer:

A A u anlden Tisch kommenwir miisseretwasfriihstiicken. Sonswird esdir
schnellauchkomisch, amMorgen musstiuetwase s s &nmddafnsitzenwir alle
zusammenran den Tisch. Sie sitzt meistens einfaclort und tut eigentlichgar
nichts. Sie fatnichtdasGefiihl:A | mussietzte t wa s dderBé o i, wi
ein BrotfA oder so. Da m¢gssen wir i

nimm ein Brot. Wil l st du |l ieber ei

Eine Herausforderungst allerdingsder Zeitdruck am Morgen, wenn das Kind ein sehr
langsameg&ssverhalterzeigt. AndereKinder sindehera ¥leserdundhabenrein schleches
S&tigungsgefuhl, die Htern deser Knderregulieren de zur Verfigung dehendeNahrungs-
menge Die Fruhstiuckssituation gestalsthin einigenFallenalsambivalenteSituation fir
die Eltern,denneinerseitandchtensie eineAnpassunglesKindesanihr Essverhaltenbei
dem der Mahlzeit am Morgen eine hohe Bedeutungzugesprochenvird. Anderseitskon-

nensie aufgrunddesZeitdrucksnicht demBedurfnisdesKindesnachgehen.

Ja.Also wennmanZeit hat, so, samstagssonntagsyennwir alle hier sind,dann
isster melr. Aber wennich arbeitengeheund ich muss mit ihm ausem Haus,da
ist einfaché Sonstmuisstemanum funf Uhr aufstehenDas kdnnenwir nicht,

beidezusammenEr isstdannnachheisein Frihstlchkn der Schule(D8/31)

Ein weiteres Beispieflr die Ambivalenzbeim Essverhalterst dasBedurfnisdesKindes,
das Esen mit den Hinden anaffassenund de Verandeung von Form und Konsistenz der
Nahrung im Mund wahrzunéhmen. DiesesVerhaltenwird zwar von einigenEltern auchals
Spannungsabbasowie als rituelle HandlungdesKindes beschriebenstehtjedoch gegen
ihre Auffassungund ihr Bedurfnis,sich der gesellschaftlicheiNorm anzupassemunddas
Besteckzubenutzen.

j et

mmer

ne

Ma i
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( é pie beginnterstjetzt so richtig, mit dem Besteckzu essenDaswar bei ihr
auch so auffallend. ( é Ppie hatdas mitdemAnfassen, das war bei ihr no8©O
lange,INTENSIV. Und einfachetwas indenMundnehmen, das istbeiihr immer

ein Kauenund mitdemMund. Dasist fur sieauchEntspannungD11/476)

Die Gestaltungder gemeinsameiMabhlzeitenzeigt sichin denbefragtenFallensehrdiver-
gent.Auf der einenSeiteberichtenbefragtePersonengasssie dannwenigerWert auf die
Einhaltungvon Strukturenund Regelnlegen.Anderebetonendemgegenibetdie Relevanz
dieser Faktoren,um stressreicheSituationendurch Unruhe und Bewegungdes Kindes
zu vermeidenZum Teil wird von derAnpassungler Wohnung(z. B. Einrichteneines ab-
gegenzten Essplatzes) oder der Vorgabevon Tischregdn gespochen. Im Einzelfall ver-
zichten die Familiemuf ein gemeinsamegrihstick,wenndurchdie raumlicheTremung

der GeschwistebeimFrihstiuclkdie SituationwenigerStress/erursacht.

Insgesameeigtsich bei denFursorgeleistungemassesdurchdie Reduktionder selbstsor-
gerischerFahigkeitenin spezifischenTeilbereichenzu einemMehraufwandfir die Eltern
kommenkann(z. B. Einsatzvon Windeh oderKorrektur beimAnkleiden).Haufige Strate-
gien zur UnterstutzunglesKindesmit ASSin diesenBereichersind dasverbale Anleiten,
der Einsatzvisuelle Ablaufplane sowie die Ubernahmeder Aufgabe durchdieEltern.

12.1.1.3SchlafverhaltendesKindes

Im folgerden Abschnitt werden das Schlafverhalten des Kindes siesgemiuswirkun-

gen auf dieFamiliensituationbeschriebenFastalle befragtenFamilien benennendas
Schlafverhalterdes Kindes als relevantesThema, jedoch beziehensicheinige auf Ein-

schlafproblemeandereauf Durchschlafproblematikender auch auf die morgendliche
Aufwachsituation Einige Kinder hattenin friherenJahrenEinschlafprdlemediedurch

verschieden€&inschlafhilfenbehoberwurden Weiter werderKinder mit sehrniedrigem
Schlafbedurfnideschriebedermit einemsehrhohenBedarfan Schlaf.

Durchschlafen

Die Durchschlafproblematikbezieht sich auf Wachphaen in der Nacht, bei denendie

Kinderz. B. aufstehemundherumlaufenSelbstgesprachH@hrenoderMusik horen.



Ergebnisse 213

( é Erschlaftsehrwenig,eigentlichseit Geburt.Und dannbeginntdasmorgens,
meistens schleiclgr schonum 5.50Uhr hinunterundkommtseinMusikgeratho-
len.Weil das ist bei unsin Verwahrung, weil er hat angefangen, morgens um 3-
4 Uhr Musik zuhoren anstatizu schlafenlund dannmussmanihn meistensnoch-

malsmahnener soll jetzt hinaufgehen(D9/15)

Eszeigtsich,dassdie ElternderKinder mit niedrigemSchlafbedirfnisuf die Wactphasen
der Kinder hinweisen .Nur bei einemKind mit hohemSchlafbedurfnisverdenkurze Auf-
wachphasergenannt,die von den Eltern abernicht als Schlafproblemebezeichnetwer-
den.Ein Kind benétigtlediglich UnterstitzungwennesnachtsaufWC muss Einige Eltern
berichtenbei der Durchschlafproblematikon einer Besserungnit zunehmendemAlter
desKindes.Eine einzdne Person erwahnt einergeschéerten Versud, den Schlafrhyth-

musdesKindeszu andern.

Aufwachen

Bei denKindernmit extrememMidigkeitamMorgenwird auf denBedarfeinerspezifischen
Aufwachphasehingewiesen.Bei diesenKindern werdenim Zusammenhangnit ihrer
Mudigkeit z. T. eine sehrreduzierteSelbststandigkeihinsichtlich der Alltagsfertigkeiten,
ein niedriger Tonus( A Sc h | asbwiethaufige teftige Diskussionen( A K a nye-f
nannt In einigenwenigenFallenberuhtdieseMudigkeit vermutlichauf der Einnahmevon
Medikamenten,die hinsichtlich der komorbiden Erkrankung nétig sind. AndereEltern
gehendavonaus,dassdashoheSchlafbedirfnishresKindesin ErschépfungdurchAnpas-
sungsleistungennd Stressbegriindeist, die estagsubererfahrt. MehrerebefragtePerso-
nen berichtendavon, dassdie Tagesfom desKindes vom Zeitpunkt desAufwachensan
ersichtlichist. Die Eltern reagierenauf diesespezifischeAufwachstuation, indem sie viel
Zeit dafuir einplanenunddem Kind zur Verfligungstellen,es gestaffeliveckeninm Ruheund

GeduldgebensowieAnreizezumAufstehen.

( é WUnddannwird derLinus gewecktdasist eineintensiveMalinahmeDa mUs-
senwir zu zweit, immer wiederwecken.Deckewegund A D musstjetzt aufste-
h e nUnd da bringt es auch gar nichts, mit irgendwelchenDrohungen,also:
A W du nicht aufstehstdarfstdu irgendetwas i ¢ Basbrifigt beimAsperger

garnichts.Fertig.Dasist hoffnungslosDasEinzige,wo manihn motivierenkann,

ist, wennmanihm sagt:A S ¢ Hch liabedeineCornflakesy e k a OdetAiD.e i -

nen Li eb !l i n gQderargeidetwaks uim. ihn positiv zu verstarken.Und
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Drohen kannmanvergessenUnd wenn wirGliick haben, danmeagiert erauf
diesegostive Verstérken.(D4/6)

Die Kinder mit dem niedrigen Schlafbedurfnissind eher Frihaufstehe. Etliche wachen
gegenb5 Uhr oder friher au. Viele Eltern stellen Regén auf, um auf dieses Verhdten zu
reagieren,beispielsweisedirfen die Kinder erst ab einer bestimmtenUhrzeit in das
Schlafzimmerder Eltern. Es wird nur von einem Kind berichtet, das selbststandigmit
Wedkeraufsteht.

Schlafsituatiorder Eltern

Ein paarwenigeEltern berichtenvon Schlafmangelder Auswirkungenauf inr Familienle-
benhat.

Eben,dort passiereniberall Fehle, in der ErziehungAber dassind dannDinge,
die passierenyelchenicht passiererwirden,wennmangenuggeschlaferhatte.
(D7/478)

Andere der Befragtenweisen diesbezlglichauf ihre Mal3hahmenzur Selbstsorgehin:
nichtmehrin derNachtaufstehemundkontrollieren wasdasKind macht,oderim Einzelfall

dasKind zureigenerSicherheiim Bettfixieren.

( é Abernachdem,dasswir JahrdangNachtfir Nachtaufgestandersind, lasse
ich sie einfach mal. Weil sie habenmich immer gerufenund dannmussteich
schauen gehetnd dasgehtziemlich an die Substanz.Vor allem wenn dasso
Uber secls, sebenJalre geht. Nicht nur irgendein Baby, welchesein, zweiJahre

einfachnormalist unddannlegtessich.(D9/31)

Bei den befragtenPersonereeigt sich eine Entspannungler Situation mit zunehmendem
Alter derKinder, die danrangerschlaferundzunehmendiingereDurchschlafphasemaben
DieseEntwicklungstehthchstwahrscheinlictlm Zusammenhangit der Pubertatpei der
es aufgrund von hormondlen Verandeungen zu einem erhohten ScHafbedarf kommt
(Schirmer, 2009).

Zusammenfassend kawmlasSchlafverhalterdes Kindeamit ASSin zwei unterschiedliche
Problematikereingeteiltwerden,die Auswirkungenauf das Zusammenlebemls Familie
habenkoénnen.Zum einen fihren Einschlaf und Durchschlafproblemeles Kindes mit

ASS zu einer qualitativ vermindertenSchlafsituationder Eltern, zum anderenbedirfen
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spezifischeAufwachphasemesKindeseing Anpassungan die Tagesplanungler Familie.
Eswird jedochauf eineBesserungler Situationmit zunehmenderAlter desKindeshinge-

wiesen.

12.1.1.4SelbstorganisatiomesKindes

Die SelbstorganisationlesKindes beziehtsich auf dessenFahigkeitenin Bezugauf die
Selbstbeschéaftigungl. h. auf die Fragedanach jnwieweit sich dasKind alleine mit einer
Tatigkeit befasserkann, sowie auf Fahigkeitenin Bezug zur Selbststéandigkeitalso auf

ProzesséerAutonomieundSelbstversorgung.

Selbstbeschéftigung

Nahezualle befragtenPersonergebenan, dassdie Fahigkeitenihrer Kinder mit ASS zur
Selbstbeschéaftigungeduziertsind. Vielfadh habendie Kinder einen Bedarf an Aufforde-
rung, Anleitung und Ideenvermittlung.Allerdings kénnen sich einige Kinder mit be-
stimmtenTatigkeitenfast stundenlandeschaftigenwogegenandereextremkurze Phaen
der Selbstbeschéftigungaben.Eine Mutter bezeichnetdiesesehrkurzenPhaseralsA S e -
kundenS p i @hres Kindes. Einige Eltern begriindendie kurzen Selbstbeschaftigungs-
phasenbeispielsweisemit fehlendeninteressengingeschranktenspielverhalten sowie

einerhohermAnspannunglesKindes.

( é Esqgibt auchSituationenwo sieirgendwiea h o ¢ h tist worsie &s dicht
schafft.Dannlauft sie einemeinfachhintether. Dannhatmaneinfacheinen Schat-
ten hinter sich, auf Schritt und Tritt. Wenn manraufgeht,kommt sie rauf, wenn

mannachuntengeht,kommtsienachunten( €& (D9/375)

Um die Kinderzu beschaftigengebeneinige Eltern den KindernkonkreteAufgabenoder
beziehersiein die Erledigungvon Alltagstatigkeitermit ein. Hinsichtlich der Anspannung

derKinder berichtenandereEltern, dasgeradedie wenigenOptionenzur Selbstbeschéfti-

gung dem Kind auch Entspannungind Erholung( AAb s ¢ lhdelAtHem i nt er f ahr
ermdoglichenFolgendeMoglichkeitenzur Selbstbeschaftigungerdenvon melrerenEltern

genannt: Aufreihungen(Tiere, Autos, Eisenbahretc.), Ausraumenvon SchrankenNut-
zungelektronischeGerate(Tablet Compute, Videoiele TV), lesen und Blcherbetrach-

ten, Musik oder Horbuch héren sowie mit Lego spielen.Weiterhin werdenverschiedene

Bewegungsaktivitatefwie z. B. Trampolinspringenqufgefuhrt
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(€ Also wir sindbeinahe durchgedrelaiser daserste Malam Computer30 Se-
kundenetwasangeschautat. Daswar fiir uns:A A h h iD&anhhaberwir dasna-
turlich ein wenigausgebaufiacht).A J entagherwir mal eineMinute, zwei Mi-
n ut @©asdmanin einerKrisensituatiorhatsagerkonnen:A J eldssefich dir
hiereina F i | mauferrund@lannschaustiud e nEr Hatnie ferngesbenvor-
he, nichts.Dashatihn nichtinteressiert( é (D8/373)

Selbststandigkeit

Die altersentsprechendd?rozessezur Autonomie und Selbstversorgungind bei nahezu
allen Kindern eingeschranktjedoch lassensich bei einigen Kindern mehrereBereiche
gelingendefelbststandigkefindenundbeianderereineVielzahlanThemenpeidenensie

aufUnterstitzun@ngewiesesind.
Die folgendemAspektebeschreibemereichedergelingenderselbststandigkeiesKindes:

1 eigenstandigaVegin die Schulezu Kollegen,zur Therapieetc.;
1 selbststandigaufgabenubernahmiekonkreteAufgabenkbnnen nahezautonom er-

ledigtwerden(z. B. Schulaufgaberkleineu. strukturierteAufgaben).

Einige Kinder kdnnen selbststandigAufgaben tibernehmenmeist sind sie jedoch sehr
langsam,wenn sie diese Tatigkeit ausfihrenZu den Bereichen,bei denenviele Kinder
mit ASS in ihrer Selbstorganisatioeingeschranksind, gehérendasAufraumen, Ordnen

und Paclen nachexternenVorgaben(z. B. Schusacten, Kleider). Wie zuvor genannt,ist

bei einigenKindern die Fahigkeitzur selbststandigeiandlungsausfuhrundinsichtlich
Hygiene, Ankleiden und Ernéhrungerschwert.Ebensofiihrt die ausgepragte Morgen-
mudigkeit einiger Kinder nach Angabender Eltern zu einer extrem reduzierten Selbst-
standigkeitAuch bei denandererKindernwerdendie Prozesseur Autonomie undSelbst-
versorgungals von der Tagesverfassung( Taagesform6 hinsichtlich Anspannung)abhéngig
bezeichnetDabeireduziererstressauslosende SituationgnB. Aul3eneinflise, Situations-
wechsel,Sozialkonflikte, Zeitdruck) die Selbststandigkeitles Kindes so weit, dassUn-

terstutzungrotwendigst.

( é Ynd mein Mann begleitet sich ein Stiickweil daist eine StralRedie sie
uberquerermiissen.Und dann sagt er ihnen ATsd¢, s sidthdem sie Giberdiese
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Stral3egegargensind. (¢ ) Und je nach Verfassungmussmansie nochbegleiten.
Dasmerktmangerade(D11/20)

Die Unterstutzungder Kinder variiert zwischensehrengerFuhrungresp.Aufgabeniber-
nahmedurch die Eltern und der Aufforderung bzw. Anleitung zur Handlungsausfuhrung.
Einige Eltern berichten,dasssie aufgrundder verlangsamterProzessesowie durch Zeit-
druckeherdie Aufgabenund Handlungenhrer Kinder mit ASS tibernehmenZu denhadig
verwendetenFormender Unterstitzungzahlendie verbale sowie die visuelle Anleitung
(Piktogramm).Viele der befragtenEltern berichtenvon einemMehraufwandaugrund der
fehlendenSelbststandigkeitBei verbal starkenKindern fihrendie Eltern Diskussionen
hingchtlich der Unterstiitzung, desVergleichs mit den Geschwistern sowie des Abweisens
der Unterstitzung auf. Im Vergleich mit den Geshwistern betconennahezualle Eltern die
hoheSelbststandigkeitler jingerenGeschwisteohneASS. Jedochbeschreibkine Mutter
auch, dassdas jungereKind die Fahigkeit zur Selbstorganisationverweigert,um mehr

Aufmerksamkeitzuerhalten:

D5: Ja,genau.Der Kleine kannsich auchselberanziehen. Abeer hatein wenig
eine Allire angenommenkr findet, er missejetzt auch &angeschadgtwerden,
( €.YD5/48)

Nahezualle befragtenEltern thematisiererdasErziehungszieldassihre Kinder im Alltag
selbststandigewerden. Entsprechendverdendie Fahigkeitenzu flexiblem Handelnund
zur eigenstandigerProblemldsungsowie mégliche Anpassungerhinsichtlich Alltagser-
leichterungenvon manchenEltern als relevant betrachtet.Im Sinne der Autonomie
mochtendie Eltern ihren Kindern das Gefiihl der Selbststandigkeiermitteln, wennauch
mit einigenEinschrankungerBeispielsweisdietengefuhrte TherapieFahrradedie M6g-
lichkeit,a s e | b s fFahiratizn fdhreg.Bin paarElternnennerkonkreteTrainings hin-
sichtlichderFortentwicklungder Selbststandigkeitz. B. dasAnkleidenin Teilschrittenoder
derWeg zumSchulbuaunterverbalerAnleitung.

( é€) 0Obentwir geradejasser selberzur Haustire hinausgetihdin denBus
hineinsteigtAber nochohneSchulucksack,ohneTasche Einfachnur er. Er lauft

danndrei Schrittedann schai.Dann sage is<dl b ABBZlelewg ielt z t
ware,dassmanihn irgendeinmalbbenan der Haustlureverabschiedektnnte.Es

ist ja nichtweit. Ein paarSchitte. Und erwirdeselbereinsteigen( é (D8/39)
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Es wird ersichtlich, dassdie Selbstorganisatiomes Kindes hinsichtlich der Fahigkeiten
zur Selbstbeschaftigungowiezur Selbststandigkewielfach eingeschrankist undein Be-
darf an Aufforderung,Anleitung und Unterstitzungoesteht Diese Prozessestehenoft in
Abhangigkeitzur TagesverfassungdesKindesmit ASS. Grol3eUnterschiedem physischen
und psychischerBefindendesKindeswerdenauchbei andererAspektender Fursomge ge-
nanntundwirken sichreduzierencufdie selbststandigelandlungsdurchfihrungus.Vor-
sichtig vermutet waden hier SchwarkungenderWahrnehmungswerarbetung,die einenEin-
fluss auf die zentraleKoharenzhaben.Bei der Selbstbeschéaftigunder Kinder zegt sich,
dassauch die stereaypen Verhdtemsweisenoder Spezalinteressender Kinder Bedeutung
erhalten(z. B. alsEntspannungderMdglichkeitderBeschéaftigungliindnicht unbedingtals
Einschrankungm Zusammenlebeals Familie erlebtwerden.Weiterhin ist zu beobachten
dassdie SelbstorganisatiodesKindes,im Sinneder Entwicklungvon Alltagskompetenzen
bzw. desErlangensvon Selbststandigkeitm Alltagsleben,vielfach zu den ZielenderEr-
ziehungund Férderungzahltundauchgelingende BereichederSelbststandigkelieschrie-

benwerden.

12.1.1.5Relevanz/on Kontrolle und Prasenz

Die NotwendigkeitpermanenteAufmerksamkeitsowie derenAuswirkung auf die Famiie
werdenin diesemAbschnittthematisiert.Eine Vielzehl der befragtenEltern schildertdie
NotwendigkeitpermanenteAufmerksamkeitum Impulshandlunge(z. B. wegemen Ge-
schirrwerfen,schlageh sowieRisikoverhalter(z. B. in Bezugdarauf,Gefahrenim Stral3en-
verkehreinzuschatzemu antizipierenundzureduzieren. Einige Eltern berichtenvom Er-
fordernisprasentzu sein wennihre Kinder mit ASS mit Geschwisterroder Nachbarskin-

dernzusammen sinddamit massiveKonflikte vermindertwerden.

( é yiekannman nie alleingassenWennich aufsWC gehemussich einenvon
beidenmitnehmenWenn sie hier jetzt ebenmit den Autosam Spielenist und er
hinzukommtdann kann siebie hat ihrschon massiv gebissan,den Ful3jn den
Rucken.EinenBischelHaarausgerupftAlso, ich mussimmer schauenyas sie
eigentlichmacht( é (D2/211)

AndereEinzelaussageweisendaraufhin, dassdurchdie permanent®rasenzindKontrolle
versuchtwird, den Mehraufwandhinsichtlich Haushaltsarbeitesowie Mehrausghen in
Bezugauf Reparaturemtc. zu minimieren.EinzelnebefragtePersonererichten, dassdas

BedurfnisnachPrasenzlerBezugspersomom Kindausgehtindes dieNéhe zuihr sucht.
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(€ Als wir hierhingezogersind,( € isternichtalleinehinaus Obwohlesja ein
geschutzteBereichist. Also da mussteich wirklich nahebei ihm sein. Und
jetzt seit zwei Jahrenist es moglich, dassich auf demBalkon bin. Aber er sucht
immer den Kontakt. Also ich bin sein Hauptansprechpartnech bin quasisein
Anker. (D3/74)

Ebenscerzahltein Teil der befragtenEltern, dassan einigenOrtendie Kinder onneAnwe-
senheiderElternseinkdnnen beispielsweiséeimSpielenm eigenerKinderzimmer

Die permanentdufmerksamkeitder Eltern kann zu Anspannungund Stressfuhren. Eine
befragte Pason schildet diesbeziugdich von ihrem Versuch, die eigene Antizipation der
HandlungdesKindes zu ignorierenund sich bewusstausder Anspannungzu losen.Viele
Eltern méchten aber auch ihren Kindern mit ASS einen Lernprozesshinsichtlich der
Autonomieermdglichenund die Notwendigkeitihrer PrasenzeduzierenSie wollen ihren
Kinderndie Al a h g & mebén,um zugleicheinea g e w iKengralledbeibenalten zu
kénnen.Aus diesem Grund werden verschiedeneHilfsmittel (z. B. TherapieFahrrader

oderVidedibewachung)eingesetzt.

( é Wir habenzwei Thergpie-Tandem auf denendie Kinder vorne sitzen, wir
hinten. Und dasist etwas,wasunsein bisscherFreiheitgibt. Weil unsereKinder
Gefahrennicht wirklich sehen.Und durch das,dasssie vorne sitzen,sehenwir,

wassie machenUndfur sieist esdochwie vollig selbststandigD9/171)

In Bezugauf die Entwicklungder Kinder sprechen einig&ltern von der Erweiterungvon

HandlungsmadglichkeitesowiederReduktionvonImpulsreaktionen.

Zusammenfassen@dnngesagiverdendasssichdie Relevanz/on KontrolleundPrasenzin
der Antizipation sowie Reduktionvon ImpulshandlungenRisikoverhaltenund (finanziel-

lem)Mehraufwandzeigt.

12.1.1.6Sebgsorgeund Partnersorge

Der folgendeAbschnittthematisiertdie Optionenzur SelbstsorgeSelbstsorgemal3inahmen

im Umgangmit demKind sowieSorgeprozessen KontextderPartnerschatft.
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Optionenzur Sebgsorge

Vielfath werdenvon den Interviewten kurze, regelmaRigeAuszeitenwie Hobbys und
SportalsAusgleich,Engagementind sozialeAktivitaten mit BekanntengenanntDaruber
hinaus benennereinzelnePersonerndie gemeinsamem\ktivitaten als Familie, ohne das
Kind mitASS, alZeiten deiSelbstsorgekRelevansinddabeivor allemdie Optionsowie die
Zeit fur spontane selbstbezogen®omente.Ebensowerdendie Mdglichkeitender Re-

duktionvon StrukturenundPlanungalshilfreich undangenehnerlebt.

Zeit fur sdbstbezogne Tétigkdten steht haufig am Abendzur Verfiigung und auch dann,
wenn alle Kinder in der Schulesind oder betreutwerden.Vielfachwird diea ki nder f r e
Zeit auchfur die eigeneArbeit, weitereHaushaltsaufgabeumnd administrativeAngelegen-
heiten (z. B. Antrage stellen) genutzt.Einige Eltern entwickeln ein Bewusstseirfur die
Selbstsorg¢ A Znehimerd ¢ r f umderfkénnerihre eigenerBedurfnissaindRessourcen.
Bedeutsansind diesbeziglichdie Mdglichkeiten fur Reflexion und Abstand.Zum Tell
wird derWunschgeéauRert, einm@ a b s ¢ tzakbnhemohiie eirschlechteSewissenzu
haben DivergenteEinzelaussagereigendie Breite hinsichtlichdesBedarfsan Selbssomge
auf unddenZusammenhangit der EinstellunghinsichtlichdesUmgang mit diesemSor-
geprozessDabei steht die AuRerungeinessehr niedrigenBedarfsan Selbstsorge dem
Wungh nachfreier Zeit und demWahmehmen von Anspannungund Erschépfunggegen-

ube.

( é Wasich nicht habe,dassind so die typischena Z o0 n e n wechdardere ,
Frauenhaben.Das habeich also schlichtwegnicht. Aber dasbraucheich wahr-
scheinlichauchweniger. (D4/144)

( é Beim Nachhausefahremabeich gedachtEs warejetzt schon,wennich mal
einehalbeStundefir mich hatte,oderso.(D8/81)

( é RAberich bin schonmanchmalein bisschenam Anschlag.Kdrperlich viel-
leicht schonnicht, aberich merkees manchmalko ein bisschempsychischWenn

ichamAbendnichtmehrentspannekann.(D10/109)

Als Einchrankung hinsichtlich der Sdbgsorge wird die Verminderung der personlichen
Freizeit gesehenAllerdings sehen die Befragtatiese Einschrankung<aum als negativen

Aspekt, da sie entwederdavon ausgehendassdies eine momentane,zeitliche Be-
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schrankungaufgrunddes Entwicklungsabschnittsles Kindes ist und spéaterwieder ver-
mehrte Moglichkaten der Sdbstsage zur Verfliigung stehen. Oder sie betrachten ddsind
als Lebensaufgaband die eigeneSelbstsorgadiesbeziglichist zweitrangig.Die Eltern
der alterenKinder berichtenvom Wachsen der Optionenzur Selbstsorgedurchdaszuneh-
mendeAlter (und die entsprechend8elbststandigkeitjler Geschwister,von der Entwick-
lung desKindeshinsichtlich Selbstbeschéaftigungpowiedurchveranderte Betreuungsmog-
lichkeiten(z. B. durchdie Erh6hungder Zeiten,die dasKind mit zunehmenderlter in der

Schuleverbringt).

Selbstsorgemalnahmen Umgangmit demKind

Die Eltern nennenverschiedeneVorgehesweisen, wie sie mit Herausforderungen hin-
sichtlich des Verhdtensihres Kindes umgehen. Haufig fihren sie dabed Bhe bewalre n 6
unda G e dhua bdealeraycha d &Kind Zeit g e b auh Bieserletzte Aspektist relevant
fur die Planungim Familienalltag,sodassdurch dasgrof3ziigigezeitliche Kalkulieren der
Zeitdruckreduziertwird. EinzelneBefragtegebenan, dasssie sichkurz zuriicknehmemnd
auf Distanz zum Kind gehen,damit sie eigene Emotionenentladenkdnnen. Bedeutsam
erscheintdabei, die eigenenBedirfnisseund Gefiihle wahrzunehmemnd dem Kind mit

ASSzuzeigenundzuerklaren.

( é Ich habewirklich das Gefluhl: Wenn man das kann und machtund ruhig-
bleibt, minimiert es alles. Es wird allesfeiner, ruhger, gelassesr. Klar, esgibt
auch Momentewo ich dasnicht kann.Wo ich auchfinde: A U njedzt ist Ruhe!
Jetztgehstdu ins Zimmer, oderich machedieseTiirez u Oderich sage:A | ¢ h
mussschnellraus,esgehtn i ¢ bnd .d@sgibt es, dasgibt es.Wo ich einfach

merke:Jetztist die Spitzesowasvon erreicht.( é (D11/316)

Der Umgangder Interviewtenmit demKind in diesenSituationendeckt sich weitgehend
mit verschiedenerpddagogischerieitlinien im Kontext der Thematik ASS (Schirmer,
2006, 2010: z.B. konsequettes Verhdten, klare Kommunikation, Struktur und Ablauf
vorgeben,positiv verstarken,Irritationsquellenerkennenund aufzeigensowie auf Not-
wendigkeitenund Konsequenzehinweisen.Ebensowird entsprechender Einbezugvon
IdeendesKindes genannt,die z. T. sehrkreativ und unkonventionellumgesetziverden.
Daruberhinausder Einsatzvon Lieblingsaktivitatenund Hilfsmittel (z. B. iPod, TV oder

Gehorschutz):
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(€ Pbannhabeich ihn geduschund den Pyjamaangezogendie Zahne geputzt
undins Bett gebrachtDannkommter wiederin einenSchlafsackder denReil3-
verschluseamRckenhat. Und er bekommiwiederseinelektronischeSpielzug

Und danndarfereinfachnicht zu friiheinschlafenyveil sonst ist eam Morgenzu

friih. Und dochkannich ihn nicht bis um 22.00Uhr wachhaltenyveil sonstdrehe
ich durch.(D8/228)

Viele derbefragtenEltern berichtendavon,dasssie viel testenund Fehlerin Kauf nehmen,

umzueinemSystemim Umgangmit inremKind zu gelangen.

Beziehungspflege

Die Pflege der eigenenPaarbeziehundpzw. die Sorgeprozessen Kontext der Partner-
schaft gestaltensich sehr unterschiedlich.Einige befragte Personenachtendarauf, dass
regelmafigZeit fur Partnerschafmdglich ist. Demgegenibenutzenanderedie Zeiten
Ad a z wi endplamendi@snicht. Bei einigenwenigenFamilienbestehtlie Mdglichkeit,
a Ku r z dheedie kinn dze madhenhier zeigt sich die Relevanzvon unkomplizierten
und zuverlassigeBetreuungsmaoglichkeitez. B. GrolReltern) EinzelnePersonen erwah-
nen im Kontext der Beziehungspflegeden gemeinsamenHumor sowie die geteilte
PsychohygienalshilfreicheAspekte Ebenso bedeutsaist dasErmdglichenvon Auszeiten
fur die primareBezugspersorDabeiwird z.B. mittels AufgabenibernahmeéurchPartner

oder externePersoner(z. B. Haushaltshilfe)eine Stressreduktionerméglicht:

( € Ynd dannhabenwir gesagtA O kvir stellenmit diesemGeld eine Putzfrau
ei nh. U n d jajmeKindetgarteénsjetzkoBngench gut selber putzekber
mein Mann hat einfach gesagt:A H °zu, du hattestes immer so stressig jetzt
machstu einmaletwasfur dich. OdergenieReeseinfach.Odermachallesandere,
wasdu sonsinochmachsteinfachamMorgen.Dasswirklich, wennamMittag der
Ben kommt und Junaam Nachmittag kommt, dass du einfach Zeit fur die
Kinderh a s(b2/217)

Eine Einzelaussagéhematisiertin diesemZusammenhangherdie Selbstsorgaind sieht

primardie StarkungdesEinzelnenvor derfehlenderzeit fur Partnerschatt.

Insgesamtasst sich eine Breite an Mdglichkeiten zur Selbst sowie zur Partnersorge
finden, haufigsind diegedoch eher kurze, regelmalliigea A u s z eEs teigan éich ein
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unteschiedlicherBedarfsowieeinedifferenteWahmehmunghinsichtlichder Relevanzlie-
ser SorgeprozessgegenibedenFirsorgeprozessedm die eigenerenergetischeReser-
ven bezldich der herausfordernden Verhatenswesen desKindes zu bewalren, werden
emotionaleAspekte(wie z. B. GeduldhabenoderWahmehmen eigenerBedirfnisse) zeit-
licheFaktoren(z. B. grof3zuigigeZeitplanung)sowiedie Kenntnisvon Leitlinien im Kontext
derThematikASSalsrelevanterachtet.

12.1.2 Balancemanagement

Das Balancemanagementmfasstdie Themenbereichérganisationund Koordination,

Planungim Kontext derFamili e sowieVereinbakeit voninternenundexternenAnsprichen.

12.1.2.10rganisationund Koordination

Bei derOrganisatiorund KoordinationdesFamilienlebensteherdie Abspracherzur Ver-
teillung von Tétigkeiten und Aufgabeninnerhalbder Familie im Fokus. Dabeizeigen sich
unterschediche Muster im Vorgehen: Einige der Interviewten berichten von spontanen
Absprachersowievon Flexibilitat hinsichtlichderAufgabenibernahm&um Teilwird da-
bei die gemeinsamé&rledigungvon Haushaltsaufgabefz. B. Einkaufen,Putzen)genannt
unddie Zusammenabeit als Kooperation beschieben.Vorab fedgdegtist meistjedoch die
Verteilung in Bezug auf Verantwortung fur die Kinde. Demgegeriber stehenbefrage Pe-
sonen, die von einer fesen Aufgabervertellung sowie von Absgrachenund Vereinbaungen
im Voraus berichten. Einige Befrage fihren die ressoucenorientierte Verteilung der Auf-
gabenhinsichtlich eigenerKréafte, Bedirfnisseund Starkensowie der Abstimmung der
Aufgabenmit den zur Verfigung stehen@n Ressoucen an Meist ist jedochdie Organisa-
tion undKoordinationdesAlltags AufgabederMutter undstehtin direktemZusammenhang
mit weiteren Aufgabenim Bereich der Haush#sfihrung. Vereinzdt werdendabeiAus-
sagenzur AufforderungdesPartnerszur UnterstlitzunggedulRertHingegenthematisieren
andere dasAbgebenund Teillen von Aufgabenund Verantwortung im SinneeinesLernpro-

zessedm RahmerdesBalancemanagements:

(€ yveil wir mussteriernen,dasswir ein Teamsind.Ich musstedasauchlernen.
Dassesnicht geht,wennich daswie organisiereund dasGefiihl habe,dasswir
es nicht zusammenmachen.Sonderndassich wie merke: Hey, ich habeein
Problemgerist auchnochda. Und wenn das sst, funktioniertesbesser, auchdas

Ganze Man hatdannauchdasGefiihl,mantrageeszusammenAm Anfanghatte
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ich mehrdasGefuhl, dassich dastrage,dasSchwierige.Dannhat er auchmehr
gearbeitetmussteviel aucham Abend arbeiten.Und am Morgen hat er bis am
Mittag geschlafenDannhatteich wirklich dasGefiihl,dassich allesmanageund

allestrage.Und mittlerweileist dasnichtmehrso.(D11/356)

Einige Personersprechervoneinera Au f g a b e diewdr allentbéi jlingerenKindern
alsgrofReHerausforderung geseheiird. Als Reaktion darauivird der Einsatzeiner Haus-
haltshilfe zur Entlastungoder der bewusstéVedh=el in der Betreuungthematisiert. Den
bewusste Wedl in der Betreuungerachteneinigen Eltern auch als férderlich fur die
ElternKind-Beziehungder zweitenBezugspersorDie Belastungder Aufgabenibernahme
erhohtsichbeigetrenntetWohnwerhaltinisserder Eltern,dasichdie Moglichkeiten zur Auf-
gabenteilungreduzieren.Denn die Mehrzahl der befragtenPersonenberichtet,dassdie

Vater meistam Abend sowiez. T. aucham Wochenendelie Betreuungsarbeitbernehmen.

D5: Ich wohneja nicht mit dem Vater der Kinder zussmmen. Er hat eine sepaate
WohnungWir sindabemicht getrenntWir sindzusammergbemwir habeneinfach
separateVohrungean. Die Kinder wohnenbei mir. Das meiste lasteteigentlich
auchaufmir. (D5/24)

( é Pa habeich mehrheitlichdie Arbeit gemacht.Weil sonstist es schonso,
dassam Abend eigentlich mein Mann tbernimmt.Dassich dannje nachdem
nocheinbisscherarbeiterkann.( € (D4/38)

In vielen befragtenFamilientbernehmeie nachAlter auchdie Geschwistererschiedee
Aufgaben(z. B. BetreuungsaufgaberderKochen).In ein paarFallenwird davonberichtet,
dass auch die Kinder mit ASS kleine Haushaltstatigkeiteroder konkrete Aufgaben
selbststandigausfihrenoder mit ihnen eine gemeinsameT atigkeit (z. B. Aufraumeni

UnterstutzundpinsichtlichSelbstorganisatiorgurchgefuhrvird.

Zusammenfassenkiann gesagtwerden,dasssich in der Organisationund Koordination
desFamilienlebendMusterdere her atr adi ti onel (z.8.reéteRbllammi
verteilung) sowie neuereEinfliisse(z. B. flexible Rollenverteilungoder ressourcenmen-
tierte Vertellung) findenlassen. Beispielsweisavird der bewusse Wechsel der Betreuung
desKindes mit ASS im Zusammenhangnit der Partner und Selbstsorgesowie mit der

Forderungder ElternKind-BeziehunggesehenDie Mutter sind meistfur die Organisation

e n (
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und Koordination,flr denBereichder Haushaltsfihrungowie fir die weiterenFursorge-
leistungennnerhalbder Familieverantwortlich. Haufig unterstttzemlie Vaterin vielenBe-
reichenund Gbernehmemmehrheitlichdie finanzielle Absicherungder Familie. Aufgrund
des Mehraufwandsbei den Fursorgeprozesseumnd der breit gefacherten Aufgabenuber-
nahmekanndavonausgegangewerden dassviele Mitter hoheAnspriche ansich stellen,
um daseigeneFunktionierenin der Familie sowiean ihrem Arbeitsplatzu gewahleisten.
Bei derBetrachtunglerAufgabenverteilungm Gesamtkontextler Familie zeigt sich,dass
die Geschwisteund die Kinder mit ASS je nachAlter und Mdglichkeitenangepasstauf-

gaberniibernehmen.

12.1.2.2Planungim Kontextder Familie BedeutsamkeivonPlanung

DasErfordernisvon Planungist bei allen befragtenFamiliennotwendig,eine Einzelpeson
gibt allerdingsan,dassviele Aktivitaten undAblaufeA r e | spantarmndglichsind. Neben
derRelevanainsichtlicheinerKalkulationvon Zeitraumenz. B. um Zeitdruckzu reduzie-
ren und einenruhigenAblauf zu ermdglichen)wird mit der PlanungdesAlltags versucht,
eine Reduktionvon Blockadensowie ImpulsreaktionerdesKindesmit ASS zu erreichen,
einenMehraufwanddurchungewollteHandlungsmaoglichkeitedesKindeszu vermindern

sowieUnregelmaRigkeitenureduzieren:

( é Dort merkeich auch,dassesfir sie wirklich schwierigist, wennesplétzlich
heiRt: A Wimachend a slenéichdengehtdasgar nicht. Und esgibt auchTage
wo ich weil3,damussmangarnichtkommenmit soeineridee.(D11/108)

( é Vielleichthabe ichihn nichtgentigendrorbereitetich weild nicht. Das ertrug

erdannschongarnicht. Dannistdererstea F | i gelmmea(D5/30)

Einige Personerversuchendurch die vermindertePlanungdasLernziela FI e xizbi | i t 2 t

fordern.

( é Man mussso zweigleisigfahren.Es musseinerseitsschonstrukturiertsein,
sonstkommt er in StressAber dasmusses auch,wenn sie vier Kinder haben,
sowieso.Weil sonstkriegensie selbstStress Wir sind ziemlich durchorganisiert,
wannwer was machenmuss ( é.)Aber sonstbrauchtesfir die Asperge, finde

ich eben,dasssie lernen,dassichtallesimmergleichseinmuss(D4/64)
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Anhand diesesZitats wird deutlich, dassFamilien mit einer Mehrzahlan Geschwistern,
unabhéngigron der Diagnose yvon einer Bedeutsamkeitler Planungaufgrundder Famii-

engrol3esprechen.

Als Herausforderungetei der Planung werden wechselhafteReaktionen,unerwartete
Stimmungswectsel sowie Verweigerung des Kindes mit ASS genann. Dabei zeigt sich,
dassdasVerhdtendesKindesnichtimmer abgeschéazt werden kam. Durch dieseReaktio-
nen kan eszu Verzogerungensowie zur Storung desTages- und Zdtablau's kommen und
damit zu Zeitdruck. Weitere Herausforderungewerdenim hohen Zeitbedarffur die Or-
ganisationsowie in der Koordination der verschiedenemnspriche (z. B. Zeiten von
Schule,Arbeit, Familie) gesehenEine grol3e Herausforderungind spontandktivitaten,

die sehrabhangig/zon derTagesform desKindessind.

Planungsstrategien

Bei den Planungsstrategiefir den gemeinsamerramilienalltagzeigt sich als zentrales
Element die Vorbereitung des Kindes auf die beabschtigten Vorhaben, was sehr haufig
verbal T aberauchvisuell T umgesetziwird. Diese Strategiezielt daraufab, dem Kind
Vorhersehbarkeit zu ermdglichen, um z. B. raumliche sowie situaive Ubergéange zu er-
leichtern. Entsprechand wird eine genaue Vorinformation bendtigt, aber auch eine hohe,
eigene Flexibilitat und die Option von HandlungsalternativenDiesbeziglichmachen
einige Eltern darauf aufmerksamdassbei der Planungder Einfluss der Tagesfom des

Kindessowiespontané&timmungswechsdleachtetverdensollten.

( é Ya,und wenn er ebenseineAnfélle hat, dannhat er sie. Dasist natirlich
schonsehrschwierig,so dasUnberechenbardr stortin diesemSinnedannauch
einwenigdenZeitablauf.(D5/284)

Einige Eltern méchten aber auch mit dem bewussten Austeden von verschiederen Vorge-
hensweisereinenLernprozesdei denKindern auslosensie reduzierere. B. bewusstdie
Vorinformationen und fiihren im Nachhinan eine Reflexion mit dem Kind durch. Vereinzelt
sprechersich die befragt& Personeritr dasimprovisierenund Rickgreifenauf Alterna-
tiviosungenaus, damit sie die Planungminimieren und auf unvorhersehbar&reignisse

reagiererkbnnen.
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( é Weil esist kein Tag gleich. Und eskannsein,dasswir eswunderbathaben
miteinander. Es kannauchsein, dassnichts klappt. Und dannmussman einfach

improvisiererundeineL6sungsuchen(D6/41)

Damit stehendiese Aussagender Mehrheit gegentiber, dievonadur c hg €faggnant en 6

spricht,beidenerkaumeineZeitverschiebungdglichist.

( é DberTagist auchbereitsvoll durchgeplantWir wissenhaargenauwlanndasi
danndas und da gibt es keine ZeitverschiebungDas ist durchgeplant(lacht).
(D3/412)

Ich werdeverrickt, wennich meinenKalenderanschaueUnd allesist verplant
und allesist schongesagtWir mussematurlichsehrvielesvorwarnen,damites
ruhiglauft. Unddannist esauchso.( é (D7/106)

( € hhr Lieblingsthemadst: A \isgibt esheutezum Mi t t a g kEetshabezway fi
einenMenuplan,aberdamitich dochnocheinigermaf3erilexibel bin, habenwir
abgemachtgassich esihnennicht morgensvor 6 Uhr 30 sagenwerde.Morgens
um 6 Uhr 30 dirfensie mich fragen,dannwissensie, wasesgibt unddasgibt es.
Ich weil3 zwar, wase s die ganzeWochegibt, abermanchmakommtmir pl6tzlich
etwasdazwischenund dannwerdeich so inflexibel und habeBeschwerden

und DiskussionenUnd sohatsichdasganzguteingependel{D9/121)

DarlUberhinausgilt die Bertucksichtigungder Interesserund BedurfnissedesKindes als
bedeutendbei der PlanungDabeiwird in einigenBeispielenvor allemdenKindernmit der
DiagnoseAspergerSyndromeine bewussteEntscheidungsmoglichkegegebendie ent-

sprechendrondenElternauchakzeptierwird.

( é Dburchdas,dasswir ihm einfachsolcheMdglichkeiten geben,biete ich ihm

eine Welt an, in der er nach seinem Gefuhl ausprobierenkann. Ein gewisser
minimaler Druck mussschonda sein, sonstmacht er nichts. Aber es ist so
minimal, dasser weilk A Egehtgarn i c kanrisageich nicht:t APr oles er e
n o ¢ h m@ohderndanngehtesgar nicht. Und esist alsonochnie dar nichto
gegangenAber er hat jede Zeit die Moglichkeit. Und dassageich ihm auch.
(D4/58)
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Anpassungenund Kompromissehinsichtlich der Bedurfnissedes Kindes werdenim Zu-
sammenhangnit derAlltagsplanungvon nahezuallen befragtenFamilien vorgenommen.
Ebensowird meistversuchtdemKind einenfestenAblauf zu ermdglichendertaglichi im
SinneeinerritualisiertenAlltagshandlungi wiederholtwird. Erleichterungenn der Pla-
nungdesFamilienalltagsverden durcldasAusfihrenvon parallelenTatigkeitenresp. im
Verbinden von verschiederen Tétigkatenin der zeitli ch weitl &ufigen Planung sowieim Ein-
bezugvon modernerMediengesehenEinige der befragtenFamilien planenz. B. Termine
und Vorhaben schon weit im Vorausund in gemeinsamer Abspgradche. Dazu nutzenviele
eineelektronischeAgendaund teilen diesemeistmit demPariner, sodasg erminénderungen
direkt vermerktwerden.Ein weiteresBeispiel fur den Einbezugvon modernenMedienist
der Lebensmitteleinkaufder zwar von einigen Familien weiterhin als GroR3einkaufnach

Meniplanorganisiertwird, dochhaufigauchalsBestellungiberdasinterneterfolgt:

Einkaufenam Abend per LeShop[Online-Supermarkin der Schweiz].Ich habe
mir selbstgeholfen.Weil, wenn wir mit ihm in einen Laden gehen,mit dem
Saschaglannist ersolberreizt(D3/132)

Zur Erleichterungder Alltagsplanungwerdenvon denlInterviewtenverschiedendilfsmit-

teleingesetzt:

1 visudle Darstellungenzur Vorhesehbarkeit 1 Tages u. Wochenpan, Agendafir Kin-
de, FamilienplaneryirtuelleAgendaP i k t o gRegelpldnépontandarstellungen
aufPapieg, Menuplanusw;

f Ubernahmevon Beispielenausder Therapiez. B. demTEACCH i Listen, Karten,
KlebesymboleyisuelleMarkierungenn derWohnung
zeitlicheBegrenzungen Timer, digitaleUhrenetc.;
elektrischeGeratei SmarPhone,TabletPC (Kalende, Wecke, PiktogrammApps),
DVD, mp3-Player(alspositiverAspektwird oft auchderKopfhérergenannt)TV;

1 Interneti Fotos(zurVorhersehbakeit bzw. Information desKindes.

Der Einbezugvon verschiedeneHrlilfsmitteln (z. B. visualisiertenzeitlichenAblaufplanen)
wird auchals hilfreiche Orientierungfir die Geschwistersowie fur die Eltern selbst be-

trachtet:

Ja.Weil wennmanesnaturlichsoaufgeschriebehat,dannkannmannicht sagen:

A A lietzt gehenwir docherstdannundjetzt macherw i € fWeil, ich habedas
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Gefiihl, manist dochvon Natur ausein bisscherso, dassmansagt:A A lia, Wir
kénnenja eine halbe Stundespéte, oder eine Stundes p 2 tQgler:A A Hefzt
spielensiesoschongeherwir haltgarn i ¢ Bassnanauchmerkt:Ah, ich habe
mit ihr wie einenVertraggemacht,ich mussmich jetztauchdaranhalten.Ich finde

esist ja aucheinwenigfir unseineStutze (D11/116)

Die Planungim Kontext der Familie erscheintinsgesamtrelevant,um das Stresserleben
der Eltern (z.B. hindchtlich des herausordernden Verhdtens) zu reduzieren und um
durch die Kakulation von Zeitraumen und die Vermindaung von Unregdméaldigkeiten
eine Vorhersehbakeit fir dasKind zu ermédlichen. Diesbeligich sdzen die Eltern ver-
schiedenePlanungsstrategierAllitagsanpassungesowie Hilfsmittel ein, die z. T. hohe
Flexibilitat und Varianz an Handlungsmaoglichkeitemonseitender Eltern erfordern.Diese
Anforderungenwerdenin einigenFallen auchauf die Kinder mit ASS Ubertragendamit
ein Lernprozessm Hinblick auf den Umgangmit unvorhersehbareBreignissererfolgen
kann.Eszeigtsich,dassdasZusammenlebeder Familieneinerseitdurchdie Notwendig-
keit an Planung(z. B. durchfeststrukturierte zeitlicheAblaufe) und anderseitglurch den
Bedarfanflexiblen Alternativenbestimmtist. Diesegegenlaufigeusrichtungerder Or-
ganisatiomehmen di@efragtensehrunterschiedlich wahDabeikommtmeistdemAspekt
der Planungeine hohe Gewichtung zwaa er entwederals Einschrankungoder auchals
Unterstitzungm Zusammenlebearlebtwird. DemgegeniibezrscheintderAspektder Fle-
xibilit &teherals eine Reaktion auf dasVerhdtenund die Bedirfnisse de&indes und nurim

KontextderZielevon Erziehungund FérderungalsbewussteFaktor.

12.1.2.3Vereinbarket interner Ansprtiche

Zur Vereinbarkeit der internen Anspriiche werden in der vorliegen@én Arbet die Anpas-
sungsleistungederFamilie,derUmgangnit divergenterBedurfnissersowiedie Gestalung
derWochen@ad- und Ferienzeitergezahlt.Bei diesenThematikenzeigensich die Einstel-
lungenund Handhabungemler Familie in Bezugauf Anforderungenund Bedurfnisseim

Kontextvon ASS sowie beziglichder Interesserund Bedurfnissealler Famiienmitglieder.

Anpassungsleistungen

Ein groRerTeil der befragtenFamilien berichtetvom Erlebender verschiedeneinpas-
sungseistungen,die sieim Zusammenlebenerfahren,und vonden adapivenVerandeungen
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im Familienlebendurch die Ausrichtungauf die BedurfnissedesKindes mit ASS. Aller-
dingszeigtsichdie WahmehmunghinsichtlichdieserAnpassunglsindividuell verschieden.
BeispielsweisderichteteinebefragtePersondassschonvor demDiagnoseerbaeineVer-
andeung stattgefunden hat und nah einer Krisensituaion dann eine bewusste Anpassung
erfolgte. Dabeiwurdedie gesamté=amiliensituatiorbetrachtetum (neue) Bedurfnissezu
erkennerund denverandertetdmgangmit deneigenemBedurfnissenwahrzunehmenki-
nige Familien stellenauch eine Wandung des eigenenRelevanzsystemaund der Werte
fest In diesemZusammenhangvird auchvon A r aausslem S ¢ h e gespfochenyas

sichaufdie Handhabungnit Normerwartungebezieht.

( €) Adnehaben wirirgendwannauchgemerkt dasswir etwasleben,was
uns ganichtentsprichtAlso, unserer Situatiomit denKindern,wie wir esgenau
wollen, - eshatgar nicht mehrdementsprochenDasswir irgendwie einfachein
Schemagefahrensind und dasGefuhl hatten,dassdasjetzt das richtige Schema
ist. Und irgendeinmahaberwir gemerkf dasswir dasgar nicht sowollen. Dass

wir esganzanderanmachemmusserund dannfunktioniertes. (D11/358)

Weitere befragte Persoren berichten voneiner Erleichterungdurch die adapivenVerénderun-

genmit derOrientierungaufdie BedirfnissaundAnsprichedesKindesmit ASS.

( é YeiesdasHaus seiesderGartenseiesFerien seiesFreizeit,esist eigentlich
angepasst. Abainfachauch,weil wir gemerkthabengdasswvennwir esanpassen,
gehtes allenbesegr. Es wird schlussendlich einfachéiir alle. Wir kénnen uns
selberviel Stressmacheroderwir kénnenunsdenersparenDannist eseinfacher

wennwir unsdenersparen(D9/207)

Bei einigenBeispielenstehtdasKind mit ASSim FokusdesFamilienlebensind eserfolgt
eineAnpassungller Familienmitgliederan die BedurfnissedesKindes.Demgegeniibeve-
tonenEinzelnedie Bedeutsamkeitler BeruicksichtigungeigenerBedurfnisse Nahezubei
allenFamilienwird im KontextderAnpassungsleistungeufgewisséAktivitatenverzichtet
(z.B. Besuchvon offentlichenFesternodergrof3enFamilienfeierlichkeiten)und deKontakt
zu andererFamilienreduziert. DartiiberhinauswerdenvielfachAnpassungemer Wohnver-
haltniss erbracht.Um die Wohnstuation den Bedurfnisserdes Kindes mit ASS anzupas-
sen,sind einige FamilienumgezogeroderhabenentsprechendlenAnspricherdeskKindes
baulicheMalinahmewreranlassitNeberdemMinimierenvon DekorationundMdbelnsowie

demEinsatzder Mdbel zur Begrenzungiennen die Eltern dabeerschieleneMalRrahmen
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zur Sichehat und zur Vereinbarkeit der unterschiedichenAnspriche, wie z. B. Verriege-

lung von Fengern, Tdren und Schrdnkensowie Begrenaingen (Gartenzaumbsperrgitter).

Der Autismus bestimmunserLeben.Wir habenein Haus,daseingerichtetst fur
Kinder mit Autismus.Wem SiesichbeiunsumschauenEshatkeineBilder metr,
eshatkeinePflanzenmehr. Dasist wegender Einfachheit Wir habeneine Weile
lang Kinder gehabtdie so viele Sacherherungeworfenhabenund dasgibt nur
Stress.Dannfallt ein Bild hinunte, dannkippt ein Pflanzentopfaus,dann reif3t
mandie Blatter ausin der Wut und manschiel3tsich gegenseitigetwashinterher.
Und wenndas allesvegist, ist eserstensinfachzumAbstaubenlch mussweni-
ger abstaubenUnd zweitensmussich mich auchnicht mehrargern.Wem kein

Bild mehrhangt kannauchkeinesmehrhinunterfallen(D9/203)

Wir haberanjedemFensteiauchein SchlossAlso im oberenStock. Alle Kinder-
zimmer sind immer abgeschlosserDas Schlafzimmer,das muss abgeschlossen
sein. Undwer esoffenlasst,ist selberschuld.Ja,dasist einfachganzwichtig. Na-
turlich nicht etwasherumstehemassen Es ist jetzt schonsuger, dassich eine

Blumeauf demTischhabe Daswarejahrelangunmaoglichgewesen(D8/360)

( é Die Tischsituationist ziemlich stressigHat sich beruhigt,seitdieser Schrank
hier querdrin steht.Derjenige derdasgebrachhat, hatgefundenA Ehatdochda
P | a tUndith: A J eshatPlatz.Aberesstehts o Seiteseinbisschereinengeer
Raum ist, hat es sich ein wenig beruhigt. Dass er nicht immer weglauft.
(D7/118)

Als Ziel diesetAnpassungefiihreneinigeBefragtedie Reduktionvon Stressoder auchdie
Aufgabe,dasKind vor Uberforderungzu schiitzenan Eine Einzelpersorberichtet davon,
dassdie Konsequenzergetragenwerden missen,sofern die Bedirfnisse des Kindes

ignoriert wurden. Die unterschiedlicherAussagender Teilnehmenda zur

Vereinbakeit derinternen Ansprichekénnenzu den folgendeBtrategien zusammengefasst

werden.

1 Bedurfnissaund AnsprichalesKindeserkennenBedirfnissedentifizieren,sich da-
rauf einlasserundsieweitgehendhlsa h a n d | u n g s dkzeptieréndiesbea idj-6
lich die Tagesfom desKindeswahrnehmersowie generellseineRessourceii aber
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auchseineStresspunktsehenje nachMdglichkeiten Gesprachezur Reflexionmit
demKind fuhren.

1 Bewusstseirur (mogliche)Herausforderungen entwickeln:wie Notwendigkeit von
Planungund Struktur(z. B. Tagesthythmus auf Kind ASS ausgerichtetpder die Re-
levanzvon Sicherheitund Kontrolle beachterund im Familienalltagimplementie-
ren.

1 Flexibilitéat im eigenen HandelnlKompromissesingeher(z. B. Erziehungsanspate
relativieren,um die eigenenBedurfnissemit denendesKindeszu vereinbaen) sowie
die Akzepanz von besonderen Verhdtenswesen (in begenztem Rahmen).Beispiels-
weisedie Ubernahmevon SelbstsorgeaufgabetesKindes sawie die Unterstiitzung
hinsichtlichdesSozialverhaltens.

1 Wahrrehmen eigener Bedurfnisse:z. B. Erschopfungoder Stressspuren,aber
aucheigeneKréafte und Ressourcerndentifizieren. Ebensodie positive Gewichtung
deseigenenLernprozesse&. B. in Bezugauf die Kenntnisder BedurfnissedesKin-
desoderderBeobachtungon Fortschritterund Entwicklung).

1 Rdlelieren und Handdn hingchtlich der Familienstuation: Suche nachVereinba-
keitslosungersowieSensibilitat fur ungeklartgonflikte (z. B. zwischenEhepartne,
Gestwistern oderweiterenVerwandten)ertwickdn; Abwéagen derSituaion beziglich

derverschiedeneBedirfnissaindAnspriche.

Eine weitere Anpassingseistung in Bezug auf die Vereinbakeit der internen Anspiiche
wurdeinduktiv ausdenInterviewsherausentwickelt.Eine Vielzahl derbefragtenPersmen
betontedie LeistungdesKindes mitASS, die durch Situationsanpassungani3erhalb des
Familienkontextegeschieh(z. B. in der Schule durchexterneBesuchspersonesder auch
denBesuchin anderenFamilien) und die wiederumeinenEinfluss auf dasGeschéen in-
nerhalbder Familie hat. In diesemSinnewird im vorliegendenText von einer Norman-
passunggesprochenDie Eltern berichtendiesbezuglichvon Stress,von hoher Anspan-
nungsowievomA Z u s a mme rZune Tiei@véirdefidie Kinder hoheAnforderungeran

sich stellen,um der Norm bzw. ihrer Vorstellung davon zu entsprechen.

Sie wendeneine enorme Selbstkontrollean, um sich der Norm anzupassenwas einen
hohenBedarfan Kraft und Ressourcererfordert. Relevanterscheinthierbei, dass diese
Beschreibungenichtnurbeidenintegrativbeschulterkindernerwahnwerdenlm Zusam-

menhangnit dieserAnpassungprecherviele Elternvon derAufgabe,der Familie diesem
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Stressentgegenzuwirkengie Moglichkeit zumA He r u n t eundizuniVeragbait@rder

Eindrickezu bieten.

(€ Er brauchtetwas,um ihn vom Tag herunterufahren.Da hat er ein Ritual,
welchesihm sehrgut hilft. Er sitzt vor den Computermit Kopfhérern( é und
machtdort etwas.Also meistenssurft er irgendwieherum.( € Jur ein anderes
Kind ist die Schulevielleicht ein RanddaseinEur einenAspergerist dasein Tell,
welcherihn danndauerndstresst.Wo ich ihn wieder auffangenmuss. Dieser

Stress gehih unser Familienlebenins Wochenenddinein.(D4/12)

Eswird von langenErholungsphasesowievom A E n t | derdAespafnungoerichtet,z.
T. kommtesdadurchzu Konflikten zwischenden GeschwisternDemgegeniibegrwahnen
die Befragtenauch Themenwie Al o s gseel i isfiterheitzu Hausesowie Ruhe und
Zufriederheit im Zusammenhangit der Anpassungsleistundeine Personschildert, dass
siedasKind nichtvon fremdenPersonemetreueriassendaeseinezu grol3e Anpassungs-

leistungdesKindesverlangerwirde.

Umgangmit divergenten Bedurfnissen

H&aufig wird hinsichtlich desUmgangsmit divergentenBedurfnissenn der Familie vom
Angebotan Alternativenund KompromissergesprochenMeist beziehtsich dies auf das
Kind mit ASS demdiesesAngebot bereitgestellvird, um die BedurfnissedesKindes mit
denender Eltern oder Geschwisterzu vereinbarenDies geschiehtoft anhandvon Ab-
lenkungenmit Belohnungssystemesowiemit A! b er z e u g uDasfadganddBei-i t i .
spel verdeulicht, dass bei der Vereinbakeit z. T. auch eher unkonventiondl e Ideen ange-

wandtwerden:

( é Rubenhatmit Papammer Diskussiongefiihrt,wennder denRasengemaht
hat. Rubenist so, dasser sehrgerneuiberandereleute bestimmt.Wenn er sagt,
wassiewannzu tun habenUnd dannkammeinMannvon derArbeit nachHause,
vielleicht mit &o einemKopfg weil er riesigenStressm Geschéafhate. Und so:
A A hjgtztwill ich maleinenMomenta u s r uRulgenhétuntenin der Garage
gewatet und hat gesagt:A D heute:Brumm b r u mrhdidannwurde Papa
wuitend. Und diesesSpiel, dasist jetzt wirklich seit Jahren.Und zufalligerweise
habenwir in einemTEACCH-Buch so einenHandmahegesehenschauerdie-

sesBild an unddannsageich zu meinemMann: A D walgsist die Lésung.Ruben
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mahtvon nun an selberdenR a s eWeilimit dem BenzinMaherist esviel zu
gefahrlich, wegenden MessernUnd seitherhat er tatsachlicheinenHardmaher
Und esist Rubenslob.(D9/101)

Bedeutsanwird von vielen befragtenPersonerGeduldund Ruhein Ausnahmesituationen
unddie OptionderUnterstutzundir dasKind mit Autismuserachtetz. B. Erleichterungen
durch Strukturierung, Einhalten von Absprachenund konseqentesVerhdten sowie ein be-
grenztes AngebainAlternativenundhaufige Aufforderunglazu.Einige Befragte betonen
die RelevanzadesrechtzeitigerAbbruchs,um dasKind mit ASSausder Situation herauszu-

nehmen.

( € Dderihn rausiehmerundsagenA K o mdu kannstnochein GlasColaha-
b e noéiersoetwas,waseszu Hausenicht gibt. Wo er sichlockenlasst.Schnell

rausriehmenbperuhigenhinunterfahrenUnd nachhewiedergehen(D7/184)

AnderelnterviewteweisenaufdenLernprozesslesKindeshin, damiteseigeneBedurfnisse
aul3errkann.

( € Nso auchdasmussterwir ihm beibringen:A S agjn. Sag:Ich will alleine
s e i Ats@ nur schondas:A | wih alleinesein.Du musstnicht mit denanderen

zusammeisein.Esistnichtn o t w e bt daghétviel gebracht(D3/513)

Vereinzdt verweisen die Befragteauchauf eineLenkung derBedurfniskefriedgunghin, bei
derzu bestimmterZeiten eine nahezufir alle Familienmitgliedergleiche Abdeckungder
Bedurfnisseermdglichtwird. Diesbezuglichwerdendie freien ZeitenamWochenade resp.
dasBedurfnisnachErholungamWochenadeerwahnt.

Besonderdei jingerenKindern wird die Unterstitzungm Konfliktfall genanntum den
Geschwisterrsowie den Kindern mit ASS Losungen klare Abspracheroder Regelungen
anzubietenDasBeachterder Geschwistemit ihren Bedirfnisserund Anspriichen thema-
tisierenviele Eltern as bedeutsamen Aspekt im Kontext der VereinbarkeitinternerAn-
spriche.Dabei werdenauch den Geschwisterkinderilternativangeboteind Ausgleichs-
zeitenermoglicht.Diesbezlglichbieteneinige Eltern Zeitfensterohne das Kind mit ASS,
anderesprechensich deutlich gegensolcheAngeboteausundhebendie Relevanzier Ge-
schwisterbeziehunigervor:
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( € Pashatmanmir auchschonvorgeschlagersonachdemMotto: A D musst
schauendassdu mit Leonieauchmal alleine kannst.Und mit ihr alleinein den
Z o olbnd ich musseinfach sagen:A N e win sind eine Familie, wir gehen
zusammelin denZ o oKiiar wird esdasspatemmal gebendasssie mal shoppen
will und daswird Saschanicht grol3interessierenDaswird es schonauchmal
geben.Aber ich finde vor allemin diesemAlter, in dembeidegernein denZoo

gehen- und dieliebendas- danngehenwir dochalsFamilie.(D3/463)

Eszeigtsich,dasseinigebefragteElternunterschiedlichdlalRstébdei denGeschwisterkin-
dernunddemKind mit ASSbezogerauf Bedurfnisbefriedigungind Anforderungenhaben
und andee eine Gleichbehandlung der Kinder bevazugen.Bei der Vereinbarkeit derAn-
spruchebeider Elternrollerwird eherreflexiv auf bewaltigte Kriserverwiesennur verein-
zeltbeschreibeBefragtedieHerausforderunderunterschiedlicheahmehmung desKin-

dessowiederHandhabunglergemeinsamekrziehungm KontextASS.

GestaltungronWochenendeundFerienzeiten

In vielen Familien dient das Wochenendealazy alltagliche Routinen(z. B. GroRReinkauf
oder Wasche)und Familienrituale(Aktivitaten, Hobbysoder Ausfliige) durchzufuhren.
In Bezug auf die Gestaltungdes Wochenedes wird das Bedurfnis des Kindes mit ASS
nach Vermeidung von externen Aktivitaten als zertral gesehenEntsprechendsuchen die
FamilienAlternativenund Moglichkeitenim nahenUmfeld oderdurchdas Aufteilen der
Betreuung ein Elternteil bleibtmit demKind zu Hause derandereElterrteil fuhrt mit den
GeschwisterreineAktivitat durchi, um demBedurfniszu entsprechenin der Mehrzahl
der befragtenFamilien sind am Wochenendebeide Bezugspersonenor Ort, daduch
ergebensich verschedeneOptionen, die eine verbesseate Vereinbarkeit der verschiedenen
BedurfnissebedeutenVielfachwird der Wedgall desZeitdrucks(z. B. wenigerexternbe-

stimmteZeitendurchSchuleoderArbeit) alsErleichterungempfunden.

( é Wir habendiesenZeitstressicht. Sie stehenauf, sie ( € Wir esserzusam-
men FrihstickSiekdnnenauchwahrenddemFernsehen frihstickebDasist mir

dannalleseinwenigegal Also gemiitlich.(D5/134)

Auch berichten einige der Interviewten, dasssie wenger konsequentin ihrem Verhdten
sindim Gegensatzu denTagen in derWoche Vielfad stehtjedochder Tagesrhythmus des

Kindesmit der Notwendigkeit nachPlanung und Vorhersehbakeit Uberden Bedilrfnissen
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derbefragtenPersonenNur einePersonberichtet,dassam Wochenere die Ansprucheder

anderenFamilienmitgliederzentralsind und dasKind mit ASSsichaunt er or dnet 6.

Die Gedaltung der Ferien hingchtlich der Vereinbarkeit der unterschiedichenAnspriiche
und Bedurfnissegestaltetsich @hnlich wie die Zeiten des Wochen@&des. Beispielsweise
wird auchhier der Wegfall von Zeitdruck als bedeutsanempfundeni abervielfach eine
Strukturoderein festeAblauf beibehaltenymden KinderreinenTagesthythmuszu ermog-

lichen:

( € Manmerktesjain denFerienauch,dassmanfindet: A A letzt habeich also
keineLust,allessod u r ¢ h z uAbérdannauchmérkt:Wennich esnicht ma-

che,dannsindwir alleirgendwieamé Ja,einwenigkribbelig und zappeligund

misserschauengassesnichtexplodiert Daauchmerkt: Wennmanes machtund

sichja auchselberdararméalt, dannsindwir alle gelasserr. Obwohl es eineziem-

liche Struktur ist. Aber wir kdnnenuns alle in dem dannlockerer bewegen.
(D11/118)

Oft wird vondenbefragter-amiliendie zeitlicheDauerder Ferienthematisiertdaaufgrund
der mehrheitlich reduzierten Selbstbeschaftigungler Kinder die Notwendigkeit von
Anleitung und Préasengyegeberist. Der Einsatzvon Praktikantersowie die Teilnghme der
Kinder an Ferienlagerrwerdendiesbezuiglichals LésungsstrategiegenanntEinige Eltern
verzichten bewuwsst auf dasVerreisenmit der Familie, andee treffen besandere Vorkehrun-
gen,um dem Kind Strukturund Vorhesehbakeit zu erméglichen.Zum Beispielwird das
Kind in denAuswahlprozesdesFerienortegingebundergswerden Handlungsmdighke-
ten und -aternativen vorab gegebenoder die Kenntnis bzw. Vertrauhet des Urlaubsortes
ermdoglicht (z. B. immer dasselbeHotel oder eine eigeneFerienwohnungGrundrissder
Wohnungoder Fotosvon der Wohnungausdem Internet,damit Vorhersehbarkeinoglich

ist).

( é Wir gehenjetzt zumx-ten Mal in dengleichenOrt in SpanienWir missten
schonlange nicht mehr dorthin, es ist eigentlichein Feriendorffir eherkleine
Kinde. Er ist dort eigentlicheherschonzu grof3.Und er will absolut dorthinUnd

ich musssagenWir kommenanundhabenFerien Weil ereskennt.(D7/166)

Vielfachwerdenbei der Planungder Feriendie Interesserund BedtrfnissedesKindes mit

ASS beachtet und etwaigen SpezalinteressenZeit eingadumt. Als Vortell beam Verreisen
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wird die Reduktion externer Anspriche gewatet, sodsss z. B. kein externer Zeitplanden

Ablauf bestimmt(z. B. festeFrihsttickszeiten).

( é Pasist eine Moglichkeit, da kann man den Grundrissausdruckernvon der
Wohnung.Dannwissendie Kinder schon mal: Da isheinZimmer unddaschlafe
ich. Und ungefahrso grof3 ist unsereWohnung.Es gibt eine Toilette und eine
Kicheundein Wohnzimme und so.Und die sindimmer etwagleich eingerichtet.
Man kanngut selberkochenund haushaltenEsist an keinenZeitplanvon einem
Hotel oderetwasgebunden(D9/79)

Einige Eltern berichtendavon,dassdie Geschwisterkindesich anpassenz. T. aberauch
denWunsch nachVeranderung hingchtlich der Ferienge&tung @ul3en. Einzdne Pasanen
stellenzudemfest, dassbeineuenFeriensituationedie EingewdhnungszedesKindes eine

Herausforderungst unddiesihrer AnsichtnachdannkeineFerienfur die Familie darstellt.

Insgeamt kann die Vereinbakeit der internen Anspriiche in den spezfischen Anpas-
sungsleistungehinsichtlich desZusammenlebender Familie geseherwerden,die meist
einen Wandel der bisherigenWertesydeme aufzeigen.Diesbeztiglichentwickeln die Fa-
mili en Strategen zur Vereinbakeit und passerdasUmfeld ihren Bedirfnissen an. Oft wer-
dendie Anpassungsleistungeaais notwendigeAufgabeder Familiegesehenym das Stress-
erlebendesKindes mit ASS zu reduzierenBeim Umgangmit divergentenBedurfnissen
erscheinen KompromissedAlternativen,Abspracherund Regelungersowiedie Beach-
tung der Bedtrfnissealler FamilienmitgliederbedeutendBeispielsweiseichten sichdie
Familienzeiteram Wochenendeund in denFeriendiesbeziglichm Hinblick auf die Erle-
digungvon alltdglichenRoutinen,die Umsetzungvon Familienritualenund die Orientie-
rung an den BedurfnisserdesKindes mit ASS (z. B. Beibehaltender Tagesstrukur in den

Ferien)aus.

12.1.2.4Vereinbarket von externen und internen Anspriichen

Der folgendeAbschnitt betrachtetvor allem die Reaktionender Familien auf Konflikte,
die durch die Diskrepanzexternerund interner AnspriicheentstehenEntsprechendvird
der diesbeziiglichdJmgangmit den unterschiedlichenforderungenund Bedurfnissen
thematisiert und dartiber hinausexemplarisch die Vereinbakeit von Arbeit und Familie auf-

gezeigt.
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Umgangnmit Konfliktsituationen

Die externerAnspruchebeziehersichim Kontext desAlltagslebensder Familie meistauf
Erwartungshaltungengie von auf3enan die Familie herangetragenverden.Dies betrifft
einerseiteinenNahbereichbzw. dassekundaraind z. T. tertidreNetzwerk)und andeseits
einenad F e r n b daine Kontdkimjt der Gesellschafauchvon unbekannterPersonen
Anspriichean die Familien gestelltwerden.Oft genanntwird diesbezlglichdie Nutzung
des offertlichen Verkehrs (z. B. Bus, Zug oderStral3enbahr). Hier berichten die Eltern von
einem PotenziererdesStressesjazu denexternbestimmterZeitplanensowieder fehlen-
denSpontanitatinsichtlichAlternativméglichkeiten(zeitlich oderraumlich)noch die Re-
aktionenderanderen Fahrgade aufdasVerhdtendesKindeshinzukommen kénnen und sich
entsprechendlie AnspannungdesKindes sowie die der Eltern steigern.Aufgrund dessen
verzichtet ein Teil der Befragtenauf die Partizipationan Aktivitdten, bei denendie
NutzungdesdffentlichenVerkelrs notwendig ist, andee betonendie Vorteile, dieihnenein

Privatautdietet:

( é Esgibt auchWege wo wir dannschreiendahren.Aber esist andersges ist
flr unsja nicht so ein Stresswie wennmanmit einemschreiendeikind im Bus
ist. ( é) . E s ] hate Situaianéntspannt, dass wir bei gewissgachen
finden A K o mjetzt machenwir dasund wenn es halt nicht geht, gehenwir. i
Ein bisscherso.(D11/126)

Auchin andererKontextenerlebendie FamilienReaktionerausder Gesellschaftaufgrund
der Diskrepanzzwischendem Verhaltendes Kindesmit ASSund den Erwartungen anein
Normverhdten. Einige befragte Famili en mdchten die Entgegnungen und Vorwdrfe verhin-
dern, indem sie die Situation z. B. durch visuelle Marker (Aufschrift ASS) enscharfen.
Jedochberichtendie Personengdasssie nachihrem Gefiihl dannabwéagenzwischenEnt-

scharferundStigmatisieren.

( é WUndhaberunsjahrelanglagegemgewehrt.Und dannwurdeesso schwierig.
Je groRe, umso wenger Verstandn's haten die Leute. Und dannhaken wir das
malin Angriff genommenUndhabergesagtA J emachérwir dasunds c hauen i .
lhm habenwir gesagtA D assBob, derBaumanngdaskannstdua n z i eUmd n i .
er hatdasbegeisterangezogerSeitherist eswirklich viel, viel besser.Viel einfa-
cherfiir uns.(D8/536)
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Die Erwartungenan ein Normverhaltenm o6ffentlichenRaumfihrenteilweise dazugdass
die Familien die Reaktionender Gesellschaftals Ubergriff auf ihre Familie erleben.Mit
unterschedichenVorgehensweésenversucherdie Interviewten, dieseSituationenzu verhin-
dernbzw. daraufzu reagieren:Haufig wird dasKind mit ASS verteidigt, es erfolgt eine
Abgrenzungnachauf3erundin einigenFallenauchein Zurechtweisemerfremden Pason.
Dabei erwdhnen einzdne Befrage, dasssie diese (Verteidigungs-)Prozesseerst lernen
musstenDemgegeniubesprecheranderdnterviewtedavon,dasssie dieseReaktionerz. T.

auchignorieren:

Manchmalsageich, dasssie einfacheine Behinderunghabe.Manchmalsageich
mehr und manchmalmagich auch gar nichts sagen.Manchmalmag ich mich
rechtfertigenund manchmalnicht. Dannist es halt einfachso. Dann denkeich:
Sollendieseleutehaltdenkenwassiewollen! ( € Port steheich eigentlichdar-
Ube. Eben manchmaltue ich und manchmalnicht. Aber dasist schonnoch
schwierig.Eben,an Orten,wo unsdie Leutenicht kennenjst esschonschwierig.
( é Aberwir habeneinfachgelernt,mit demumzugehemund daszu akzeptieren.
(D2/355)

Es zeigt sich, dassdie Familien abwagenzwischender Relevanzexternerund interner
Anspriche entsprechend wahlesie zwischen Handlungsweiseam aufzuklarenbzw. zu
vermitteln,um die Situationabzubrechenderum Ubegriffe abzuwehrenHaufig informie-
rendie befragtenFamilien Uberdie DiagnoseASS, entwederum dasGegenibefir diese
Problematikzu sensibilisierernund bezlglichder gegebenerSituationaufzuklaren. Aber
auch, um Nachfragen hinschtlich des VerhdtensdesKindes zu reduderen, wennA k e i n e
LustaufRe ¢ ht f elestahtgdumnmel érfolgt dasAufklaren iberASS situatiors- und
stimmungsabhangigyobeieinige Elternvon Kindern mit der DiagnoseAsperger-Syndrom
davonberichten,dasssie auchbewusstkeine AngabenhinsichtlichASS machendamitz.

B. bestimmteAngeboteim Freizeitbereicmicht vom Anbieter zurtickgezogewerden.

( é Pageich esin der SkischuleNein, ich sageesbessenicht, weil sonstsagen
sie von Anfang an, dasssie ihn nicht nehmen bevor sie ihn angeschauhaben.
Weill siewissenja nochgar nicht, wasdaseigentlichheifl3t.Ich sitzedannwie auf
Eiern. Weil ich weil3 ja nicht, wie esin der Skischulegeht. Er ist ja dannvier
Stundenweg. Und von der Skipistekannich ihn nicht einfachirgendwoabholen

gehen.Er mussdasuberstehenDannkannich ihn am nachstenTag nicht mehr
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schicken Aber wennich im Vorfeld, und da bin ich tberzeugtwenn ich dasim
Vorfeld gesgt hatte,haten sieihn nicht genommen. Ichvill ihm ja dieseChance
bieten.Es ist nicht, dassich ihn in etwashineinzwingenwill, er wollte ja selber
gehen. Undlann sagéch esjeweils einfachnicht. Daswird einem danzumTell
wiederunterstellt dassmanesverschweigemvill. Und dasist tiberhauphichtdas.
Ich stehehin und sage:A M e $ohnhatAsperge r Dasist nicht dasProblem.Ich
verschweigees nicht. Sondernich muss es dort deponieren,wo es richtig
ankommtUndbei deranderen sageh es liebenicht.Umihm eine gewisse Sache

zuermdoglichenyelcheerwill. (D4/162)

In Bezug zur Vereinbarkeit von externen und internen Anspriichenim Nahbereich der
Familie erwahnenviele Interviewte Verandeungen im Familien und Freundeskeis. Bei-
spielsweisegeschiehtdie Auswahl der persdnlichenKontakte viel bewussterund meist
wird das soziale Netzwerk reduziert. FeHendes Verstandnis fur die Ausgesaltung der
Familienfihrungkeine Offenheithinsichtlichder Herausforderungesowie Akzeptanzge-
genuber denkind mit ASSwerdenvon einigenFamilienals Griindefiir die Veranderungen
genanntMehrfachberichtendie Interviewten,dasssie vorab offen kommunizieren,damit
derFamilien undFreundeskreigberdie BedurfnissalesKindesmit ASS sowieliberentspre-
chendeHandlungsmafZnahmén. B. derMoglichkeitdesAbbruchsder Situation)informiert

ist. Offenheitund Flexibilitdt werdenals relevantd-aktorenfiir beideSeitenbetrachtet.

Als weitere Malinahmeder Vereinbakeit kann das Abgrenzen gesehen werden, z. B.
distanzierensich einige Befragte bewusstvon ihrem nachbarschaftlichetumfeld oder

der Familie

( é Dderdasswir regelmaRigedesWochenerde anderel eutetreffen. Wir sind

ehereinbisschera ef na mi (D4/94)6 .

Also ebenich bin dann froh, wenith einenWohnotwedsel habe, wenn ickeine
Nachbarmehrhabe Dasist danngut.(D10/295)

( é Abererwar kompletthintermir und daswar sehrschén.Er hatauchmit den
ElterngesprochemindhatgesagtA H %u, wenndassoist, danntrennensichjetzt
haltunseraNege Sogehteseinfachnicht.( € ) (B2/191)

Auch der Einsatzvon visuellenMarkern,von Abwehrund Provokationkannals Abgrereen

geseherwerden.Dartberhinausversucherdie befragtenFamilien, die unterschiedlichen
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Anspruchezu vereinbarenjndem sie ihre Angriffsflache vermindern(z. B. durch Rege-
lungen,AnpassungenderdenVerzicht auf bestimmtegesellschaftlich&reignissg indem
sie dieerlebtenSituationerreflektierenoder siemit HumornehmenVielfach wird hinscht-
lich der Vereinbarkeit von externenund internenAnspriichender Wunsch nach Verstandnis

durchdasUmfeld sowie nachderSensibili sierungderGesdl schat gediRet:

Und da gehtesmir nicht um Mitleid. Es gibt dannauchLeutedie sagenA Me i n
Gatt! Und Vater! Und wie schimm!i Und weil3 auch mcht was.Und damussich
sagenA Wihaberein gutesLeben.Wir haberein sehrgutesLeben Wir sindweit
gekommengdankall diesenL e u t Winhab@nunserLebenso eingerichtetdass
wir wirklich ein schdnesLeben haben. Aber ich will Verstandnis, ich will kein
Mitleid, ich will nur Verstandns. Ich will nicht mehr. Und nicht die ganze Zeit
dieseVorwiirfe. Du bist ja nur schon as Mutter mit einem normal ertwickdten

Kind permanenitrgendwoim Fokusdrin. (D3/616)

Arbeitund Familie

Aufgrund der Verknipfung derindividudl en Lebensfiihrung mit der familiaren Lebensfiih-
rung zeigt sich die Relevanzdes Zusammenhangsgon Arbeit und Familie. In den Inter-
viewswird dieserZusammenhang dadurdieutlich,dassvederdie situativenEpisodenschil-
derungemochdie Nachfragenden BereichArbeit umfasstenaberin allen Interviews die
befragtenPersoneriesenThemenkomplexaufgreifen.Vielfach wird von den Mitterndie
eigeneBerufstatigkeitthematisiertz. B. als Relevanzzur Selbstbestatigungoderals Ba-
lanceausgleichn SinneeinesWedsdwirkungs\erhéltnissedirbeiti Familie. Vielfachspre-
chen die Befragtemon Vereinbaungen hindchtlich des Arbatsverhdtnissesund den Be-
treuungsaufgabehaufigsindKompromisseindAbsprachemotwendig. Diesbeziiglicha-
benaucheinige Vater Anpassungemm Berufslebervorgenommenum den Bedurfnissen

derFamiliegerechzuwerden.

Wir habendaein bisscherzurtickgeschraub¥eil derJob,dener vorherhatte,ist
zwarhundertProzentabereineKaderstelle Und dasheil3t,dassdu dannhalt im-
mer unterwegsbist. Und irgendwannhabeich gesagt:A D esist mir eigentlich
wichtiger, dassdu um 18:00 Uhr hier bist, um mit denKindernzue s s ¢ @ ) i
Und dasheil3t,er ist die ganzeWode erstzwischenl7:00und 21:00Uhr abends
nachHausegekommenAm Wochaendehat er auf demHof gearbeiteund die

Kinder hattenihn eigentlichnicht sehrviel gesehenDann, als die Chancekam,
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umzuwechselnhabeich gesagtA M iwire esigentlichschonlieberfiDamussen
wir haltsagenA E bisschewenigerLohn,dafiirmehrF r e i (D&/129) . fi

Die Hohe der Stellenprozentevurde haufig von den Muttern im Kontext mit weiteren
Aufgaben z. B. Haushaltoder Betreuungsowie der Selbstsorgegestellt, beispielsweise
erschwertein hohesArbeitspensundie Optionenzur Selbstsorgeind reduziertdie Zeiten
zur Hauwshdtsfuhrung. Vorteilhaft fir die Vereinbarkeit von Famili e und Beruf wird diesbe-
zuglich von vielen Interviewtendie Flexibilitat hinsichtlich der Arbeit (z. B. anpasshas

Arbédtspensum, keine fixen Arbeitszaten sowie viele Variationsmdglichkaten) genannt.

( é kch arbeitesiebzigProzentselbststandigind dreil3igProzentangestelltAber
durchdas,dassich das Pensunsehrindividuell einrichtenkannund halt sehroft
amAbendarbeite oderwenndie Kinderirgendwiebeschéftigsind,danngehtdas
eigentlich.Also sie sind nochteilweiseim Hort undin der Krippe. Ich habemit
demangefangennit dieserselbststandigen Tatigkedlsich realisierthabe, dass
Linus mehrUnterstutzundoraucht.Dassich ebenzu Hauseseinkannund wenn
er dieseUnterstitzundpraucht,bin ich hier. Und wenner sie nicht braucht, kann

ich auchetwasanderesnachen(D4/40)

Einige Befragtearbeitenim & H o me o &nf Abend \Was eine hohe Ausgestaltungder
flexiblen Umsetzungbedeuterkann. Ebensozeigt sich hier der Nachteil der Flexibilitat,
wenn @ne Vermischungvon Arbeat und Freizet erfolgt bzw. die Reduktion der zatli chen
Moglichkeitenfir die SelbstsorgeGleichsamwird auf die Problematikvon Entgrenzung
zwischenArbeit und BetreuunghingewiesenDie Abdeckungder Betreuungaller Kinder
offeriert Optionenzur Arbeit, einige sehendarin die Relevanzfir Fremdbetreuungandere
suchenL6sungenwie die Verbindung von Ferien und Arbet. Einige Mtter berichten von
Hindenisen und felendem Verstandnis hingchtlich ihrer Berufstatigkeit. Neben der
Abdeckungder Betreuungder Kinder mussder Arbeitsplanmit weiterenZeitplanenkoor-
diniert werden,z. B. Therapiennachder SchuleoderAusnahmeterminedier wird esvon
einigen als Vorteil gerannt, wenn der Arbatgeber Kenntnis tber die Situation mit dem
Kind mit ASShat.Eswird voneinemEntgegenkommeim Sinnee i nes aNachteil au

gesprochen.

( é YWir haben jetzin zwei Wochen einenFirmenausflugzwei Tage Die kennen
die Situationund ich sageeinfach:A | &amn nicht dort Uibernachtenich muss

nachHause.Esgehtnichta n d elech sverdejetzt einfachtags durchdabeisein,
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amerstenTag. Am zweitendannnicht mehr. Und werdedanneinfachfriihernach
Hausegehen(D3/406)

Zusammengefasstkannin Bezug zur Vereinbarkeit von externenund internenAnspiichen
festgehalterwerden,dassdurch Erwartungshaltungean die Familie (bzw. dasKind mit
ASS) Diskrepanzen entstehebDabei konnerdie Familienentwedermpréaventivreagieren
beispelsweise durch dasVermeiden oder Entschérfen von bestimmten Situaioneni oder
auchreaktv, indemsie z. B. ihr Kind verteidigen die Konfrontationaufnehnmerundin die
Offensve gelen. Zu den Malnahmen der Vereinbakeit im Fernbereich der Familie (z. B.
Kontakt mit derGesdl scheft im 6ffentlichen Verkehr) zaHendie VermittlungzwischenkKind
und fremder Pea'son, die Aufkl&rung Uber ASS sowie die Verminderung von Angriffsfla-
chen. Im Nahbereich(dem primarenund sekundarerNetzwerk)wird eine bewussteAus-
wahl der sozialenKontakte getroffenund sich vom Umfeld abgegrenztRelevantfur die
Vereinbakeit erschénenAspekte wie Offenhadt, Flexibilit at und Reflexion auf badenSe-
ten. Bei der Vereinbakeit von Arbeat und Famili e werden die Flexibilit &t von Arbeitspen-
sumund-zeit als vorteilhaftund die internenAbspracherund Kompromisseals notwendig
gesehenGleichzeitigzeigt sich dabeidie Entgrenzungvon Arbeit undFreizeitsowievon

Arbeit undBetreuungalsproblematisch.

12.1.3 Konstruktion familialer Gemeinsamkeit

Die Kategoriea Ko n s t famikateriGoerme i n s aatmadctgdtdte alltaglichen Pro-
zessejm Sinnevon Routinen,Ritualen sowie Abspracherund Aushandlungengie notig

sind,umeineZugehdorigkeisowieein gemeinschaftliche&anzeserzustellen.

12.1.3.1Routinen

Im vorliegendenText beziehersich Routinenauf regelmaigd atigkeitensowieAufgaben,
bei denenz. T. alle Familienmitgliedereinbezogerwerden.Haufig genanntwerden von

den interviewten Personerdabei Routinenim Kontext der HaushaltsfliihrungBeispiels-
weisekaufenviele Befragtenohnedie Kinder mit ASS ein. Der Einkauf sei so effizienter
und das Einkaufszentrurnrstelle keine Herausforderunglar. Demgegenubegestaltetsich

dasReinigender Wohrraumesehrunterschiedlichbei einigerFamilienwird z. B. durch die
AnpassunglerAufgabenallenKinderndie Mithilfe erméglicht Anderefiihrendiesbewusst
ohneKinder mit UnterstitzunglesEhepartnersausundwiederumanderesngagierereine

Haushaltshilfe.
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( é Wir kdnnenrascheinkaufengehen.Putzenist so bisschereine Teamabeit
Jedemussein bisschenAlso wird einfacham WochenendeusammerGemein-
schaftsarbeierledigt.Da hatjederseine Aufgabe Auch derLinus hat seire Auf-

gabe Er musseinfachnur seinZimmeraufraumen( € (D4/84)

Es kommt ein bisscherdaraufan, wie die Wocheging. Manchmalist esso, dass
wir am Samstagmorgenochputzen.Dannhilft mein Mann putzenundich putze
schnellein bisscherdurch,saugerundabstaubenindso.Und wahrenddieserZeit
misserdie Kinder einfachspielen.Und dannist ganzklar auchwiedergegeben.
RubenkannuntenXylofon tben.Er kannTastaturtraining machenUnd dannsa-
genwir ihm: A S getzt machstdu eine halbe StundeTastaturtraining, dann tibst
du eineViertelstunde und dannspielstdu nocheine halbe Stundemit deiner Le-
g o b a Basswit wirklich einfach Zeit haben,ohne dasser immer nachauft
wie ein Schatten(D9/171)

Auch beim Kochenlibernehmenveitere Familienmitgliederbzw. das Kind mit ASSAuf-
gaben DasWaschen derKleiderthematisiernureineEinzelaussagels ZeitfresseramWo-
chenende. Hier lassen sicHJnterschiedehinsichtlich der Abstimmung mit einem extern
begimmten Zeitplan und der Verwendung einer eigenen Wastmaschie vermuten. Aller-
dingswirda W2 s ¢ h e ebeasotie@a @ f r 2als rAwiscliientatigkeitgesehendie

einenniedrigenZeitaufwandbenétigtund schnellunterbrochenverdenkann.

Es zeigt sich, dassdie Mehrzahl der befragtenFamilien alle Familienmitgliederin die
Ausfuhrungvon Routineneinbindet Allerdings werdervielfachdie AufgabendenOptionen
angepassiBei denFamilien,die die Kinder mit ASS nicht einbeziehensind dieseKinder
eherschwerbeeintrachtigt Routinenwerdenals regelmanigd atigkeitenund Aufgabenzu
annahernd automatisierteiandlungendgie eineErleichterungim Alltag darstellen. Bedingt
durch die Notwendgketen zur Plarung und Vereinbarkeit entstehimeistein festerHand-

lungsrahmetiiir die Familien.

12.1.3.2Rituale

Als Ritualewerdenim folgendembschnittwiederkehrend€&amilienaktivitatenalltagliche,

ritualisierteLebensereignisssowieFamilienfeiernund-traditionenthematisiert.
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Wiederkelhende Familienaktivitaten

Die wiederkehrenderFamilienaktivitatenbeziehensich auf haufige, bewusstgestaltete
Ablaufe in Bezug auf gemeinsameT atigkeiten, wie z. B. Hobbys oder Ausfllige. Sehr
haufignennen die Befragten dgemeinsame BesucheinesSchwimmbadsaberauchdas
Spazierengeheand Wanden sowie denAusflug in einenTierpak. Einige Familien be-
richtenvon weiterensportlichenAktivitaten, wie z.B. SkifahrenoderFahrradfahren(ins-

besonderenit TherapieFahrradern)pdervomBesucheinesSpielplatzes.

( é Yir geherhaufigbadenjns warmeBad,im Winter, dortist eswarm.Unsere
Kinder habengernewarmesWasser drei3igGrad(lacht). Wenn eskeinen Schnee
hatund nicht wahnannig kat ist, snd wir h&ufig mit dem Fahrradunterwegs. Wir
habenzwei TherapieTandem bei denendie Kinder vorne sitzen, wir hinten.
(D9/171)

Die Interessen der Kinder stehenbel diesengemeinsamen Tétigkaten im Vordergrund,
haufigim Zusammenhangit demAspekt Bewegung Darlberhinauserscheinerfir die
befragten Eltern die Reduktion von externenVorgabensowie die M églichkat einesvermin-
dertenGefahrenbereichals relevant.Es wird vielfach auf eine bekannteUmgebung ge-
achtet,dagegerist der DurchfuhrungsrhythmusdieserAktivitdten zwar regelmafig,aber
ehervariabel(d. h., nicht alle fihren dieseTatigkeitenwdchentlichoder monatlich aug.
Als vorteil haft erweisen siclgewisseVergingigungen (z. B. Nachtell sausgleich/Reduzie-

renvon Wartezeit@) sowie ein guter Betreuungsschliissé. B. mehrereBezugspersonen).

AulBer wenn wir an einem Ort sind wie zum Beispiel Legoland.Weil warten,
anstehen das klappt einfach nicht. Und esist ja immer das:A | evii zuerst
s e i Aberdortim Legolandhabensie eine SuperlésungDort kann man mit
dem Behindertenausweigxtra einen LegolandBehindertenausweisiolen und
danndirfensie tberallvor. Dannkdnnensie einfachdurchlaufen( é $iedurfen
hinein. (D6/97)

In einigen Fallen wird auch durch die Begleitungder Familie zur Therapiedes Kindes
(Schwimmen,Reiten) eine Art wiederkehrendd=amilienaktivitatermoglicht. Einige der
befragtenFamilien berichten,dasssie bei herausfordernde®&ituationenfur dasKind be-
wusstden Umgangmit Schwierigkeiterfordern. Ahnlich duRRern siclandere die bewusst
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denUmgangmit Interaktionund sozialenKonflikten im Rahmenvon gemeinsamefami-

lienspielerbegleiten.

Alltagliche,ritualisierte Leberserignisse

Dieser Abschnitt betrachtetRoutinehandlungendie in der Bedeutsamkeiteines Rituals
stehen Dabei werden alltaglichgemeinsaméblaufein denFokus gestellt. Als alltagli-
chesritualisiertesLebensereignisrhaltenvor allemdie gemeinsameMabhlzeitenvon vie-
len Befragteneine hohe Relevanzund werdenfir Austausch)nformation, Vorbereitung
und Aushandung zwischenden Familienmitglieden genutzt. Nahezualle Familienachten

aufdie DurchfuhrungeinergemeinsameMabhlzeitamTag, meistist dies dasAbendessen.

(€ DPasist fur unssehrwichtig, wie auchzusammerkrrihstiickessenMittages-
sen,NachtesseWirklich dasvolle Programm(D3/445)

( é) iRiemerFamilienrAbendessen. Emisseralle gemeinsam an ddisch
sitzen Was beiunsaberist, siemussemichtsitzenbleiben,bis wir alle fertig sind.
(D4/12)

Vielfath muss dabei auch die spezifischeSituation hinsichtlich der Ernédhrungund des

EssverhaltendesKindesmit ASSbeachtetverden.

(é¢) Mi ch sunbedingtwenrser doistehbund dort issipn Stehen isst.
Dannmachter wiederdas.Wenn inm vielleicht etwasin den Sinn kommt, dann

springterwiede. (D5/21)

Weitere alltéagliche, ritualisierte Lebensereignisseind eher spezifischund beziehensich
entwederauf die Familie oderauf dasKind mit ASS. Beispielsweiséerichteneinigevon
Abendritualenmit den Kindern (z. B. gemeinsamesingen)oder der ganzenFamilie (z.
B. gemeinsamer TV-Abend am Freitag). Auf dasKind mit ASS bezogen wird z. B. die Ritu-
alisierungdesUbergangson derSchulenachHausebeschrieben.

Also dasErste,wenn sie nachHausekommt, ist immera Z v i[Zavisahehmal-
zeit am Nachmittgg Das geht gar nicht,wenn man dann keia Z v i e 1Sie 0
kommthereinAEs s e n awdvri djmmeie.0R2isist ihr Nachhausekommen,
a Z v iessenflacht).Und dannesserwira Z v i (B2/247) .

i sst.
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Familienfeiernund-traditionen

DasbewussteGestalterund Handelnin Bezugauf Familienanlasséwie z. B. Hochzeiten,
Verwandtenbesuchoder Geburtstagsgewvohrheiten) wird von einer Familie hingchtlich der
Durchfiihrungvon Kindergeburtstagethematisiert Auch wennin diesemFall das Kind
mit ASS sichdiesesRitual wiinscht,planendie Eltern nochAlternativenzur Beschéaftigung
ein, da es sich meist zurtickzieht Den Besuchvon Familienfeiernbeschreiben einigen
Eltern als Herausforderungdie entwedervermiedenoder ohnedas Kind mit ASSdurch-
gefuhrtwird.

P:( é Also wir gehenauchnichtam Abendan einenAnlass.//Da sagerwir von

vornhereimein.//
I: //Also wennGeburtstagst odersowas.//Feierlichkeiten?
P:DagehtmeinMannalleine Weil mit demSasch&dnnernwir dasnicht. (D3/267)

Wogega andereElternvon einergroRenAkzeptanzdesKindesim Freundesund Famiien-
kreis berichten und diesnicht ds Herawsforderung seken. Zum Teil wird von der Vorberei-
tung des Kindes (hinsichtlich Absprachenund Regeln) sowie Anpassungergesprochen,
wenn Freunde oder Verwandte besicht werden oder zu Besuch kommen. Einige Befrage
reduziererdie Aktivitaten mitdemKind mit ASS au3erhalldesHausegz. B. der Besuch
von offentlichen Festenoder des Zirkus), anderepasserdieseAktivitaten den Ideenund
Bedurfnisserder Kinder an. Haufig wird aberauf eineehergeringeMenschenansamiong
geachtet.

Zusammenfassenkann gesagtwerden,dassbei den Ritualenim Familienlebensich vor
allemAussagerzua wi eder FFalmi ¢ m & @ afikden lassen,Feitdenandneist
derAspektder Bewegung und die Reduktion von exernenVorgaben swie des @fahrenbe-
reichsals bedeutendvahrgenommenverden.Bei dend a | | t 2rgublisiertbnéeaten-
s er e i gliegt diesBetonongor allem auf dengemeinsamemahlzeitenundbeia F a -
milienfeiernund-t r a d i stehta. . dimTéilnahmedesKindesmit ASS zur Diskussion.
Elternstellen de Ritualeim Familienlebenauchbewussther,um einen sozialerAlltag zu

konstruieren.
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12.1.3.3Abspracherund Aushandlungen

Der Themenbereich Absprachenund Aushandlungenbezeht sich auf die Verstandgungin
Bezugauf dasZusammenlebeanls Familie. Relevanterscheinerdabeidie Art und Weise

derKommunikationinnerhalbderFamiliesowiederUmgangmit Regeln.

Familienkommunikatiomnerhalbder Familie

Die Kommunikationinnerhalbder Familie geschiehtwfverschiedenei&benenteils erfol-
genAbspracherauf der Ebeneder Erziehungsverantwortlichenyobei ein fehlerderAus-
tauschodereinemangelndénformationsweitergabauch zuProblemerzwischendenEltern

fuhrenkann.

Manchmalwenner denganzeriragnicht hierist, vergessech wieder ihm Dinge
zu sagenOdersoandereSachenAuch vielleicht von Freunderundso.Und dann
sagter manchmalA J dashastdu mir wiedergarnichte r z 2 Dahnisdgdich:
A J @u,bist ja nie zu H a u sAésdija, esist manchmalein bisschenschwierig.
(D2/279)

DannwerdenBesprechungemit denKindern oderauchAushandlungermm Familiertisch
erwahnt,bei denendie Kinder z.T. a St i mmhakec.Datllderhinausberichten einige
der Befragten, dass marche Geschwister eine beacliiche Verstandgung mit dem Kind
mit ASS habenund dementsprechenduch fir die Familiealsa Do | me kisgeshta r 6

werden.

( é Ynd Thierry, derist zweisprachigDer bewegtsichdain diesenbeidenWel-
ten.Und wir braucherihn auchhaufigundsagenA D waskonnteesjetzt gewe-
sens e i A Pv@ahrscheinlicd a D7/854)

Oft ist dasGesprachsverhaltater Familiengepragtvon klarerund offenerKommunikaion,
einzelneBefragte betonendiesbeziiglichden Familienhumor. In der Kommunikation mit
demKind mit ASS wird vielfach dasErklarenerwahnt,bei demdie Interviewten mit dem
Kind dasemotionde oder sozide Verhdtenreflektieren. DenLernprozesslersozialerKom-

munikationthematisieremabeimehrereBefragte.

(é ) Ich habe danndas Abendessen gemacht und habemit Yuma Uber seinen
Anfall gesprochenDassesfir unsschwierigwar. Dashat er dannaucheingese-
hen. (D5/88)
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Alle Kinder, miteinande, mit mir. Und wir fanden dann heraudassdiesnur dem
Altestenpassierist. Demist sein Ballon weggeflogerund er war ganzlangetrau-
rig, dassdieserBallon weggeflogenist. ( € Wem er dannso soziale/Lobe ich
ihn sehrd&fiir. Dannsageich: A D éhastdu supergemachtHastdu dir Giberlegt,
dasser sehttraurigware, wenrsein Barierherausgefallew 2 r e ? dannlerd
suchtman dasimmer wieder so einzubindenn sozialeGeschichten(D4/221)

Weitere bedeutendeAspekteim Kontext mit der Kommunikation des Kindes mit ASS

werden

in der Verwendung einer strukturiererden, unterstitzende, liebevdlen sowie

geduldigen Sprachegesehen.Einige Familien benétigenden Einsatz von alternativen

Kommunikationsformen,wie z. B. Gebarden oder Bilder als Sprache (Zeichnun-

gen/PECS)Als Herausforderungvird vielfach das haufige, stereotypeNachfragendes

Kindesthematisiert.

( é Einfachein solchesGrobrastebrauchersie. Wenn sie dasnicht habendann
kommentausendund zwei Fragenund zwar immer dasGleiche.Und dannkom-

menwir irgendwannmal in die Spirale,weil Rubenfragt immer mehrund wir

werdenimmer witerder. Weil wenn mandrei, vier Mal dasGleichegesagthat,
wird esziemlichlastig. Und dannist Emmaauchnoch, stampftirgendwieneben
an.Unddanngibt daseinegrof3eSache(D9/65)

Auch Diskussionemmit demKind sowiefehlende sozialeGespréachskulturez. B. Dialog-

fahigkeit,ZuhdrenoderFragerbeantwortenpderauchdie LautstarkederSprachedes Kin-

deswerdenvon einigenbefragtenFamilien genannt.Einige weisenhinsichtlich der Ver-

stdandgung mit dem Kind mit ASS auf Blockadenhin, wéhrenddenendasKind auditiv nicht

erreichbarist und die eine Herausforderunglarstellen.Dariiber hinauswird in einem

Einzelfall dasFehlendesemotionalen Austauscsit demKind als Herausfordeungange-

fuhrt.

Regeln

Die Regeln,die in den Interviewsvon den Familien genanntwerden, beziehensich vor

alem auf die Herstellung von klaren Rahmenbedingungenund werden haufig in Verbindung

mit derBedeutsamkeion KonsequengenanntFureineMehrzahlderbefragtenPersonen

stellendabeimeist zeitliche Begrenzungeriz. B. exakteZeitdauerfur TV festlegen)aber

auchvisuelleStrukturierungenMaoglichkeitendar, umAblaufein derFamilie fur dasKind
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mit ASS zu bestimmenWeitereRegelnwerdenim Kontext der sozialen Kommunikation
(z. B. ausrederassen)und Interaktion(z. B. taglicherWedsel der Bezugspersoiei der
Aufgabe, die Kinder zu Bett zubringen)thematisiert.Im Zusammenhangit der Aufga-
benerledigungm Familienalltagist von Toleranz und Unterstiitzung desKindes mit ASS
bei der Selbstorganisatiodie Rede Teilweisewerdenbestehend&egeln fur dieseskind
angepasssodasdDifferenzierungerbei der Einhaltungvon RegelnzwischendenKindern

entstehenEine Personweist auf dasAusbalancierevon Regeln undAusnahmethin:

( é YUnddie andererKinder geheneigentlichrechtgut damitum. Ich habeihnen
einfachgesagtA S ¢ hilar thabtMiihe mit d e rZWwei davonhabeneherMiihe
mit derSpracheDannhabeich gesagtA S ¢ hieh betfeeuchmit Lesenlch heffe
euch mit Unterstitzungdort. Und ich verlange dort auch nicht das Gleiche.
Dassihr dasGleichelestwie der Linus. Und der Linus hat Miihe mit dem.Und

manchmagelteneinfachandereRegelmnwegenAsperge.fi(D4/138)

Bei denKindern mit AspergerSyndromwird von denbefragtenEltern angefihrtdassdas
starkeGerechtigkeitsempfindesowie die hohenAnforderungerhinsichtlichder Regegin-
haltungan sich selbstbei Regelbruchdurch die Geschwisterzu heftigen Emotionen und

Konflikten fihren.

Insgesambetrachtesinddie AbspracherundAushandlungezur Konstruktionvon familia-
ler Gemeinsamke@bhangigronderKlarheitundTransparenderFamilienkommunikation.
Zur ErleichterungdieserProzessenit demKind mit ASSwerdenz. T. alternative Kommu-
nikationssyseme eingesézt. Schwierigkeiten hingchtlich der Verstdndgung mit demKind
sowiedie fehlende sozialeGesprachskultuempfinden die befragten Elteats Herausfor-
derung,weshalbdie soziale Kommunikationmehrfachein Lernziel darstellt. Regelnim
KontextdesFamilienleben®eziehersich oft auf die sozialeKommunikationbzw. Interak-
tion und dienender Herstellungvon klaren Rahmenbedingungeer erschwertéAufbau
von Bindungund Beziehungdurchdie Beeintrachtigungeim der sozialenKommunikation
wird mit Hinblick auf das Zusammenlebemls Familie nur vereinzeltthematisiert.Hier
fehlenkonkreteAnsichtender weiterenFamiliemmitglieder, da Aussagereu denverschie-
denenSubsystemeder Familie daraufhinweisengdasssichdiesinnerhalbderFamiliensehr

unterschiedliclgestaltet.
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12.1.4 Inanspruchnahmevon Hilfe und Unterstutzung

Der folgendeAbschnitt beschreibtlasErlebender Inanspruchnahmeon formellen sowie
informellen UnterstitzungsangeboteBie Familien schildernihre Erfahrungenmit den
institutionellenAngebotensowie der Unterstitzungdurch Privatpersoneand aufRernihre

entsprechedenBedarfe.

12.1.4.1FormelleUnterstitzungsangebote

Die Erfahrungenund Bedarfehinsichtlich der Unterstitzungir dasZusammenlebemls
Familie durchdasHilfesystemsowieandereAnbieterwerdenin denThemenbereicheBe-
ratung, Schule und institutionelle Angebote zur Familienentlastungbetrachtet. Zudem
werdendie OptionenzumTherapietransfem Alltag sowiezur Finanzierungron Unterstt-

zungsangeboteghematisiert.

Beratung

Als positivesErlebnis nennen die Befragtdoei der Beratungmehrfachdas Engagement
der FachleuteEbenso schilderainige Eltern in diesemBezugdasErmdglichenvon Aus-
nahmenund dasEntgegenkommesowie die Unterstitzungiber dasAngebothinaus An-
derebeschreiber\spekte die im Zusammenhangiit demEmpowermenKonzept stehen:
die Bestatigungder elterlichen Erziehungskompetenzewnas Wahmehmen der Eltern als
Expetenfur dasKind unddasVertrauenauf Unterstiitzung durch diese Person.

P:( €) DBiadwinalle sech&Vochen zuihm, nurwir zwei. Um alle dieseSitu-
ationen aufzuarbeiten, welcpessiert sindAll dieseSituationen, welche wimit
der Andreghaben.Wie héatteich handelnsollen?Was héatte ich machersollenin
dieserSituation?Jetztist wiederdaspassiertdies.Und er hat gesagtA Ma adst
mals o . i latvon Ardangangesagter konne unslipps gebenaberwir//

musseres///
I: //Also, SiehaberbeidequasieineBeratungoekommen?//

P: Ja.Aber wir misseram Schlusswissen,waswir jetzt von diesenRatschlagen

nehmerkénnenWir kennerAndreaambesten(D1/93 95)

(€ )ch bin wieder als Mutter wahrgenommenvorden.Nicht als blédesHuhn,
einfaltigesWesa. (D1/99)
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Daruberhinausist die Zusammenarbeizwischender Familie sowie den verschiedenen
AkteurendesHilfsnetzwerkssowieder Schuleein sehrbedeutendefakior. Vielfach genannt
wird diesbefglich auwch die Vermittlung von Kenntnissen tber Elternkurse und
-weiterbildung sowie Uber Informationsmaoglichkeiterdurch Anlaufstellenund spezielle
ASS-Spredistunden, bei denerkonkrete Angelote sowie die Vermittlung und Unterstiitzung
bei derAuswahlvon Angebotereentralsind. Einige Personerbetonen beder Bergungdie

BetrachtungundUnterstitzunglesganzerFamiliensystems.

Als Mangel werdendas Fehlenvon spezifischenAngeboten(z. B. sind viele Angebote
ausgerichtetwf die DiagnoseAspergerSyndrom)sowie dieregionalenUnterschiedenin-

sichtlich der bestehenden AngebogesehenWeiterhin bestehtein Bedarfan Aufklarungs-
arbeitzum ThemaASS in angrenzendeBerufen(z. B. Familienberatung)Einige Eltern

verweiserdarauf,dassm Frihbereiclsowiein der Familie mehiUnterstitzungnotwendig
sei.Zum TeilwerdendieseAngabenvon Familiengemacht, dereKinder die DiagnoseAs-

pergerSyndromhabenund die aufgrunddesspéatererDiagnosezeitpunktsn Frihbereich
nochkeineUnterstiutzungerhieltenundim Kontextvona n o r mBetatenysstellemega-
tive Erlebnisseerfuhren. Mehrere der Befragten geben an, dass viel Eigeninitiative
vonseitender Eltern notwendig ist, vielfach wird auchdie fehlende Unterstiitzung zur

Verngzungder Eltern als negaiv erlelt. Einige Interviewte wiinsdensich eine Fachstelle
(baw. einenfestenAnsprechpartner)die einen Uberblick tiber die Angebotegibt unddie

Moglichkeitenkoordiniert.

( é Eine Fachstellewelchedasallesweild Die weil® Wer bietetABA an?Was
ist dasWerbietetTEACCH an?Wasist dasNitzt Hippo?Und niitzt Logo2WVas
konnenSie allesnochmachen?Vas kinnenSie machenwennSie kein Geld ha-
ben?Was kdnnenSie machen,wenn Sie am Anschlagsind, bevor die Familie
zugrundegeht?(D8/462)

AndereaulRerrdenBedarfnachmehrBegleitungnachdemZeitpunktder Diagnosestéling
sowie nachdirekter Unterstitzungbei HerausforderungenVielfach wird diesbezibich der
Wunschnacheiner situationsspezifischemufsuchendeikltern bzw. Familienarbeigeiu-
Rert

( é Abervorhe, alsich wirklich beideKinder voll zu Hausehatte,dawar ich so
amAnschlag.lch konntenicht mehrselberaufsWC, nochirgendetwasDa wére

ich sehrfroh gewesenwenn ich dort jemandengehabthatte, der nach Hause
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kommt. Ein bisschemit denKindernhilft. ( € Auchjemandender esversteht,
um zu sagen:A D ansachenSie vielleicht nicht so gut, das kénnte mans o fi .
(D2/407)

Bei den alterenKindern wird im Zusammenhangnit der Beratungeine Fachpersomit

Kenntnissemm ThemenbereicASSundPubertagewinscht.

Schule

Die Schulewird vondenbefragterElternalsUnterstiitzungsangebbinsichtlichdesZusam-
menlebengnit einemKind mit ASS betrachtetwennsie Erleichterungererméglicht, wie
z.B.dieAUnt er b deskindesbanwgdie BetreuungufestenZeiten:

Also ganz sicher eine Entlastungd# Schule. Ohne diese Schule wiedenicht
funktionieren. Egalwas edUr eine Schulést. Einfach nurschon,dasserweg ist.
Dasist wirklich sehrwertvoll. Und die Schulehért dasnicht so gerne.( é Bie
sindnatirlicheineSchule siesindkein EntlastungsdienstD8/403)

Ebensowird insbesonderdei heilpadagogischeischuleneine Wissensvermittlungin-
sichtlichderErfahrungenm Umgangmit Kindernmit ASSerlebtsowieeineUnterstitzung
in Bezugauf Therapieund Alltag. Im integrativenSchulbereicmennen die Befragteals
positive Aspekte die Moglichkeit von individuellen Anpassungen(z. B. Nachteilsaus-
gleich), die ressourcenorientiertBetrachtungdes Kindes sowie den Austauschzum

Zweck der AbstimmungderunterschiedlicheBedurfnisse.

Vereinzdt wird im Kontext Integation vondepessivenPhasen des ides, vom Problemder
Normanpassunbzw. der Orientierungam Defizit sowie von Mobbing gesprochenNega-
tive Erlebnissehinsichtlich der Integrationthematisierersehr viele Interviewte in der

Zusammenarbeiton Schule ElternundBeratungsstellen:

Ja.Ganzklar in der ZusammenarbeBchuleund Eltern.( € YWeil dasist extrem
abhangigrondenPersonenEntwedehabersie Glick, wie ich dasjetztmomentan
habe, oder sie habdech, wieich es vorher hatte, und daist es wirklich die
Holle. Sie kbnnendasnicht steuernals Eltern, dasist wie Lotto. Sie kriegenein-

fach die Heilpadagogindie sie haben.Sie kriegendie Lehrerin, die sie haben.
Entwederarbeitendiesebeidengut zusammengpder arbeitenmit ihnen zusam-

men.und siekdnnennichtsmachenDieseHilflosigkeit, welchesie manchmakls
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Eltern erlebenmuissenist ein Hauptanteivom LebendesKindes,wennesin die
Schulegeht.Dasist nichtnur einfacheineKleinigkeit. ( € (D4/225)

Wir sind jetzt froh, dasssiejetzt in eineandereSchulekommtund andereLehrer
erhélt. ( € Der Austauschist gleich null gewesenWir bekommenfast keine
Infos von der Schule Wenn wir etwasfragen:A J esgehtg u tWikei, zu Hause
merkenwir: Esgehtnicht so gut. Klar, sie verhaltsichandersn der Schule.Sie
kannnicht sagenwaslosist. Aber als Lehrpersorholt mansichauchkeineUnter-
stutzungweil mankanndas.Man gibt die Schwachemichtzu. (D6/251)

Allgemein wird in Verbindung mit dem Sygem der Schde auf Unterschiedehingchtlich der
kantonalenMdglichkeiten, auf Auswirkungendurch die Reduktionder Finanzen (z.B.
Streichungvon Ferienlagernoder spezifischenintegrationsprojektensowie auf viele
Wecthsel derFachleutehingewiesendie einenEinflussaufdasFamilienleberhaben. Einige
befragteEltern aufzernden Wunsch nachmehr Betreuungdurch die Schule,vor allemin
der Ferienzeit,aber auchwahrendder Woche (z. B. Ubernachtungsmaoglichken). Hin-
sichtlich der schulischenintegrationwird Bedarfflr mehr Unterstiitzung genannsowie

die OptionaufkleinereGruppenn denRegelklassen.

DieseAuRerungerderbefragterFamiliendeckersichmit denErgebnissemeuere Studien
in der Schweiz,die u. a. im Hinblick auf die schulischeSituationvon Kindern undJu-
gendlichemit ASSerfolgten(Eckert& Sempert2012;Eckertetal.,2015).Auch hierwird

ein Bedarfan adaquatetnterstiitzungausgemachtjer mit der Reduktionvon Stunden-
kontingentenm BereichderschulischerHeilpadagogiksowiederKlassenassisnzderein-

zelnenKantonebegrindetvird (Eckertetal., 2015S.47).

Fir eine Mehrzahl der befragtenEltern stellte die Schulplatzsuchdir ihr Kind mit ASS
einegrol3eHerausforderunga. Dabeiberichtenviele Elternvom Abbruchderintegratven
SchulungoderauchvomA Z u r ¢ ¢ kfis eireJahinachEintritt in denRegelkirdergarten.
Die Familien erlebeneine Abhangigkeitvom Schulsystenund benennerdas Fehlenvon
Trangaenz und Unterstiitzungsowie von Mitsprachemdglichkeitals Prdblem. Vielfach
werdendie Elternspatinformiert und misserunter Zeitdruck einenneuen Platz suchen,
was zu einer Notsituation der Eltern und zu nicht geeignetenUberbriickungslésungen

fuhrenkann.
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( € Ynd drei Wochen spatetbekamich einenganzanderemnruf: A Egehtnicht
mehr. Ich haltedieseKind nicht mehraus.Dasist nicht mehrtragba. Wir missen
eineandereLésungfindennachdenS o mme r f Raswaretwaizwei Wochen
vordenSommerferien( € (D10/127)

Es wird auf den Mangel an Platzenund geeigneterOptionensowie das Fehlender Be-
rucksichtigungder Familiensituationaufmerksamgemacht.Ein Teil der Befragtenerlebt
denWechselzu einerheilpddagogische8chuleals Erleichterungandereversuchenvehe-
ment, diesenWechsel abzuwendenEinige Eltern betonen,dassdie aktuelle Schule nicht
der idealePlatz fur ihr Kind mit ASS sei, sie aberauf dieseArt eine entspannte Siation
ermoglichen Auch im Zusammenhangnit der Schulplatzsuchevird von einigenEltern
die Eigeninitiative angemerkt,wobei einzelne Familien fir eine optimale LOsungder
Schulsituationauch umgezogersind. Dies verdeutlichtdie Unterschiedevon Stadtund
Land sowie zwischenden einzelnenKantonen.ln einemandererKontextwird diesauch

direktangesprochen:

P (a): ( é Ynddie einen sagen,dasssie gerneaufs Land ziehenwirden.Und
hattendasmit Dr. X besprochenUnd Dr. X héttezu ihnengesagtA B | éier.b t

Gehtja nichtirgendwoaufs Landh er au s ! i
I: Einfachvon derInfrastrukturvon denMoglichkeiten?
P (b): Landist die Steinzeitdasist klar.

P (a): Das Schulsystemger ganzeAufbau, ist dort besser. Und ich finde einfach,
dassmanwirklich in der Gesellschaftbei denFachleutenbei denSchulenanset-
zenmuss Und sonstmussman retour gehenund sagen:A D i &isder gehdren

in die Sonderschulandf er t i g. i
(D3/661 663)

Die Aussagenverweisendarauf, dassginstige Rahmenbedingungefiir die Schulwahl
entsprechendon den Angebotender Schulgemeindabhangigsind von den kantonalen

Bedimmungenoder auch von derVernegzungvon Facheuen und Ingitutionen.
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InstitutionelleAngeboteur Familienentlastung

Die Halfte der befragtenFamilien hat noch keine Erfahrungenmit einemAngebotzur

FamilienentlastungemachtDabeiwird auchauf fehlendeKenntnis diesesAngebotsver-

wiesen.Ein Teil der Befragten,die diesesAngebotgenutzthaben erhielt Familienentlas-
tung durchPraktikantenim Rahmenreinesheil- odersonderpadagogische&tudiumssowie

durchAngebotederEntlastungsdienste.

Neben schon zuvor erwahntenHerausforderungendie aufgrund der Betreuungdurch
externePersonen entstehewje z. B. der Mehraufwand hinsichtlich Organisation werden
betreffendder formellen Angebotedie Suchenach Betreuungspersonendje Einarbeitung
sowie die haufigenWed=l dieser Personergenannt.Bezug nehmendauf die Optionen
der Entlastungsdienstiealtendie Interviewtenvor allemdie Ubernahmeder Administretion
sowiedie grol3eAnzahl an Mitarbeitenden a B e tProeodiiedri)freich. Dabeigebenei-
nige an zudemdie Mdglichkeitender Therapiebegleitungder Fahrdiensteals Unterstiit-
zungsan@bote zu nutzen Vereinzdt berichten befrage Familien, dassaufgrund der fehlen-
den Kenntnisder Betreuungspersondmnsichtlich der DiagnoseASS oderwegenFinan-
zierungsproblemenrie NutzungdiesesAngebotesabgebrochenwurde.

( é Yum BeispielderEntlastungsdienstiahateskeinespezielleListe flr autisti-
sche Kinder. Es sind einfach so Hausfrauenwelche zur Betreuungkommen.

Und darumhabeich dennochgarnie beanspruch{D2/393)

( é Yir haben schorin paardahre zweStudentinnen, jetdtaben sie eben beide
fertig studiert,die ihn aneinemWodhenendegenommerhabenDas warganzgut.
Das rechnetenwir Uber den Entlastungsdiensab, aber es wére viel billiger
gekommenwennwir esselbergemachhatten Der Entlastungsdiensst teue. Das
muss ich mal erwahnenDasist alsofiur solche,die kein Geld haben- da muss
esgunstig sein. Aber sobaldman ein normalesMittelstandseinkommehat, ist
eseinfachteue. ( € Yndsiehabensoviele Nebenkostenjie siedeckenmiissen.
Und finanziererdiejenigendie dannnur 15 Frankerzahlen( é (D8/403)

( é Ynd dannhabenwir jetzt bis vor einemJahr, habenwir vom roten Kreuz
[Entlastungsangebof] dashabeich aberalles selberbezahlt. Eben es hat
einmal geheif3enAutismus braucheKampfgeistund ein grof3esPortemonnaie.
Unddasist so.(D1/408)
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In Bezug autlie Praktikavon Studierendemird voneiner Persodie fehlendeProfilpassung
erwahnt,sodasglurchdenAnspruchderAusbildungsstattéz. B. aufgrunddesErfordernis-
seseinerbestimmterBehinderundgtr dasPraktikumdieserStudentin)die Betreuungnicht

maoglichwar.

Die Aussagenn den Interviews zu den Angebotendurch die Entlastungsdiensteierden
nebender zuvor erwahnten Voruntersuchung (vgl. Kapitel 7.3.1) auch durch neuee Ergeb-
nisse anhandvon Experteninterviewsdestatigtund kénnenfolgendermal3erzusammen-

gefasstverden:

AEnt | ast ufirgentamiiiemittag everdenfiir daskindesalterin der
deutschsprachige®chweizin ersterlLinie vondenregionalerEntlastungsdiensten
unterschiedicher Tragaschét zur Verfligung gestdlt. Diese bieten zumeist zeit-
lich flexible Betreuungsangeboteije zum einen den Eltern und Geschwistern
Freiraumeim familiaren Lebengebenund zum andererdasErlernenvon Selb-
standigkeitausserhallder Familie fordernkénnen.DieseDienstewerdenvon den
Expertinnerund Expertenals wichtige Massnahmaowohlzur Unterstitzungler
vielfach im Alltag durch die zahlreicherAnforderungenbelasteterFamilien als
auchfur die personliche Entwicklunthrer Kinder gesehenEine Herausforderung
stellt esflr die Entlastungsdiensteéielfach dar, kompetentesersonakzu finden,
dassich auf die kindichen Besonderhatenim Verhdten ada@uat einlasserkann.
Die Finanzierungst ebenfallshaufig problematischga sich nicht alle Eltern die
meistanfallendeSelbstbeteiligunépistenk °© n n(Eckeiietal.,2015S.61).

aTher apiiedenAltagys f er 6

Die Unterstitzungdurch den Transfervon therapeutischensatzenund Méglichkeiten
im alltdglichenZusammenlebeals Familie stehtim Zusammenhangit dem Settingder
Therapie Bei Kindernmit ASS, die aul3erhalltlesFamilienrahmengngebotezur Thergie
aufsuchen perichtendie befragtenPersonengdassdie Konzeptedurch die Ubertragung
aufdenFamilienalltageinePrifunginihrera A1 | t a g s tedahrgrAls lilfiieictewiert 6
den dabei die zeitgleicheAnwendungvon Arbeitsweisenund Hilfsmitteln in Therapie
und Familienalltag,der Einbezugder Geschwistersowie darliberhinausauch die Zusam-

menarbeitzon SchuleundTherapiestellgenannt.
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Wir versuchersehrviel zuintegrieren Auch von der Schuleherarbeitenwir sehr
eng zusammenEben auch dieseAblaufplane, habensie jetzt auch. Wir haben
Problemegehabim Taxi. Und dannhataucheinereinen PlalgemachtJetztist mo-
mentan besserUnd ich sageimmer: A E gibt wahrscheinlichirgendwanneine
Phasewo er diesenTaxiplan wieder brauchenw i r DBa$ ist ein grol3erPlan.
Also einegrofeSacheUnd dannhalt einfachStruktur. Einfachwirklich Struktur
ohne Ende(D3/483)

Vielfathwird aufdenEinsatzvona k r e &a.t° is w enirg AlltagdhhingewiesenDemgegen-
Uber berichtenandereBefragte dasstherapeutischéngebotedirekt in den Wohni&umen

bzw. in der Wohngegend der Familie stattfindenund konkretauf Alltagssituationeneinge-

hen. Als thematische Beispiele werden dasVerhdtenim Srafenverkehrvor Ort, die Umge-

bungsgestaltungentsprechendlen Bedirfnissendes Kindes mit ASS, Situationen zur

Kommunikationoder zum Essverhaltersowie die Einfihrungin therapeutisch&onzepte
fur denAlltag (z. B. PECSoderABA) genannt.

( é WUnddannhaberwir mit demErgotherapeutegeschautdasser deneinzigen
a Fu Cg? n g éei detmarnichtifgendwdegineUnterflihrungpderetwasneh-
men kann,denhat er x-mal geiibt.Und dasist dereinzigeOrt, wo er esschafft,
wo er anallesdenkt,waserbeima Fu Cg 2 n g enachelmussiUhdeansi
ist einfachjede Situationhalt anderaund die Autos kommenanders Einmalkom-

mensie umdie Eckeundeinmalgerade(D9/93)

Ja.Oder: Wie mussdieseUmgebungaussehen®r hatimmer Steinegeworfen.
Dort dribenhabenAutos geparktPascahat alle SteinehinlibergeworfenWenn
wir drauf3enwaren, mussteman einfachquasibeide Handeund beide Beine an
diesemKind haben.Das ist einfach kein Zustand.Dann hat man zu suchen
begonnenWaskannerdraul3erspielenwo manihn malein paarSekundengehen
lassenkann?Es war wirklich sehr, sehranstrengendletzthabenwir schon ein

paarSachengie ermacherkann.( é (D8/330)

FrauY. von derErgotherapiesiebegleitetunsimmerwiede. Wenn etwasakutan-
stehtkonnenwir anrufen Odersiekommtvorbei.(D6/221)

Relevanterscheinthierbeidie direkte Unterstitzungei (problematischen) Situationen im
Alltagslebender Familie. In Ausrichtungauf das Zusammenlebemer Familie mit den
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jeweils spezifischenRahmenbedingungewerdendie therapeutischeAnsatzevermittelt
und umgesetztMitunter berichten die Interviewten auch davpdena g andAll&g nach

verhaltenstherapeutischAnsatzerrzugestalten

Das ist danr24 StundemABA. Man verhaltsich dannschonnachverhaltensthera-
peutischerAnsatzen.Man lebt ABA eigentlich. Weil sonsta v e r lesanight. 6
(D9/199)

( é Wenn wir diesesABA nicht gemachthatten,wirde Pascalnicht mehr hier
wohnenWeil eswar so schlimm ich konnteihn nicht mehrwickeln, nicht mehr
( €.Eswarwirklich nurnochvon morgensis abendsin Kampfunddie Nacht
durchsowieso.Dannauchnoch.Und dashat sich nachherso ein bisschen/Wir

wussterendlich,waswir macherkonnten,damitesihm besseigeht. (D8/310)

Hierbei werden Anpasungen sowie das eigene konseuerte Verhdten as Erleichterung
erlebt. Jedochwird vereinzeltauchein Druck hinsichtlich des Ziels zur Selbststandigkeit
desKindesmit ASSerfahrenAuch anderebefragteElternfordernihre Kinder mitAufgaben
oderstellengezielterhdhteAnforderungendie siein denKontextvon TherapieundAlltag

bringen:

( é Pasist wahrscheinlichder UnterschiedunormalerFamilien,dassch dau-
erndeinbisschertherapeutiscletig bin (lacht).(D4/221)

EinzelnelnterviewtemachenambivalentéAngabenin Bezugauf Therapieangebot&iner-
seitssehersie aktuell keinenBedarfantherapeutischednterstitzungur dasKind. Ander-
seitswiinschersiesichjedochUnterstitzundpeialltagspraktischeB8ituationen.

Finanzierung

Haufig wird bei der Inanspruchnahmeon formellen Unterstlitzungsangebotatie Not-
wendigkeit der Eigenfinanzierunghematisiert.Besondersbei therapeutischemMal3nah-
men, die nicht fremdfinanziertwerden(wie z. B. ABA oder z. T. Hippotherapie),st die
Nutzungsdauemeist von den privaten Finanzierungsmaoglichkeiteabhangig Ebenso

beziehtsichdiesaufKostenflir BetreuungseinsatzmwieweitereZusatzkosten.

Also wir habendas[ABA] wirklich dreieinhalbJahrelang gemacht.Und nach
dreieinhalbdahrenhabenwir erstensnal vom Finanziellerher, weil wir haberdas

allesselbsthezahltDannhabernwir gefundendasswir nichtmehrmégen.(D9/45)



Ergebnisse 260

Weiterhin weisen die Befragteauf die Aushandlungemit verschiedenemehorden(z. B.
InvalidenversicherungderKrankenkasse) hinsichtlictler Kostentbernahmeon alltagli-
chenNotwendigkeiter(z. B. Windeln) hin. Hier wird ein hoheradministrativerundzeitlicher
Aufwand fur die Gutsprachevon finanzieller UnterstiitzunggesehenFerner erwdhnen
einige Befragte den verzogertenDiagnoseprozessind die dadurchfehlende IV-Aner-
kennung als hindelichen Fakor hingchtlich der Finanzerung. Aber auch im Rahmen
der1V-Anerkennungwird mehrfach auf feHendeUnterstiitzungbei der Diagnose ASS auf-

merksangemacht:

Nein, die [IV] ist nicht sehrwohlwollend.Wenn ich denke:AnderenBehinderun-
genwerdendie Windeh bezahlt,unssind nicht mal die Windeln bezahltworden.
Rubenhat Tag und NachtWindeln getragenbis sechsjahrigDassind Sachenda
habenwir einfachdie falscheDiagnose(D9/217)

Ja,wir sind daanzu versucha, das[lV] areumeldenund abzuklaren. Aberauch
dort hat man scheinbamit AutismusSpektrumsStérungnicht groRe Chancen,
dassineHippotherapidinanziertwird. (D11/210)

( é Parum sageich, eigentlichmisstein dieserDiagnoseAutismus, missten
ganzardere Saclen bezhlt werden von der IV. Dann miusge jemand kommen

und sagen: A0k, Ihr Kind, das hatProbleme mit derMotorik. (¢ ) Dasmiisge Phy-

sio haben, dasmiisge Ergo habenDa miissteeineBeratungher. ( € )S,wissen
Sie wie ichmeine?Und das musstedanneinfachvon der IV bezahltsein.Und

dasist esnicht. Die IV zahlt nichts.(D2/483)

In deninterviewswird nichtdirektaufdie HohederHilflosenentschadigungingegangenges
werdenauchkeine Aussagerhinsichtlich desIntensivpflegezuschlagsder desAssistenz-
beitragsgemachtAllerdingswurdederAssistenzbeitragucherstein Jahrzuvoreingefuhrt,
mit der primaren Ausrichtung auf Selbstbestimmungind Eigenverantwortungvon Ju-
gendlichenund ErwachseneriBundesamfir SozialversicherungeBSV, 2011b).Die Op-
tion zur finanziellenUnterstitzung/on Familienmit einembehinderterKind, bei demein
hoherPflege und Uberwachungsbedalbfestehtywurdenicht ganzso prominent beworben.
Es ist davonauszugehendassdie Eltern zunehmendiber den Assistenzbérag finanziell
entlastetverdenund Unterstitzungerhalten,um die Kinder zu Hausezu betreuen. Verein-

zdt gibt espostive Erlebnissehinsichtlich der finanziellen Unterstitzungpeispielsweise
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die Kostentubernahme&on den Gemeindenfir Familienhilfe oderfir die Losungsmdg-
lichkeit der SchulsituationWeiterhin wird davon berichtetdassz. B. Anbietervon Eltern-
kursendenbefragten PersonazineKostenredukion gewahrenAls hilfreich betrachten die
Befragtenauchdie Beratungzu Themender Finanzierungund IV -EinstufungdurchProIn-

firmis oderProcap.

Zusammenfassendssen sich di&rfahrungenhinsichtlich der Unterstitzungtr dasZu-
sammenlebemls Familie weitgehendals Bereicherungn den FeldernBeratung, Schule
und Therapiesehen Positiv gewertetwerdendaspersonlicheEngagementer Fachleute,
die Unterstitzungim Sinne des EmpowermenKonzeptsund die Betrachtungdesge-
samtenFamiliensystemsowie konkreterSituationenim Familienaltag. Trotzdemreichen
auchviele Schwierigkeitenm Zusammenhangnit deninstitutionellenAngebotenin das
alltaglicheFamilienleberhinein und tangierenletztendlichdas Zusammenlebeals Fami-
lie. Als problematisctwerdenz. B. Unterschieden denkantonalenrAngebotenund Gege-
benheitengesehendie einen Einfluss auf die Méglichkeiten der Unterstitzunchaben.
Fernerauf3ern dibefragtenFamilienauch konkretdBedarfeim Zusammenhang mit der
Oriertierung und Vermittlung von Angebden, der eingeshrankten Ausrichtungder beste-
henderAngebotesowiederteils fehlenderzusammenarbeder unterschiedlichefrachbe-
reiche.Es wird der Wunschnacheiner FachstellegeduRersowie nachaufsuchenddrami-

lienarbeit.

Die institutionellenAngebotezur Familienentlastungverdennur von wenigen Familien
beanspruchtHier zeigensich Problemeder FinanzierungmangelndeKenntnisseder Be-
treuungspersonenur DiagnoseASS sowie der Mehraufwandan Organisationals hem-
mendeFaktoren.Die Finanzierungvon formellen Unterstlitzungsangebotesteht oft im
Zusammenhangnit dem zeitlichen und administrativenAufwand hinsichtlich der Aus-
handlungeniber die Kostentibernahmenit den Behérdensowie der Notwendigkeitvon

Eigenfinanzierung.

12.1.4.1.1Informelle Unterstitzungsangebote

Die informellen Angebotebeziehensich vor allem auf die Unterstutzungtr dasZusam-
menleberals Familie durch Personerausdem sozialenNetzwerk. Dartberhinauswerden

in deninterviewsaberauchdie Selbsthilfesowiedie Unterstitzunglurch Tiere genannt.
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Unterstitzunglurch dassozialeNetzwerk

Als zentralwird bei deninformellen Unterstitzungsangebotetie Betreuungder Kinder
durch dasprimare NetzwerkgesehenDarunter sindneistdie verschiedenemetreuungs-
maoglichkeitendurch die GroRRelternzu verstehenauchwenn diesez. T. weiter entfernt

wohnen:

Meine Eltern helfen wahnsinnigviel. Weil ich weil3, sie kommenimmer, egal

wie weit, dasssie eshabenNur schonder Gedankenlch weif3,ich kannanrufen,

egal was istAuchwenn/lch wei3, ichkénnteanrufenunds a g e n : ictAksim mi
nichtmehr.K o mm(D31529)

Einzelnelnterviewte machendiesbezuglichauf hinderliche Faktorenwie dashoheAlter
der GroRelternoder auf Uberforderungbei der BetreuungmehrererKinder aufmerksam.
DarlUberhinausgebeneinige Befragtean, dassdie Grol3elternkeinenfestenBetreuungsag
ubernehmenmochten oder aufgrund der Pensionierundz.B. vermehrte Reisetétigkeit)
nicht prasentsind. Ebensowirde diese Unterstitzungsmaoglichkeibei grolRenFamilien-

feiern mit dem gesamtenVerwandtenkreiswegfallen:

( é Weil, wennwir eineFamilienfeiethabensindalle GroR3elternalle dabei.Die-
senSamstadnatAline Abiturfeier.Dakannkeina Gr schduendie kommenja
auchzuAlines Abiturfeier. Undin solchenrMomentenwarenwir auchschonfroh.
(D8/162)

Vereinzdt werden verschiedenePersonenaus dem erweiterten, sozalen Netzwerk ge-
nanr, z. B. wetere Verwandte, FreundeoderNachban. Die befragen Famili en erlebendie
(6rtliche) Nahe sowie die langjahrigeKenntnis des Kindes mit ASS dieserPersonenals
hilfreich. Ebenso werdenVerbindichkeat und Verlassichkeit (z. B. friihzatig Absprache o-
der Planung)sowie ein offenesUmfeld, daskonkreteHilfsangeboteofferiert, alsunterstut-

zendfur die Familiegesehen.

( é DdereineBekannte hieausdem Dorf, welchesineLeistungvon mirwollte,
aufderNahmaschineUnd ich habegesagtA A biehkannnicht,wegenP a s c a |l i .
Dannhat sie gesagt/A | schauen dieserZeit nachP a s cUnd darfnkam sie

zuriickundhatgesagtA | kdhnteeigentlichregelméaRigiachPascas ¢ h a Dasn . i

ist sodas,wasunsgetragerhat.(D8/417)
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Als hinderlichnennen didefragtenz. T. die Berufstéatigkeitvon Grol3elternund Freunden
sowie ein vermindertesozialesNetzwerk(z. B. grof3eEntfernungzumWohnot der Grol3-
eltern). Vereinzdt wird aucherwéahrt, dassiJberzeugingsabeit6gedeistet werden muss, um
die Personernn ihrer Fahigkeitzur BetreuungdesKindesmit ASS zu bekréaftigen.Vielfach
werdenbestimmtesozialeKontaktenicht um regelmaRigaJnterstiitzunggebeen,sondern
nurim Notfall angefragtAls Bedarffihren die InterviewtewereinzeltMoglichkeitenzur

spontanemetreuungsowiezur Unterstitzungm Haushaltn

Angeboteur Selbsthilfe

Mehrheitlich wird die Inanspruchnahmeon Selbsthilfe durch z. B. Selbsthilfegruppen
oder Internetforen as wertvoll angesehen\ereinzelt aber auchdie spezfische Ausrichtung
dieserGruppierunger(z. B. Angebotenur fir Betroffenemit der DiagnoseAsperger-Syn-
drom) kritisiert und sichgegeneinelnanspruchnahme ausgesproch&s. hilfreich erleben
die befragten Elteraielfachdiea N o r m am Raknferdes Selbsthilfegruppe hinsiclith

der eigenenErfahrungenim Zusammenlebemit einemKind mit ASS.

(é ) Alsoich habewahnsgnnige Probleme mit dem gehakt, mit dem Vorwurf, dass
icha ¢ Bbeermu t Ih digsaSelbsthilfegruppénabeich einfachgelernt,dasses

normalist. Wenndu die Diagnosehast,ist dasnormal.(D3/365)

Folgendeunterstitzendd-aktoren der Selbsthilfe werden weiterhin von den befragten
Familiengenanntder personlicheKontakt zu andererBetroffenen,dasinformationsange-
bot fur Elternvon ElternsowieeineUnterstitzungn derAnfangsphas@achderDiagnose-
stellung. Der Erfahrungsaustausalnd die Reflexion der eigenenSituationwerden von
denbefragterEltern alsemotionaleUnterstitzungals Lernprozessinsichtlichihrer Situ-
ation sowie als Bestatigungder eigenenElternrolle wahrgenommenDabei berichten die
Interviewten,dasskonkreteBeispieleausdemAlltag und der Austauschiiber die Variati-

onsmaoglichkeiterdieserBeispielezu Erkenntnisserin der Elterngruppéfthren.

Die BedarfsduRerungemnsichtlichder Selbsthilfebeziehersich auf dasFehlenvon Un-
terstutzungler Elternbei Integrationsprojekte(e. B. Griindungvon ElterngruppeumAus-
tauschund zur Information im Projekt), auf den Mangel an Selbsthilfegruppenn be-
stimmten Regionensowie auf die Fokussierunghinsichtlich spezifischerGruppen(z. B.
Diagnosea A s p eSryqeadrr m miésgmZusammenhangvird deutlich, dassdurch die

Anbindung der Selbsthilfegruppernan Elternvereineoder durch die Unterstitzungder
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Gruppierungerdurch die Vereine (Gundefinger, 2013) diesesAngeboteinenstrukturellen
Rahmenerhélt, der dadurchauch Themen, Orientierungenoder regionale Unterschiede

bestimmt.

Tiereals Unterstitzer

Ein Aspelt, derim Vorfeld dieserErhebungnicht beachetwurde,istderEinsaz vonbzw.der
Kontakt zu Tieren als Unterstiitzeim Kontext desFamilienlebensDie haufige Nennung
sowiedie hoheAnzahlanFotosmit Tieren UberraschteindfihrteanschlieRendur Bildung

einerSubkategorie.

Vielfachwird die positiveReaktionderKindermit ASSaufTiereerwahntundderEinsatz von
Tieren als UnterstitzungyesehenHaufig nennen die Befragten détontaktzu Pferdenz.
T. Uberdie MdglichkeitderHippotherapieaberauchdariibehinausin privatenReitstunden
oderdenBesucheinesPferdehofsEinige Interviewtebetonendiesbezlglichdasssie per-

sonlichkein InteressandiesenTieren haben.

( é Esist aberlustig: Ich habenicht so einenBezugzu Pferden flr mich sind
Pferdenoch relativ gefahrlich.Und wenn er kommt, kommenviele Pferdeaus
diesenDings, aus diesenFensternraus. Und kommensofort zu ihm hin. Und
wennich vorbeilaufe kommtniemancdhinaus(D10/329)

Von einigenBefragtenwird auchdie Option einesAutismusBegleithundegrwéahnt,wobei
durch den Einsaz desTieres Erleichterungenim Kontext der Vereinbakeit von internen
undexternerAnsprichergesehemverden.Beispielsweiséenkt dervisuelle Marker (klare
KennzeichnunglesHundesmit Aufschrift auf dem Arbeitsgeschirr)dasinteressaler Ge-
sellschaftauf den Hund Darlber hinaus werdendie klaren Handlungsanweisungeftir
denHund als Lernprozesdur den Umgangmit demKind sowie die Relevanzder Tier-
Kind-Interaktion genannt.Einige Eltern betonenim Zusammenhangit derAnschaffung
einesHundesaberauchdenzuséatzlicherAufwand(z. B. Hundeschule)Bei andererilieren
(z. B. Meerschweinchertrische,Katze)wird in denInterviews mehrfachdavonberichtet,
dassdie Kinder mit ASS kleine Aufgabenhinsichtlich derTierpflegetibernehmerBei ei-
nemKind mit starkerMorgenmuidigkeizeigtsichdiese Aufgabentbernahmashilfreiche

Unterstitzungym morgensaufzustehen:
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( é )Veil sie hat didufgabejihr [Katze] zuesserzugeben. Undlannkénnen wir
ihr im Momentwie sagenA S haéH u n g &nd dannmachtesA's ¢ h wund s fi
dannstehtsieaufundsagt:A O kstg u tniidannkommitsie.(D11/12)

Zusammenfassendnnenbei deninformellen Unterstitzungsangeboten folgeAdpeke
als zentralgeseherwerden:die Betreuungdurch den erweitertenFamilienkreis,der Aus-
tauschuber Erfahrungenund Informationendurch die Inanspruchnahmeon Selbsthilfe
sowiedie Unterstutzundur dasFamilienleberdurchdenKontaktmit Tieren. Dabei sinddie
informellenAngebotederUnterstitzunglurchsoziale NetzwerkdurchAspektedessozialen
Wandels gekennzeichnetwie beispielsweisaler Anstieg von Berufstatigkeit bei Frauen
(GroB3mutter,Freundinnernund Nachbarinnerstehenweniger als Betreuwungspersonenzur
Verfugung) oder die Anforderungen zur Mohili téat (Entfernung zumprimarenNetzwerk).

Die scheinbar&ewichtungderformellenUnterstitzunggegentbederinformellen Unter-
stitzungentstehin dervorliegenden UntersuchurtyrchdasZusammenfassen vomeh-
reren,im Alltag von Familienmit ASS bedeutendeithemenbereicheanterder Kategorie
formelle Unterstiitzungsowie der parallelenNennungund Erfassungder Aussayen zur

informellen Unterstiitzungn der KategorieFursorge(im Kontext von Betreuung).

12.2 ZusammenhangezwischendenKategorien

Die zuvor aufgezeigterAspekteder familialen Lebensfiihrungvurdenkinstlichgetrennt,
um auf dieeinzelnerBereichestéarkereingeherzu konnen.Eszeigtesichaber schomn An-
satzendassgeradedasZusammenwirkemlieserAspektedie familiale Lebensflilnung aus-
macht Aus diesemGrundwird andieserStelleanhandderBetrachtunglerZusammenhange

zwischenden Kategoriendie Alltagsgestaltungals Einheitbetrachtet.

Im Themenbereichder Firsorge und Sebdsorge kann aufgrund eingeschréankte Rah-
menbedingungesowiedurchreduzierteFahigkeitenoderspezifischeAnspricheder Kin-
der ein Mehraufwandentstehender haufig Auswirkungenauf das Balancemanagement
ha. Ebensobestehthier ein Zusammenhangmit der Vereinbakeit der unterschiedlichen
Ansprichewenndie Bedurfnisseund Anforderungerder Familienmitglieder mit denHer-
ausforderungerhinsichtlich der Fir und Selbstsorgeausbalancieriverden miissen Die
Eltern entwickelnverschieden&trategienm Kontextder Sorgeprozese, um dasStresser-

lebenin der Familie zu reduzierenDabeistehenz. B. die Ziele von ErziehungundForde-
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rungmit derAusrichtungaufdieAlltagskompetenzlesKindesmit ASS, durch die verbes-
serte Selbstorganisatiordes Kindes und die reduzierte Notwendigkeit von Prasenzn
Bezug zur Selbstsorgader BezugspersonBei der Betrachtungder Zusammenhangeer
Subkategorierst zu erkennerdassdasThemaSelbstsorgeon denbefragenPersonereher
unbewussBeachtungerhalt. Es lassensich allerdingsvielfach Praktken der Selbstsorge
finden,wie sievon Jurczyk &Szymendersk{2012)beschriebemverden (S.99 100):

1 NischenundAuszeitereureigenertrholung,

1 Techniken zur Entspannung,

1 HerunterfahrenlerAnspriicheandie ErledigungderHaushaltsarbeit,

1 Delegierervon Haus undFirsorgearbeit.

Die Bedeutsamkeivon Organisationund Koordination sowie von Planungim Kontext
desZusanmenebensals Famili e steht allgemein im Zusammenhangit der Vereinbakeit
von individuellenAnsprichenm FamiliensystemDiesbezlglichwird auchvon der \er-
arbeitli chungdesAlltags gesmchen,bei der éneZunahme derOrganisation vonZeit sowie
vermehrteAushandlungsprozessesichtlichsindundin einemspezifischerKoordinaions

, Syrchronisations und Plarungsaifwand minden (Jurczyk & Voss, 1995S.401). Mit an-
derenWorten kann gesagtwerden,dassein betrachtlichera Ar b e i t desallfagh-a n d 6
chen Zusammenlebeaks Familign der(Neu)GestaltungindHerstelung der Balancedie-
ser Prozessdiegt. Im Hinblick auf die vorliegendeUntersuchung lasst sichvon einer
Zuspitzungder Situationbei denbefragtenPersonerausgben Prozesseur Organisation
undAushandlunglesFamilienlebens verstarkesichdurchdie Notwendgkeit von Anpas-
sungund bewusden Strategen zur Planung und Vereinbarkeit. Entsprechendkdnnte von
einer Mehrbelastungowie erhbhtemStressbei den befragten Mitternausgegangen wer-
den. Einige Befragtebetontenzwar den Mehraufwand hinsiclith Orgarisation und Pla-
nung, jedoch wird eherin Bezug auf die Vereinbarkeit von externenund internenAnspri-
chenvon belastendersituationengesprochenHier zeigtsich die AmbivalenzdesPrivat-
raumsFamilie,der bedingtist durchKontaktund Abgrenzung zur GesellschaftDie Fami-
lien werdenan der Schnittstellezur Gesellschaftnit anderen Wertesystemensowie unter-
schiedlichemAnspriicherkonfrontiert,zu denensie Stellung beziehemmiissenAn diesem
Punkt spiegelnsich die gesellschaftlicherErwartungenan die Familie (z. B. bestimmte
Rollenbilderoder Erziehungsvorstellungergur Erfullung gesellschaftlichelNormen(Pet-
zold, 1999;Zach,2003;Hintermar, 2007).
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Auch hinsichtlich der Inanspruchnahmeron Hilfe und Unterstitzungassensich Zusam-
menhangemit einzelnenThemenbereichefz. B. Betreuung,Finanzierung,Organisation
und Planung)finden. Beispielsweisewird der Mehraufwandhinsichtlich Planungund
Organisationbei der Betreuungdurch formelle Angebote deutlich. Es zeigt sich aber
auch, dasbestimmteThemenin verschiedenetkategorien relevansind und es zu Uber-
schneidungekkommenkann,wie etwadie BetreuungdesKindes mit ASS, die im Zusam-
menhangmit der Betreuungdurch externePersonenm Bereich der Flrsorgesowieim

Bereichder Inanspruchnahmeon Hilfe und Unterstitzungm formellen Kontext genannt

wird.

12.3 ThematischeBeschreibungder Familienfotos

Von den befragen Familienwurdeninsgesmt 65 Fatos eingesand. Davon sind 31 Einzel-
aufnahmenvon Kindern und sechsAufnahmenzeigendasKind mit ASS im Kontext mit
Tieren. Auf 24 FotossindmehrerePersonembgebildetundvier Fotosstellen keind?ersonen
dar. Die Fotoswurdenpro FamilienachMerkmalengeordneundanschliel3endnit anderen

FotosdieseMerkmalsgruppeusammengefasst.

Einzelaufnahmen

23AufnahmereeigendasKind mit ASSallein:

2 Fotos:dasKind alleinebeimLesenundPuzzeln,

1 Foto:dasKind beimGameBoy spielen,

2 Fotos:dasKind beimTrampolinspringen,

2 Fotos:dasKind beimRasenmahen,

2 Fotos:dasKind beimSpielenmit derEisenbahn,

1 Foto:dasKind mit einerPuppeaufdemSofa,

1 Foto:dasKind alleinevor demPC,

2 Fotos:dasKind mit Schulsache(Hefte/beimSchreiben),

1 Foto:dasKind mit Kopfhoérernvor demPC,

3 Fotos:dasKind alleinebeimSpielen(AufreihungAutos/mitWass),
3 Fotos:dasKind mit SpielsacheAufreihungvonAutos/AutoGarage),

1 Foto:dasKind allein(vor derTureliegend),

= =2 =2 4 A4 4 A4 -4 A4 -5 -5 -5 -

2 Fotos:dasKind allein (aufdemBettliegend/autler Terassesitzend).
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Die Fotosbeziehersich mehrheitlichauf diverseSpielsituationer{wie z. B. Aufreihungen
vonAutos,Puzzle PCoderAktivitaten wie TrampolinundTanzen) sowie aufSituationenim
Kontext mit bestimmterAufgaben(wie z. B. Rasenmahender Schulaufgaben)ei denen
dieKinderbeschaftigsind.

SiebermAufnahmerzeigendasKind mit ASSin Interaktionmit derfotografierendePerson:

1 1Foto: dasKindin Verkleidurg,

1 2Fotos:dasKind im Wald,

1 1Foto:dasKind amFlughafen,

1 1Foto:dasKind alleinaufdemSpielplatz,
1 1Foto:dasKind beimaranzem |,

1 1Foto:dasKind alleinbeimSpiel.

Kinder, die bei Ausfligen oder gemeinsamem\ktivitdten fotografiert wurden,schauen
meistdirekt in die Kameraoderposierenfur die fotografierendePerson.Andere sind in
Konfliktsituationen aufgenommenworden, wobei die FotosdenemotionalerAusdruck

desKindesfesthalten.
Eine Einzelaufnahméeziehtsich nicht auf dasKind mit ASSundzeigteineanderePeson

i 1Foto:SchwestedesKindesmit ASS

DasKind mit Tieren
Sechd~otoszeigendasKind mit ASSin derInteraktionmit Tieren:
1 2Fotos:dasKind beimSpielenmit demHund,

i 3Fotos:dasKind aufeinemPferd,

1 1Foto:dasKind mit einemPferd.

Bilder mit mehrerenPersonen
20FotoszeigendasKind mit andererPersonen:
1 13Fotos:dasKind zusammemit seinen Geschwistefdiverse Freizeitaktivitaten)

1 4 Fotos: dasKind zusammemit einem Elternteil sowie Geschwistern (Aktivitaten,

Abendessen),
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1 2Fotos:dasKind mit einem Elternteil,
1 1Foto: dasKind mit Verwandten (bem Skifahren)

Auf den Fotossind meistdasKind mit ASSsowieweitereGeschwisterkinder zu sehenEs
werdengemeinsam@ktivitaten, wie z. B. Ausfliige, Spielsituationeroder Sport gezeigt.

Zum Teil sind auf den Bildern auchein Elternteil oder naheVerwandte zu seha.

Bei deneingesendeteRotosgibt esvier Aufnahmenauf denennur andere=amilienmitglie-

der, ohne das Kind mit ASSu sehersind:
1 4 Fotos Gestwisterkindermit dem Vater.

DieseFotoszeigengemeinsamé\ktivitaten, bei denendasKind mit ASS nicht anwesend

ist.

AufnahmemhneAbbildungvonPersonen

Vier FotoszeigerAufnahmenm KontextdesWohnunfeldes derFamilie:

1 2Fotos:Strukturierungsangebote,
1 1Foto:HundderFamilie

1 1Foto:dasZimmerdesKindes( a Chaos 6) .

Im Einzelnen zeigen dies®tosHilfsmittel (z. B. visuelleStrukturierungWochenpla), den
Hundeiner Familie sowiedenZustanddesKinderzimmersdervon derMutteralsa Ch a o s 6
bezeicmet wird. DieseAufnahmenillustrierenbedeutendé&aktorendesAlltags dieserFa-
milien: EinerseitswerdenErleichterungenm Alltag und im Wohrumfeld dokumentiert,
andeseitsauchtypische Situationendie einen(organisatorischebzw. zeitlichen) Mehr-

aufwandbedeuten.

PrasentatiorFamilie

Werden die Fotos mit dem Fokusauf die Familienmitgliederbetrachtet, gibt esnur zwei
Familien die alle Familienmitgliedelauf denBildern prasentiererBei achtFamiliengibt es
kein Bild von den Eltern, wobei zwei diese Familien nur Fotosvon dem Kind mit ASS
zeigen.Eswerdenmeistnur Personerausder Kernfamilie abgebildetnur aufeinem Bild

isteineVerwande zu sehen
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Es kann gesagtwerden,dassdie eingesandteffrotosverschiedenerelevanteAspekteder
alltaglichen Lebenssituatiorder Familien dokumentierenDabei werden haufig Formen
der Selbstbeschaftigundes Kindes sowie Aktivitdten mit anderenFamilienmitgliedern
gezeigt. Diese Aufnahmensind meist geeigneteMomente fir das Fotografieren,da die
Kinder in diesem Momentnicht auf die fotografierendePersonfokussiertsind. Auf3erdem
lassersich auf diesen Fotos bestimmte Situationen sowie auchVerhdtenswesen desKindes
mit ASS darstellendie typischsindfur denAlltag derFamilie. Die beidenzuvor genannten
Aspekteerscheinerrelevantim Kontext der familialen Lebensfuhrungder Familienmit
Kindern mit ASS und demonstrierenlie Vielfalt der Optionenzur Selbstbeschaftigungnd

zu Familienaktivitaten.

Allerdings wird die BedeutsamkeitlieserFotos erstim Zusammenhangnit dem Inter-
viewtext ersichtlich: Beispielsweisdst auf einem Fotodas Kindmit demAufreihenvon
Autos beschéftigtDie befragtePersorberichtetim Zusammenhangnit diesemBild von
einergewissereinschrankungm Umfeld, dadas Kind dengroRerEsstisctderFamiliefir
dasSpielbendtigt.Weiterhin werdendiesbezijch dasstereaype Verhalten desKindesso-
wie die Notwendigkeat zur Vorhersenbarkeit (z. B. TischfreiraumenwennBesuchkommt)
erwahntEszeigtsich,dasdie Fotosmeist fir mehrereAspektedesFamilienalltagsstehen
und durchdie bewussteAuswahl eined B o t s komrauhiziedtwird. Das heif3tesbleibt
zu beachtenyasdie Elternmit der AuswahlderFotosbewussbderauchunbewussteigen
wollen. Wird beispielsweis@ur dasKind mit ASSaufdenFotosabgebildetkdnntevorsich-
tig vermutetwerden,dassdas Kind mit seinenBesonderheitenm Zentrum desAlltags
steht.Demgegenibekanndie Prasentatiomlergesamteri-amilie mit nur wenigenBildern
desKindesmit ASSalsDarbietungeinera t y p i Fsacmh geseteedverdenundvorsichtig
alsda Nor mal i lu # gesstdndenvgetden.DieseVermutungen misgenin einer Inter-
pretation durch eine qualitative Bildanalysebestatigtwerden.Aus diesemGrund werden
die Fotos nur als Einblick in dasAlltagslebender Familie sowie zur Erganzungder
einzelnenFalle hinsichtlichihrer Differenzierungangesehemnind dienennicht primér der

weiterenAuswertung.
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Diskussion

13 Diskussionund Schlussbetrachtung

13.1 Diskussionder Ergebnisse

DasvorliegendeDissertationsprojekhat zum Ziel, die familiale Lebensfihrung/on Fami-
lien mit Kindern mit ASS erstmaliggenauerzu ergrindenDabeiist zentral,wie die Fa-
milien ihre gegenwartigeSituationendiesbeziiglicterlebenund welcheMdglichkeiten zur
Gestaltungund Unterstutzungsie nutzenbzw. fordern.Im Hinblick auf die Fragestdung
wurde die Breite der Themerhinsichtlich der Fir- und Selbstsorgegdes Balancemanage-
ments,der Konstruktionfamilialer Gemeinsamkeisowie der Inanspruchnahmeon Hilfe
und Unterstltzungaufgezeigtin derfolgendenZusammenfassunspllendie Hauptergeb-

nissezu deneinzelnenAspektenkurz aufgefuhrtund anschliel3endliskutiertwerden.

Flr- undSelbstsorgeleistungen

Die Eltern erlebenverschiedendderausforderungedurch fehlendesowie eingeschrankte
Optionenim Bereich Betreuung,durch reduzierteFahigkeitendes Kindes mit ASS zur
Selbstsorgesowie durch den Bedarf des Kindes an Aufforderung, Anleitung und Unter-
stutzung.Darauskannein Mehraufwandan Planungund Organisatiorsowie Stressdurch
Zeitdruck entstehenDie Berucksichtigungler spezifischerBedirfnissedes Kindes hin-
sichtlich der Fursorgeund dasAbstimmenmit den eigenenAnsprichenerforderndasEr-
kennenundWahrnehmen dieserAspekte auchim Sinne eineSelbstreflexion.Dementspre-
chendsinddie Fur- undSelbstsorgeleistungeterbefragterPersonemft durchsehrbewuss-

tesHandelnsowieReflexiondiesesTunsgekennzeichnet

DieseErgebnisseleckensichweitgehendnit denzuvoraufgezeigtespektenderfamilia-
len Lebensfihrungn Bezugauf Herausforderungeim Bereich Betreuung(vgl. Kapitel
3.2.3).Allerdings wird in der vorliegendenUntersuchungicht, im Gegensatz zu anderen
Studien(Werneg DeGrace,2004; Hall & Graff, 2010), generelldas Fehlenvon Betreu-
ungsmoglichkeitermderder Mehraufwandan Organisatiorund Planungthematisiert Viel-
mehr stellt siepositiveAspekteund Mdoglichkeitenzur Handhabungon herausfordernden
Situaionenin denVordergrund. Weiterhin zegt sch eine Breite an verschiedene®eddrf-
nissenund Optionen die nicht eindeutigbegrindetverdenkénnen,wederdurch die Diag-

noseder Kinder noch durch unterschiedlichdnfrastrukturen von Stadt und Land Der
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Mehraufwandan Planungund Organisationsowie der StressdurchZeitdrucksind Ergeb-
nisse,die im RahmendieserArbeit, die Aspektedessozialen Wandels und die spezifische
sowie verstarkteSituation diesbezuglichvon Familien mit Kindern mit ASSin ihrer Un-
tersuchungnitberticksichtigterwartetwurden.Im Zusammenhangnit denerforderlichen,
hohenPlanungs und Organisationskompetenzeschent aber dasbewusste sowie refl ek-
tierte Handdn zu stehen. Im Sinne von VerhaltensweisenA d voa einer Personwillkiir-
lich, bewussund ausgegebenerlternativen auswabhltals Mittel flr ein angestrebtezgiel
eingesetzwverdenund deshalbals Handlurgen interpretiertwerdenk © n n @&roschke,
2005S.284). Handlungerkonnenin ihren Grundformeneine produktive sowie eine pra-
ventive Ausrichtungaufweiserund bendétigenverschedene Wahrnehmungs und Lernpro-
zese zur Vorbereitung sowie zur Regulation der Ausfuhrung (ebd.). Die ausgepragte
Bewusstheit der Handlungen dieser Familien unterscheidetsie von anderen Nach
Groschkeist dieseBewusstheitdabeivon einer hohenSelbstkontrolleund Selbstuber-
wachunggepragt(ebd. S. 285). Fur das erfolgreiche Handelnbenétigendie Eltern von
Kindernmit ASS eineguteHandlungskompetendje dasPlanenundAusfihrenvon Hand-
lungen umfasst.Inwieweit die alltédglichen HandlungedieserEltern hinsichtlichder Fir-
sorge und Sorgeleistungeau automatisigien Verhdtenswasen fuhren, hangt von Erfah-
rungen ab, bei denendie Interaktion mit demKind haufigundin immer gleicherWeise
geschehekann.Allerdings erwerbenwiele Eltern ein breitesHandlungsspektrupum auf
as pezREei taresKiades mehroderwenigerspontanreagiererzukénnen(Henson,
Eckstein, Wasz&k, Frings& Homer, 2014).

Haufige Strategienzur Unterstitzungdes Kindes mit ASS im Bereich der Fur und
Selbstsorgesind dasverbale Anleitender Einsatzvisuelle Ablaufplanesowie die Uber-
nahmeder Aufgabedurchdie Eltern. DasverbaleAnleiten sowieder Einsatzvon visuellen
AblaufplanenunterstitzerdasKind bei der zielgerichteterund problemorietierten Hand-
lungsausfuhrungum die reduziertenMoéglichkeiten zur Selbstorganisatioaufgrundein-
geschrankteexekutiver Funktionensowie der schwacherezentralenKoh&enzauszuglei-
chen (Freitag,2008; Kamp-Becker & Bolte, 2011). Zunehmendbeschéfigen sich neuere
Forschungemmit den exekutivenFunktionenim Kontext ASS (Kenworhy et al., 2014;
McLean,JohnsorHarrison,Zimak, Joseph& Morrow, 2014;Lawsonet al., 2015) Dabei
wird u.a. auchvon einemZusammenhangwischeneingeschrankterexekutivenFunkti-
onenund demAuftretenvon Begleiterkrankungemvie Angst, Depresion und Aggression

ausgegangerBesonderdie reduzierteFlexibilitat beztglichder exekutivenFunktionen
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(z. B. eingeschranktédandlungsinitiierungoder Impulskontrolle) wirkt sich gemalR der
Studie von Lawson et al., 2015 auf das Verhdten desKindesaus. Entsprechenkiannim
Anleiten und Unterstitzenzur zielgerichtetenHandlungsausfiting eine Strategiezur
Stressreduktiorgesehenwerden.Denn haufig erlebendie Eltern die Fursorgeleistungen
im Kontextder spezifischerBedurfnissedesKindesmit ASS sowie ihrer eigenenAnspri-
che hinsichtlich Erziehungund Forderung,was aufgrundvon Zeitdruck und Stresszu

ambivalenterSituationenund Herausforderungenm Familienleberfihrenkann.

Die vorliegendeErhebundhatgezeigt dassdie Relevanzvon Kontrolle und Prasenzdurch
die Bezugspersorgie Antizipation sowie Reduktionvon ImpulshandlungerRisikoverhal-
ten und (finanzielle) Mehraufwanddie Selbgsorgeprozesseder Eltern beeinflussenDiese
Resultatestimmenmit denErgebnissemer Studievon Larson(2010) tiberein,bei derdie
befragterMtter eine permanentédufmerksamkeitbeschreibenmit dem Ziel ihr Kind zu
unterstitzenz. B. beiderTeilnahmeantaglichenAktivitaten sowie derDurchfiihrungvon
alltaglichen Rotinen der Selbstorganisation)nd den GeflihlszustandiesKindeswahrend
derAusfuhrungvon Aktivitdten zu beobachter{ebd.).In der vorliegendenUntersuchung
wird datberhinausdie Vermindeung des Zugandsder pemanenenAufmerksankeit als
Erziehungszielm Kontextder AutonomieentwicklunglesKindesund der Selbstsorgeler

Elterngesehen.

Balancemanagement

Die Umsetzungvon organisatorischemund zeitlichen Ablaufen sowie die Balancevon
unterschiedlichemedurfnisserund Ansprichererfordernin denmeistenbefragtenFami-
lien einensehrhohenBedarfan Planungund Flexibilitat. Durch denEinsatzvon Planungs-
strategienAlltagsanpassungesowiediverse Hilfsmittel wird versucht, dasStresserleben
in den Familien zu reduzieren Hier zeigt sich eine bewussteAnordnung,um eineKom-
patibilitat derunterschiedlicheAnsprichezu ermoglichenNachder Antizipationvon Si-
tuationenim Alltag, dembewussterHandelnim Hinblick auf die Antizipation und der Re-
aktion auf Abweichungemmit Alternativoptionererfolgt haufig eine Reflexionder erlebten
GegebenheitenkEs zeigt sich erneut,dassdas Handeln dieser Famiien sehrstarkdurch

AntizipationundPlanungFlexibilitdt undReflexionbestimmtst.

Dasa b e w tHa 3 td ewlischénPlanungi Flexibilitat i Reflexionkannals spezifischer
Modus fur die familiale Lebensfihrungdieser Familien ausgemachtverden. Fur ihr

Handelnbendtigerdie Elternvielfaltige ErfahrungenWissen tberdenUmgarg mit ihrem
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Kind sowie Vertrauen in die eigere Handungsfahigkat. Entsprechend stehtliesesHan-
delni im Kontextvon AntizipationundReflexioni im Zusammenhangnit denBegriffen
Selbstwirksamkeitkontrolle und Selbstbestimmunddabeibetrachtet das Konstrukt der
SelbstwirksamkeihachBandura(1997)die Uberzeugunglesindividuums,eineHandlung
ausfuhrenzu kdnnen,indem durch Selbstwirksamkeitserwartgen das eigene Handeln
bewertendantizipiert wird. Elterliche Selbstwirksamkeit im englischsprachigeRaum
alsa p ar selhetfafl i (@BEgbgzéichnei wird alsErwartungderErziehungspersan
Bezugauf ein erfolgreiche€rziehungsverh&n definiert(Jones& Prinz,2005).DieseEr-
wartungkannsichhinsichtlichderelterlichen Handlungersehrunterschiedlictzeigen,wo-
bei auch ein Zusammenhangnit bestimmtenRahmenbedingungetnd den elterlichen
Kompetenzemesteht

a P S&a mediatormainly concernsa link betweenecologicalvariablesand par-

enting competenceEnvironmentalconditionsmay underminea paen sonfi-

denceandaccountfor lesseffectiveparentingPSEmayoperateasatransactional
variable.For example parentswith higherlevelsof PSEmayreflectgreatersuc-
cessin parentingresultingin betterchild outcomeswhich in turnincrease?SE
furtherin a feedbackoop. Similarly, parentsvho havelower levelsof PSEmay

strugglewith parenting,experiencerustrationand non-optimal child outcomes,
andhavePSEfurtheru n d e r rebcthSe3d2).

Wenn die Eltern eine positive Erwartungshaltunggegenibeihrem Erziehungsverhalten
haben, werdendie Situationenals Herausforderun@ngesehemnind es bestehtdas Gefuhl

der Handlungskontrolle.

A Z u s @ komrleripesitive Erwartungshaltungeadaptive, stressreduktiveind

pravertive Verhdtersweisenim Sinne aktiver, problemoriertierter Bewdtigungs-
strategienunterstiitzenund ein positives Selbstkonzepfordert ebenfallseine
gunstigeBewertungdereigenerBe w2 | t i gu n g s @chwarzegeJerg-u n g e n A
salem2002S.29).

Sinddemgegenubeatie Erwartungen eharegatv, werdenneue undinbekannt&ituationen
ehervermieden. Verstérkt sich die negdive Erwartungsreltung, kann sie als niedrige Selbst-
wirksamkeitserwartung\uswirkungenauf das Selbstwertgefihhaben:Defizitar erlebte
Kompetenziberzeugung&innensichstabilisiererundzunegativerErfolgsaussichtever-
schlechterfSchwarzeg Jerusalem2002S.39;Jonesk Prinz,2005).



Diskussion 275

A D a r kann schlieRlichein Teufelskreis im Sinneeiner sich selbsterfiillenden
Prophezeiungentstehendie eine zunehmendé&chwachungron Selbstwirksam-
keit, Motivation und Leistungmit sichb r i r{Sghwarzer& Jerusalem2002
S.39).

Ausgehenddavon, dassdie Erwartungshandlungnicht nur durch eigene Erfahrungen,
sondernauch durch Beobachtungund Nachahmungvon Modellen sowie gefiihlsmafige
Erregungbeeinflusstwerdenkann (ebd. S. 42), erscheintdie Unterstlitzungvon Personen

mit niedriger Selbstwirksamkeitserwartungls hilfreich. Ein erweiterterHandlungsspiel-

raum hinsichtlich des Umgangsmit dem Kind mit ASS, ein Gefuhl der Kontrolle und
Selbstbestimmungiber die Alltagshandlungengegentberdera Fr e md b e sdufr mmu n g
grundder BehinderungdesKindes starkendie Familie in der Handhabbarkeitder alltag-

lichen Situationenim Kontext von Fur- und SelbstsorgeBedeutsamist eine entspre-
chendeUnterstutzungmit der Ausrichtungauf die Fahigkeitender Eltern, die Aspektedes

EmpowermentsowiefamilienorientierteBedurfnisséeriicksichtigt:

A Aocus on targetingparentingskills is alsowarrantedas increasesn parental
selfefficacy has beenshownto occur following participationin a parentskills
training intervention that teachesparentsways of successfullymanagingtheir
children 6soblembehaviors.In additionto helping parentsdevelopskills, we
needto makesurethatthe servicesystemis manageablandthat parentsareable
to engagewith it condructively, andthis canbe accomplishedhroughempower-
mentandfamily centerednodelsof serviced e | i (WMeissetdh.,2013S.1315).

Es wird allerdings auch vermutet, dass emotionaleund kdrperliche Belastungeneinen
Einfluss auf die Selbstwirksamkeitserwarturder Familien haben(Kuhn & Cater, 2006;
Karst& Hecke,2012;Giallo, Wood, Jellett& Poter, 2013).BeispielsweisestehenMidig-
keit und Erschopfung,die einige Eltern mit Kindern mit ASS bedeutenderfahren,im
Zusammenhangit niedrigererSelbstwirksamkeitserwartungamsichtlich derelterlichen
Handlunger(Giallo etal.,2013S.467).Die AutorendieserStudie,dieden Zusammenhang
zwischenErschopfungWohlbefinden und elterlicherSelbstwirksamkeitbetrachet, vermu-
ten Verandeungen durch verbessete Optionender Fir- und SdbstsorgeprozesseA F i+
stance sleepquality and social supportmay mediatethe relationship betweenfatigue and
parentalselfe f f i ¢ebhdcSy46). In der vorliegendenUntersuchundiat sich gezeigt,
dassdie befragtenEltern wenigerAussagereur Erschopfungaufgrund der Schlafqualitat
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machen,sonderneherim Kontext der Notwendigkeitvon permanenteAufmerksamkeit.
Hier wird eine Erweiterungdes Zustandsder antizipativen Handlungengesehensodass
die Eltern nicht nur die Handlungendes Kindes praventiv erfassen,sondernauch ihre
eigenenHandlungermit denBeobachtungertrfahrungenund Voranrehmen in Einklang
bringen. Um einer moglichen Erschbpfung ertgegerzuwirken, kanndie Antizipation von
elterlichenHandlungendurch Planungsstrategieand Hilfsmittel zur PlanungdesAlltags
unterstitzt werdenDies wurde voreinigenbefragtenEltern in den Interviews positiv
angemerkt Ferner stellen im Zusammenhangnit der Vereinbakeit von Familie und
Arbet die Beaugspersoren hohe Anspriche an sich, um daseigeneFunktionierenin der
Familie sowie bei der Arbeit zu gewahrleistenGleichzetig kbnnendieseAnspriiche aber
auchwidersprichlicheSituationerhervorrufen(Jurczyk& Voss, 199 S.393), wenn z. B.
die Ubeanahme der Aufgaben sowie der diesbeziglichen Verantwortung dem Bedaf an
Unterstiitzung und Sdbstsage engegengeht. Hierwird diea b r ¢ cGhriegve terAn-i e 6
beits und Familienzeitdeutlich Die Entgrenzungvon Arbeit und Familie eroffnetzwar
flexiblereHandlungsspielraumstelltzugleich aber auch hhereAnforderungenhinsicht-

lich der eigenverantwortlicherOrganisation (Jurczyk& Szymenderski2012S.92 93).

Konstruktionfamilialer Gemeinsamkeit

Die alltaglichenProzesseur HerstellungsozialerBindungenund Intimitét, wie sie in auf
Sozialisationausgerichtete Interaktionensowie in verschiedenemRitualenund Routinen
des Familienlebenszu finden sind, werdenvon vielen befragtenPersonenabsichtsvoll
und meist mit Ausrichtungauf das Kind mit ASS initiiert. Bedingt durch Strategienzur
Plarung und Vereinbakeit entwickeln sichRouinen und Ritude haufig zu verfedigten
Handungsablaufengie zu einemreduzierten Handlungsfeldhren kénnenAllerdings er-
maoglichender Verzicht bzw. die Reduktionauf ausgewahltequalitativeAktivitaten sowie
die bedacht@&uswahlanSozialkontaktexderFamilieaucheinenZusammenhaljegeraul3en

I im SinneeinerStarkungder Familienidentitat.

RoutinenkdnnenalsverfestigteHandlungsablaufém Sinnevon regelmaligefMatigketen
und Aufgaben)der Entlastungm Alltag dienen(Jurczyket al., 2009) In dervorliegenden
Untersuchungsind sie aberbedingtdurch die Strategienzur Planungund Vereinbakeit.

Ein Beispiel ist die Wecksituation am Morgen, die mit Ausrichtungauf bestimmteStrate-

gien(wie z.B. BedurfnissaundAnspriichedesKindes erkenneroderFlexibilitdtim eigenen
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Handeln)alsa Mo r g e n duchgefihmviedd Weitere Routinenlassersichin der paral-
lelen Ausfuhrung von Aufgaken bzw. im Verbinden von Tatigkeitensehen.Beispielsweise
berichteteine Mutter, dasssie sichwahrend der Vorbereitung fir dasAbendesen Zeit fur
den Austauschmit dem Kind mit ASSnimmt. Die routinierteAusfiihrungder Haushaltsta-
tigkeitenermaoglichtin diesentSinneden Aspektderemotionalerzuwendungder Flrsorge.
DieserHandlungsmoduslera h e r g eB d iell 4 u (&ircgyk,2014)wird als Bereich
betrachtetder die Verbindung von den Routinen (im Kontext von Orgarisaion und Koor-
dination desZusammenlebengu den Ritualenaufzeigt durch die bewusstfamiliale Ge-
meinsankeit konstruiertwird. Die Familien initiieren diesbezuglichbewusstRituale, um
einensozialemAlltag zu konstruierenDabeierlebensichdie Familienmitgliederals sozide
Gemeinschaftdie durchverbaleund nonverbaleé=ormender Interaktionihre Gemeinam-
keit und Verbundenheit herstellt (Audehm & Zirfas, 2005 S. 149). In Bezug auf die redu-
ziertenMoglichkeitendesKindesmit ASSzur sozialerKommunikationscheintdiese Form
derGemeinsamkeifiir die FamilieneinehoheBedeutunguhabenGegenlibeden stereo-
typenRitualenund kaumvariablenRoutinendesKindesmit ASS, die ihm Verlasdi chkeit
undKontrolle durch Vorhersenbarkeit derAblaufe ermdglichen begétigen die familienbezo-
genenRituale,durchdasgemeinsam@&un und Erleben,die Identitatder Familie (Jurczyk
etal.,2009S.3i 4).

Als zentralerPunktin denErgebnissenrzeigtsichandieserStelledie sozialeBedeutsarkeit
desAlltagslebensdiein denFamilieni gleichzeitigzur StarkungderFamilienidentiatsowie
zurForderunglersozialenKompetenzemesKindesmit ASST bewusstlurchausgewahlte,
qualitativeAktivitaten konstruiertwird. In diesemZusammenhangilt esin denFamilien,
A R o u taufrukanengemeinsamdRituale zu entwickelnund sozialeRegeln auszuhan-
d e | (l;lage,2009),die als Grundlagerder Sozialisationdienen.Den einzelnenFamilien-
mitgliedernwird damit Sicherheitin sozialeninteraktionenvermittelt, Antizipation hin-
sichtlich der Alltagshandlungerermdglicht sowie dariiberhinausA e iGameinschaftsge-
fuhl im kooperativerH a n d debd) &éls FamiliensystenerlebbargemachtDadurchent-
wickelt sichdie Identitdtder Familie, bei derbestimmteFamilienritude an Bedeutung ge-
winnen und somit Verhdtensmuger, Orientierungen und Regdn im Familienrahmerfest-
legen. Audehm und Zirfas (2005) beschreibendiesenProzessmit Ausrichtungaufdas

Sozialefolgendermal3en:

A Ri t sindnormativelnszenierungendennsie begrindenVerte, Normenund

Regelneiner Gemeinschafin einemdoppeltenSinn: Sie setzersie in Kraft und
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legtimierenihre (relative) reflexive Unbegindbarkeit zugeich durch ihrenVoll-
zug. Dabeinehmernsie kollektiveldentitatsbildungervor, indemsie die Grenzen
einer Gemeinschafbezeichnerund diese zugleich potenziell unverfigbarma-
chen,da dieseaals naturlichund selbstverstandlicerscheinenynd sie tragerdar-
Uber hinauswesentlichzur HerausbildungsubjektiverHandlungskompetenizei,
dennim Vollzug der rituellen Interaktionenwerden die Konstruktionspinzipien
der kollektiven Autoritats und Anerkennungsbeziehungamdividuell inkorpo-
riert. Schliesslichversteherwir unter Ritualenkomplexekérperliche Auffiihrun-
gen derenWirkunge sich nicht auf die Intentionender Handelnderreduzieren
| a s ¢ebdibl47).

Die Familienritualestellensomit eine Starkungder Familie nachinnenund auf3endar: Sie
bilden den Rahmenfiur das Selbstverstandnigls Familie, fur die Rollen der einzelnen
Familienmitgliederin diesemSystemsowie fiir die Darstellungals Einheit nach aul3en
Der UbergangzwischerRoutineundRitualenistim Zusammenhanmit demFamilienleben
meistflielend,wobei Routinenmehrauf die Ordnungund Rituale auf die Bedeuung aus-
gerichtetsind (Zillhardt, LaCour & Runge,2012S.12). Die gemeinsameWktivitaten im
Rahmender Familie entwickelnsich entsprechend v a@werledigendenalso instrumen-
tellenAufgabenzu bedeutsameRitualen,die mit einemGefuhlvon Familienzusammenge-
horigkeit oder -identitat verbundenw e r d (@bd.ji Das folgende Beispiel von Zillhardt
et al. zur Unterstitzungzon Routinenund Ritualender Familien mit Kindern mit sensari-
scherVerarbatungssorung lasstsich aufgrund der Trematik sehr gut auf die vorliegende

Studielibertragen:

A E i stressbelastet@nstrengend@etatigungwie das morgendlicheAnkleiden

bei der Familie [AuslassunglesFamiliennamens Anm. d. Verf] kdnntesich zu
einembedeusamenRitual fur Mutter und Sohnentwickeln(z. B. durcheineArt

a An zi e h we Di¢sbsRitwatkbnntésijch,wenn[NamedesSohnes Anm.

d. Verf] groRRerist, wieder zueinerRoutinez ur ¢ ¢ k e n(ZiMardtdtad.,| n i
2012S.19).

Allerdings ist im Hinblick auf die Ergebnisseler vorliegendenStudiedie Beachtungder
SelbststandigkedesKindesrelevant Esstelltsichdaribehinausauchdie Frage, ob durch
denEinsatzvon Hilfsmitteln (wie z. B. visuelle Ablaufplane)und die gemeinsam@®urch-

fuhrungdieserTatigkeitenein Ritual entstehtund desserBedeutsamkeitlie Uberfiihrung
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in eine RoutinespatererschwertFir dieUnterstitzungler Familienbeider Gestaltungler
taglichenAktivitaten erscheinginedistanziertdBetrachtung desFamiliensystemsinsicht-
lich bestehendeRitualerelevant.Lassensich gemeinsameRoutinenund Ritualeidentifi-

zieren,wie gestaltersichdieseundwelcheRelevanzhaben sie?

Zillhardt et al. fordern zudemdie Beachtungdes Erziehungsstilsder Rollen sowie der
Aufgabenverteilungum einerseitseine angemessenénterstiitzunganbietenzu kénnen
undanderseith e r z i e BrenzénderElemw a h r z u n @bdnsusfamilienthe-
rapeutischeSicht wird ebenfallsdavonausgegangerassFamilienin der differenzierten
Wahmehmung und Weiteentwicklung von Familienritualenunterstitztwerden kénnen.
In folgendenDimensionenverdendiesbeziigliciViéglichkeitender Weiterentwicklungder
AlltagsritualegeseheriZehnderGrob& Morgenthale, 2010S.258):

HaufigkeitundRegelmaRigkeierRituale,
Rollentbernahme,

Verpflichtungsgad,

Gefiihle,

Bedeutungsgebung,

Kontinuitat,

Absichtlichkeit.

= =4 4 A4 -4 A -

DasWahrnehmen bestehendeFamilienritualesowie dasUnterstitzerbei derenWeiterent-
wicklung wird auchfir Familienmit Kindern mit ASS alsrelevanterachtet, besondergur
Starkungder Familienidentitatund ForderungsozialerAspekteim Familienkontextin der
gemeinsameBetrachtungkanniberfolgendeAnsatzpunkténformaion eingeholtwerden:

1 WelchegemeinsameRoutinenundRitualebesteherschon?

1 Weldche Familienmitgliedenehmerteil?

1 Wieerleberdie FamilienmitgliededieseRituale?

1 AnwelchenDimensionerkannweiterangesetaiverden?

Die Gewichtungder Familienritualei alsidentitatsbildendeFaktorder Familie,alsférder-
licher Aspektim Kontext der Sozialisationsowieals Aktivitaten, die zum Wohigefuhl der
einzelnenFamilienmitglieder beitragekdonneni solltein der Unterstiitzung von Familien

mit Kindernmit ASSmehrBeachtundinden.
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InanspruchnahmeonHilfe undUnterstitzung

DasErlebender Inanspruchnahmeon formellensowieinformellen Angeboterzur Unter-
stitzungweist zwar Differenzen hinsichtlich der gegebenerRahmenbedingungenauf
(wie z. B. regionaleUnterschiede, Heterogenit@dérsozialenNetzwerkediagnosebezogene
Optionen),kann aberinsgesamils diametralbetrachtetwerden.Denn die Erleichterung
durch die Unterstitzungsangeboten Zusammenlebn als Familie ben6tigt haufigeinen
MehraufwandbeziglichPlanung OrganisationAdministration und FinanzierungZu den
positiven Aspektenzahlendas personlicheEngagementer Fachleutedie Unterstiitzung
im SinnedesEmpowermenonzeptsunddie Betrachtungdesgesamten Familiensystems
sowiekonkreterSituationenm FamilienalltagAls Bedarf werden die verbessee Orien-
tierung und Vermittlung der Angebde, derenErweiterung sowiederWunschnacheinerko-

ordinierenderachstellgeauliert.

Die Ergebnisseaus der vorliegendenUntersuchunghinsichtlich des Erlebenssowie der
Formulierungvon Bedarfender ElternbezlglichinstitutionellerAngebote die die Familien
in ihremalltaglichenZusammenlebeuanterstutzendeckensichweitgehendnit den Resul-
tatenund Bedarfsforderungerdie im Rahmender Erhebungzu denfriihkindlichen Ent-
wicklungsstérungenndzur Invaliditatin derSchweizerbrachtvurden(Eckertetal.,2015).
Die Auswertungder Experteninterviewsler genannterStudiekommt z. B. beim Aspekt

BeratungzufolgendenBefunden:

Al nst i bzaw kdnzeptienkllstehendie Begriffe desa CaMaen age ment s 6
sowie der &Regonden Kompetenzzertre nid Vordergrund der benannten Hand-
lungsbedarfe Sowohl auf das CaseManagementals auch auf die Regionalen
Kompetenzzentrebezogenwird dem Aspekt der Kontinuitatin der Begleitung

desKindes odedugendlichemund seineFamilieein sehihoherStellenwertzuge-
sprochenPraferiertwerdenfrih startendéAngebote die die Betroffenentiberdie
Institutionswechsedim Laufe der Kindheit und Jugendchinwegbegleitenk © n n e n f
(Eckertetal.,2015S.69).

Seit 2014 hatsich zudem digfinanzielle Situationim Rahmender Intensivbehandlungei
fruhkindlichem Autismus geddet (vgl. Kapitel 3.2.1). Im IV-Rundshreiben Nr. 325
wird tberdie Vergitung von medzinischerMalnahmen im Rahmen derIntensvbehandung

bei frihkindlichemAutismusinformiert (Bundesamtiir SozialversicherungeBSV, 2013).
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Die ElterndieserKinder konnennuneineFallpauschale beziehetlie eineintensie verhal-
tenstherapeutischimterventionbei frihkindlichemAutismusin einemvon funf spezifi-

scherZentrenin derSchweizermdoglicht:

A [k Vergiitung erfolgt in Form einer fir ale funf Zentren einhétli chenFal pau-

schalevon 45000- Franken,unabhangigzon der Daue, Intensitatund Methode

der Intensivbehandlunddie Hohe desBeitragsentsprichtdem Durchschnittswert
derKostenfur diemedizinischetMa C n a h(eid.8. 1.

Die Fallpauschalekann zwar als sinnvolles und notwendigesMittel zur finanziellen
Unterstitzungder Familie erachtetwerden, jedoch stellt sie durch die Bindung an be-

stimmteZentrenauchGefahrenpunktdar:

1 Verstédrkung von kartonalen Knatenpunkten erntgegender flachendekenden Vernet-
zung,

9 Steigerungvon herausfordernde®rganisationsleistungetier Familie (z. B. im
Kontextvon Zeit T Fahrtenzu denZentren,Wartelisten Organisatiordieserexternen
Termne),

Begrenzungufdie Diagnose-ruhkindlicherAutismus,

Fokussierungufverhaltenstherapeutischeséatze.

Im Folgendenwerden verschiedeneEltern und Familientrainingsaufgezeigt,die nach
denErgebnissedervorliegenderstudieandie gegenwartige SituatiatherFamilienim Hin-

blick aufihr Familienleberanknipfen.

Aktuelle Unterstlitzungsmaflinahmewie z. B. das zuvor schon erwéhnte TAU-Projekt
(Pastewkaet al., 2011) oder auch das Frankfurter AutismusElterntraining (FAUT-E)
(Schlitt et al., 2015), beriicksichtigemunehmendlie gegenwartigeSituationder Familien
mit Kindern mit ASS. Zum einenwird anhandder StrukturdieserElterntrainingsversucht,
denzusatzlichen Mehraufwanzli reduzierenDiesbezuglichwird z. B. der Umfang des
FAUT-E auf achtDoppelstundemeduziert,die innerhalbeinergeschlosseneBlterngruppe
durchgefuhrtwerden (ebd. S.5). Zum anderenwerden Alltagserfahrungenund Erzie-
hungskompetenzeder Eltern bericksichtigt(vgl. Aussagereum TAU-Prgekt in Kapitel
3.2.2)sowiespezifischeThemenwie z. B. die Anteilnahmeder Geschwisteoder die recht-
lichen Moglichkeitender Familien betrachtetDas FAUT-E orientiertsich dabei am Em-

powermemntAnsatzund bietet Erweiterungsmodul&ir zwei unterschiedlicheGruppenan:
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fur Eltern von Kleinkindern und Eltern von Kindern mit geistigerBehindeung sowie fur
Eltern mit Schulkindern,die die Diagnosehochfunktionaler(atypischer) Autismusoder
AspergerSyndromhaben.Bei der Umsetzungdes FAUT-E wird empfolen, Ahomogene
Gruppenzu bilden anhandder sprachlichenund kognitivenFahigkeiten der Kinderfi (ebd.
S.65166). In den Interviewszeigtesich jedochdasBedurfnisder Eltern,eine Gruppefir
Kinder mit der DiagnoseAtypischerAutismuszu veranlasserkinige der befragtenEltern
berichtetendasssie ihre Familiensituatiomicht gleich erleben wie Familienmit Kindern
mit AspergerSyndromundsiediesin Selbsthilfegrupperoderdurch Online-Forenfestge-
stellt hatten. Dabei wirden die Unterschiededer beiden Subgruppereu wenig bertck-
sichtigt und die Situation mit mehr Beeintrachtigungenn der sozaenKommunikation
undweniger bzw. keinen stereatypen VerhdtersweisenoderSpezialinteressewirde kaum
Gewichtungerhalten.An dieserStelle zeigt sich die Herausforderungdie im Begriff des
Autismus Spektrumsenthaltenist unddie einesehrheterogendsruppierungmit sehrindi-
vidueller Auspragungumfasst. Deshalb wird auchdie Orientierunganeinera nah ez u 6

homogenerGruppeals Option fir AnpassungenderGruppenzusammenstelluggwertet.

Allgemein zielen Elterntrainings haufig darauf ab, die Symptomatik und die Verhaltens-
problemedesKindeszu reduzierersowie auf ein veréanderteg€rziehungsverhaltewverbes-
sate Zufriedenhé der Eltern und mehr Verstandris fur dasKind. Uber den Erwerb von
Wisserzum ThemaASS sowie gezielte Verhdtersstrategen efahrendie Btern meistredu-
zierte Problemsituationergineverbesserte ElterKind-Interaktionund -Kommunikation.
DarlUberhinauswird davonausgegangemassdieseWirkfaktorenim Zusammenhangit
dem elterlichen Selbstwirksamkeitserlebestehen (ebd. S. 471 48). Die Elterntrainings
werdenmeist nebenkindbezogenennterventionenals Erganzungoderzur Uberbriickung
der Wartezeitangebotendamit A E | tmé den Herausforderugen im Alltag, bei der Er-
ziehungundim Umgangmit ihren Kinderneinerascheraund wirkungsvolleH i | (Bahlifi
etal.,2015S.7) erhalten.

Als Verbindung von Elterntraining und kindbezogenerintervertion kann das systemische
Familientrainingbetrachtetwerden, dassowohl die Grundgedankerdes Empowerments
als auchRessourcerder einzelnenFamilienmitgliederberiicksichtigtund die Relevanz

desFamilienalltagsaufgreift. Das Training a s t auhdteidGaulen(Abbildung 13):
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Elterngruppe Familiengruppe @ Kindergruppe

wReflexion derErlebnisse wExpertentumder Familie wForderungder sozialen

ausden Familiengruppen nutzen Fahigkeiten

durchVideoFeedback wNachempfindenvon wSpielenund kreativesTun

wUbertragbarkeit von Alltagssituationen unter Gleichaltrigen

Lésungeraufden Alltag wgegenseitigeJnterstitzung wForderungdesverbalen

wPsychoedukation wgemeinsame Losungssucht und nonverbalen Ver-
stehens

Abbildung 13: SaulendessystemischerFFamilientrainings (in Anlehnung an Hille & Wiinsche,2012)

Bei den Familiengrupperwird ein Setting &hnlich dem Familienalltagdargebotenz. B.
gemeinsaméViahlzeiten,Gruppen und Einzelsituationersowie externeAktivitaten) und

die Konstruktionfamilialer Gemeinsamkeins Zentrumgestellt:

A Ge me i rEdehemdershSpielenMusizierendurchAustausctinnerhalbder
Familien bzw. unter den Familien lasseneine Atmosphéareentstehenin der der
familidre Zusammenhaltlie gegenseitig&Zuneigung Wertschatazing und dasje-
weilige RollenverhalterdeutlichzumTragenk o mm ¢ehdis. 82).

Viele riickkoppénde Reflexionsprozesseerknipfenden Familienalltagmit demTraining.
In denElterngruppererhaltendie Elterndie Méglichkeit zumgegenseitigerfahrungsaus-
tauschzur Arbeit mit Videosequenze bezlglich gelingende Interaktion und Kommu-
nikation mit demKind (z. B. anhandder Marte-Meo-Methode)sowie zur Wissensvermitt-
lung hinsichtlichbestimmteiThemenim Zusammenhangit Autismus.Die Kindergruppe
findet parallelzur Elterngruppestattund beziehtauchdie Geschwisterkindemit ein (Hille
& Wiinsche2012S.81i 83).

Die genanntenTrainings umfassenweitgehenddie positiven Aspekte,die in Bezug zur
Inanspruchnahmeon den befragtenPersonerthematisiertwurden. Sie zeigenAnsétze,
um dasAlltagslebenbei der UnterstitzunglieserFamilienhdherzu gewichten.Inwieweit
jedoch Ausschnittevon Videoaufnahmen oder arrangierte Alltagssituationenin einer
GruppedasErlebender konkretenAlltagssituationen widerspiegelmd eineaufsuchende
Familienarbeitersetzerkonnen,wird an dieser Stelle als Diskussionsbedardusgemacht.
DarlUberhinausstellt sichdie FragenachderFinanzierunglieserz. T. sehrkostenintensien
Trainings. Zur Reduktionder Kosten konnte der gegenseitigeerfahrungsaustauscauch
in einerinformellen Elterngruppegefuhrtwerden,wie z.B. die in deninterviews erwéhn-

ten SelbsthilfegruppenDer Austauschilber ahnliche Erfahrungennd das Erleben einer
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Gemeinschafmit vergleichbarerHerausforderungem alltaglichenZusammenleenbie-
tendenFamiliendie Moéglichkeit, Wertschitzung und Akzeptanz ihrer besonderen Lebers-
situaion zu erfalren (Eckert, 2008b). Der Vergleich der eigenen Situationund die Bestati-
gungeinera N o r mad.h. einferiNa@rmvorstellungunter bestimmtenBedingungener-
moglicheneine Zugehdorigkeitzu einersozialenGruppe.Hier prasentierersichdie Funk-
tionender sozialenNetzwerke wie z. B. Zugehorigkeitsgefuhloder Orientierung(Stieler
& Eckert, 2008). Es zeigt sich, dassdies nicht zwingendim Rahmeneines Trainings
stattfindenmuss Jedochwird einefachlicheBegleitungdes Selbstreflexionsprozesseer
Eltern als sinnvoll erachtetAn der Finanzierungsproblent& kdnnteauchdie Koordinati-
onsleistungeiner Fachstelleansetzenwie sie im Bedarfder befragtenEltern formuliert
wurde Indem siez. B. durchdie Trainingsdie Angebotevon Elternberatungowiekindbe-
zogenetinterventionverbinde und einenBezugzumkonkreten AlltagslebenderFamilien

herstelt.

Auch aktuelle Studienaus dem angloamerikanischeSprachraumsprechensich bei den
therapeutischerkindbezogenemnterventionerfir einehéhereGewichtungder elterlichen
Strategienm KontextihresAlltagslebensaus(PattersonElder, Gulsrud& Kasari, 2014;
Kasari,Gulsrud,PaparellaHellemann& Berry, 2015;Stahmei& Pellecchia2015) Sie &t-
zen die von den Eltern entwickdten Strategen zur Verbessaung desZusammenlebenals

Familie sowie desErlebensvon Stressin Bezugzur EntwickiungdesKindes:

A Wenayneedto moveawayfrom seeingparentimplementednterventionasre-
placing more intensivetreatmentdeliveredby trained professionalsand toward
examiningtherole of parentimplementedstrategiesn improvingfamily function-
ing andstressjn additionto facilitatingchildd e v e | o (Stalener& Rellec-
chia,2015S.259).

DieseAussageweist daraufhin, dassAspekteder familialen Lebensfiihrungron Familien
mit Kindern mit ASS zunehmendn der Forschunghinsichtlich der Interventionen Be-

achtungfindenundauchim deutschsprachiggRaummehrGewichtungerfahrensollten.

An dieserStellewird daraufaufmerksangemachtdassauchdie informelle Unterstitzung
durchTiereim Familienlebenn aktuellen wissenschaftlichentersuchungemunehmend
an Bedeutungerfahrt (Tielsch Goddald& Gilmer Mary Jo, 2015 S.65). Im Hinblick auf
dieseTherapiermit Begleit und Therapietierenwerdenu. a. Ziele zur Verbesserungsense

)motorischersowiekognitiver Leistungen zur SteigerungsozicemotionalerKompetenzen
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oder zur Reduktionvon Angst genannt.Es ist davon auszugeherdassder Einsatzvon
Tieren zueinerErh6hungsoziale Kompetenzenbei Personemit ASSfuhren kannGleich-
zeitig seidaraufverwiesendasszur Bestatigungder WirksamkeitdieserTherapiennoch
Belegeund Studienfehlen.Als hinderlich kdnnensich z. B. eine Tierhaarallegie oderAb-
neigunggegenbestimmteTiergrugpen erweisen(ebd. S. 671 70). Nebender tiergestitzten
Therapiewerdenauchim Zusammenlebemit Haustierenpositive Terdenzenin Bezug
auf die Entwicklung von sozialenKompetenzerbei Kindern mit ASS vermutet(Carlisle,
2015). Vor dlem bem Initiieren von Interaktionenresp.bei der Reakion auf andee wird
die Bezehung zwischendem Kind mit ASS und dem Tier als sozaler Verstarkergesehen:
AThepositiverelationshipbetweerchildrenandanimalsmaybeactingasthe social catalysfi
(ebd.S.1142).Tiere kbnnendemnackeineweitereRessourcéir das Zusammenlebemit
einemKind mit AutismusSpektrumStorungerdarstellen.Aber auchsiesindkeineselbst-
verstandlicherSchutzfaktorengda ihre Anspricheeinen Mehraufwandbedeuterkbénnen

undnichtalle Familiendas Bediirfnis habamit einemHaustiezusammenuleben

Gegenwartiget_ebensalltagronFamilienmit Kindernmit ASS

Die Betrachtunglesgegenwartigehebensalltaggon Familienmit Kindernmit ASSwar die
Ausgangsidedir dieseStudie.Dabeizeigtsich,dassdie aktuelleSituationdieser Familien
vom sozialenWardel gekennzeichneist und diesersich hinsichtlich der Auswirkungen
desgesellschaftlicheiVertewardels sowiederzunehmendeimdividualisierung(z. B. Um-
wandlungder sozialenNetzwerkeoder RelevanzdesZeitfaktors)entsprechendlen spezi-
fischenAnsprichenund Bedurfnissenm Kontext ASS verschérft. Beispielsweisdassen
die Ergebnissaler vorliegendenUntersuchungerkennendassdie informellen Angebote
der Unterstutzungdurch derAnstiegderBerufstéatigkeitei Frauenoderdie Anforderungen
zur Mobilitateingeschrankt werdehlier stehendie befragtenFamilienzwischenProzessen
zur Selbstvergesellschaftun@uczyk & Voss, 1995), um die gegensdige Unterstiitzungin
ihren Nachba- undBezehungnetzwerkenzunenmend sdbst zukondruieren,und Strategen
zur Vereinbakeit von externerund internenAnsprichenDie meistpositive Formulierung
der Interviewaussgen zur Thematik der Herstellungeines gelingendenFamilienalltags
zeugt entsprechendaon hohenelterlichenKompetenzer{vgl. Kapitel 1.2.6) sowie einem
fortgeschrittenenBewaéltigungs und Empowermen®rozess (vgl. Kapitel 1.5.4). Wie
aufgezeigtweisendie Eltern vielfach verschiedeneselbstbezogen&ompetenzerauf, z.
B. dasspezifische(Erfahrungs)Wissenzur Thematik ASS und denentsprechendebdm-

gang mit ihrem Kind oder die Reflexion der eigenenEmotionenund Handlungen.Die
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Orientierungder Eltern an Erziehungszielendie die Autonomie und Selbststandigkeit
desKindesfordern,kannentsprechendu denkindbezogeneiKompetenzergezahltwer-
den.Die Umsetzungvon Forderzielenm Alltag (z. B. daslInitiieren von Situationerzum
sozialenAustausch)lasst sichweitgehendals kontextbezogend&ompetenz bezeichnen
Handlungsbezogenkompetenzereeigensich u. a. im bewussterHandelnsowieanhand
der Anpassungind ReflexiondiesesHandelnsViele der befragterElterngebenAuskuntt
Uberdie Teilnehme sowie dasInitiieren vonSelbsthifeguppen, dariiber hinaussind einige
Befrage im Vorstand von Vereinen, die im Zusammenhangit derBehinderunglesKindes
stehenDieseElterntretenbewusstur ihre Kinder ein, vermittelnzwischenihnen undder
Umwelt, sie informieren und sensibilisiererdie Gesellschaft hinsichtlickder Bedurfnisse
undAnsprichevon Kindernmit ASS. Die Handlungenund Uberzeugungerweisen da-
raufhin, dassdieseEltern die & E nfaC o mmi t desEmpo@ermenProzessesrreicht

haben.

Werden die unterschiedlicherLebensfihrungerder befragtenFamilien betrachtet,kann
gesagiwerden,dassaufgrundder Planungsnotwendigkedie Familieneherzu Tagesaldau-
fen tendierendie bis ins Detail geregeltsind. DemgegentbestehernvereinzeltLebensfih-
rungendie durchein hohesMaRanImprovisationgekennzeichnetind. Eslassersich zwar
unterschiedlicheGewichtungenhinsichtlich der Ausdifferenzierungder Planung erken-
nen,dochstelltImprovisationeherdie Ausnahmedar und kalkulierKomplikationenmit ein.
Im Zusammenhanit derPlanungsnotwendigkeitird ein Einfluss durchdasZusammen-
leben mit einem Kind mit ASS auf die familiale Lebensfiuihrungersichtlich. In den
Ergebnisserder Studie lassensich weitere Einflussfaktorenauf die familiale Lebensfih-
rung finden, die einerseitsallgemeinals konkreteRahmenbedingiugender Gestaltungspo-
tenzialeundHerstellungsstrategigdentifiziertwerdenkénnenund dartbehinausm Kon-

textmit demThemaBehinderungtehen.

FamilienkonstellatiomndCoping Strategien

In Kapitel 1.4.3 wurde der familienbezogeneHandlungsspielraunaufgezeigt,der im
Kontext der familialen Lebensfuhrungzwischen individuellen und gesellschaftlichen
ZusammenhangestehtunddurchkonkreteRahmenbedingungdedingtist. Beispielsweise
die Familienkonstellationendie sich auf Aspektewie Eineltern oder Zweielternhaushalt,
das verfugbaresozialeNetzwerkund die Anzahl der Kinder beziehen(Hagen-Denszky,

2011S.126). Dabei hangenAspekte wie Aufgabenteilung, Balance unterschiedlicher
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AnspriichesowieFur- undSelbstsorgeprozessen der Gré3eder Familie ab EineFamili-
enkonstellion mit einer alleinerziehendemBezugspersotst beispielsweisegrol3erenBe-
lastungenausgesetztjasiedie Aufgabenwenigerverteilenkannundentsprechenaeniger
Optionenzur Selbstsorgdat. Demgegenibetannz. B. bei gréol3eren Familiedie Balance
der unterschiedlichenAnspriichezu einerdemokratischermder hierarchischeHandlung
werden,die esnicht ermdglichtalle Bedurfnisseund Anforderungergleich zu gewichte-

ten.

AulRerdemerweisensich Themenwie OrganisationKoordinationund Planungin Fami-

liensystememit einergrélRererAnzahlFamilienmitgliedepersealsrelevarte Faktoren.

In Bezug auf die Rahmenbedingungeim Kontext mit dem Thema Behinderungzeigt
sich,dassverschieden€opingStrategiereinenEinflussdurch derlJmgangmit derVeran-
derungvon Umweltbedingungermmder auch durch AnpassungemsychologischeArt ha-
ben wie eine Anderung der Einstellung zur Behinderungdes Kindes (Heckmann,
2012). Beispielsweisewirken sich effektive Strategienwie das Reframing (vgl. Kapitel
3.1.3) oder die Inanspruchnahmeon Unterstitzungauf die Herstellungsleistungeder
familialen Lebensfuhrungus,indemsie diverseRessourcel(z. B. relativierte Gewichtung
gesellschaftlicheEinflisseoder EntlastungdurchexterneBetreuungspersonen) gewahren.
NebendemReframing lieResichin dieser Untersuchund\spektewie Humorund Spiritu-
alitat finden.DiesepersonalerfRessourcenermdglichenim Zusammenhangnit dem Ko-
harenzgefuhhls kognitive Grundhaltungundals motivierendePositionein Bewaltigungs-
verhaltensowie die Anpassungan belastendeSituationen(Muller et al., 2007).An dieser
Stellekannein Bezugzu denErgebnissenhinsichtlichderelterlichenSelbstwirksamkeibher-
gestellt werden, da die positive Erwartungshaltungler Eltern auchihre Bewertungder

Handhabbarkeivon herausfordertdenoderbelastendefituationerunterstiitzt.

Auch die regionalenUnterschiedéeztglichder Infrastruktursowiedie differentenfinanzi-
ellen Mdglichkeitender Familienerhaltendurchdie Herausforderungeimn Zusammenhang
mit der BehinderungdesKindes an BedeutungAn dieserStelle zeigt sich, dassgewisse
Rahmenbedingungem dieser Untersuchungzu wenig gewichtet bzw. nicht erhoben
wurden.Hinsichtlich der Stichprobewére eine breitereAbbildung der pluralenLebensfor-
menerstrebenswert, B. einegroRereGruppeanEinelternhaushaltemmeindeutigereAus-
sagenzur Bedeutungder aktuellenSituationder familialen Lebensfuhrunglieser Perso-

nenzu erhalten Ausgehendlavon,dassdie MehrheitderAlleinerziehendem der Schweiz
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einer \oll zeitbeschéftigung bzw. enerTeil zatbeschiftigung (mit einem hohaenArbeitspen-
sum)nachgeh{Bundesamftir Statistik,2015),kdnnten z. B. die spezifischenBetreuungs-
konstellationendieser Personenmit einem Kind mit ASS genauerbetrachtet werden.
EbensdehlenAuffassungetvon Familienmit Migrationshintergrundjie zuatzlicheHeraus-

forderungenn derGestaltunghresAlltagslebensrfahren.

Die Resultateder Untersuchundelegendasses mit demKonzeptder familialen Lebens-
fuhrung maoglich ist, dasalltagliche Zusammenlebeder Familien mit Kindern mit ASS
genauerzu betrachterund verschiedenestrategienzu identifizieren. Es zeigt sich aller-
dings,dassdie kiinstlicheTrennungderAspekteundHerstellungsleistungezu Uberschnei-
dungenrfuhrt, die die AuswertungerschwerenEbensast festzustellendassdie Subsyseme

derFamiliein ihrer Beziehungzueinanderzuweniggewichtetwerden.

Weiterhin lassensich in der Untersuchungnur Tendenze hinsichtlich unterschiedlicher
Diagnosebildeaufzeigen Dabei ergabensich am ehesterDifferenzenzwischenKindern
mit der DiagnoseFrihkindlicher Autismusund Kindern mit der Diagnose Asperger-Syn-
drom Aber auchhier besteheriele Uberschneidungennd sehrindividuelle Unterschiede.
Entsprechencerscheintdie Orientierunghinsichtlich des AutismusSpektrums fiir diese

Untersuchungn KontextderfamilialenLebensfihrunglsstimmig.

13.2 Diskussionder Methode

Der Diskussionder Ergebnissesoll in diesemAbschnitteine Auseinandersetzungnd kri-
tische Stellungnahmédhinsichtlich der angewandtemMethodender vorliegenderUntersu-

chungfolgen.

Eine grundlegendéramisseempirischqualitativerUntersuchungebestehtn der A z tean
len Frage inwieweit die KonstruktionerdesForschersn denKonstruktionerder Beforsch-
tenbegrundess i n(KKudkartz,2012S.166). In Kapitel 7 wird aufgezeigtwie Prinzipien
der qualitativenForschungsausrichtungje z. B. FremdversteherReflexivitat des For-
schendersowie Offenheit,im Sinnevona q u a | i Q¢atteikvr evarnendet end -
ricksichtigtwurden.Bei abschlie3ener Betrachtung defriterien derinternenStudiengiite,
diesichnachKuckartz(ebd.)aufZuverlassigkeitindGlaubwurdigkeibeziehenkénnenKri-
tikpunkte hinsichtlich der Durchfuhrungder ausgewahlternterviewform angemerktver-

den.
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Die episodischeinterviewsmit demWedsel zwischemarrativerund semantischeRhasen
gestalteta sichentgegerdenAngabenin der Literatur (Flick, 2011bS.266) sowie den Er-
fahrungenim Pretestsowohl bei der Ruckfuhrungvom freien Erzahlenzur begrifflich-
semantischeBbeneals auctbeziiglicheinerangemessene@esprachsfihrungls problema-
tisch Eswird vermutet,dasseinerseitdie Motivation derbefragterPersonerzur Erzahl-
generierung in einer sehrhohenTeilnahmebereschaft und dem Bediirfnis zur AuRerung
hinsichtlich des Untersuchungsfeldelsestandund anderseitglie Durchfihrungder Inter-
views in den Raumlichkeitender Familien eine gewisseOffnung sowie vertrauteAtmo-
sphareermoglichte.Das Prinzip desepisodischernterviews wurde den Teilnenmenda
zwar zu Anfang der Interviewsituationerklart, doch bei der Interviewfihrung im Verlauf
der Erhebung nicht konsequentumgeseézt. Allerdings wéare aufgrundder Atmosphareund
dersehr narratiwndproblemfokussiertekrzahlungeinestarkelenkungdurchdie Intervie-
wendenichtstimmiggewesenAn dieserStellewird auf die Relevanzeinerprofessionellen
Schulunghinsichtlichder Durchfihrungvon episodischeinterviewsaufmerksangemacht.

Die methodischeArbdat mit Fotos sollte eine Validierung durch die Beforschen aufweisen,
um eine subjektivelnterpretationauszuschlieRerDieserAspekt war ausschlaggeberfdr
die Verwendung der Famili enfotos in der vorliegenden Untersuchung. Dennobwohl in der
Erhebungsstuation sowie im spaeren Verlauf dieserArbet die Auseinandersetzungmit den
Familienfotossehrspannendind gleichzeitigaucha n aahd&nFamilien erschienwurde
versuchteinesubjektivelnterpretatiorzu vermeidenDie Fotosergénztenin derInterviewsi-
tuationbishernicht angesprochen€hemenund spiegelten, im Kontext mit dem Textma-
terial, viele Themenbereichewide. Die Verwendungsowie dasAufzeigenderthematischen
Beschreibungler Familienfotoskénnenkritisch gesehenund dasFehlendesBildmaterials
beméangeltwverden,doch aufgrundethischersowie forschungsmethodischewberlegungen
wurde sich gegeneine interpretativeAnalyse der Familienfotosentschiederfvgl. Kapitel
8.4 und Kapitel 12.3).Die Gewichtungund Verwendungdes Bildmaterialsim weiterenVer-
lauf zeigte sich zwarnichtals befriedgend im Hinblick auf die MéglichkeitendesMaterials,
aberdiesbeziglictwére ein andereg-orschungsvorgehenotwendiggewesen eine mehr-
malige Kontaktaufnahmesowie Zusammenarbet mit den befragten Personenhinsichtlich
derVaidierung. In diesem Projekt wurdedie Beanspruchunder Familien tiberdie Kontakt-
aufnahmegdasErstellenund Einsenderder Fotossowiedie Interviewerhebundpinaus ver-
mieden,um die Bereitschaftder Befragtennicht zu sehrzu beansprucherAn dieserStelle

konnte ein neuesProjekt anschlieRendas mithilfe von Bildmaterialdasa Di s pl ayi ng
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F a mi (Kapitél 1.4.3)der Familienuntersuchtim Zugedesserkanndie bewusstdnsze-
nierungdesFamilienlebensnach aufR3enals bildliche Darstellungder Familie betrachtet
werden. Ebensowére es méglicllurch die Analyse von Aufnahmender gesamtenFa-

milie die unterschiedliche®ubsystemaitihrenBeziehungenerstarkizu gewichten

Fernerkannder Kurzfragebogerals zu kindbezogerbezeichnetverden.Weitere demogra-
fische Angaben(wie z.B. konkreteInformationenzum Familieneinkommenjvaren hin-
sichtlich der Rahmenbedingungeaufschlussreiclgewesen Anderseitshabenviele be-
fragte Personerim Zusammenhangnit den Unterstiitzungsangebotétinweise auf ihre
finanzielle SituatiogegebemndNotwendigkeiterdiesbeziglictaufgezeigtDie Optionen
fur weitere Forschungsprojektelurch eine andere Gewichtungder Stichprobe wurden
schon erwéhnt (vgl. Kapitel 13.1) und kdnnen an dieser Stelle durch den Verweis auf
weitere Einflussfaktorenerweitert werden.Zum einenstellt sichdie Frage inwieweit dasVor-
handensén und die Unterschiededer Komorbiditat énen Einflussauf die familiale Lebens-
fuhrungvon Familienmit Kindernmit ASShabenDer Ausschlussyon Kindernmit komor-
biden Stérungeroderdie Fokussierungauf eineUntersuchungsgruppeir mit dieserKin-
dernkdnnteAufschlussdariibergebenZum andererwerdenAnnahmender vorliegenden
Untersuchundinsichtlich der Entwicklungen der Kinder mit ASS bezuglichder Selbst-
sorgesowieandererAspekteim Zusammenhangit derfamilialenLebensfihrungnit stei-
genderEntwicklungsaltewon weiteren Forschungsergebnissérstétigt:A Wh increasing
age,this needfor assistancshifts from physical promptsto verbali nst r Gatet o n i
al., 2013 S.683). EntsprechendkénntenUntersuchungerzur familialen Lebensfiihrung
von Familienmit Kindern mit ASSim VorschualterandeeErlebens#uationenund Bedafe

aufzeigen.

Das Auswertungsverfahrederinhaltlich strukturierendegualitativeninhaltsanalysenach
Kuckartzwurdeverwendetum Gemeinsamkeitesowie Unterschiedels Themenzu iden-
tifizieren und systematisclzu beschreiber(vgl. Kapitel 11.1.2). Dartberhinaus ermag-
lichte die initiierende Textarbeit die Erfassungvon subjektivenMotiven und die Erarbei-
tung von latentenSinnstrukturenin den jeweiligen Interviewsund lieferte damithinter-
grundige Informationen fur die Auswertung der Aussagenund die Einteilung in die
Kategorien. Zusammenfassendlann angemerktwerden, dasstrotz der genannterkin-
wandedie eingesetzteiMethodenfur die Explorationder familialen Lebensfuhrung als

sehrkomplexesThemengebiét zielfihrendundangemessewaren.
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Die Gultigkeit der Ergebnissaul3erhalldesKontextesdieserArbeit musssorgfaltigerwo-
gen werden.Jedochwurde die relativ kleine Fallauswahlachtsamerhobenund im Rah-
mendieserArbeit nachvollziehbadargestell{Kuckartz,2012S.168). Die Orientigrung an
Offenheit und Trangaenz (vgl. Kapitel 7) zeichnendie vorliegendeUntersuchungaus
unddie Ubertragungler Resultatevurde mit weiterenUntersuchungsergebnissend Pub-
likationenbekraftigt. Insgesamhat sich dasqualitativeForschungsvordeenfur die Explo-
rationderfamilialen Lebensfihrungon Familienmit Kindernmit ASS alsstimmigerwie-

sen.

13.3 Schlussbetrachtungund Ausblick

Die vorliegendeArbeit ermdglichteinenEinblick in die GestaltungdesAlltagslebensvon
Familienmit Kindern mit ASS. Es wardasZiel, Strategienvon Eltern mit einemKind mit
ASS zur UmsetzungeinesgelingenderAlltags sowieihre Restriktionenund hieraufbezo-
genenBedarfeaufzuzeigerundihre Anstrengungeminsichtlichder Gestaltungsleistungen
zu wirdigen.Die Resultatefiihren zu der Forderung,die familiale Lebensflihrunglieser
Familienim Kontext der Unterstitzungsleistungeremehrtzu gewichten.Gleichsanzei-
gen sie dassaufgrundder unterschiedlichemedurfnissesowie der Zusammensetzungder
Familiensystemé d vieen Puzzleteileim Alltag von Familienjeweilseinzelnaufzuspii-
renundin ihremZusammenhangerstehendn a ¢ h z u v o (Rérrich,2614 ® 312) sind.
DarlUberhinausgreift die Unterstitzungdieser-amilien zurStarkunghrer Familienidenti-
tatsowiezurpraktischen Gestalturgger familialen Lebensfiihrungn sensibleBereicheund
Ruckzugsorteder Familie ein. Deshalbkann dies nur sehrbedachtund in gemeinsamer
Abspracheamit denFamilienhinsichtlich ihrerBedurfnissegescheherAufgrunddervorlie-
genderErgebnisséstdasZiel eine subtile, leicht zuganglicheund koordiniertelnanspruch-
nahmevon Hilfeangebotendie einenpositivenBeitragzumZusammenlebeals Familie

erbringen.

Bedeutsam erscheinglabeinebender Haltung der Fachleuteeine Zielorientierungin der
praktischenheilpddagogischefrbeit sowieeineemotionaleDistanzzumAlltag der Fami-
lie (Hintermair,2007 S.30). Die Kenntnisuiberdie Ablaufe desalltdglichenFamilienlebens
ermoglichteineZusammenarbeinit denEltern, die auf die konkretenSituationen im Er-
ziehungsalltagbzieltund diesbezuglicHur die Familienund Kinder subjektivbedeutsam

ist (ebd.).HintermairsiehtesalsChancedie
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Av e r 2 pedeasrunddlltagssituationeiner Familiein all ihren Facettersicht-

bar und fasbar werden zu lasserund tberkontextsengive kommunikative Ver-
standigungsprozesgemeinsanmit denbetroffenenFamilien Sinn (der voruiber-

gehendfir viele Eltern verlorengegangerzu ein scheint)jneuzuk onst r ui er eni
(ebd.S.31).

Im Kontext von Fruhforderungund Mehrfachbehinderungpricht Hintermair sich fiir ein
bediifnis-, entwicklungs und altagsoriertiertes Vorgehenaus, das ausvielen Projekten
und kleinen Schrittenbesteht(ebd.)und entsprechendubtiler auftritt als ein gro3eskon-
zept,dasiberdie Familiea g e s wigdl DoeserAusrichtung schliel3tsichdie vorliegende
Arbeit anund weist auf die Relevanzzur Unterstitzungler Familie und zur Gewichtung
der familialen Lebensfiihrundhin. Nebender BetrachtungdesgesamterFamiliensystems
wird jedochvor allem die Zusammenarbeiin konkreten Situationenim Familienalltag
gefordert.Hier zeigen sichAnsatzpunktefir die heilpaddagogisch&usammenarbeitz. B.
bei den alltagsbezogenehlandlungsstrategierder Eltern oderdendiesbeziglichetom-
petenzenund Starkender verschiedenerFamiienmitglieder. Beispielsweisewurden die
Kompetenzervieler Geschwisterkindem dieserArbeit nur am Randeerwahnt(z. B. im
Zusammenhanmit dersozialen Kommunikigon). Die befragterElternberichtenin denin-
terviewsvon Geschwisterngie i trotz Konflikten aufgrund der herausfordernden Verhd-
tenswdsen i vielfach den Kontakt zu dem Kind mit ASS suchen einehoheEmpathiefur

dieseKind entwickelnundin Interaktion mitihmtreten:

( é Dasist eineganzandere sozidReife,die diesedMadchenentwickelt hat,um
mit ihm kommuniziererzu kdnnen.Und sie fiihlt sich extremin ihn hinein, wie
er dasempfindenkdnnte.Und sie weil3d dannim vornhereinschon,dasser das
wahrscheinlichnicht gerne hat. Die Folge ist, dasssie in der Schuleimmer
nebendenschwierigerKindern sitzt, weil sie sich auchin diesegut hineinfuihlen
kann(lacht).(D4/214)

Den Leistungernvon GeschwisterkindersowiedenAnforderungeran dieseKinder sollten
im Zusammenhanqit der familialen Lebensfiihrungyon Familien mit Kindernmit ASS
mehrBeachtungzukommen Und dies nicht primér bezogerauf die erweitertenAufgaben
und Pflichten, die Geschwistewvon Kindern mit Behinderungerhaufig ibernehmeifHa-
ckenberg2008),sonderraufinre KompetenzemndBedirfnissem Umgangmit demKind

mit ASS. Weiterhin kdnnteauchdie Ausweitungder sozialenNetzwerkemehr Gewichtung
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erhaltenwie beispielsweisadie Beachtungder GroR3elternmit ihren StarkenundBean-

spruchungen:

A D o i Fargily sollte den Blick ( € )nicht nur auf die Kernfamilie selbst
beschrankensondernoffen sein fir die anderenunverzichtbarerAkteure, die
das Familienlebentaglich am Laufen halten, beispielsweiseGrofR3eltern und
andere Verwandte, Freundesné&zwerke oderauchdie bezahten Helferinnendes
Alltagsi (Rerrich,2014S.313).

Die vorliegendéArbeit stellt einenerstenSchrittzur Erforschungderfamilialen Lebensfuh-
rung von Familien mit Kindern mit ASS dar und zeigt Wegeauf, um an die Bedurfnisse
der Familien anzukntpfen.Es ist Uber dieseArbeit hinaus wiinschenswertgdasssich
weitere Projekte dieser Thematik annehmenund beispielsweise Familienmit anderen
Altersbereicherder Kinder (z. B. FrihbereicloderAdoleszenzmit den jeweils spexzfi-
schen Einflissenuntersuchen. Nebenzuvor erwahnten Variationenhinsichtlich der Stich-
probe (z. B. SchwerpunktthemaEinelternfamilie oder Migration) oderderForschungs-
methodik (z. B. Gewichtungder Bildinterpretationoder Erhebungzur Familiendarstel-
| ung/ aDi s mi WyntedieBetrachtungler Funktionsfahigkeit des Kindes mit
ASS anhandder ICF und des Konzeptsder familialen Lebensfiihrungvertieft Auskunft

Uberdie PartizipationdesKindesmit ASSim Familienalltaggeben.

Zusammengefasséisst sicthervorhebendassdie familiale Lebensfihrunglieser hetero-
genenGruppevon Eltern mit Kindern mit ASS einige spezifischeGemeinsamkégn auf-
weist, die in zuklnftigenAbhandlungerbeachtetwerdensollten. Die Annahmen ausder
theoretischerAufarbeitungdes Themaskonnenz. T. bestatigtund konkretisiert werden
(vgl. Kapitel 3.4): Die reduzierterFahigkeitendesKindes zur Selbstbeschaftigungnd zur
Selbstsorgavirken sichauf PlanungsundOrganisationsprozesderFamilien ausindhaben
einenEinfluss auf die Aufgabender Fir- und Selbstsorgaler familialen Lebensfuhrung.
Auch zeigensich Herausforderungeaufgrundder eingeschranktensozialenkommuni-
kation der Kinder mit ASS bei denfamilienbezogeneAushandlungsprozesseaskonnen
jedochauchverschieden&trategiendentifiziert werden,mit denen auf die verschiedenen
Herausforderungemim Kontext der Herstellungsleistungeder familialen Lebensfiihrung
geantwortewird (vgl. Kapitel 12.1). Weiterhin ist anzumerken dassdie Familien diverse
Kompetenzeifweiter)entwickelndie siebeiderAlltagsbewaltigungsowie bei der Bildung

von FamilienKohasion (vgl. Kapitel 3.1.3) unterstitzen. Hier zeigt sich, dass diese
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Kompetenzeniber die Alltagskompetenz bzw. Organisationskompeten@gl. Kapitel
1.5.4)hinausreicherfwie z. B. kognitive, fachliche,sozialesowie padagogisch&ompe-
tenz)undim Zusammenhangit demBewaltigungsprozessowiedemEmpowermenro-
zessstehenIm Hinblick auf die Situaion von Familienmit Kindernmit ASSin derSchweiz
konnendie unterstiitzendeheistungenzur Herstellungder familialen Lebensfuhrungals

weiterhinverbesserungswirdidgpezeichnetverden.

Es bleibt festzuhalten:Der Familienalltagsollte in seinera N o r m agestatkturnd éls
Lebenswirklichkeitder Familienmit Kindern mit Behinderungemohergewichtetwerden.
Die BedeutsamkeilerHandungs undReflexionsfahigkeitler Elternsowie weitereKom-
petenzerund Strategierzur Gestaltung vogemeinsameAktivitaten und zur Konstruktion
von Familienidentitasolltenerkanntoder(subtil unterstiitztpusgebauverden.
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Anhang

Anhang 1: Informationsblatt

INFORMATIONSBLATT: FAMILIENALLTAG VON FAMILIEN MIT KINDERN MIT
AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNGEN

Mit diesem Informationsblatt méchte ich Sie (ber mein Dissertationsprojekt, in dessen Rahmen
das Interview stattfindet, informieren. Des Weiteren erhalten Sie Informationen zum Datenschutz.

Das Projekt

Die Anspriiche und Aufgaben von Familien im Alltag sind komplex und erfordern von den
Familienmitgliedern viel Einsatz. Die Organisation des Familienlebens neben Schule, Beruf und
Freizeit kann heutzutage zur Herausforderung werden. Diese Entwicklung betrifft ebenso Familien
mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen, deren Situation allerdings zum Teil andere
Anspriuche verlangt. Bisher gibt es wenige Untersuchungen in dem Bereich, wie Familien den
heutigen Alltag gestalten, damit sie auch den Bedurfnissen ihrer Kinder mit Autismus gerecht
werden. Entsprechend hat dieses Dissertationsprojekt zum Ziel den Alltag von Familien mit
Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen genauer zu ergriinden.

Sie haben sich freundlicherweise bereit erklart, an den Interviews teilzunehmen, wofir ich lhnen
sehr danke.

Durchfiihrung und Datenschutz

Die Studie wird auf der Grundlage des Bundesgesetzes liber den Datenschutz (DSG, SR 235.1)
sowie des Gesetzes Uber die Information und den Datenschutz (IDG, ZH170.4) nebst der
Verordnung Uber die Information und den Datenschutz (IDV, ZH 170.41) des Kantons Zirich
durchgefuhrt.

Ich sichere Ihnen zu, dass lhre Angaben nicht mit Ihrer Person in Veerbindung gebracht werden
kénnen. Auch wird es nicht mdglich sein, aus dem dokumentierten Gesprachsverlauf oder
Gespréachsinhalt auf Sie oder dritte Personen zu schliessen:

e Das Interview wird aufgezeichnet und als verschlisselte digitale Audiodatei am Computer
weiter  verarbeitet und ausgewertet. Ausser der Projektleitung und den
Projektmitarbeitenden hat niemand Zugang zur Aufzeichnung.

¢ Personenbezogene Daten, die vor, wahrend oder nach dem Interview erfasst worden sind
sowie die Fotos von lhnen, werden nicht veréffentlicht und werden nur projektintern fir die
Auswertung verwendet.
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e Fir meinen wissenschaftlichen Schlussbericht sowie evtl. Publikationen wird die
Aufzeichnung anonym ausgewertet. Es ist damit nicht méglich, auf eine Person zuriick zu
schliessen, weder direkt noch aus dem Kontext.

o Das Interviewmaterial wird ausschliesslich im Rahmen dieses Projekts verwendet. Nach
Abschluss der Arbeiten wird die Audiodatei geldscht, es bleiben keine Kopien erhalten. Auf
Wunsch kénnen Sie die Fotos von mir zurtickerhalten.

Die Interviewerin unterliegt der Schweigepflicht und ist auf das Datengeheimnis verpflichtet. Die
Arbeit dient allein wissenschaftlichen Zwecken.

Freiwilligkeit und Verweigerungsrecht

Ich méchte im Einklang mit den gesetzlichen Grundlagen ausdricklich darauf hinweisen, dass
Ilhnen aus einer Nichtteilnahme am Interview keinerlei Nachteile entstehen. Sie kénnen Antworten
auch bei einzelnen Fragen verweigern. lhre Teilnahme ist freiwillig und kann von Ihnen jederzeit
widerrufen werden, auch kénnen Sie jederzeit verlangen, dass Teile lhres Interviews nicht
verwendet werden sollen.

Ich danke Ihnen fir die Bereitschaft, mir zum Interview zur Verfigung zu stehen und somit einen
wichtigen Beitrag fiir die Erforschung der alltaglichen Lebensfiihrung von Familien mit Kindern mit
Autismus-Spektrum-Stérungen zu leisten.

Susanne Stérch Mehring
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Anhang 2: Einwilligungserklarung
Einwilligungserklarung

zum Interview im Rahmen des Projekits:

FAMILIENALLTAG VON FAMILIEN MIT KINDERN MIT
AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNGEN

Ich erklare mich damit einverstanden, dass das mit mir gefihrte Interview

am
in
Interviewer/in: Susanne Stérch Mehring

aufgezeichnet und ausgewertet werden darf im Hinblick auf die Durchfihrung des
0.9. Projekts.

Ich erklare mich damit einverstanden, dass das Interview fur den wissenschaftlichen
Schlussbericht (Dissertation) verwendet werden darf. Mir wurde zugesichert, dass
meine Angaben dabei nicht mit meiner Person in Verbindung gebracht werden
kénnen.

Das Informationsblatt mit Angaben zum Projekt, zur Durchfihrung und zum
Datenschutz sowie zur Freiwilligkeit und zum Verweigerungsrecht habe ich erhalten
und zur Kenntnis genommen. Unter den dort angegebenen Bedingungen bin ich
einverstanden, das Interview zu geben und der projektbezogenen Nutzung
zuzustimmen.

Unterschrift

— Diese Einwilligungserklarung verbleibt gesondert bei den Projektunterlagen. —
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Anhang 3: Qualitativer Fragebogen
Qualitativer Fragebogen zur Betreuung von Kindern mit Autismus

1. Betreuung aus Perspektive der Eltern

Bei diesen Fragen geht es um die Gestaltung der Betreuung aus Perspektive der Eltern,
vorrangig um die Organisation innerhalb des Familiensystems. Weiterhin stellt sich die
Frage nach besonderen Herausforderungen bei der Betreuung von Kindern mit Autismus.

Wie gestalten Sie als Eltern die Betreuung
lhres Kindes?

(z.B.)

 Wer Ubernimmt welche Aufgaben?

* Beziehen Sie weitere Personen in die
Betreuung mit ein?

« Welche Anliegen sind Ihnen bei der
Betreuung wichtig?

Welche Herausforderungen erleben Sie bei
der Betreuung ihres Kindes?

Sehen Sie bei der Betreuung eines Kindes mit
Autismus besondere Herausforderungen
gegeniber der Betreuung von anderen
Kindern?

2. Form und Zweck der Betreuung

Diese Fragen beziehen sich auf die Passung zwischen der erstrebten
Betreuungssituation und den vorhandenen Angeboten zur Betreuung.

Warum und in welcher Form ist Betreuung fur
Sie relevant?

Was ist in lhren Augen eine nitzliche
Betreuung fur lhr Kind?
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Welche Personen oder Institutionen erleben
Sie als hilfreich bei der Betreuung?

Welche Formen der Betreuung haben Sie im
Laufe der letzten Jahre genutzt?

Welche Unterstitzungsformen in Bezug auf
Betreuung wiinschen Sie sich?

3. Personliche Situation

An dieser Stelle folgen Fragen, die sich auf die Persdnlichkeit der Eltern beziehen und
die im Zusammenhang der Betreuungssituation stehen.

Wozu nutzen Sie die Zeit, in der |Ihr Kind
betreut wird?

Haben Sie Zeit fur eigene Interessen und

Beschaftigungen und wie gestalten Sie diese?

Wie bewerten Sie die Vereinbarkeit von
Familie und Beruf?

Was sind lhre persénlichen Ziele fur die
Zukunft?

Beschreiben Sie bitte lhre Idealsituation der
Betreuung (Wunsch/Vorstellung)
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4. Weitere Angaben

Bitte geben Sie kurz einige Informationen tber sich und ihr Kind. Sofern es lhnen méglich
ist, ware ich Ihnen Uber Angaben in Bezug auf die Diagnose Autismus bei Ihrem Kind
dankbar.

Geschlecht des Kindes

Alter der Kindes

Anzahl Geschwister
Familienstand

Beruf

Berufstatigkeit
Hilflosenentschadigung (Stufe)

Schweregrad Autismus:

Diagnose, Alter zum Zeitpunkt
Diagnosestellung, Komorbiditat,
Férderbedarf des Kindes, Notwendigkeit
von Unterstitzung und Anregung fur das
Kind, etc.

5. Anmerkungen / Themen / Fragen

Gerne méchte ich lhnen an dieser Stelle die Moglichkeit geben, weitere Anmerkungen zu
machen oder nicht angesprochene Themen aufzugreifen.

Besten Dank fur lhre Mithilfe!
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Anhang 4: Leitfaden
























