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Pia Bienstein & Klaus Sarimski

Unterstiitzung von psychischer Gesundheit
als psychologischer Beitrag zur Férderung von Lebensqualitit

1 Psychische Gesundheit und Lebensqualitit

Das Konzept der »Lebensqualitit« hat in den letzten Jahren zunehmend Interesse in
der nationalen und internationalen Forschung fiir Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung gefunden (u. a. Seifert et al. 2001; Schalock/Felce 2004; Petry et
al. 2007a). »Lebensqualitit« wird verstanden als multi-dimensionales Konzept. In der
Regel werden dabei die Bereiche »emotionales Wohlbefinden«, »soziale Beziehungenc,
»materielles Wohlbefinden«, »Selbstbestimmungg, »soziale Inklusion« und »Rechte«
betrachtet. Es ist damit gut vereinbar mit den Dominen, die die internationale Klassi-
fikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit ICE WHO 2005) fiir
die Komponente »Aktivititen und Partizipation« vorsieht.

Es besteht grundsitzliche Einigkeit dariiber, dass diese Aspekte bei Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung die gleiche Relevanz haben wie bei Menschen
ohne Handicap. Es erweist sich jedoch als schwierig zu entscheiden, an welchen spe-
zifischen Indikatoren sich Lebensqualitit beurteilen ldsst bei Menschen, die aufgrund
ihres hohen Hilfebedarfs und ihrer spezifischen Bediirfnisse in ihrem gesamten Alltag
von der Unterstiitzung anderer abhingig sind. Versuche zur Operationalisierung des
Konzepts »Lebensqualitit« fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
wurden im Rahmen eines multiprofessionellen Diskussionsprozesses (sog. Delphi-
Prozess) von Petry et al. (2007a) initiiert und berichtet. Erste Ergebnisse zur psycho-
metrischen Giite und Aussagekraft eines standardisierten Befragungsinstruments, das
aus diesem Prozess entstanden ist, wurden von der gleichen Arbeitsgruppe vorgelegt
(QOL-PMD, Petry et al. 2009a,b). Dariiber hinaus wurden aus umfangreichen Inter-
views mit Eltern und Mitarbeitern in Einrichtungen, in denen Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung leben, Merkmale des Hilfesystems identifiziert, die
aus Sicht dieser Bezugspersonen fiir die Lebensqualitit dieser Personengruppe von
kritischer Bedeutung sind (Petry et al. 2007b).

Die Kriterien »Emotionales Wohlbefinden« — als Gegenpol zu psychischen Stérun-
gen — und »soziale Beziehungen« — als Gegenpol zu sozialer Isolation — kénnen unter
den Begriff der »psychischen Gesundheit« (engl. »mental health«) zusammengefasst
werden. Konstrukte wie »psychische Gesundheit« und »psychische Storunge stellen
Forscher und Praktiker in der Arbeit mit Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung aber vor besondere Herausforderungen:

» Die Diagnose von psychischen Storungen bei dieser Gruppe ist auf$erordentlich
schwierig, weil Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in der Regel
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110 Pia Bienstein & Klaus Sarimski

nicht {iber ausreichende sprachliche Ausdrucksfihigkeiten verfiigen, um tiber ihr
psychisches Wohlbefinden Auskunft zu geben.

*  Die Verwendung herkdmmlicher Klassifikationssysteme zur Beschreibung psychi-
scher Storungen, wie sie in der Kinder- und Jugend- sowie in der Erwachsenen-
psychiatrie iiblich sind, gestaltet sich als schwierig, da fragwiirdig ist, inwiefern
die dort verwendeten diagnostischen Kriterien auf Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung tibertragbar sind.

» Die Differenzialdiagnose zwischen einer psychischen Stérung und Verhaltensauf-
falligkeiten ist kaum zuverlissig moglich. Verhaltensauffilligkeiten kénnen als
»populationsspezifische Symptome« psychischer Stérungen verstanden werden
(Weber/Rojahn 2009). In der klinischen Praxis werden sie allerdings nicht selten
als Teilsymptomatik der schweren intellektuellen Behinderung angesehen und
nicht als Indikatoren einer psychischen Stérung erkannt (»diagnostic overshado-
wing«).

Diese Probleme schrinken die Reliabilitit und Validitdt von Diagnosen psychischer

Storungen bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher

Behinderung ein und erschweren damit auch verlissliche Aussagen zu ihrer Privalenz.

Dennoch sind in den letzten Jahren intensive Forschungsanstrengungen unternom-

men worden, um Daten zur Hiufigkeit von psychischen Stérungen bei Menschen mit

geistiger Behinderung — und darunter auch Menschen mit schwerer und mehrfacher

Behinderung — zu erheben und ihre Einflussfaktoren zu analysieren.

2 Privalenz und Verlauf psychischer Storungen

Psychische Storungen werden nach den internationalen Klassifikationssystemen In-
ternational Classification of Diseases (ICD-10, Schulte-Markwort et al. 2004) bzw.
Diagnostical and Statistical Manual (DSM-IV, Saf§ et al. 1999) auf zweierlei Wei-
se diagnostiziert. Entweder wird die Symptomatik in klinischen Interviews auf der
Grundlage der allgemeinen bzw. in einzelnen Aspekten modifizierten Kriterien fiir die
Diagnose psychischer Stérungen nach DSM-IV oder ICD-10 beurteilt (kategorialer
Ansatz) oder es werden Fragebogen aus der allgemeinen Kinder- und Jugend- sowie
Erwachsenenpsychiatrie verwendet oder diese Checklisten so adaptiert, dass sie den
Verhaltensphinomenen gerecht werden, die bei Kindern und Erwachsenen mit geisti-
ger Behinderung, selten aber bei Menschen ohne geistige Behinderung, zu beobachten
sind (dimensionaler Ansatz).

Internationale Studien, die auf diese Weise vorgingen, kommen einheitlich zu der
Schlussfolgerung, dass die Wahrscheinlichkeit, dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung eine psychische Storung entwickeln, im Vergleich zur Durchschnittsbevélkerung
3- bis 4-mal so hoch ist. Es ergeben sich Hiufigkeitsraten von 30-40% (Emerson
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2003; Dekker et al. 2002; Dekker/Koot 2003; Whitaker/Read 2006; Sarimski/ Stein-
hausen 2008).

Hennicke (2008) verwendete bei einer Untersuchung in 74 deutschen Kinder- und
Jugendpsychiatrien den kategorialen diagnostischen Ansatz und fragte nach den Dia-
gnosen, die den dort stationir behandelten Kindern und Jugendlichen mit intellek-
tueller Beeintrichtigung zugeordnet waren. Bei fast 40% der Patienten mit schwerer
Behinderung war danach eine Diagnose aus dem Bereich Verhaltens- und emotionale
Storungen gestellt worden, bei 57% eine Diagnose aus dem Bereich »Tiefgreifende
Entwicklungsstérung« (Autismus), bei 15% eine Schizophrenie oder wahnhafte Sto-
rungen. Ballinger et al. (1991) fiihrten bei 100 Bewohnern einer groffen Einrichtung
der Behindertenhilfe mit einem hohen Anteil von schwer und schwerst behinderten
Menschen standardisierte psychiatrische Untersuchungen durch. Insgesamt 80% von
ihnen erhielten eine psychiatrische Diagnose, darunter fanden sich am hiufigsten Per-
sonlichkeitsstorungen (17%), Storungen des Sozialverhaltens (15%), Psychosen des
Kindesalters (12%) und hyperkinetisches Syndrom (9%).

Dekker et al. (2002) verwendeten den dimensionalen Ansatz und befragten die El-
tern und Lehrer von 1041 Kindern mit intellektueller Beeintrichtigung im Alter von
6-18 Jahren mittels der Child Behavior Checkliste (CBCL, Achenbach 1991a) und
der Teachers Report Form (TRE Achenbach 1991b). Sie verglichen diese gepaart in
Alter, Geschlecht und sozioskonomischem Status mit 1855 nicht-behinderten Kin-
dern. 50% der Kinder und Jugendlichen mit intellektueller Beeintrichtigung wiesen
klinisch auffillige Werte in der Gesamtskala auf, wihrend dies auf lediglich 18% der
Kinder und Jugendlichen der Kontrollgruppe zutraf. Die gleiche Arbeitsgruppe wies
in einer Lingsschnittstudie nach, dass sich die Rate psychischer Auffilligkeiten {iber
einen Zeitraum von sechs Jahren nur wenig verinderte und signifikant erhéht blieb
gegeniiber der Rate bei Kindern und Jugendlichen ohne Behinderung (DeRuiter et
al. 2007).

Bislang liegen keine Lingsschnittstudien tiber die Entwicklung und den Verlauf
von psychischen Stérungen bei Menschen mit intellektueller Beeintrichtigung in
Deutschland vor. Sarimski (2004) verwendete den dimensionalen Ansatz und er-
mittelte in einer Querschnittsuntersuchung fiir Kinder mit schwerer intellektueller
Beeintrichtigung signifikant hhere Werte in der »Nisonger Child Behavior Rating
Scale« (NCBRS, Aman et al. 1996) im Vergleich zu Kindern mit leichterer kogniti-
ver Beeintrichtigung. Mit zunehmendem Schweregrad der Beeintrichtigung stieg die
Wahrscheinlichkeit fiir die Ausbildung von oppositionell-aggressivem, hyperaktivem,
zwanghaftem sowie selbstverletzendem/stereotypem Verhalten (vgl. auch Einfeld et al.
2006; Witwer/Lecavalier 2008).

Eine umfangreiche epidemiologische Studie, die in Australien durchgefiihrt wur-
de, kam zu ganz dhnlichen Ergebnissen mit der »Developmental Behavior Checklist«
(DBC, dt. Fassung von Einfeld et al. 2007), einer an die Phinomenologie psychi-
scher Auffilligkeiten bei geistiger Behinderung angepassten Version der Child Beha-
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vior Checkliste (CBCL). Sie untersuchten 578 Kinder und Jugendliche iber einen
Zeitraum von insgesamt 14 Jahren. 41% wurden zum ersten Erhebungszeitpunke als
psychisch auffillig klassifiziert. Eine leichte Abnahme psychopathologischer Auffillig-
keiten fand sich nur bei Kindern und Jugendlichen mit leichter geistiger Behinderung,
wihrend sie bei der Teilgruppe mit dem sehr schweren Ausprigungsgrad (»profound
intellectual disability«) — anders als bei den anderen Teilgruppen mit leichter, mittel-
gradiger oder schwerer Behinderung — im Untersuchungszeitraum deutlich zunahmen
(Einfeld et al. 2006).

Offenbar handelt es sich bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit sehr
schwerer Behinderung um eine Gruppe mit besonders hohem Risiko, psychische Auf-
filligkeiten auszubilden. Insbesondere stereotype und selbstverletzende Verhaltens-
formen treten bei Menschen mit schwerer Behinderung hiufiger auf als bei leichter
geistiger Behinderung (Borthwick-Duffy 1993). Aggressive und destruktive Verhal-
tensweisen sind besonders hiufig bei Kindern mit zusitzlichen autistischen Merk-
malen, selbstverletzende Verhaltensweisen bei Kindern mit geringen rezeptiven und
expressiven Kommunikationsfihigkeiten zu beobachten (McClintock et al. 2003).

3 Formen und Bedingungsfaktoren psychischer Stérungen

Welche Form kann nun auffilliges Verhalten als Indikator psychischer Stérungen bei
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
haben? Einige Beispiele sollen das verdeutlichen:

»  Marie, eine junge Frau knapp tiber 20, ist schwer geistig behindert und blind.
In der Tagesstitte und im Wohnheim ist es sehr schwer, mit ihr in Kontakt zu
kommen oder sie zu einer Beschiftigung zu bewegen. Sie schligt nach Personen,
die sich ihr nihern, und versuchg, sie zu kratzen. Sie wirke ungliicklich und zieht
sich ganz auf eine stereotype Beschiftigung mit Kordeln und Bindern zuriick,
die sie aufdreht oder schaukeln lisst. Wenn sie sich im Raum bewegt, tritt sie
oft gegen Mobelstiicke, wirft sich dann hin und schligt mit ihren Fersen auf den
Fufboden.

e Michaela, ein kleines Midchen von vier Jahren, sucht sich oft Papier, um es zu
zerreiffen und dann kleine Kugeln zu formen, die sie mit ihren Fingern hin und
her bewegt. Sie gerit in heftige Erregung, wenn ihr diese Teile weggenommen
werden. Es ist auflerordentlich schwer, sie zu einer anderen Beschiftigung zu mo-
tivieren.

»  Mike, ein achtjihriger Junge mit Cornelia-de-Lange-Syndrom, schligt mit sei-
nem Kopf hiufig gegen die Zimmerwinde und mit seiner Faust an sein Kinn.
Wenn jemand an ihm vorbeigeht, schligt er nach ihm. Gegenstinde, die in seiner
Reichweite sind, witft er hiufig — ohne erkennbaren Anlass — auf den Boden.
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Unterstiitzung von psychischer Gesundheit zur Férderung von Lebensqualitit 113

« Ralf ist schwer geistig behindert, hat eine Tetraparese und ist blind. Das Zusam-
mensein mit ihm in der Klasse ist sehr belastend, weil er hiufig schrill zu schreien
beginnt — regelmiflig vor und bei den Mahlzeiten und dann, bevor er mit dem
Schulbus nach Hause gebracht wird.

e  Christina ist blind und hérgeschidigt. Sie kann nicht laufen und bildet nur eini-
ge Laute und Silben, die aber nicht verstindlich sind. Wenn sie morgens in die
Klasse gefahren wird, schreit sie schon heftig, reagiert kaum auf Spielangebote
und wehrt Beriihrungen vehement ab. Die Eltern erzihlen, dass sie es liebt, im
Rollstuhl am See entlang gefahren zu werden.

Dies sind Beispiele fiir zwanghaftes Verhalten, Stereotypien, Selbstverletzungen, ag-
gressiv-impulsive Verhaltensmuster und dngstlich-depressives Riickzugsverhalten, wie
sie im Alltag mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu beobachten
sind. Bei keiner dieser Verhaltensweisen ist auf den ersten Blick eindeutig zu ent-
scheiden, ob es sich dabei um ein Zeichen einer psychischen Storung handelt — aber
allen Verhaltensbeispielen ist gemeinsam, dass es sich um Kinder, Jugendliche und
Erwachsene handelt, deren emotionales Wohlbefinden und deren soziale Bezichungen
zu den Menschen in ihrer Umgebung in schwerster Weise beeintrichtigt sind. Beispie-
le dieser Art lassen fragen, ob eine differenzialdiagnostische Entscheidung zwischen
psychischer Stérung und Verhaltensstdrung hier von Nutzen wire. Wichtiger scheint,
die Bedingungen zu verstehen, die im Einzelfall zu einer solchen schweren Beeintrich-
tigung des emotionalen Wohlbefindens und der sozialen Beziehungen fithren, um
geeignete Interventionen einzuleiten.

Gemeinsam ist den Verhaltensbeispielen — soweit es sich aus diesen kurzen Skizzen
schon erkennen lisst — auch, dass es sich um Verhaltensweisen handelt, die offenbar
in bestimmten Situationen auftreten, in anderen nicht, und dass es sich um Kinder
oder Erwachsene handelt, die iiber sehr eingeschrinkte eigene Handlungsméglichkei-
ten verfligen, sich nicht oder nur sehr begrenzt sprachlich ausdriicken kénnen und
sich vor dem sozialen Kontakt zu Anderen verschlieffen. Eingeschrinkte Mobilitit,
fehlende sprachliche Kompetenzen, beeintrichtigte Sinneswahrnehmung und geringe
Méglichkeiten zu selbststindiger Beschiftigung sowie ein besonderer Hilfebedarf bei
allen Verrichtungen des tiglichen Lebens (z. B. Essen, An- und Auszichen, Schlafen)
gehoren zu den charakteristischen Merkmalen von Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit schwerer und mehrfacher Behinderung.

Das Entstehen von auffilligen und fiir die Beziehungen zur Umwelt belastenden
Verhaltensweisen ist nur zu verstehen im Kontext ihres umfassenden Hilfebedarfs und
ihrer eingeschrinkten Handlungs-, Kommunikations- und Verarbeitungsfihigkeiten.

Interventionen, die emotionales Wohlbefinden und soziale Bezichungen férdern,
miissen diese individuellen Voraussetzungen beriicksichtigen. Dies bedeutet, dass
nach Wegen gesucht werden muss, wie die betreffenden Kinder oder Erwachsenen
Kompetenzen erwerben kénnen, um soziale Alltagssituationen anders zu bewiltigen
als mit problematischen Verhaltensweisen. Zudem ist zu iiberlegen, wie ihre Bezugs-
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personen ihr Beziehungsverhalten und das Lebensumfeld an die spezifischen Bediirf-
nisse von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anpassen konnen.

4 Analyse der Bezichungen zur Umwelt
und »Positive Verhaltensunterstiitzung«

Zentraler Bestandteil des biopsychosozialen Modells der Klassifikation von Funkti-
onsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der Weltgesundheitsorganisation
ist die Analyse von Kontextfaktoren, die als Rahmen fiir die Aktivititen und die Par-
tizipation eines Menschen mit Behinderung von Bedeutung sind. Dabei werden Um-
weltfaktoren von personbezogenen Faktoren unterschieden. Umweltfaktoren bilden
die materielle, soziale und einstellungsbezogene Umwelt, personbezogene Faktoren
den speziellen biografischen Hintergrund eines Menschen. Auch fiir die Analyse dieser
Kontextfaktoren kann (klinisch-)psychologisches Wissen genutzt werden.

Anders als im herkémmlichen Modell medizinisch-psychiatrischer Diagnostik geht
die klinische Psychologie davon aus, dass es sich bei diesen Verhaltensweisen in den
meisten Fillen nicht um den Ausdruck einer seelischen Stérung handelt, die in einer
biologisch bedingten Stérung der zentralnervésen Funktionen begriindet ist, sondern
um eine mangelnde Passung zwischen den Fihigkeiten und Hilfebediirfnissen des be-
treffenden Kindes, Jugendlichen oder Erwachsenen und den sozialen Anforderungen
und Gegebenheiten, die er in seiner Umwelt erlebt. Viele stereotype, zwanghafte oder
selbstverletzende Verhaltensweisen lassen sich als dngstliche Versuche der Abwehr ver-
stehen, dienen dem Schutz vor Anforderungen, die nicht bewiltigt, dem Riickzug vor
Eindriicken, die nicht verarbeitet werden konnen — Bediirfnisse, die nicht anders als
durch diese Verhaltensweisen mitgeteilt werden kénnen.

Das schlief3t nicht aus, auch eine psychische Erkrankung als potenziellen Einfluss-
faktor in die Erklirung auffilligen Verhaltens einzubeziehen. Sie kann die Wahrneh-
mung und die intra-psychische Bewertung von Situationen verindern und damit zu
dysfunktionalem Verhalten fithren. Dies wird besonders dann zu bedenken sein, wenn
sich Kinder, Jugendliche oder Erwachsene iiber lingere Zeit in vergleichbaren Situ-
ationen sozial angepasst verhalten haben und dann — fir die Bezugspersonen ohne
erkennbaren Zusammenhang zu dufleren Verinderungen — auffilliges Verhalten zu
zeigen beginnen. Hinweise auf eine solche psychische Erkrankung —z. B. eine Depres-
sion — konnen in diesem Fall ein Verlust an Appetit, Schlafstérungen oder ein Verlust
des Interesses an vormals bevorzugten Titigkeiten sein, wenn alternative Erklirungen
fiir solche Verinderungen (z. B. korperliche Erkrankungen oder Verinderungen in der
Lebensumwelt) definitiv ausgeschlossen werden kénnen.

Dieses Verstindnis von auffilligem Verhalten als mangelnder Passung zwischen
den Fihigkeiten des Kindes, Jugendlichen oder Erwachsenen und den Anforderun-
gen seiner Lebensumwelt ist gut vereinbar mit einem Diathese-Stress-Modell zur
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allgemeinen Erklirung psychischer Auffilligkeiten, nach dem bei Kindern, Jugend-
lichen oder Erwachsenen mit einer Behinderung eine biologisch-genetisch beding-
te erhohte Anfilligkeit gegeniiber Umweltstressoren vorliegt, die das Risiko fiir eine
psychische Stérung steigern. Diese erhohte Vulnerabilitit kann in einer Uber- oder
Unterempfindlichkeit fiir Sinneseindriicke, reduzierter Impulskontrolle, reduzierten
Kommunikations- und Verarbeitungsfihigkeiten, Beeintrichtigungen der Mobilitit
oder einer eingeschrinkten Wahrnehmung der Umwelt aufgrund einer schweren Sin-
nesschidigung liegen. Alle diese vulnerabilitdtssteigernden Faktoren sind bei Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit schwerer Behinderung die Regel. Hinzu kommen
Storungen des korperlichen Wohlbefindens (Schmerzempfindungen, erhéhte Anfil-
ligkeit fiir Infekte und andere Erkrankungen, Erndhrungs- und Verdauungsprobleme,
Schlafstérungen), die die Toleranz fiir Umweltanforderungen zusitzlich reduzieren.

Diese Sichtweise trigt der Einsicht Rechnung, dass auffillige Verhaltensweisen in
vielen Fillen intra-individuell sehr variabel sind und ihr Auftreten von sehr spezifi-
schen Bedingungen der Situation abhingen kénnen. Dies kénnen materielle Aspek-
te der Umwelt, z. B. eine iiberfordernde Geriuschkulisse, das Fehlen von Beschifti-
gungsmoglichkeiten, die auf die eigenen Interessen abgestimmt sind, oder fehlende
Riickzugsméglichkeiten sein. Soziale Aspekte kénnen spezifische Anforderungen sein,
Erwartungen von sozialen Reaktionen, uniibersichtliche Tagesstrukturen oder fremde
Umgebungen, ingstigende Uberginge von einer Aktivitit zu einer anderen oder Sto-
rungen des kérperlichen Wohlbefindens (z. B. Schlafdefizite oder nicht erkannte kor-
perliche Schmerzen), die das Kind, der Jugendliche oder Erwachsene aufgrund feh-
lender sprachlicher Ausdrucksmaglichkeiten niche verstindlich machen kann (Carr et
al. 1994; Michael 2000). Diese materiellen, sozialen oder biologischen Bedingungen
stellen Uberforderungen fiir die individuelle Toleranz des Kindes, Jugendlichen oder
Erwachsenen dar, motivieren zu dngstlichem Riickzug oder impulsiver Abwehr und
wirken so als Auslésebedingungen fiir auffillige Verhaltensweisen.

In der Praxis bedeutet dies, dass das diagnostische Vorgehen bei auffilligen Ver-
haltensweisen eine sorgfiltige Verhaltensanalyse umfassen muss, welche sowohl die
ausldsenden Bedingungen fiir ihr Auftreten wie auch die verstirkenden Konsequenzen
beriicksichtigt (Gardner et al. 2001). Zu einer solchen Analyse der Beziehungen zur
Umwelt sind systematische Befragungen aller Bezugspersonen erfordetlich, in welchen
Situationen das Problemverhalten auftritt, wie das Umfeld darauf reagiert und wie
sich davon die Situationen unterscheiden, in denen die Symptome nicht beobachtet
werden.

Erginzend kénnen spezifische Fragebogen eingesetzt werden, die zur Beurteilung
stereotyper, selbstverletzender und aggressiver Verhaltensformen entwickelt wurden.
Dazu gehort das von Rojahn et al. (2001) entwickelte »Revised Behavior Problem
Inventory« (BPI-01, dt. als »Inventar fiir Problemverhalten«, Sarimski/Steinhausen
2007). Dieses erfasst 49 unterschiedliche Formen selbstverletzenden, stereotypen und
aggressiven Verhaltens und bietet die Moglichkeit, die Auftretenshiufigkeit und In-
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tensitit des Verhaltens auf einer 5- bzw. 4-stufigen Skala einzuschitzen. Ein Instru-
ment zur motivational-funktionalen Erfassung selbstverletzenden Verhaltens ist das
»Inventar zur funktionellen Erfassung selbstverletzenden Verhaltens« (IfES, Bienstein/
NufSbeck 2010). Das IfES besteht aus 24 Items auf 5 Subskalen. Auf einer 5-stufigen
Skala (nie — immer) kann eingeschitzt werden, ob das selbstverletzende Verhalten
aufgrund von 1. situativen Uberforderungen, 2. Vermeidung von Anforderungen,
3. zum Erhalt eines beliebten Objektes, 4. aufgrund von korperlichem Unwohlsein
oder 5. zur Stimulation eingesetzt wird. Das IfES ist fiir das Kinder- und Erwachse-
nenalter evaluiert worden. Eine erste Untersuchung zur psychometrischen Qualitit
ergab zufriedenstellende Ergebnisse (Bienstein/Nuflbeck 2010b).

Weiterhin sind unmittelbare Beobachtungen des Verhaltens in den sozialen Situa-
tionen erforderlich, in denen es auftritt. Dabei miissen Hiufigkeit, Intensitit, Dau-
er des Verhaltens und seine Auftretenszusammenhiinge systematisch protokolliert
werden. Fir die diagnostische Beurteilung sind dariiber hinaus Informationen tiber
die kognitiven, kommunikativen und sozialen Fihigkeiten des Kindes, Jugendlichen
oder Erwachsenen zur Partizipation an dieser Aktivitit und seinen Hilfebedarf ebenso
wichtig wie Informationen tiber die Qualitit seiner sozialen Beziehungen und die Un-

terstiiizung, die er erhile, d. h. die (An-)

Passung der Umgebung,.

Verhalten in beobachtbarer Form

) Daraus leitet sich eine spezifische »Ar-
beschreiben

beitshypothese« zum Verstindnis der auf-

! filligen Verhaltensweisen ab, auf der dann

die Planung von individuellen Interven-
tionen beruht, die in der Regel sowohl
eine Modifikation der kritischen Auslo-

Zusammenhéange und
Umgebungsmerkmale analysieren

sebedingungen umfasst wie auch der Re-

v aktionen der Bezugspersonen auf das auf-

fillige Verhalten. Eine Verinderung der
Beobachtungen ordnen
(»Arbeitshypothese uber

funktionale Zusammenhénge«)

Auslésebedingungen kann z. B. in einem
Schutz vor Reiziiberflutung bestehen, in

neurobiologische Dispositionen,
kritische Bedingungen,
unmittelbare Ausloser,
verstérkende Konsequenzen und
alternative Kompetenzen
beriicksichtigen

v

Interventionen planen

Abb. 1: Arbeitsschritte bei der Funktionalen
Analyse und Planung von Interventionen

der Ritualisierung von Tagesabliufen, in
der Einfithrung von Orientierungshilfen
und Ankiindigungssignalen, die fiir das
Kind verstehbar sind, oder in sensorischen
Anregungen bestehen, die den individuel-
len Vorlieben entsprechen und die Um-
gebung bereichern. Therapiestudien bei
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
mit geistiger Behinderung unterschiedli-
chen Grades zeigen, dass eine sorgfiltige
Untersuchung der Ursachen und Funki-
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onen des jeweils problematischen Verhaltens zu einer passgenaueren Intervention und
zu einer deutlicheren Reduktion der Symptomatik fiihrt im Vergleich zu Interventio-
nen, denen keine solche funktionale Diagnostik vorausgeht (u. a. Matson et al. 1999;
Cannella et al. 2006).

In der klinischen Psychologie hat sich in diesem Zusammenhang der Begriff der
»Positiven Verhaltensunterstiitzung« als Interventionskonzept bei auffilligen und be-
lastenden Verhaltensweisen von Menschen mit (schwerer und mehrfacher) Behinde-
rung durchgesetzt (Carr et al. 2002; Sarimski/Steinhausen 2008). Nach klassischem
lerntheoretischem Verstindnis der Entstehung von Verhaltensauffilligkeiten und
psychischen Stérungen beruht von der »Norm« abweichendes Verhalten auf Hand-
lungsmustern, die in sozialen Situationen gelernt, d. h. durch Reaktionen der Umwelt
positiv oder negativ verstirkt werden. Das diagnostische Vorgehen konzentriert sich
auf die Analyse nachfolgender Konsequenzen. Im Einzelnen kénnen diese Konse-
quenzen z. B. darin bestehen, dass das Kind, der Jugendliche oder Erwachsene durch
das problematische Verhalten soziale Aufmerksamkeit erfihrt, Zugang zu bevorzugten
Gegenstinden oder Aktivititen erhilt (positive Verstirkung). In anderen Fillen kann
die verstirkende Konsequenz darin bestehen, unerwiinschte soziale Aufmerksamkeit
zu reduzieren oder schwierigen Anforderungen auszuweichen (negative Verstirkung).
Methoden aus dem Bereich der klassischen Verhaltenstherapie zur Verhaltensinde-
rung (Léschung, Shaping, Prompting, Fading, Chaining, systematische Desensibili-
sierung, graduelle Exposition und differenzielle Verstirkung des erwiinschten Verhal-
tens) haben sich auch bei dngstlichem, selbstverletzendem oder aggressivem Verhalten
bewihrt, die durch solche positiven oder negativen Verstirkungsmechanismen auf-
recht erhalten werden (Sarimski/Steinhausen 2008; Weber/Rojahn 2009).

Das Konzept der »Positiven Verhaltensunterstiitzung« erweitert dieses Konzept, in-
dem die Analyse von Handlungs- und Kommunikationsfihigkeiten sowie der kriti-
schen Situationsmerkmale, unter denen auffilliges Verhalten zu beobachten ist, ein-
bezogen werden. Eine wichtige Rolle bei der Entwicklung von Interventionen spielt
dann die Anpassung der Umgebung an die Verarbeitungsfihigkeiten des Kindes, Ju-
gendlichen oder Erwachsenen, die Eréffnung von Wegen zu sozialem Kontakt (»in-
tensive interaction«) und die Suche nach alternativen Wegen zur Verstindigung (»Un-
terstiitzte Kommunikation«). Gerade bei nicht-sprechenden Menschen zeigt sich,
dass die Wahrscheinlichkeit von aggressiven, destruktiven oder selbstverletzenden
Verhaltensformen sinken kann, wenn ihr Bediirfnis nach Schutz vor Uberforderung
beachtet, ihnen Wahlmaglichkeiten zur Selbstbestimmung geboten und systematisch
alternative Kommunikationsweisen (z. B. Handzeichen) im Sinne des »Funktionellen
Kommunikationstrainings« angebahnt werden, mit denen sie ihr Befinden, ihre Be-
diirfnisse oder eine drohende Uberforderung mitteilen kénnen (Carr/Durand 1985;
Mirenda 1997; Bienstein/Nuf$beck 2009).
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5 Kommunikationsférderung

Einschrinkungen bei der Beziehungsgestaltung und bei der Verstindigung mit Be-
zugspersonen gehoren zum Hilfebedarf aller Kinder, Jugendlichen und Erwachse-
nen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Dabei ist in der Regel nicht nur das
sprachliche Ausdrucksvermdgen, sondern auch die Fihigkeit, Sprache zu verstehen,
eingeschrinkt. Um Bediirfnisse oder Wiinsche mitzuteilen oder auf etwas aufmerksam
zu machen, was Interesse erregt, kann das Kind oder der Erwachsene u. U. nur Ges-
ten, seine Blickrichtung, den Blickkontakt, eine (un-)differenzierte Vokalisation, seine
Mimik oder andere Korperbewegungen einsetzen. Diese Ausdrucksformen sind oft
schwer zu erkennen und zu interpretieren. Auf sie angewiesen zu sein bedeutet, von
der Bereitschaft und Sensibilitit der Bezugspersonen abhingig zu sein, damit Verstin-
digung gelingt. Hinzu kommt, dass Behinderungen der Bewegungssteuerung oder
Sinnesschidigungen das verfiigbare Repertoire an vorsprachlichen Kommunikations-
moglichkeiten weiter begrenzen kénnen. Im Extrem bleibt den Bezugspersonen dann
vielleicht nur, Wohlbehagen oder Missfallen an so feinen Zeichen wie einer Verinde-
rung der Atmung, einer Verfirbung der Haut, Schwitzen, Uberstreckung oder einer
Zunahme von Zihneknirschen (Bruxismus) abzulesen.

Grundlegend fiir die Forderung von Kommunikationsfihigkeiten ist es, sich in
der Interaktion mit einem Kind, Jugendlichen oder Erwachsenen mit schwerer Be-
hinderung an sein Bediirfnis nach Schutz vor Uberforderung und seine begrenzte
Verarbeitungsfihigkeit anzupassen, um ihm die Offnung fiir einen sozialen Kontakt
zur Umwelt zu erleichtern. Dazu dienen Formen der »Basalen Stimulation« (Fréhlich
1998) und »intensive interaction« (Caldwell/Stevens 1998; Kellett/Nind 2003). Mit
der »Basalen Stimulation« wird versucht, iiber taktile, akustische, vestibulire, visuelle,
olfaktorische und gustatorische Sinneseindriicke die Aufmerksamkeit zu erregen und
einen wechselseitigen Dialog zu erdffnen. Im Konzept der »intensive interaction« geht
es darum, zu beobachten, auf welchen Sinneseindruck die spontane Aktivitit des Kin-
des, Jugendlichen oder Erwachsenen fokussiert ist, ihn zu spiegeln und dann zu einer
behutsamen Balance von Vertrautem und Variationen zu finden, um auf diese Weise
seine Aufmerksamkeit zu erregen, Stress zu reduzieren und eine Bereitschaft zum Kon-
takt anzubahnen. Dabei ist es wichtig, zunichst auf soziale Anforderungen zu verzich-
ten, sich nicht von ausbleibenden Reaktionen entmutigen und sich vom — zwanghaft
wirkenden, bizarr erscheinenden oder stereotyp wiederholten — Verhalten des Kindes
oder Erwachsenen lenken zu lassen. Wenn seine ingstliche Abwehr iiberwunden und
Vertrauen in den Kontakt erreicht ist, lassen sich systematisch Verhaltensformen for-
dern, mit denen das Kind, der Jugendliche oder Erwachsene Unbehagen, Wohlbefin-
den, Wiinsche und Bediirfnisse mitteilen kann.

Diese Form der Interaktion nutzt die Erkenntnisse iiber die frithe kommunika-
tive Entwicklung, die sich zwischen Siuglingen und ihren Eltern beobachten ldsst.
Schon unmittelbar nach der Geburt interpretieren die Eltern das zunichst physiolo-
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gisch ausgeloste Schreien ihres Kindes als Form der Kommunikation und reagieren
in einer zuverlissigen Weise darauf. Auf diese Weise lernt das Kind innerhalb kurzer
Zeit, dass sein Schreien eine soziale Wirkung hat, und beginnt, Intonation und Inten-
sitdt der Lautbildung zu variieren. Auf dhnliche Weise werden mimische Reaktionen
des Kindes, Bewegungen oder Verinderungen der Kérperhaltung sowie das Zu- und
Abwenden des Blicks von den Eltern schon sehr friih so beantwortet, als ob sie eine
kommunikative Funktion hitten, obgleich sie vom Kind zu diesem Zeitpunkt noch
nicht intentional eingesetzt werden kénnen. Diese »Uber-Interpretation« durch die
Eltern fithrt allmihlich zur Ausformung unterschiedlicher vorsprachlicher kommu-
nikativer Ausdrucksformen (»shaping« in lerntheoretischer Terminologie). Sobald das
Kind dann tiber die Fihigkeit verfigt, einfache Handlungen nachzuahmen, erwei-
tern konventionalisierte Gesten (z. B. Winken, Kopfschiitteln), die es sich in hiu-
fig wiederkehrenden Situationen vom Erwachsenen abschaut, sein Repertoire. In der
nachfolgenden Entwicklungsstufe werden die pri-linguistischen Handlungen dann
(teilweise) durch formale sprachliche Ausdrucksweisen (d. h. Worte oder Gebirden)

ersetzt.

Elternverhaltenssysteme

priméare Korper- Korper- Objekt- Face-to-
Versorgung kontakt stimulation stimulation Face-
Interaktion

| | | |
l l

Interaktionsmechanismen

Aufmerksamkeit Wéarme Kontingenz
(positive Emotionalitét) (prompte Reaktion)

l |

P

individuelles Elternverhalten

Abb. 2: Komponenten der Eltern-Verhaltenssysteme (nach Lohaus et al. 2004)

Die vorsprachliche Entwicklung stellt somit ein Zusammenspiel der selbstregulatori-
schen Kompetenzen des Kindes und der ko-regulatorisch wirksamen Kompetenzen
der Eltern dar. Die elterlichen Verhaltensbereitschaften sind dabei universell ange-
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legt, werden ohne bewusste Kontrolle, d. h. intuitiv, gesteuert und haben eine ent-
wicklungsforderliche (»didaktische«) sowie protektive Funktion (Papousek/Papousek
1987). Sie zeigen sich in der Art und Weise, wie die Eltern auf Bindungsverhaltens-
weisen oder Neugier und Explorationsverhalten des Kindes reagieren, in der sprach-
vorbereitenden Funktion des »Babytalk« der Eltern ebenso wie in den Hilfen, die
sie dem Kind bei der Regulation von Wachheits- und Erregungszustinden im Alltag
oder bei der Nahrungsaufnahme geben. Das elterliche Verhalten ldsst sich dabei unter
den Aspekten der Aufmerksamkeit, Wirme (positive Emotionalitit) und Kontingenz
betrachten.

Das Gelingen dieses ko-regulativen Prozesses ist bei schwerer und mehrfacher Behin-
derung eines Interaktionspartners — unabhingig von seinem Alter — gefdhrdet; Eltern,
Erzieher, Lehrer oder Heimbetreuer miissen Handlungen und Verhaltensinderungen
erkennen, die potenziell als Mitteilung von Wiinschen, Bediirfnissen, Interessen oder
Missfallen intendiert sein kénnten, und auf sie konsistent antworten, um die Motiva-
tion zu kommunikativen Initiativen zu stirken. Eine besondere Aufmerksamkeit fiir
potenzielle kommunikative Verhaltenssignale, emotionale Wirme und Reaktionsbe-
reitschaft (»Responsivitit«) der Bezugspersonen sind entscheidende Voraussetzungen
fiir das Gelingen der sozialen Verstindigung.

Das Ziel von pidagogisch-psychologisch fundierten Beratungsansitzen ist es, die
Sensibilitit der Bezugspersonen fiir Gelegenheiten zur Kommunikation im Alltag
sowie fiir die individuellen kommunikativen Signale des Kindes, Jugendlichen oder
Erwachsenen zu fordern und sie zu konsistenten, verlisslichen Antworten auf jedes
potenziell als Kommunikationsversuch intendiertes Verhalten zu motivieren. Diese
Beratung kann sich sowohl an Eltern wie auch an Erzicher, Lehrer und Heimbetreuer
richten. Sie kann individuell oder in einem Gruppenformat angeboten werden. In
der Regel werden dabei Videoaufzeichnungen aus dem Alltag zugrunde gelegt, die
die Gelegenheit bieten, auch fliichtige und schwer identifizierbare Verhaltenssignale
erkennen zu lernen. Evaluationsstudien zeigen die Effektivitit von Beratungs- oder
Fortbildungskonzepten dieser Art bei Eltern und Pidagogen (Sigafoos et al. 2007). Sie
stellen einen wichtigen Beitrag zur Forderung der Lebensqualitit von Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung in unterschiedlichen Lebenskontexten dar.

Beim »Funktionellen Kommunikationstraining« (FCT, Carr/Durand 1985) handelt
es sich um einen darauf aufbauenden Ansatz zur Behandlung aggressiven und selbstver-
letzenden Verhaltens von Menschen mit geistiger Behinderung. Die Entwickler gehen
davon aus, dass ein nicht unerheblicher Anteil des selbstverletzenden und aggressiven
Verhaltens ein Ausdruck der fehlenden sprachlichen Maglichkeiten der Betroffenen
ist, Bediirfnisse mitzuteilen. Im FCT werden daher Méglichkeiten vermittelt, diese
Bediirfnisse alternativ durch Gebirden, Bildkarten (z. B. Picture Exchange Commu-
nication System PECS) oder einfache elektronische Kommunikationshilfen mitzutei-
len. Die Betroffenen lernen beispielsweise Zuwendung oder Unterstiitzung bei einer
Aufgabe einzufordern (mit der »Botschaft«: »Hilf mir«, »Beschiftige Dich mit mir«
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oder »Ich brauche eine Pause«). Die Effektivitidt des Kommunikationstrainings konn-
te mittlerweile in zahlreichen Untersuchungen im anglo-amerikanischen Sprachraum
belegt werden. Jedoch fithrt nicht die Kommunikationsanbahnung als solche zur Re-
duktion des Verhaltens, sondern die Erfahrung einer erfolgreichen Einflussnahme auf
die Situation. Die Inhalte, die jeweils mit diesen alternativen Verstindigungsmitteln
ausgedriickt werden, miissen daher mit den Funktionen des selbstverletzenden und
aggressiven Verhaltens deckungsgleich sein (vgl. Bienstein/Nufibeck 2009).

Einen weiteren Ansatz zur Erleichterung der Verstindigung und des Verstehens von
sozialen Anforderungen im Lebensumfeld, der in der Arbeit mit Kindern, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher Behinderung genutzt werden
kann, stellt das TEACCH-Konzept (Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children) dar. Dieses vor fast vierzig Jahren im US-
Bundesstaat North Carolina entwickelte Konzept wurde zunichst fiir Menschen mit
Autismus und dhnlichen Kommunikationsbeeintrichtigungen erprobt. Es handelt
sich um ein Konzept, bei dem das Lebensumfeld durch visuelle Strukturierungshil-
fen (z. B. Bildkarten) so gestaltet wird, dass soziale Anforderungen und Tagesabliufe

tiberschaubar werden und damit die aktive Beteiligung des Kindes oder Erwachsenen
erleichtert wird (HzufSler 2005).

6 Bezichungsverhalten und Belastung von Bezugspersonen

Die bisherigen Ausfithrungen machen deutlich, dass die Entwicklung befriedigender
Bezichungen zwischen dem Kind, Jugendlichen oder Erwachsenen mit einer schweren
Behinderung in hohem MafSe von der Sensibilitit der Bezugspersonen fiir die kom-
munikativen Signale sowie von der entsprechenden Gestaltung der Umwelt abhingt.
Sensibilitit der Bezugspersonen und Anpassung der Umgebung hingen wiederum ab
von den Ressourcen der Bezugspersonen, sich auf die Bediirfnisse des Kindes, Jugend-
lichen oder Erwachsenen einzustellen. Sie wiederum werden z. T. bestimmt von dem
Grad der subjektiven Belastung der Bezugspersonen, d. h. dem individuellen Erleben
der mit den alltiglichen Anforderungen verbundenen Herausforderungen. Das gilt fiir
Eltern wie fiir Erzieher, Lehrer oder Heimbetreuer gleichermafien.

Die empirische Forschung in diesem Bereich wurde von zwei theoretischen Ansit-
zen wesentlich beeinflusst. McCubbin/Patterson (1983) schlugen zunichst ein Modell
zur Erklirung der Mechanismen vor, wie sich Familien an Belastungen anpassen. Sie
nannten es »doppeltes ABCX-Modell«. Zentral fiir dieses Modell ist die Betonung der
elterlichen Beurteilung der Situation und ihres Bewiltigungsstils als Komponenten fiir
den Anpassungsprozess. Es geht davon aus, dass das familidre Erleben (X) bestimmt
wird von der Behinderung des Kindes und weiteren Merkmalen des kindlichen Ver-
haltens (A), von den Ressourcen, die fiir den Umgang mit der Belastung verfiigbar
sind (B), und von den Bewiltigungsstrategien sowie der Bedeutung, die die Eltern
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dem kritischen Lebensereignis — Leben mit einem Kind mit schwerer Behinderung —
beimessen (C).

Bewaltigungs-
Ressourcen (B)

Alltags-
Anforderungen
(A)

Elterliche
Zufriedenheit (X)

Kognitive
Bewertung (C)

Abb. 3: Modellvorstellung zu Zusammenhingen im elterlichen Bewiltigungsprozess (ABCX-Modell)

Aus diesem Modell ldsst sich z. B. ableiten, dass die elterliche Selbstwirksamkeitser-
wartung (»Kontrollilberzeugung«) oder andere biografisch bestimmte Variablen (z. B.
der Optimismus als grundsitzliche Lebenseinstellung der Eltern und ihre allgemeine
Widerstandsfahigkeit) als personale Ressourcen von Bedeutung dafiir sind, wie gut
den Familien die Bewiltigung der Belastung des Alltags und die eigene emotiona-
le Stabilisierung gelingt. Mit diesem Ansatz wurde erstmals der Tatsache Rechnung
getragen, dass nicht bei jeder Familie, in der ein Kind mit schwerer und mehrfacher
Behinderung aufwichst, die familiiren Beziechungsmuster leiden und eine Uberforde-
rung der Bewiltigungskrifte droht, sondern durchaus eine stabile positive Anpassung
an die besondere Lebenssituation gelingen kann. Viele von ihnen erleben sich als sehr
kompetent und leisten oft Dinge, die sie sich zuvor nie zugetraut hitten (Klauf§ 2005).
Zu den positiven Verdnderungen, die sie in ihrem Leben wahrnehmen, gehéren z. B.
eine wachsende Wertschitzung von alltiglichen Erfahrungen, eine grofiere Sensibilitit
fiir die Bedeutung und die Freude, die mit innigen sozialen Beziehungen verbunden
sein kann, eine Verinderung von Lebenszielen sowie das Erleben personlicher Reifung
in der Auseinandersetzung mit den Herausforderungen des Alltags und in der Vertre-
tung der Interessen des Kindes auf soziale Teilhabe (Ylven et al. 2006).

Im gleichen Jahr verdffentlichten Crnic et al. (1983) eine Literaturiibersicht iiber
Forschungsergebnisse zur Situation von Familien mit behinderten Kindern, die sich
nicht nur auf das Erleben der Miitter, sondern auch auf das Erleben der Viter und
Geschwister, das Eltern-Kind-Interaktionssystem und die sozialen Bezichungen au-
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Berhalb der Familie bezog. Damit wurde der Blick auf die Bedeutung der kulturellen
und sozialen Umgebung gelenkt, in der Familien mit behinderten Kindern leben,
und auf die Bedeutung sozialer Unterstiitzung fiir die Bewiltigung dieses kritischen
Lebensereignisses.

Zahlreiche Forschungsarbeiten haben seither gezeigt, dass die soziale Unterstiitzung
aus bestehenden oder sich neu etablierenden sozialen Beziehungen oder Netzwerken
eine wesentliche Rolle fiir das Gelingen des Anpassungsprozesses spielt. Zu den rele-
vanten Faktoren gehéren die Qualitit der Partnerbeziehung, der familidre Zusammen-
halt, die Verfiigbarkeit von zufriedenstellenden Kontakten innerhalb der weiteren Fa-
milie und im Freundeskreis, die Méglichkeiten zum Austausch mit den Eltern anderer
behinderter Kinder sowie die Qualitdt der Beziehung zu Fachleuten. Miitter, die mit
der sozialen Unterstiitzung, die sie erfahren, zufrieden sind, gestalten ihre Interaktion
mit ihrem behinderten Kind positiver, zeigen z. B. mehr Emotionalitit und mehr
Sensitivitit fiir seine Bediirfnisse.

Ein bedeutsamer Pridiktor fiir den Grad der subjektiven Belastung von Eltern und
fiir die Ausbildung von depressiven Symptomen ist der Grad kindlicher Verhaltens-
auffilligkeiten (Baker et al. 2002). Ein signifikanter Zusammenhang zwischen Tem-
peramentsmerkmalen und atypischen Verhaltensweisen einerseits und der subjektiv
etlebten Belastung der Eltern lisst sich auch bei jiingeren Kindern mit schwerer und
mehrfacher Behinderung nachweisen. Die subjektiv erlebte Belastung im Alltag va-
riiert auch bei ihnen mit ihrer Zufriedenheit mit der Partnerschaft und der sozialen
Unterstiitzung, die sie in ihrer Umgebung erfahren (Sarimski 2010).

Schwere der Problemorientierte
Behinderung Bewadltigungsstrategien
des Kindes der Eltern
Spezifische Partnerschaftliche
Entwicklungs- und und
Verhaltensmerkmale soziale Unterstiitzung

l l

Gelingen des
Anpassungsprozesses

Abb. 4: Einfliisse auf das Gelingen des Anpassungsprozesses an die besonderen
Bediirfnisse eines behinderten Kindes (Auswahl)

Aus den Ergebnissen solcher familienpsychologischer Untersuchungen lassen sich zen-
trale Ansatzpunkee fiir die Beratung von Eltern mit dem Ziel einer emotionalen Stabi-
lisierung und Entlastung ableiten (Seligman/Darling 1997). Sie konzentriert sich auf
die Stirkung der elterlichen Zuversicht in die eigenen Kompetenzen, die besonderen
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Herausforderungen des Alltags meistern zu kénnen, auf die Unterstiitzung positiver
Familienbeziehungen und die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung. Konkret bedeu-
tet dies, die bereits entwickelten Kompetenzen der Eltern im Umgang mit dem Kind
zu erkennen, zu bestirken und ihnen fachliche Lésungsvorschlige fiir konkrete Prob-
leme zu machen, die sie in ihre Alltagsgestaltung integrieren kénnen, und so erleben,
den Problemen nicht hilflos ausgeliefert zu sein.

Es bedeutet auch, die Eltern zu ermutigen, soziale Unterstiitzung durch Groflel-
tern, andere Familienmitglieder oder Freunde zu mobilisieren und Kontaket zu ande-
ren Eltern mit behinderten Kindern aufzunehmen. Gerade der Kontakt zu anderen
Eltern kann zu einer Stirkung der elterlichen Bewiltigungskrifte beitragen, indem
das eigene Erleben und die eigenen Sichtweisen mit denen anderer Menschen in dhn-
licher Lebenssituation verglichen, konkrete Losungsideen fiir Probleme des Alltags
tibernommen werden kénnen und dem Gefiihl sozialer Isolierung entgegengewirke
werden kann. Eine wichtige Funktion kommt dariiber hinaus der Vermittlung von
familienentlastenden Diensten und Kurzzeit-Pflegeeinrichtungen zu, die es den Eltern
ermoglichen, ihre Krifte fiir die Bewiltigung des gemeinsamen Alltags mit dem Kind
jeweils zu re-mobilisieren und durch Nutzung aller sozialen Unterstiitzungsmoglich-
keiten einer Erschépfung der Ressourcen vorzubeugen.

Es kann angenommen werden, dass die Belastung und die Fihigkeit von Erzichern,
Lehrern und anderen Bezugspersonen im sozialen Umfeld des Kindes, Jugendlichen
oder Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, die besonderen Her-
ausforderungen in der tiglichen Beziehungsgestaltung zu bewiltigen, von dhnlichen
Faktoren beeinflusst wird. Je weniger sie um effektive Strategien zur Verinderung des
problematischen Verhaltens wissen und den Eindruck haben, kritische Situationen
vorhersehen und die Motivation des Verhaltens verstehen zu kénnen, desto grofer ist
ihre subjektiv erlebte Belastung (Bromley/Emerson 1995). Auch zeigte sich in einer
Befragung, die Hastings/Brown (2002) bei 55 Lehrkriften in Schulen fiir Geistigbe-
hinderte durchfiihrten, z. B., dass sowohl die Hiufigkeit, mit der sie mit belastenden
Verhaltensweisen der Schiiler konfrontiert waren, als auch die Art und Weise, wie sie
fiir sich selbst damit umgingen, einen bedeutsamen Einfluss darauf hatten, in wel-
chem Ausmaf$ sie sich mit den beruflichen Anforderungen iiberfordert fiithlten und
ein »Burn-out« erlebten.

Auch Fachkrifte in der tiglichen Arbeit mit Kindern, Jugendlichen und Erwachse-
nen mit schwerer und mehrfacher Behinderung brauchen konkrete fachliche Beratung
zur Lésung von Problemen im Umgang mit belastenden Verhaltensweisen, Hilfen zur
Bewiltigung ihrer emotionalen Belastung, Unterstiitzung fiir die Entwicklung von
Zuversicht in ihre eigene Kompetenz, die Anforderungen meistern zu konnen, und
Re-Mobilisierung von Ressourcen sowie stabile soziale Netzwerke zum kollegialen
Austausch und zur Stirkung einer Teamidentitit in Arbeitszusammenhingen (Allen
1999). Eine Erweiterung von psychologischen Beratungsangeboten fiir Mitarbeiter in
pidagogischen Einrichtungen, die mit Kindern, Jugendlichen oder Erwachsenen mit

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



Unterstiitzung von psychischer Gesundheit zur Férderung von Lebensqualitit 125

schwerer und mehrfacher Behinderung arbeiten, wire wiinschenswert. Eine regelmi-
Bige fachliche Beratung und Supervision kdnnte es ihnen leichter machen, sich an
den besonderen Hilfebedarf in der alltiglichen Interaktion anzupassen, der bei Men-
schen mit schwerer Behinderung vorliegt, und sich selbst und damit indireke auch
die Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen vor einer Gefihrdung ihrer psychischen
Gesundheit zu schiitzen.

Psychologische Konzepte zur Analyse der Kontextzusammenhinge beim Auftreten
belastender Verhaltensweisen, Interventionen nach dem Konzept der »Positiven Ver-
haltensunterstiitzung« — zur Uberwindung von Riickzugsverhalten und ingstlicher
Abwehr sozialer Kontakte und zur Forderung von kommunikativen Kompetenzen
sowie zur Unterstiiczung der Bewiltigung der besonderen Belastungen der Eltern und
pidagogischen Betreuer im Alltag — konnen so unmittelbar zu einer Verbesserung der
Lebensqualitit von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung beitragen.
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