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»Kompetent sein heift, das Recht und die
Pflicht zu haben, sich mit etwas zu befas-
sen. Anders gesagt, das wirkliche Gesetz,
das hinter diesen scheinbar nichts sagen-
den Korrelationen steckt, ist das Gesetz,
dass politische Kompetenz, Sachkompe-
tenz, wie alle Kompetenzen eine soziale
Kompetenz ist. Das bedeutet nicht, dass es
keine Sachkompetenz gdbe, aber es heifst,
dass die Neigung, das zu erwerben, was
man Sachkompetenz nennt, umso grofer
ist, je mehr soziale Kompetenz man hat,
das heifit, je mehr man sozial als wiirdig
und also als verpflichtet anerkannt ist,
diese Kompetenz zu erwerben.«

(Bourdieu 1993, 227/228)

1. Einleitende Bemerkungen

Die Betrachtung des Menschen unter Beriicksichtigung der verschiedenen Ebenen,
so der biologischen, psychischen, sozialen Ebene des Menschen und deren Verhilt-
nisse zueinander, kann mit Wygotski angenommen werden. Dieser stellt bereits 1924
heraus, dass »das Problem der kindlichen Defektivitit ... in der Psychologie und in
der Padagogik als soziales Problem« anerkannt werden muss (Wygotski 1975, 66).
Interessanterweise erwéchst aus der »sozialen Verrenkung« (ebd.), so wie es Wy-
gotski illustriert, die Aufgabe der Pddagogik, die Kinder so zu erziehen, dass sie im
Leben zurechtgeriickt werden (vgl. ebd.). Wygotski konstatiert in strikter Abkehr
davon, nur die biologische oder psychische Ebene des Menschen zu betrachten, in
dem Zusammenhang Folgendes: »Die kindliche Anomalie (ist, d. V.) in den aller-
meisten Fillen das Ergebnis anomaler gesellschaftlicher Bedingungen.« (ebd.) So
vollzieht sich menschliche Entwicklung mit »der fortschreitenden gegenseitigen An-
passung zwischen dem aktiven, sich entwickelnden Menschen und den wechselnden
Eigenschaften seiner unmittelbaren Lebensbereiche untereinander und von den gro-
Beren Kontexten beeinflusst, in die sie eingebettet sind« (Bronfenbrenner 1989, 37).
Bronfenbrenner konstruiert vier Bereiche, das Mikro-, Meso-, Exo- und Makrosys-
tem, welche als voneinander abgrenzbare, jedoch ineinander verschachtelte Systeme
zu betrachten sind, an denen die jeweiligen Personen Anteil haben. Dabei tragen
diese nicht nur die Auswirkungen, die sich aus den Beziehungen zu verschiedenen
Systemen ergeben, sondern gestalten die Beziehungen aktiv mit und um.
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In dem von Bronfenbrenner offenbarten »Mikrosystem« als einen Bereich, in dem
eine Person direkt in Beziehungen zu anderen Personen steht und die fiir diesen Be-
reich bestimmenden »Merkmale« erlebt (vgl. Bronfenbrenner 1989, 38), kommt der
Familie eine herausragende Rolle zu. Der Begriff der »Familie« muss jedoch als
»bloBe Wortkonstruktion« (Bourdieu 1998, 126) angenommen werden, obwohl wir
diese »gern als etwas Natiirliches ansehen, weil sie sich prasentiert, als hitte es sie
immer schon gegeben, (diese jedoch, d. V.) eine jiingere Erfindung« (ebd.) ist und
»iiber kurz oder lang vielleicht iiberhaupt ausgestorben sein wird« (ebd.).

Mit Bourdieu sind folgende Merkmale zu benennen, die die »Leute von dem haben,
was sie mit Familie bezeichnen« (ebd. 126/127):

1. »Familie (wird, d. V.) als eine ihre Mitglieder transzendierende Realitéit aufgefasst,
als iiberpersonliche Personlichkeit mit einem gemeinschaftlichen Leben und Geist
und einer besonderen Weltsicht.«

2. »Allen Definitionen der Familie ist gemeinsam, dass sie annehmen, sie existiere
als eine gesonderte soziale Welt, in der man am Erhalt der Grenzen arbeitet und zur
[dealisierung der Innenwelt (im Gegensatz zur AuBenwelt) als heilig, sanctum neigt.«
(ebd.127)

Unter Beriicksichtigung dieser Merkmale ist die »Familie« als ein »Universum (zu
begreifen, d. V.), in dem die normalen Gesetze der Skonomischen Welt aufgehoben
sind, ... (als, d.V.) eine Stitte des Vertrauens (trusting) und des Gebens (giving) —im
Gegensatz zum Markt und zum do ut des — oder, um mit Aristoteles zu reden, der
philia, ein Wort, das oft mit Freundschaft iibersetzt wird, aber eigentlich das Absehen
von Berechnung bedeutet; der Ort, wo das Interesse im engeren Sinne, also das Stre-
ben nach Aquivalenz im Tauschverkehr, aufgehoben ist« (ebd.127). Familie ist damit
ein Ort, der fiir den Einzelnen in tiefstem Mafe Bestétigung, Anerkennung und Wiir-
de sichert, vor allem durch die Moglichkeiten, Handlungen und Aktionen auf der
»Hinterbiihne« (vgl. Goffmann). Dieses muss als ideale Vorstellung von Familie an-
gesehen werden, die jede Familie nach auBen, d.h. auf der » Vorderbiihne« (vgl. Goff-
mann 1997) zu prisentieren beabsichtigt. Tief greifende Probleme, wie sie z. B. un-
terschiedlich repriisentierte Formen der Gewalt innerhalb der Familie darstellen kon-
nen, miissen auch aus diesem Grund euphemisiert (verschleiert) werden.

Die Familie mit einem behinderten Kind ist vor eine Reihe von Fragen und Probleme
gestellt, die letztlich auf ein verdndertes Verhiltnis zu anderen, zur Welt und zu sich
selbst hinweisen. Um dieses niher bestimmen zu kénnen, muss die Situation der El-
tern gekennzeichnet werden.

2. Situation von Familien mit behinderten Kindern

Betrachtet man die vorliegenden Forschungsergebnisse im Fach wird die Situation
der Eltern (deren Verstindnis Basis fiir die pidagogische Arbeit bieten soll) vor allem
hinsichtlich des individuellen Aspektes im Sinne von Krisenverarbeitungs-, Bewilti-
gungs- bzw. Trauerprozessen (vgl. u. a. Schuchardt 1993) dargestellt. So wird die
Situation der Eltern zumeist auf die psychische/emotionale Ebene zentriert. Auch
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Studien (so u. a. Wohrlin 1997), die das Copingverhalten von Eltern analysieren,
stellen den subjektiven Prozess in den Vordergrund und konstruieren Modelle, die,
wie folgendes Beispiel zeigt, als eine Abfolge oder Schrittfolge das elterliche Co-
pingverhalten reprisentieren soll. Folgende von Wohrlin herausgearbeitete Coping-
schritte werden dieses exemplarisch zeigen:

Erleben der Behinderung als Belastung

Einstellung zur Belastung und zum Kind

Vermeidung der Konfrontation mit der Behinderung

Behinderung als Herausforderung

Hoffen auf Verinderbarkeit der Behinderung

Suche nach Kontakt und Unterstiitzung

Akzeptanz der Behinderung (vgl. Wohrlin 1997, 54).

No LR W

Nach der Diagnose oder Konfrontation »Behinderung« erscheinen die Emotionen der
Eltern, wie z. B. die Enttduschung, die Wut, die Trauer, der Schock als »naturgege-
ben« oder w»selbstverstindliche Reaktionen«. Die dominante Betrachtung der
waffektive(n, d. V.) Belastung der elterlichen Einsteilungen« (vgl. auch Speck 1993,
284 ff.) spiegelt sich in hohem MaBe in der Fachliteratur bis in die Gegenwart (u. a.
Engelbert 1989, Prinz 1993, Grunow/ Hurrelmann/ Engelbert 1994, Krebs 1997) wi-
der. So werden Stress, subjektives Erleben und Belastung bei Eltern behinderter Kin-
der in verschiedensten Untersuchungen zum Mittelpunkt (vgl. auch Krause 1997, 69
ff.). Diese Erkenntnisse werden als hinldnglich bekannt angenommen. Die dominante
Betrachtung der Situation der Eltern unter dieser Perspektive ldsst die Familie mit
einem behinderten Kind immer noch in Tendenz als »behinderte Familie« erschei-
nen, da aus der Betrachtung zumeist die soziale Situation ausgeschlossen ist. »Behin-
dertes Kind — behinderte Familie? Vielleicht geht es ja weniger um eine behinderte
Familie als vielmehr um eine unfihige Gesellschaft? Vielleicht sollte man dort nach
Defiziten suchen, nach den Wurzeln im Zusammenleben der Menschen ...« (Cloerkes
1997, 267) Die damit einhergehenden Fragen bis in die Gegenwart hineinzustellen,
bedeutet auch, die vor ca. 80 Jahren bereits von Wygotski als Erkenntnis in die wis-
senschaftliche Diskussion gebrachte Dimension, noch immer nicht als unumstoBli-
che Erkenntnis anzuerkennen. Dieser gravierende Fehler in der wissenschaftlichen
Betrachtung, der die mangelnde Beriicksichtigung der Verhiltnisse, in denen Men-
schen involviert sind, kennzeichnet, hat nicht nur Auswirkungen auf die wissen-
schaftliche Ebene der Betrachtung und damit auf den Erkenntnisgewinn, sondern
(und das muss als noch viel dramatischer angesehen werden) auf die Beziehung zu
Betroffenen, in dem Kontext hier der behinderten Kinder und deren Eltern/ Familien.
Untersuchungen, die die soziale Ebene ausblenden, lassen Glauben machen, dass die
Chance, sich mit der Behinderung arrangieren zu konnen, nur durch innerpsychische
Verarbeitung mittelbar oder unmittelbar Betroffener bewiltigt wird und demnach
eine Problematik darstellt, die ausschlieBlich durch die einzelne Familie zu l6sen
wire. Die folgenden Ausfiihrungen sollen zeigen, dass bereits die Frage nach den
Kompetenzen der Eltern behinderter Kinder nur durch das konsequente Einbeziehen
des Verhiltnisses zur sozialen Ebene zu beantworten ist.

Die Erforschung der Moglichkeiten und Kompetenzen der Eltern/Familien musste
bislang hinter den angefiihrten Forschungen der Analyse der dominant individuellen
Seite zuriickbleiben.
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Erste Ansitze, die die Kompetenzen von Eltern in die Fachdiskussion aufnehmen,
konnen vor allem bezogen auf die Friihforderung und im Zusammenhang mit der
Empowermentdiskussion herausgestellt werden (vgl. Weiss 1987, 1991; Theunissen/
Garlipp 1996, 1999). Einige Untersuchungen weisen dariiber hinaus (jedoch noch
zaghaft) auf das Verhiltnis zur sozialen bzw. gesellschaftlichen Ebene hin, so u.a.
Hackenberg, die die »spezifischen Belastungen und Herausforderungen in Familien
mit behinderten Kindern weniger ... (als, d. V.) andersartiges Erleben ... als vielmehr
... (als, d. V.) oft erhebliche — Verschérfung allgemeiner Lebensprobleme« (1998, 47)
interpretiert. Das fiihrt unseren Blick bereits in eine bislang wenig beachtete Rich-
tung, die soziale Situation von Eltern in den Blick zu nehmen und die Kompetenzen
von Eltern herauszuarbeiten. In Folge wird nun zusammengefasst die soziale Situati-
on von Eltern behinderter Kinder dargestellt.

Im Rahmen einer umfassenderen Forschungsarbeit ist die Situation von Eltern behin-
derter Kinder unter besonderer Beriicksichtigung der Kompetenzen von Eltern erho-
ben worden. Auf der Basis von 21 gefiihrten problemzentrierten Interviews, davon 18
Interviews mit Eltern behinderter Kinder (Alter der Kinder zwischen 0—6 Jahren), ein
Interview mit Eltern eines behinderten Kindes, das bereits eine Geistigbehinderten-
schule besucht, ein Interview mit einer Familie mit nichtbehinderten Kindern und ein
Interview mit einer Mutter, deren Kind in einem Heim lebt. Dariiber hinaus ist die
Validierung der Reflexionen aus den Untersuchungen durch drei Experteninterviews
realisiert worden. Als Experten galten Eltern behinderter Kinder, die leitende Positi-
onen in Institutionen oder Gremien der Behindertenarbeit innehatten. Das Alter der
behinderten Kinder der Experten lag zwischen 15 und 22 Jahren. Alle Interviews sind
in den Jahren zwischen 1995 und 2000 gefiihrt worden, wobei vor allem Eltern aus
den Bundeslindern Sachsen-Anhalt, Sachsen und Niedersachsen einbezogen worden
sind. Die Interviewdauer lag zwischen 30 min und 2,5 Stunden. Alle Termine wurden
zumeist mit den Eltern telefonisch abgesprochen. Zu diesem Zeitpunkt sind die El-
tern iiber die allgemeine Zielstellung informiert worden, d.h. die Situation im Zusam-
menleben mit dem Kind darzustellen und besonderes Augenmerk auf die Kompeten-
zen der Eltern zu legen.

Die Interviews wurden meist in den Wohnungen der Eltern gefiihrt (auler bei einem
interview mit der Mutter eines autistischen Méadchens und bei einem Experten.

Die Interviews wurden in Folge auf der Basis der »Grounded Theory« (Glaser/
Strauss 1998; Strauss/Corbin 1996) interpretiert und ausgewertet: Mit dem Ziel, eine
Theorie aus den systematisch gewonnenen Daten zu generieren, stiitzt sich der For-
scher dabei nicht auf die » Tatsachen, sondern auf die gewonnenen Kodes bzw. kon-
zeptuellen Kategorien (und deren Eigenschaften und Dimensionen). Durch das In-
Beziehung- Setzen der verschiedenen Kodes soll die Theorie generiert werden. Dazu
muss erginzt werden, dass ausschlieBlich durch das In- Beziehung- Setzen der Kodes
sich die Theorie nicht ohne Weiteres einstellen wird. Vielmehr ist zu beriicksichtigen,
dass der Einfluss des Habitus des Forschers, so u. a. dessen Erfahrungen, sein Wis-
sen, die eigene Lebensgeschichte, aber auch die Kenntnis gesellschaftlicher, histori-
scher, politischer Entwicklungen und Geschehnisse u.v.a.m. entscheidend die Theo-
riefindung beeinflussen. So muss der Forscher, auf »Verdecktes«, oder »Verborge-
nes« achten, welches zumeist »hinter« den ermittelten Daten aufscheint. Letztlich
wird darauthin beabsichtigt, den inneren Zusammenhang des Forschungsgegenstan-
des herauszuarbeiten (vgl. Ziemen 2002, 136ff).
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Das Ziel der Untersuchung lag darin, ein Objekt zu konstruieren bzw. eine Theorie zu
generieren, die den inneren Zusammenhang des Gegenstandes »soziale Situation von
Eltern behinderter Kinder unter besonderer Beriicksichtigung der Kompetenzen von
Eltern« erfasst und darzustellen beabsichtigt (vgl. Ziemen 2002, 148ff).

Zunichst muss ankniipfend an die oben bereits begonnene Diskussion um »Familie«
bzw. »Familiensinn« angenommen werden, dass »Familie« einerseits etwas Reales,
Selbstverstindliches ist und andererseits als ein Begriff fungiert, der sozial konstru-
iert ist. Ist die Familie ein bevorzugter Ort der Akkumulation von Kapital und der
Weitergabe dessen von Generation zu Generation (vgl. Bourdieu 1998, 132), so
scheint gerade die Weitergabe von kulturellem Kapital an behinderte Kinder als ge-
fihrdet. Mit de Singly kann angenommen werden, dass in modernen Gesellschaften
der »wichtigste Reproduktionsmodus schulisch geprigt ist, (so, d. V.) wird der Wert
einer Familie (auch, d. V.) ... durch die Hohe des Bildungskapitals bestimmt« (de
Singly 1994, 31). Insofern kann eine Familie, die mit der Diagnose Behinderung kon-
frontiert wird, aufs Tiefste irritiert werden, da Behinderung stets mit dem mangeln-
den Erwerb kulturellen Kapitals gleichgesetzt wird. Die soziale Reproduktionsaufga-
be der Familie wird durch das Einwirken gesellschaftlicher Vorstellungen beein-
flusst. Wenn die Kinder einer Familie selbst zu »Kapital« werden und dariiber der
Wert einer Familie gesichert werden muss, so kann angenommen werden, dass auf
dieser Basis »Behinderung« als Bedrohung erlebt wird. Das zu erkennen und anzuer-
kennen kann nicht ohne Weiteres vorausgesetzt werden, da dieses immer noch euphe-
misiert wird. Der umfangreiche Forschungsbedarf wird in diesem Feld nur allzu
deutlich.

Im Folgenden sind zunéchst durch Forschung gesicherte Erkenntnisse aufzuzeigen.

Nach der Analyse und Interpretation der Interviews konnte an Stelle dessen bzw. in
Erweiterung der bisherigen Sichtweise folgende Gesamtkonstruktion herausgearbei-
tet werden. Diese umfasst die Ausgangsbedingungen der Eltern, die Widerspruchs-
entwicklung, die Widerspruchslésung und die Entwicklungen im Zukunftslichtkegel
(siehe Abb. 1).

Im Folgenden soll auf die zentralen Ergebnisse der Untersuchung Bezug genommen
werden:

e Ausgangsbedingungen

Als eine zentrale Ausgangsbedingung kann fiir Familien/Eltern mit behinderten Kin-
dern die Diagnose »Behinderung« angenommen werden, die einerseits als ein Auslo-
ser fiir negative Emotionen betrachtet werden muss, jedoch andererseits nach einer
langen Zeit der Ungewissheit und Zweifel endlich Gewissheit und Erleichterung
bringen kann, so der bisher in der Fachliteratur erhobene Erkenntnisstand.
Diagnosen werden ausschlieBlich durch bestimmte Akteure des medizinischen Fel-
des (Arztinnen und Arzte) gestellt und iiberbracht. Innerhalb des medizinischen Fel-
des, aber auch dariiber hinaus geniefen Arztinnen und Arzte auf Grund ihrer gesamt-
gesellschaftlichen Position generell hohe Anerkennung, befinden sich demnach per
se am »Pol der Macht«.

Die Untersuchungen ergaben andererseits, dass Eltern auf der Basis der Art und Wei-
se der Diagnosemitteilungen Verdnderungen im sozialen Kontext erfahren miissen,
die als erfahrene soziale Regelverletzungen zu kennzeichnen sind. Als »soziale Re-
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e

Erhaltungs- Haretische Entwick-
strategie Strategie lung im
Zukunfts-
licht-
kegel
Soziale Kompetenz J
Emotionale Kognitive
Kompetenz Kompetenz Wider-
spruchs-
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Widerspruch zwischen Wert und
Abwertung der Eltern

Widerspruch

Ausgangs-
bedingungen

Soziale
Regelverletzungen

Abb. 1 (vgl. Ziemen 2002, 277)

geln« gelten alle die zwischen Menschen bestimmenden Grundsitze, die auf gegen-

seitiger Achtung, dialogischer Bereitschaft, Anerkennung, Bereitschaft zur Unter-

stiitzung u.v.a.m. beruhen. Werden diese Regeln im menschlichen Miteinander ver-

letzt, so kann sich die soziale Situation gravierend @ndern, vor allem dann, wenn die

Beteiligten unterschiedliche Positionen in Feldern einnehmen (vg. Bourdieu/Wa-

quant 1996), d.h. der sich am »Pol der Macht« Befindliche den sich am »Pol der

Ohnmacht« Befindlichen in der oben angefiihrten Art und Weise verletzt. In diesem

Fall sind es die Eltern, die sich innerhalb des &rztlichen Feldes zumeist nahe am »Pol

der Ohnmacht« befinden, d.h. in diesem Feld i. d. R. nicht um die dominante »Kapi-

talsorte« (vgl. ebd.) kimpfen konnen.

Als soziale Regelverletzungen miissen bezogen auf die Situation von Eltern behin-

derter Kinder Folgende gekennzeichnet werden:

— extrem verkiirzte Diagnosemitteilungen ohne Beratung,

— wenig sensible und abweisende Diagnosemitteilungen,

— volliges Versdumen von Mitteilungen jeglicher Art,

— Diagnosemitteilungen, die an Dritte weitergegeben werden, unter Verzicht auf die
Mitteilung unmittelbar Betroffener (zumeist der Mutter),

— Konfrontation mit unterschiedlichen und z. T. falschen Diagnosen u. a. m.

(vgl. Ziemen 2002, 170ff)
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Diese sozialen Regelverletzungen waren bei fast allen Interviewpartnerlnnen heraus-
zuarbeiten, welches schlieBlich auch von Experten bestitigt wurde, wie folgendes
Exempel zeigt: »Und hiufig ist es auch so ..., dass sie (die Arzte, d. V.) dann den
Eltern sagen: was wolln sie mit dem Idioten, sein sie froh, wenn der stirbt oder geben
sie das Kind bloB schnell ins Heim, was wolln sie damit ...?« (aus Ziemen 2002, 170)
Mit der Diagnosemitteilung entsteht das Verlangen nach Erklarungen, Fragen tau-
chen auf, die beantwortet werden wollen. An Stelle dessen werden Eltern zuriickge-
wiesen, so z. B. eine Mutter »ich hab keine Erklarung gekriegt. ... Nur irgendwelche
lateinischen Begriffe, die keiner versteht.« (Ziemen 2002, 171) Auch die Eltern eines
Kindes mit Down-Syndrom werden nicht beraten, so die Mutter: »Ja aufgeklart hat
uns niemand. Wenn ich im Krankenheus gefragt habe, haben sie gesagt, fragen sie
uns keine Locher in den Bauch.« (ebd.)

Die folgende Expertin bestitigt diese Vorgehensweise: »... Und so geht das vielen El-
tern, dass irgendjemand mal irgendwann irgendwas sacht ohne das aber ... fiir die Eltern
dann zu konkretisieren oder ohne ihnen zu sagen, was das bedeutet fiir sie, denn, was
niitzt mir die Diagnose Rett-Syndrom, oder Angelmann oder ... was es fiir Diagnosen
alles gibt, wenn ich nich weil}, was dann passiert oder was ich tun kann.« (ebd. 172)
Eine weitere Form sozialer Regelverletzung offenbart sich dann, wenn es die Akteure
des medizinischen Feldes génzlich versdaumen mit den Eltern tiber die Diagnose des
Kindes zu sprechen. Oftmals trifft dies‘ die Mutter des Kindes. Nicht ungew6hnlich
scheint die Praxis zu sein, vor allem den Vater zu beauftragen, der Mutter die Diagno-
se mitzuteilen, so eine Mutter: »Und da ist er (der Vater, d. V.) riibergegangen und da
hat es die Arztin meinem Mann erzihlt und mein Mann ist riibergekommen und hat es
mir erzéhlt (vorwurfsvoller Ton) ... So war unsere Erstinformation, sie war ge-
schmacklos. Keiner hat den Mut, es offen zu sagen. Nee keiner. Ja, niemand.« (aus
Ziemen 2002, 173) Diese soziale Regelverletzung, die ein hohes Potenzial negativer
Emotionen aufkommen lésst, widerspiegelt die Jahrhunderte wihrende strukturelle
Gewalt zwischen den Geschlechtern, vor allem gegen Frauen. Das kann dazu fiihren,
dass Frauen »meinen, sich diesen Situationen nur um den Preis duflerster Anspan-
nung stellen zu konnen, die der Anstrengung entspricht, die nétig ist, um die ihrem
Korper in Fleisch und Blut iibergegangene Anerkennung ihres Ausgeschlossenseins
zu iiberwinden« (Bourdieu/ Waquant 1996, 105). Die Miitter nehmen die sozialen
Regelverletzungen wahr, obwohl sie nicht immer dariiber reflektieren kénnen, sind
Jjedoch gleichzeitig auf Grund ihrer Rolle in der Pflicht, fiir die Betreuung und Erzie-
hung des Kindes aufzukommen, welches auch aus diesem Grund unter duflerster
Anspannung geschehen muss.

Die hier bislang herausgesteliten sozialen Regelverletzungen des irztlichen Feldes
iiberwiegen. Dariiber hinaus sind jedoch auch Verletzungen und Krénkungen wahr-
zunehmen, die u.a. aus dem psychologischen Feld, der »Offentlichkeit« und aus dem
familidren Feld resultieren (vgl. Ziemen 2002, 182f)

Die gesamte mit der Diagnose verbundene Dramatik wird u.a. durch die Aussage einer
Mutter deutlich: »... als ich die Arztin fragte, wie sind denn die Kinder tiberhaupt (Tri-
somie 21, d. V.), da sagte die Arztin, ja wirklich wortwortlich: die sind so dumm, so
dumm, die wissen gar nich, warum sie auf der Welt sind.« (Ziemen 2002, 183)

Nicht nur, dass die Eltern pl6tzlich und meist unerwartet mit der Diagnose konfron-
tiert werden, so wird oftmals gleichzeitig die Schwere der Behinderung prognosti-
ziert. Dariiber hinaus werden langst iiberholte Erkenntnisse impliziert (z. B. Down-
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Syndrom als schwerste Behinderung zu betrachten) und euphemisierte oder offenbar-
te Diskriminierungs- (auch Tétungs-)tendenzen présentiert. Exempel: »... ihr Kind
hat Down-Syndrom, ist schwerstbehindert und das war alles. ... Wollen sie das Kind
mitnehmen oder wollen sie es hier lassen? So wurde mir das mitgeteilt.« (aus Ziemen
2002, 176) Die Frage danach, das Kind mitnehmen oder in der Klinik lassen zu wol-
len, konfrontiert die Mutter pltzlich mit der Auffassung, dass ihr soeben geborenes
Kind (welches sie bis zu diesem Zeitpunkt bedingungslos liebte) den Vorstellungen
anderer nicht entspricht, worauf sich eine Vielzahl von Fragen ergeben, die zumeist
unbeantwortet bleiben. Das muss Auswirkungen auf die transaktionalen Prozesse
zwischen Mutter und Kind haben.

So ist zu konstatieren, dass sich vor allem durch die erfahrenen sozialen Regelverlet-
zungen die soziale Situation der Eltern gravierend andert. Krinkungen und Verlet-
zungen fiihren letztlich zum Bruch von personlichem Sinn. Negative Emotionen oder
das MaB der emotionalen Nichterfiilltheit der Titigkeit konnen Indizien dafir sein,
dass Sinn verloren gegangen ist. Was damit verloren gehen kann, ist ein bestimmter
im Habitus gespeicherter Sinn, der im bisherigen Leben als sinnhafte Grundlage und
Orientierung gegolten hat. Sinn als bloBer Sinn geht damit nicht génzlich verloren,
sondern sucht sich eine neue bislang unbekannte Grundlage bzw. andere Bedeutun-
gen (vgl. Ziemen 2002, 186ff). Die bis dahin erworbenen Wahrnehmungs-, Denk-
und Handlungsstrategien (Habitus) und die erforderlichen und bis dahin genutzten
Unterstiitzungssysteme sind fiir die nun anstehenden Probleme der Eltern nicht aus-
reichend. Eltern geraten zumeist in widerspriichliche Situationen.

o Widerspruchsentwicklung

Das Anerkennen von Widerspriichen als Basis fiir Entwicklung wird innerhalb der

dialektischen Denkens vorausgesetzt (vgl. Ziemen 2002, 200ff). Die Widerspruchs-

entwicklung bezogen auf die hier zu erorternde Problematik vollzieht sich auf der

Basis der bereits ausgefiihrten Ausgangsbedingungen und wird bedingt durch:

— die sozialen Regelverletzungen, die Eltern erfahren,

— den Verlust/Bruch von personlichem/sozialem Sinn,

— den Machtverschicbungen innerhalb von Feldern in Richtung »Pol der Ohn-
Macht«.

Die Widerspriiche sind auf der Basis der Betrachtung der Gesamtkonstruktion des
Objektes herausgearbeitet worden. Diese beziehen sich nicht ausschlieBlich auf die
einzelne konkrete Familie, sondern sind im Sinne des »Aufsteigens vom Abstrakten
zum Konkreten« zu betrachten, wobei das Konkrete die »Einheit des Mannigfalti-
gen« (vgl. Ziemen 2002, 201 mit Bezug auf Marx) darstellt.
Welche Widerspriiche sind nun beziiglich der Situation von Eltern behinderter Kin-
der herauszuarbeiten?
Fiir Eltern ergibt sich zumeist ein grundlegender Widerspruch zwischen Wert und Ab-
wertung der Eltern, in dem MaBe, wie sich die Eltern einerseits als wert und wiirdig
erleben, die Elternrolle uneingeschriinkt ein- und wahrnehmen zu konnen, andererseits
jedoch Abwertungen sich selbst und dem Kind gegentiber zu erfahren.
Folgende Widerspriiche konnen sich unterhalb des Grundwiderspruches manifestieren:
— Der Widerspruch zwischen dem Wunsch, das Kind als Kind bedingungslos lieben
zu wollen und andererseits Ablehnung zu erfahren.
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— Der Widerspruch zwischen herkémmlichen Wertvorstellungen iiber (insbesondere
geistige Behinderung) und dem individuellen Erleben des eigenen Kindes.
Ein Exempel soll dieses veranschaulichen: »Kinder wie N. werden in unserer Ge-
sellschaft nur hinten ran gesetzt ...«, wobei Eltern behinderter Kinder den Wunsch
haben »einfach ... zu leben, ... da das Problem nicht der Benjamin ist, sondern die
anderen, die damit nicht umgehen kdnnen. Aber das registriert ja keiner.« (aus
Ziemen 2002, 202) Die dominante gesamtgesellschaftliche Auffassung beziiglich
Behinderung steht zumeist kontrér den Vorstellungen des eigenen geliebten Kin-
des gegeniiber.

— Der Widerspruch zwischen dem vorhandenen und zu erwerbenden kulturellen Ka-
pital.

— Der Widerspruch zwischen Diagnose/Prognose und der Realitit/Entwicklung des
Kindes.
Mit der Diagnose werden zumeist Prognosen konstruiert, die den Kindern meist
geringe Entwicklungschancen zugestehen, die die verkiirzte Lebensdauer oder die
Schwere der Behinderung prognostizieren.
So ist folgendes Exempel zu lesen: »Die Arzte sagten, ..., dass er nicht so lange lebt
und wir sollen uns drauf einstellen, vor allem, dass er sich wahrscheinlich nicht ent-
wickeln wird, also nicht laufen, nicht sprechen, nicht sehen.« (aus Ziemen 2000,
180) Das als »schwerstmehrfachbehindert« diagnostizierte Kind ist zum Zeitpunkt
des Interviews 5 Jahre alt und entwickelte sich bis dahin in allen Bereichen der Per-
sonlichkeit. Die Mutter zur fehlprognostizierten Entwicklung: »Die Voraussagen der
Arzte sind nicht eingetroffen, er macht Fortschritte, zwar nur kleine, aber immerhin,
er entwickelt sich. Wie die draufkamen, dass er sich nicht entwickeln sollte, das ist
mir schleierhaft.« (ebd.) Insofern erleben Eltern einen Widerspruch zwischen Prog-
nose und Entwicklung. Dabei ist es unmdglich eine genaue Prognose zu treffen. Das
betrifft jegliche Entwicklung und nicht ausschlieBlich die der behinderten Kinder.
Dieser Widerspruch wird damit zur »Schliisselstelle fiir die Formation der ygeisti-
gen Behinderung« ... Sie zerstort schlagartig die wechselseitige Beziehung zwi-
schen Mutter und Kind. Dieses Triimmerfeld wird nun der Ausgangspunkt fiir die
spezifische, von der Prognose beherrschte Sozialisation des >Geistigbehindertenc
(Niedecken 1998, 37).

¢ Widerspruchslosung

Mit der Widerspruchslosung sind die Kompetenzen der Eltern herauszustellen. Der
Begriff der »Kompetenz« ist nicht nur mit »Fahigkeit« oder » Vermogen« gleichzuset-
zen, sondern stellt vielmehr einen Akt des Kennens und Anerkennens dar. »Kompe-
tenz« als soziale Konstruktion ist im Verhiltnis von » Akteur/Habitus — Feld — Kapi-
tal« und Tétigkeit zu verorten (vgl. Ziemen 2002, 109fY).

Stimmt es, dass die soziale Welt als eine Welt der Felder zu kennzeichnen ist, in
denen Akteure agieren und sind diese Felder gleichzeitig Spielriume, in denen be-
stimmte Regeln gelten, so ist innerhalb dieser Felder entsprechendes »Kapital« (z. B.
kulturelles, soziales Kapital) von Bedeutung, um welches die Akteure ringen miissen
(vgl. Bourdieu).

Kompetenzen werden schlieBlich iiber die Verteilung von bestimmtem, spezifischem
Kapital présentiert. Mit relativer Beliebigkeit konnen Kompetenzen zu- oder aber-
kannt werden. Stets ist dabei die Position oder Stellung der sozialen Akteure in ent-
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sprechenden Feldern ausschlaggebend, da dariiber bestimmte Kompetenzen gesi-
chert oder verweigert werden. Die auf der sozialen Ebene prisentierten Faktoren (z.
B. die mit der Position eines sozialen Akteurs verbundenen Merkmale in einem Feld)
sind schlieBlich pridestiniert dazu, in den Habitus des sozialen Akteurs einzufliefen.
Da der entsprechende Akteur selbst in dieses Verhiltnis »verstrickt« ist, bereitet es
ihm Schwierigkeiten, es selbst wahrzunehmen. An Stelle dessen wird angenommen,
er habe die »Kompetenzen« im Sinne von Fahigkeiten erworben. Demgegeniiber
muss nochmals darauf verwiesen werden, dass »Kompetenzen« auf Grund der Stel-
lung der sozialen Akteure in Feldern durch Zu- und Aberkennungsakte présentiert
und wirksam werden, dass dabei die jeweiligen Féhigkeiten eine Rolle spielen kdn-
nen, jedoch nicht zwingend miissen. Allein auf Grund der Position in den Feldern
konnen Zu- oder Aberkennungsakte wirksam werden. Nur die sozialen Akteure, die
sich durch ihre Stellung in der Nihe des »Macht-Poles« positionieren konnen, besit-
zen wirksame Kraft, Kompetenzen anderer so zu- oder abzuerkennen, dass Auswir-
kungen spiirbar werden.

Um die Darstellung der oben angefiihrten Untersuchungen um die Situation von El-
tern behinderter Kinder unter Beriicksichtigung der Kompetenzen von Eltern weiter-
zufiihren, ist es nun erforderlich, die Kompetenzen der Eltern aufzunehmen, die, be-
dingt durch die Methode des »Interview s als Sonderform des sozialen Austau-
sches«, als Reflexionen der Eltern erscheinen (vgl. Ziemen 2002, 208ff). Unter-
schiedliche Reflexionsebenen, wie die Reflexion eigener Bediirfnisse, Emotionen
und Motive; die Reflexion im Sinne von Beschreibungen/Darstellungen von Hand-
lungen und Situationen, die sich auf das Kind oder die gesamte Lebenssituation mit
diesem beziehen: die Reflexion im Sinne der Darstellung des sozialen Netzes der
Unterstiitzung werden als Kompetenzen der Eltern anerkannt.

So ergab die Analyse folgende Differenzierung:

o Reflexion eigener Wiinsche, Hoffnungen und Emotionen — emotionale Kom-
petenzen

Die Reflexionen von eigenen Wiinschen, Hoffnungen, Emotionen, emotional stark
besetzten Ereignissen (z. B. Schwangerschaft, Geburt) und die Selbstreflexion der
Eltern sind als Kompetenzen anzuerkennen. Wiinsche, Hoffnungen, Angste beziehen
sich meist auf das betroffene Kind und seine Entwicklung. So pegelt die Reflexion
der Eltern meist zwischen Extrempolen, so z. B. zwischen Hoffnung und Hoffnungs-
losigkeit. Eine der groBten Hoffnungen der Eltern besteht darin, die Entwicklung des
Kindes beeinflussen zu konnen. Dem Kind eine Chance fiir Entwicklung zu geben,
das erfordert zundchst dessen emotionale Absicherung. Insofern ist es angezeigt, den
Eltern in erster Instanz zu vermitteln, dass das Kind, so wie es ist und wie es sich
verhilt liebenswert ist und keinerlei Korrektur bedarf. Viel zu hiufig werden Eltern
von Fachleuten sofort mit piadagogischen, psychologischen, medizinischen, thera-
peutischen Forderungen konfrontiert.

Eltern hegen meist den Wunsch, ihrer eigenen verspiirten Hoffnungslosigkeit zu ent-
rinnen, so z. B. »Das Schlimmste fiir mich ist eigentlich, dass er nie selbststindig
werden kann. Man muss alles eben tun und wahrscheinlich fiir immer, das Anziehen,
Essen, Windeln, er kann nicht laufen und er wird auch nie laufen konnen. Das ist
eigentlich das Schlimmste.« (aus Ziemen 2002, 217)

Des Weiteren stehen Wiinsche im Vordergrund, die die Isolation der Kinder themati-
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sieren; Wiinsche fiir die weitere Zukunft; Wiinsche gegeniiber verschiedenen Fel-
dern, so z. B. dem medizinischen oder dem pidagogischen Feld.

Auch Zweifel, Angste und die selbstbezogenen Reflexionen traten in den Vorder-
grund, so u. a. Verdanderungen, die die Eltern im eigenen Denk-, und Handlungsbe-
reich (Habitus) wahrnehmen, so z. B. im Hinblick auf die Betrachtung von »Behinde-
rung, auf die spezifische Situation zum Kind, auf veriinderte Werte und auf Selbst-
wertgefiihl und Selbstbewusstsein, so z. B.: »Ja, das ist erst mal schwer, wenn einen
alle auf der StraBle anstarren, aber mit der Zeit wird es besser. Aber es ist nie so, dass
es gar nicht mehr stort.« (aus Ziemen 2000, 250)

* Reflexion im Sinne der Beschreibung oder Darstellung von Handlungen und
Situationen — kognitive Kompetenzen

Diese Reflexionen erfordern ein hohes MaB an »inkorporiertem kulturellem Kapi-
tal«. In unterschiedlicher Weise werden bereits vorhandenes oder erworbenes »kultu-
relles Kapital« der Analyse zuginglich, so z. B. bezogen auf die Behinderung des
Kindes, indem Eltern selbst Informationen zur spezifischen Behinderung des Kindes
einholen, um »einfach ... mitreden zu kdnnen« (vgl. Ziemen 2002, 236).

In differenzierter Art und Weise konnen innerhalb der Kategorie der »kognitiven
Kompetenzen« diagnostische und padagogische Kompetenzen differenziert werden.
Als diagnostische Kompetenzen sind all jene zu bezeichnen, die u. U. im Kontext
einer »Verstehenden/rehistorisierenden Diagnostik« von entscheidender Relevanz
sein konnen und innerhalb der pidagogischen Arbeit einen Stellenwert erhalten, so z.
B. die Beobachtung von Verhaltensinderungen des Kindes, die Rekonstruktion der
bisherigen Entwicklung des Kindes, das Wahrnehmen der Interessen, Bediirfnisse,
Motive des Kindes. Das heifit, alle die aus den Beobachtungen der Eltern resultieren-
den Reflexionen sind als diagnostische Kompetenzen anzuerkennen.

Pddagogische Kompetenzen sind all jene, die insbesondere im pidagogischen Feld
spezifisches Kapital darstellen und die pidagogische Arbeit bestimmen, so z. B. die
Erprobung verschiedener Begegnungsmoglichkeiten zwischen Kind und Eltern, die
Orientierung des Kindes im Tagesablauf, die Anregungen zum Spiel und anderen
Tatigkeiten, die Kommunikation mit dem Kind, die Beachtung von Spannung und
Entspannung innerhalb von Titigkeiten, das Wahrnehmen von Bezugspersonen des
Kindes, die Reflexion der Beziehungen zwischen Eltern, Kind und Fachleuten, das
Favorisieren oder Ablehnen bestimmter Methoden/Verfahrensweisen, so folgendes
Beispiel: »Ja, das war eine sehr enttiuschende Sache, dass man sagt, man hilt das
Kind so lange fest und gibt ihm nicht die Chance, eh, das nichsthohere Ziel anzustre-
ben. ... Also ich wiirde sagen, dass dies nicht so forderlich ist fiir ein Kind, ihm eher
noch mehr Schaden zufiigt.« (vgl. Ziemen 2000, 272)

¢ Reflexion im Sinne der Darstellung des sozialen Netzes, der Bindungen, Bezie-
hungen und Unterstiitzung — soziale Kompetenzen

Eltern reflektieren iiber die Beziehungen innerhalb der Familie, iiber die Angebote
der Unterstiitzung. Sowohl das Reflektieren iiber das Wahrnehmen der Unterstiit-
zungsangebote als auch das Unterbreiten von Unterstiitzung an andere wird als spezi-
fische soziale Kompetenz anerkannt. Angebote der Unterstiitzung konnen die Eltern
durch die eigene Familie, Nachbarn, Freunde, Professionelle oder andere Betroffene
erhalten. Unterstiitzungsangebote stabilisieren die Familie. Insbesondere ist dabei
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die Unterstiitzung durch Selbsthilfegruppen, Verbande bzw. Organisationen zu nen-
nen. Innerhalb der sozialen Gemeinschaft Gleich- oder Ahnlichbetroffener ist das
Machtgefille zwischen den Akteuren duerst gering. Die bedingungslose Anerken-
nung der Situation des anderen ist Ziel dieser Gruppen. Die Arbeitsweise ist von
solidarischem Mit- und Fiireinander geprigt, welches duBerst stabilisierend wirkt
und als ein: »bestiirken und aufmuntern« (vgl. Ziemen 2002, 268) gekennzeichnet
werden kann. Dariiber hinaus muss anerkannt werden, dass jegliche Kompetenz
gleichzeitig soziale Kompetenz ist, da diese symbolische Akte des Kennens und An-
erkennens Anderer voraussetzt.

¢ Entwicklungen im Zukunftslichtkegel

Die Analyse ergab, dass Eltern unterschiedliche Strategien zur Losung ihrer Proble-
me und zur Stabilisierung ihrer familidren Strukturen wihlen, so die auf die Erhal-
tung bisheriger Lebensformen, Beziehungen, Handlungen (Erhaltungsstrategien) ori-
entierten Strategien oder héretische Strategien, wobei dabei grundsitzliche Verinde-
rungen im Leben einer Familie, in den Beziehungen zu anderen, in Aktivitidten und
im Engagement der Eltern herauszustellen waren. Des Weiteren sind in einigen Fami-
lien Anteile beider Strategien involviert (vgl. Ziemen 2002, 2711Y).

3. Konsequenzen fiir die padagogische Arbeit

Die Erkenntnis, Familien in die pidagogischen Kontexte einzubeziehen, gilt heute
innerhalb unseres Faches als angenommen. Kein Vertreter/keine Vertreterin wird die
Notwendigkeit ernsthaft bestreiten. Und dennoch sind mit der Realisierung erhebli-
che Schwierigkeiten verbunden. Das ist zu einem nicht unbeachtlichen Teil der Tat-
sache geschuldet, dass die soziale Situation der Eltern verkannt oder nicht differen-
ziert genug betrachtet wird.

Die hier dargestellten Untersuchungsergebnisse geben Aufschluss dariiber, inwie-
weit Eltern in widerspriichliche Situationen geraten und wie diese gelost werden kon-
nen. Fiir diesen Prozess ist es erforderlich, dass Eltern Partner finden, die sie unter-
stiitzen und beraten. Bewusst ist der Blick auf die Kompetenzen der Eltern zu richten.
Da die Analyse der Kompetenzen als Akt der Zuerkennung zu verstehen ist, kann
sich der Padagoge nicht aus diesem Prozess ausschliefen.

Pidagogische Arbeit muss stets an die soziale Situation jeder einzelnen Familie mit
einem behinderten Kind ankniipfen. Insofern sind vor allem die Ausgangsbedingun-
gen, die unter Umstéinden erfahrenen »sozialen Regelverletzungen« und die wider-
spriichliche Situation aufzunehmen, in die Eltern geraten. Uber die Moglichkeit des
Gesprichs und demnach durch sozialen Austausch werden die erlebten Ausgangsbe-
dingungen zum Gegenstand des Austausches. Die als ein Leitprinzip der Arbeit mit
Behinderten herausgearbeitete »radikale Parteinahme fiir den Betroffenen« (vgl.
Jantzen 1990) erlangt demnach nicht nur Giiltigkeit fiir die padagogische Arbeit mit
behinderten Menschen, sondern dariiber hinaus auch fiir die Arbeit mit den unmittel-
baren Bezugspersonen des Kindes, so z. B. den Eltern. Die im Verhiltnis zueinander
wahrnehmbare emotionale und soziale Situation der Eltern und die auf unterschiedli-
chen Ebenen wahrgenommenen Kompetenzen werden zum Ausgangspunkt der Un-
terstiitzung und Beratung der Eltern.
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Eltern verfiigen heute oftmals in groBem MaBe iiber »kulturelles Kapital», vor allem
bezogen auf die Behinderung des Kindes. Das spezifische Wissen kann u. U. iiber das
Wissen der unmittelbar mit dem Kind beschiftigten Fachpersonen hinausgehen, so-
dass Eltern z. B. Defizite aufdecken.

Eltern stellen klar und kritisch dar, inwieweit auch im padagogischen Feld ihre Posi-
tion am »Pol der Ohn-Macht« verortet ist, so ist z. B. Folgendes Exempel zu lesen:
»... Eltern, die sich einmischen sind unbeliebt, Eltern diirfen kommen, wenn es darum
geht Kuchen zu backen und Salate zu verkaufen, aber bitte nicht, wenn ‘s um Unter-
richtsmethoden geht. Das ist schon mal ganz schwierig und wenn man dann auch
noch...merkt, diese Lehrerin ist unfihig, dann ist man natiirlich ganz unten durch und
wenn man sich dann noch beim Rektor beschwert, kann man ‘s gleich vergessen.«
(vgl. Ziemen 2000, 261)

D. h. einerseits, dass Eltern auf unterschiedlichen Ebenen Kompetenzen besitzen,
andererseits jedoch wahrnehmen, oftmals nicht ausreichend bzw. gar nicht in die pa-
dagogische Arbeit involviert zu sein. Des Weiteren ist zu beriicksichtigen, dass Eltern
nach Kompetenzen fragen, Hinweise und Anregungen benétigen, die im Zusammen-
leben mit dem Kind erforderlich sind. Dazu eine Expertin: »Ich versuch immer den
Eltern zu vermitteln, dass man diesen Kindern Anreize geben muss. ... Bei mir hingen
friiher iiberall Mobiles alles Mdgliche zum Angucken, ... weil ich dachte, wenn das
Kind schon nicht greifen kann, ... dann muss man ihm wenigstens per Blick die Chan-
ce geben, irgendetwas zu sehen, was ihm Freude macht, da muss man Musik machen
oder, oder, oder ...« (vgl. Ziemen 2002, 253)

Besondere Relevanz kommt den Moglichkeiten des Bindungs- und Beziehungsauf-
baues zwischen Bezugsperson und Kind zu. Auch dahingehend bendtigen Eltern
Unterstiitzung, Anregung oder Demonstration, um die transaktionalen Prozesse zwi-
schen Mutter und Kind zu verstehen und bewusster gestalten zu konnen. Diesem
Gesichtspunkt ist in kiinftiger Forschung noch groBere Beachtung als bisher zu wid-
men.
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