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Abstract

Die vorliegende Bachelor-Thesis untersucht die Herausforderungen und verschiedene
Handlungsansatze bei der Unterstitzung von Familien mit einem Kind, das von kognitiver

Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung betroffen ist.

In der Arbeit werden die Vielfalt dieser Beeintrachtigung, ihre Entstehungsursachen und
Auswirkungen auf individuelle Fahigkeiten behandelt. Die Bedeutung von Klassifikations-
systemen wie der ICF und ICD-10 wird in einem weiteren Schritt erlautert, um die ganzheit-
liche Betrachtung und Differenzierung der Begriffe Beeintrachtigungen und Behinderungen
zu verdeutlichen. Ausserdem wird die Schlusselrolle der Familien fir das Wohlbefinden und
die Entwicklung betroffener Kinder hervorgehoben. In diesem Kontext werden Herausforde-
rungen,

Belastungen sowie positive Aspekte, die Familien erleben, diskutiert. Anhand umfassender
Handlungsempfehlungen flr die Soziale Arbeit wird aufgezeigt, wie Fachkrafte betroffene
Familien bestmoglich unterstutzen konnen. Dazu gehoren die Integration problemorientier-
ter Arbeitsweisen, transdisziplindre Zusammenarbeit, Starkung von Beratungsdiensten,
kontinuierliche Reflexion, Forschungsférderung und die Sensibilisierung und Aufklarung der

Gesellschaft fir die Bedurfnisse dieser Familien.

Diese Arbeit bietet nur einen Einblick in diese umfangreiche Thematik und soll als Leitfaden

fur eine ganzheitliche und bedarfsorientierte Unterstiitzung von betroffenen Familien dienen.
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1 Einleitung

11 Ausgangslage

Das Bundesamt fur Statistik (BFS) berichtete im Jahr 2019 von 52.000 in der Schweiz le-
benden Kindern im Alter von null bis vierzehn Jahren mit Behinderungen sowie insgesamt
1,8 Millionen Menschen mit unterschiedlichen Formen von Beeintrachtigungen. Ein Gross-
teil dieser Kinder, die von kognitiven Beeintrachtigungen und mehrfachen Behinderungen

betroffen sind, werden von ihren leiblichen Eltern zu Hause betreut (vgl. BFS 2019a).

Eltern, die mit der Diagnose der Beeintrachtigung ihres Kindes konfrontiert sind, flhlen sich
oft isoliert und unzureichend informiert, was den Zugang zu notwendiger Hilfe erschwert
(vgl. Sarimski 2021: 112f.). Die Schwierigkeit, Informationen zu finden oder angemessene
Unterstitzung zu erhalten, verstarkt die bereits herausfordernde Situation fur Eltern mit ei-
nem Kind mit kognitiver Beeintrachtigung (ebd.). Der Alltag dieser Familien ist durch die
Betreuung des Kindes und durch gesellschaftliche Interaktionen gepragt, die haufig Ableh-
nung, Ausgrenzung oder Unsicherheit gegenliber Menschen mit Beeintrachtigungen zeigen
(ebd.).

Diese Zahlen verdeutlichen den dringenden Bedarf an Forschung zu diesem Thema. Im
Gegensatz zu etablierten Bereichen wie der Jugendarbeit besteht jedoch im Bereich der
Sozialen Arbeit mit Beeintrachtigungen ein Mangel an einer umfassenden wissenschaftli-

chen Auseinandersetzung mit dieser spezifischen Thematik (vgl. R6h 2018: 15).

1.2 Bezug zur Sozialen Arbeit

In der Literatur Uber die historische Entwicklung der Sozialen Arbeit wird die Behinderten-
hilfe nur am Rand betrachtet, da andere Disziplinen und Berufe in diesem Bereich oft domi-
nanter waren. Dennoch war die Behindertenhilfe immer Teil der Sozialen Arbeit, denn man
beschéaftigte sich in unterschiedlichen historischen Phasen mit der Bearbeitung sozialer
Probleme und Armut, die auch Menschen mit Beeintrachtigungen betrafen (vgl. Réh 2018:
15).

Roéh (2018: 15f.) beschreibt die Entwicklung der Sozialen Arbeit als einen fortwahrenden
Prozess des Wandels, der massgeblich von unterschiedlichen Epochen und den spezifi-
schen sozialen Herausforderungen gepragt wurde. Uber viele Jahrhunderte hinweg wurden
Menschen mit Beeintrachtigungen in der Gesellschaft oft in die Kategorien der Armen und
Kranken eingeordnet, was dazu flhrte, dass sie in hohem Masse auf Betteln angewiesen

waren. Aus diesem Grund bestand Uber eine lange Periode eine nahe Verknlpfung



zwischen der traditionellen Armenfirsorge und der Unterstiitzung von Personen mit Beein-

trachtigungen.

Mit dem Erlass von Armen- und Bettelordnungen in den europaischen Stadten des spaten
Mittelalters und dem daraus resultierenden Ausschluss der Armen aus der Gesellschaft be-
gann die Soziale Arbeit durch die Etablierung institutioneller Hilfsformen eine erste berufli-
che Betreuung. Dadurch wurden die Kirchen, Kldster und Lehnsherren, die zuvor fur die
Almosenvergabe zustandig waren, abgeldst (vgl. R6h 2018: 15). Somit lassen sich die Ur-
springe der Sozialen Arbeit auf die lange Tradition der Unterstiitzung von Armen und Men-
schen mit Beeintrachtigungen zurlckflhren, die in Einrichtungen wie Armen- und Arbeits-

hausern verankert war (vgl. ebd.: 15).

Im Verlauf des 19. Jahrhunderts entstanden in den sogenannten totalen Institutionen, in
denen Waisen, Bettler, verhaltensauffallige Kinder, Kranke, Alte und Menschen mit Beein-
trachtigungen lebten, spezifische Einrichtungen wie Krankenhauser, Pflegeheime, Irrenan-
stalten und Landeskrankenhduser. Diese Entwicklung legte den Grundstein fur eine vielfal-

tigere Betreuung und Versorgung.

Erst ab der Mitte des 20. Jahrhunderts wird der eigenstandige Beitrag der Sozialen Arbeit
in der Behindertenhilfe ersichtlich (vgl. Réh 2018: 16f.). Nach Rdh (2018) geschah dies auf-
grund des wachsenden Interesses von politisch aktiven und padagogisch interessierten Per-
sonen an Menschen mit Beeintrachtigungen sowie dem Wunsch, diesen Menschen die Prin-

zipien von Freiheit und Menschenwirde zukommen zu lassen.

Es ist jedoch wichtig, anzumerken, dass in dieser Epoche beispielsweise durch den Arzt
Alexander Haindorf die Meinung gefallt wurde, dass Menschen mit Beeintrachtigungen noch
weniger Wert als Tiere hatten. Im 20. Jahrhundert kam wahrend des Nationalsozialismus
diese Sichtweise nochmals zum Vorschein. Eine grosse Anzahl an Menschen mit Beein-

trachtigungen wurden verfolgt und ermordet (vgl. R6h 2018: 16f.).

Nachdem ein kurzer geschichtlicher Rickblick auf die Beziehung zwischen sozialer Arbeit
und der Betreuung von Menschen mit Beeintrachtigungen gegeben wurde, zielt die Autorin
dieser Arbeit darauf ab, den Fokus auf die moderne professionelle Soziale Arbeit in der
Gegenwart zu lenken. Dabei ist es wichtig, zu betonen, dass die historische Verbindung
zwischen Armut und Personen mit Beeintrachtigungen auch heute noch besteht (vgl. BFS
2021).

Ein aktuelles und bedeutendes Dokument im Bereich der Unterstutzung von Menschen mit
Beeintrachtigungen ist die UN-Behindertenrechtskonvention (BRK), die von der Schweiz im

Jahr 2014 ratifiziert wurde. Mit ihrem Beitritt zum Ubereinkommen verpflichtet die Schweiz



sich, Hindernisse zu beheben, mit denen Menschen mit Beeintrachtigungen konfrontiert
sind, sie gegen Diskriminierungen zu schitzen und ihre Inklusion sowie ihre Gleichstellung

in der Gesellschaft zu fordern (vgl. Eidgendssisches Departement des Innern 0.J.).

Fir die Soziale Arbeit in der Schweiz bedeutet dies, dass sie sich an den Grundsatzen der
BRK orientiert und sich fiir die Umsetzung der Konvention einsetzt. Einige Parallelen dazu
lassen sich auch im Berufskodex der Sozialen Arbeit wiederfinden (vgl. AvenirSocial 2010:
6).

Die Soziale Arbeit setzt sich fur die Inklusion und Gleichstellung von Menschen mit Beein-
trachtigungen in der Gesellschaft ein und hilft Hindernisse abzubauen, die Menschen mit

Beeintrachtigungen daran hindern, ihre Rechte auszutiben (vgl. AvenirSocial 2010).

Die Soziale Arbeit achtet darauf, dass Menschen mit Beeintrachtigungen nicht diskriminiert
und ihre Bedurfnisse und Interessen bericksichtigt werden. Die Soziale Arbeit tragt auch
dazu bei, das Bewusstsein flr die Rechte von Menschen mit Beeintrachtigungen in der Ge-
sellschaft zu erhéhen und die Zusammenarbeit zwischen Bund, Kantonen und Gemeinden

zu intensivieren (vgl. AvenirSocial 2010).

1.3 Ziele und Methodik

Das Ziel der Arbeit ist, Handlungsempfehlungen fir die Soziale Arbeit zu formulieren, um
die Unterstlitzung von Eltern mit Kindern mit einer kognitiven Beeintrachtigung und mehrfa-
chen Behinderungen weiter zu verbessern. Dabei sollen sowohl die Bedurfnisse und Res-

sourcen der Eltern als auch die Ressourcen der Sozialen Arbeit berticksichtigt werden.
Die konkreten Ziele der Bachelorarbeit sind:

1. Definieren, was unter den Begriffen Beeintrachtigung und Behinderung verstanden

wird.

2. Die Herausforderungen der Eltern von Kindern mit kognitiver Beeintrachtigung und
mehrfacher Behinderung analysieren, insbesondere die psychosozialen Belastungen

und Stressfaktoren, denen sie ausgesetzt sind.

3. Untersuchung der Rolle der Sozialen Arbeit bei der Unterstitzung von Familien in sol-

chen Situationen.

4. Den Unterstitzungsbedarf der Eltern identifizieren und beleuchten, um auf Basis dieser

Bedurfnisse geeignete Massnahmen zur Elternunterstitzung zu entwickeln.

5. Eine Theorie der Sozialen Arbeit erlautern und anhand des gewonnenen Wissens ver-

schiedene Handlungsansatze der Elternunterstiitzung in der Sozialen Arbeit vorstellen.



6. Handlungsempfehlungen fur die Soziale Arbeit entwickeln, die auf den Bedurfnissen
der Eltern basieren, und aufzeigen, wie eine effektive und nachhaltige Unterstitzung

gewahrleistet werden kann.

7. Eine Schlussbetrachtung ziehen, in der die Ergebnisse der Arbeit zusammengefasst

werden und ein Ausblick auf zukinftige Entwicklungen gegeben wird.

Die vorliegende Bachelorarbeit basiert auf wissenschaftlicher Fachliteratur und ist in der
Form einer Theoriearbeit verfasst. Zur Bearbeitung wurden diverse Quellen aus Monogra-
fien und Sammelwerken beigezogen. Es wird erwartet, dass die Ergebnisse der Arbeit einen
wertvollen Beitrag zur Weiterentwicklung der Praxis und zur Verbesserung der Lebenssitu-
ation von Eltern mit Kindern mit einer kognitiven Beeintrachtigung und mehrfachen Behin-

derung leisten kénnen.

1.4 Personliche Motivation

Mein Interesse an Sozialer Arbeit und der Unterstlitzung benachteiligter Gemeinschaften
begleitet mich schon lange. Wahrend meiner beruflichen Laufbahn habe ich jedoch person-
liche Erfahrungen gesammelt, die mein Engagement fir Eltern mit Kindern mit einer kogni-

tiven Beeintrachtigung und mehrfachen Behinderung noch verstarkt haben.

Seit 2011 arbeite ich in der Betreuung von Kindern mit allen Formen von Beeintrachtigun-
gen, zunachst sechs Jahre lang in einer Heilpadagogischen Schule und anschliessend als

Assistentin in einem familidren Umfeld eines Kindes mit dem seltenen Angelman Syndrom.

Diese Tatigkeiten haben mir unterschiedliche Perspektiven auf den Alltag eines Kindes mit
kdrperlichen und kognitiven Beeintrachtigungen eréffnet und die vielféltigen Herausforde-

rungen, denen Familien in solchen Situationen gegenuberstehen, verdeutlicht.

Ein besonders pragender Moment war mein Besuch eines Kinasthetik-Kurses im Rahmen
meiner beruflichen Tatigkeit, an dem ich als einzige nicht betroffene Person teilnahm. Dort
hoérte ich die herzzerreissenden Erlebnisse betroffener Eltern, die von der Schockdiagnose
bis zu den taglichen Herausforderungen berichteten. Diese Geschichten haben mich tief

bewegt und meine personliche Bindung zu diesem Thema verstarkt.

Durch diese personliche Verbundenheit flhle ich mich dazu verpflichtet, einen konkreten
und wertvollen Beitrag fur die Soziale Arbeit zu leisten. Mein Ziel ist es, das Bewusstsein fur
die Herausforderungen, aber auch fir die Chancen und Ressourcen dieser Familien zu
scharfen. Meine Bachelorarbeit bietet mir die Méglichkeit, mein Theoriewissen zu vertiefen,
Handlungsempfehlungen fir die Soziale Arbeit zu entwickeln und zur Verbesserung der Le-

bensqualitat von Eltern und Kindern in dhnlichen Situationen beizutragen. Ich bin Uberzeugt,



dass dies ein wichtiger Schritt zur Férderung von Inklusion und Gerechtigkeit in unserer

Gesellschaft ist.

1.5 Fragestellung

Aus der Problemstellung und den oben genannten Zielen lasst sich folgende Fragestellung
ableiten:

"Wie kann die Soziale Arbeit in der Schweiz Eltern von Kindern mit einer kognitiven
Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung unterstiitzen, um ihre Belastungen zu

reduzieren und ihre Familien zu stirken?"

Im Fokus der Arbeit steht die Untersuchung der Unterstiitzungsbedarfe von Eltern mit Kin-
dern mit einer kognitiven Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung sowie die Analyse
bereits bestehender Ansatze der Elternunterstitzung in der Sozialen Arbeit. Dabei sollen
auch die Wirksamkeit der verschiedenen Ansatze und ihre Evaluationsergebnisse betrach-
tet werden. Auf Basis dieser Erkenntnisse werden konkrete Handlungsempfehlungen fir die
Praxis der Sozialen Arbeit abgeleitet. Das Uibergeordnete Ziel ist es, die Lebenssituation von
Familien mit Kindern mit einer Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung zu verbessern
und die Ressourcen der Eltern zu starken. Durch die Beantwortung der Fragestellung soll

auch ein Beitrag zur Weiterentwicklung der Fachpraxis geleistet werden.

2 Begriffsdefinition

Um die zentrale Fragestellung zu bearbeiten und zu beantworten, ist es notwendig, den
spezifischen Personenkreis genau zu untersuchen. Diese Bachelorarbeit konzentriert sich
auf Kinder mit kognitiver Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung und deren Familien.
Um diesen Personenkreis genau zu definieren, werden in diesem Abschnitt zunachst Be-

griffe erklart und definiert.

Das Ziel ist, zu erlautern, was unter einer Beeintrachtigung verstanden wird und wie sich
dieser Begriff, von dem der Behinderung unterscheidet. Ausserdem wird aufgezeigt, welche
Merkmale eine kognitive Beeintrachtigung kennzeichnen und in welchen Fallen von Kindern

mit kognitiver Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung gesprochen wird.

Die Definitionen dieser Begriffe haben direkte Auswirkungen auf die Verwendung von ,Be-
hinderung® und ,Beeintrachtigung® im Verlauf dieser Bachelorarbeit. Soll der Fokus verstarkt
auf dem Gesundheitszustand einer Person liegen, wird der Begriff ,,Beeintrachtigung“ bzw.
,Mensch mit Beeintrachtigung“ verwendet. Andernfalls wird der Begriff ,Behinderung” bzw.

,Mensch mit Behinderung“ genutzt, um das von Roh (2018: 46f.) beschriebene soziale
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Phanomen zu veranschaulichen und hervorzuheben. Réh (2018) schreibt: ,,Behindert ist

man nicht, behindert wird man.*

2.1 Behinderung

Nach Roéh (2018: 46) unterliegt der Begriff ,Behinderung® einem stédndigen Wandel entlang

gesellschaftlicher und wissenschaftlicher Diskurse.

Im Alltag wird der Begriff ,Behinderung" haufig als eine negative Eigenschaft einer Person
betrachtet. Es ist daher wichtig, sicherzustellen, dass keine unbeabsichtigten Zuschreibun-
gen oder Etikettierungen aufgrund von uniberlegten Ausdriicken vorgenommen werden
(vgl. Rdh 2018: 47f.). Gemass der Definition von Behinderung im schweizerischen Bundes-
gesetz uUber die Beseitigung von Benachteiligung von Menschen mit Beeintrachtigungen
(BehiG) besteht eine Behinderung, wenn ein Individuum langfristige Einschrankungen in
ihren kérperlichen, psychischen oder geistigen Fahigkeiten hat und diese Beeintrachtigung
schwerwiegende Auswirkungen auf grundlegende Lebensbereiche hat (vgl. Art. 2 Abs. 2).
Jedoch lasst sich aus dieser umfassenden Definition nicht klar ableiten, dass Behinderung
eher dartiber Auskunft gibt, in welchem Masse eine Person an gesellschaftlichen Aktivitaten
teilnimmt oder nicht teilnehmen kann, anstatt als ein Hauptmerkmal eines Menschen ver-

standen zu werden.

Behinderung sollte nicht als eine angeborene Eigenschaft einer Person betrachtet werden.
Gemass Roh (2018: 47) handelt es sich vielmehr um ein soziales Phanomen, das durch die
Umgebung oder die Beziehungen konstruiert wird. Behinderung ergibt sich aus den Bedin-
gungen, die es Menschen erschweren, bestimmte Aktivitaten auszufiihren. In diesem Kon-
text bezieht sich Behinderung auf das Ausmass der gesellschaftlichen Einbindung oder Aus-

schliessung in Bezug auf die Teilhabe an verschiedenen Aktivitaten (vgl. Trondle 2022: 30).

2.2 Kognitive Beeintrachtigung

Bislang existiert keine klare oder allgemein anerkannte Definition fur kognitive Beeintrachti-
gungen. Dies liegt daran, dass Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung, Intelligenzminde-
rungen oder Lernschwierigkeiten eine breite Vielfalt an Erscheinungsformen und unter-
schiedlichen Graden intellektueller Einschrankungen aufweisen. Die Begriffe ,geistige Be-
hinderung®, ,Intelligenzminderung“ und ,kognitive Beeintrachtigung“ beziehen sich auf das-
selbe und dienen als Oberbegriff fur Personen mit vielfaltigen Unterschieden in ihren intel-
lektuellen Fahigkeiten (vgl. R6h 2018: 51f.).

In der modernen Medizin wird eine kognitive Beeintrachtigung nicht mehr als Krankheit be-

trachtet. Stattdessen wird angenommen, dass sie auf eine Schadigung des Gehirns
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zurlckzufiihren ist, deren Ursachen einem spezifischen Zeitraum der Entstehung zugeord-
net werden kénnen. Dabei werden pranatale, perinatale und postnatale Ursachen unter-
schieden (vgl. Frick-Salzmann 2020: 3f.).

Gemass Frick-Salzmann (2020: 3) kénnen Ursachen pranataler Natur genetisch bedingt
sein und beinhalten die Schadigung des ungeborenen Kindes durch interne oder externe
Einflisse. Diese kdnnen wahrend des Zeitraums von der Befruchtung bis zum Beginn der

Geburt auftreten.

Wahrend der Geburt kdnnen Faktoren wie Frihgeburtlichkeit und Unreife sowie Ereignisse
wie Infektionen, Sauerstoffmangel und Komplikationen wahrend des Geburtsvorgangs zu
einer Beeintrachtigung des Gehirns fuhren. Diese werden in der Medizin als perinatale Ur-

sachen bezeichnet (vgl. Frick-Salzmann 2020: 3).

Ursachen, die nach der Geburt auftreten, werden als postnatale Ursachen betrachtet und
kénnen auf Schadel-Hirn-Verletzungen zurtickgefiuhrt werden. Dis kann durch einen Unfall,
Infektionskrankheiten, Mangelernahrung, Vernachlassigung und Missbrauch geschehen
(vgl. Frick-Salzmann 2020: 4).

2.3 Kiassifikationssysteme fiir Intelligenzminderung und Lernbehinderung

Die Klassifikation von Intelligenzminderung und Lernbehinderung ist von entscheidender
Bedeutung, um eine angemessene Diagnosestellung, Behandlung und Unterstitzung fur
Menschen mit unterschiedlichen kognitiven Beeintrachtigungen zu ermdglichen (vgl. Roh:
2018: 57f.). In der klinischen Praxis, in Bildungseinrichtungen und in der Forschung werden
verschiedene Klassifikationssysteme verwendet, um diese Stérungen zu charakterisieren

und zu definieren.

Dieses Kapitel befasst sich mit den wesentlichen Klassifikationssystemen, die zur Beschrei-
bung von Intelligenzminderung und Lernbehinderung herangezogen werden. Dabei werden
die wichtigsten diagnostischen Kriterien, Einteilungen und Entwicklungen in diesem Bereich
beleuchtet. Eine griindliche Untersuchung der verschiedenen Klassifikationsmodelle ermég-
licht ein besseres Verstandnis fir die Vielfalt und Komplexitat dieser Beeintrachtigungen
sowie deren Auswirkungen auf das individuelle Leben der Betroffenen. In den folgenden
zwei Unterkapiteln werden die zwei gangigsten Klassifikationssysteme fur Intelligenzminde-

rung und Lernbehinderung vorgestellt.
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2.3.1 ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health)

Die ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) vereint sozialwis-
senschaftliche und medizinisch-psychologische Perspektiven, um ein integriertes Verstand-
nis von Behinderung zu schaffen, das sowohl individuelle (biologische, psychische) als auch
soziale Faktoren bertcksichtigt (vgl. Réh 2018: 57-59). Nach Rdéh (2018: 57) erdffnet dies
umfassende Chancen flr eine interdisziplinare Zusammenarbeit in der Betreuung und Un-
terstiitzung von Menschen mit verschiedenen Fachleuten wie Arzten, Psychologen, Pflege-

kraften, Therapeuten und Sozialarbeitern.

Die ICF bietet einen umfassenden Ansatz fir das Verstandnis von Funktionsfahigkeit und

Behinderung als einen dynamischen und interaktiven Prozess (vgl. ebd.).
Die ICF setzt sich aus zwei Teilen zusammen, von denen jeder zwei Komponenten umfasst:
Der erste Teil befasst sich mit der Funktionsfahigkeit und der Behinderung.

a) Korperfunktionen und -strukturen
Dies bezieht sich auf spezifische Funktionen oder anatomische Bereiche des Korpers, die

von Gesundheit und Funktionsfahigkeit betroffen sein kbnnen.

b) Aktivitaten und Partizipation
Hier werden die Fahigkeiten einer Person bewertet, bestimmte Aktivitdten auszufihren (un-

ter anderem Laufen, Kommunikation) und in gesellschaftliche Aktivitdten einzubeziehen.
Der zweite Teil dreht sich um die Kontextfaktoren.

c) Umweltfaktoren
Dies sind externe Faktoren wie physische, soziale und attitudinale Umstande, die die Funk-

tionsfahigkeit beeinflussen kénnen.
d) Personenbezogene Faktoren

Diese umfassen individuelle Merkmale wie Einstellungen, Lebenserfahrungen, Bildung und

kulturelle Hintergriinde, die die Funktionsfahigkeit einer Person beeinflussen kénnen.

Die ICF erhebt laut der WHO den Anspruch, ein biopsychosoziales Modell zu sein. Dieses
Modell betont, dass eine Behinderung nicht allein auf einer Ebene betrachtet werden kann.
Sie entsteht vielmehr aus der Wechselwirkung verschiedener Kérperstrukturen und umwelt-
bezogener Faktoren, kombiniert mit den Chancen zur Teilhabe und den individuellen per-
sOnlichen Kontexten (vgl. R6h 2018: 57-59). Nach Réh (2018: 57) dient sie als Rahmenwerk
fur die Beurteilung, Planung und Bereitstellung von Gesundheitsversorgung und sozialen
Dienstleistungen unter Bertcksichtigung der gesamten Bandbreite menschlicher Fahigkei-

ten und Umstande. In der folgenden Abbildung 1 sind die Wechselwirkungen dargestellt.
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Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)
?
s il 3
Korperfunktionen . - o . Partizipation
und -strukturen " Aktl\:Ltaten N " (Teilhabe)
: t
Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren
Abb. 1: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (in: BfArM 2023)
Umweltfaktoren personenbezogene Faktoren
+ Produkte/Technologien + Alter, Geschlecht
+ Natirliche und vom Menschen veranderte Umwelt + Einstellungen, Verhaltensmuster
¢ Unterstutzung und Beziehung + Ethnie, Kultur
+ Einstellungen ¢ Persodnlichkeit, Lebensstil
+ Dienste, Systeme, Handlungsgrundséatze ¢ Lebenslage etc.
23.2 ICD-10

Die ICD-10 steht fur die Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und ver-
wandter Gesundheitsprobleme — 10. Revision. Es handelt sich dabei um ein international
anerkanntes Klassifikationssystem der WHO, das zur Klassifizierung von Krankheiten und
Gesundheitszustanden dient. Seit dem 01. Januar 2022 ist eine elfte Version in Kraft getre-
ten, es bendtigt jedoch noch einige Jahre Ubergangszeit, insbesondere fiir die Codierung
von Krankheiten auf Deutsch, damit diese im klinischen Alltag in der Schweiz Anwendung
findet. Ein genaues Datum der EinfUhrung ist zum jetzigen Stand bislang nicht bekannt (vgl.

Das Schweizer Parlament 2023).

Die kognitive Beeintrachtigung unter dem Begriff "Intelligenzstérung" wird in der ICD-10 mit
der Kennzeichnung F70-F79 aufgefihrt (vgl. BfArM 2022). Diese Stérung wird als ein Zu-
stand beschrieben, der eine verzogerte oder unvollstandige Entwicklung der intellektuellen
Fahigkeiten darstellt. Vorwiegend sind die Fahigkeiten betroffen, die fir die Entwicklung des

Intelligenzniveaus wahrend des Wachstumsprozesses wichtig sind. Hierbei werden die
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kognitiven, sprachlichen, motorischen und sozialen Fahigkeiten des Individuums erwahnt
(ebd.). Die in der ICD-10 genannte Intelligenzstérung kann allein oder auch in Verbindung

mit psychischen oder physischen Stérungen auftreten.

In der ICD-10 wird der Schweregrad der Behinderung anhand des Intelligenzniveaus ge-

messen und in vier Bereiche unterteilt:
+ F70 leichte geistige Behinderung (1Q 50/55-70)
+ F71 massige geistige Behinderung (1Q35/40-50/55)
+ F72 schwere geistige Behinderung (1Q15/20-35/40)

+ F73 schwerste geistige Behinderung (1Q < 15/ 20)

2.4 Familie

Gemass von Kardorff und Ohlbrecht (2023: 20) entsteht aus einer soziologischen Perspek-
tive die Familie als Ergebnis einer kontinuierlichen gemeinsamen Anstrengung der Famili-
enmitglieder, die darauf abzielt, Partnerschaften, Firsorgebeziehungen, Erziehungspro-
zesse und soziale Bindungen zu gestalten. Auf diese Weise sichert sich die Familie materi-
elle, soziale, kulturelle und generative Fortfihrung, schafft ein individuelles Familienumfeld
und entwickelt Traditionen (ebd.). Hierbei nutzt sie ihre spezifischen Ressourcen, die von
ihrer sozialen Stellung und den Gegebenheiten ihrer Umgebung abhangig sind. Dies ge-
schieht innerhalb des férderlichen oder begrenzenden sozialen Kontexts und unter Einfluss
der rechtlichen Rahmenbedingungen wie Familienrecht, Kinder- und Jugendhilferecht (vgl.
von Kardorff/Ohlbrecht 2023: 20).

Das Bild der Familie hat sich nach Arranz Becker, Hank und Steinbach (2023: 658f.) in den
vergangenen Jahren gewandelt und ist vielfaltiger und facettenreicher geworden. Sowohl
die verschiedenen Konstellationen, in denen Familien existieren, als auch die Gestaltung
des Familienlebens und des Alltags haben sich in grossem Masse differenziert. Es gibt Un-
terschiede in der Art und Intensitat der Beziehungen, der Dauerhaftigkeit des Zusammenle-

bens und dem Ort, an dem Familien zusammenleben (vgl. Arranz Becker et al. 2023: 658).

Wie bereits erwahnt, existieren zahlreiche Varianten von Elternschaft. In dieser Bachelorar-
beit konzentriert sich die Autorin auf die traditionelle Kernfamilie, Ein-Eltern-Familien und

Patchworkfamilien, da diese Formen der Familie am haufigsten anzutreffen sind.
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2.5 Zwischenfazit

Die Definition kognitiver Beeintrachtigungen gestaltet sich aufgrund ihrer Vielfaltigkeit als
herausfordernd. Diese Beeintrachtigungen kénnen durch verschiedene Ursachen pranatal,
perinatal oder postnatal entstehen und zeigen sich in einer breiten Palette individueller in-

tellektueller Fahigkeiten.

Klassifikationssysteme wie die ICF und ICD-10 bieten wichtige Einblicke in diese Vielfalt und
unterstiitzen Arzte sowie Fachleute im Gesundheitswesen bei der Diagnose und Behand-
lung. Die ICF betrachtet die Beeintrachtigungen ganzheitlich und bertcksichtigt biologische,
psychologische und soziale Aspekte. Zudem liefert die ICD-10 spezifische Grade von geis-

tiger Behinderung und ermdglicht so eine differenzierte Klassifikation.

Familien, in all ihren unterschiedlichen Konstellationen, spielen eine entscheidende Rolle im
Leben von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen. Es ist wichtig, die individuellen
Bedurfnisse dieser Personen und ihrer Familien zu verstehen, um angemessene Unterstut-
zung zu gewahrleisten. Ein unterstitzendes Umfeld, das auf Verstandnis und Rucksicht-
nahme basiert, ist essenziell, um das Wohlbefinden und die individuelle Entwicklung dieser

Personen zu fordern.

3 Daten und Fakten

3.1 Kinder mit Behinderungen in der Schweiz

Die genaue Anzahl von Kindern mit Behinderungen ist schwierig zu ermitteln, da sie stark
von der Definition und dem Schweregrad der Behinderung abhangt. Es wird geschatzt, dass
etwa 10.000 Kinder mit schweren Behinderungen und zusatzliche 44.000 Kinder mit milde-
ren Formen von Behinderungen betroffen sind (vgl. BFS 2019a). Gemass den aktuellen
Zahlen des Bundesamtes fur Statistik (BFS 2019b) und den gewonnenen Daten aus dem
Jahr 2017 sind sowohl Kinder in Privathaushalten als auch in Institutionen bertcksichtigt.
Mit zunehmendem Alter steigt die Zahl dieser Kinder. Dies liegt einerseits daran, dass mit
steigendem Alter die Wahrscheinlichkeit fir Krankheiten oder Unféalle zunimmt, und ande-

rerseits daran, dass sich bestimmte Behinderungen erst spater im Leben manifestieren.

Es scheint, dass Jungen starker von Behinderungen betroffen sind als Madchen (vgl. BFS
2019a).

In der folgenden Abbildung 2 wird aufgezeigt, wie sich die Anzahl der Kinder mit Behinde-
rungen in den Jahren 1992 — 2017 verandert hat. Ausserdem wird ersichtlich, ob die Aus-

wirkung der Behinderung gering, mittel oder stark verteilt ist.
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Kinder mit Behinderung nach Auswirkung
der Behinderung, 1992—2017
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Abb. 2: Kinder mit Behinderung nach Auswirkung der Behinderung, 1992-2017 (in: BFS 2019a)

3.2 Behinderung und Armut in der Schweiz

Das Bundesamt flr Statistik (2021) hat Daten dartber veroffentlicht, dass fast jede sechste
Person mit einer Behinderung von Armut bedroht ist. Im Vergleich zur restlichen Bevolke-
rung sind Menschen mit Behinderungen starker von dieser Problematik betroffen: 16 % der
Personen mit Behinderungen leben in Haushalten, die als armutsgefahrdet gelten, im Ver-
gleich zu 10 % in der Ubrigen Bevolkerung. Selbst bei einer Erwerbstatigkeit bleibt das Ri-
siko der Armut bestehen, was die dringende Notwendigkeit einer verbesserten Inklusion
unterstreicht. Personen mit Behinderungen, die sie im Alltagsleben stark einschranken, sind
noch starker armutsgefahrdet (26 %) (vgl. BFS 2021).

Die Schweizer Bundesverfassung gewahrt jedem Einwohner des Landes das Recht auf
ausreichende finanzielle Mittel, um eine angemessene Lebensgrundlage zu sichern. Behin-
derungen kdnnen eine eingeschrankte Arbeitsfahigkeit verursachen, was wiederum die Er-
werbsmoglichkeiten beschrankt. Dies fuhrt oft zu erhéhten medizinischen Kosten und Be-
darf an speziellen Materialien, wodurch Behinderungen zu einem bedeutenden Risikofaktor
fur Armut geworden sind (vgl. BFS 2021).

4 Lebenslagen von Familien mit einem kognitiv behinderten
Kind

Familien mit Kindern, die eine kognitive Beeintrachtigung und mehrfache Behinderung ha-
ben, sind genauso facettenreich wie Familien ohne behinderte Angehdrige. Ihre Lebenssi-

tuationen und Zukunftsvorstellungen spiegeln die Vielfalt der gesamten Gesellschaft wider.
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Was sie von anderen Familien unterscheidet, sind nach von Kardorff und Ohlbrecht (2023:
15f.) die zahlreichen zusatzlichen Verantwortungen und spezifischen Herausforderungen,
die mit dem Leben eines behinderten Kindes einhergehen. Zudem sind diese Familien star-
ker von den Entscheidungen politischer und administrativer Instanzen abhangig, was die

Lebensaussichten der Kinder und die Lebensumsténde der Familien betrifft (vgl. ebd.).

Die personlichen Bedtrfnisse der Eltern, wie die Verwirklichung individueller Interessen, die
Flrsorge fur die eigene Gesundheit und psychische Verfassung sowie die Planung des ei-
genen Lebens — sei es im privaten oder beruflichen Bereich — riicken in den Hintergrund.
Gefiihle des Ausgeschlossenseins sind fir diese Familien keine Seltenheit (vgl. Seifert
2023: 31).

41 Psychosoziale Belastungen und Stressfaktoren fur Eltern mit einem
kognitiv beeintrachtigten und mehrfach behinderten Kind

Nach Réh (2018: 135) sehen sich Eltern, die Kinder mit kognitiver Beeintrachtigung oder
Mehrfachbehinderungen betreuen, mit einzigartigen psychosozialen Belastungen konfron-
tiert, die sich auf verschiedene Lebensbereiche auswirken kdnnen. Diese Herausforderun-
gen kdnnen vielfaltig sein und umfassen eine breite Palette von Stressfaktoren, denen Eltern

in dieser Situation ausgesetzt sind.

4.1.1 Geburt

Die Geburt eines Kindes mit Beeintrachtigung belastet eine junge Familie oft in einem gros-
seren Ausmass als die Geburt eines nicht beeintrachtigten Kindes. Die Erkenntnis, ein Kind
mit einer Beeintrachtigung zu haben, kann als eine sehr schockierende Erfahrung betrachtet
werden. Besonders, da Eltern wahrend der Schwangerschaft oft nicht darauf vorbereitet
sind. Mutter beschreiben eine Vielzahl von Gefiihlen in einer solchen Situation, wie zum
Beispiel Erschrecken, Panik, Entsetzen, Unglaubigkeit, Enttduschung, Scham und Angst
(vgl. Sarimski 2021: 17).

Es wird plétzlich klar, dass die eigenen Erwartungen an das Kind sowie die gesellschaftli-
chen Erwartungen nicht so erfullt werden kdnnen, wie erhofft. Statt die Freude Uber das Kind
zu erleben und eine Bindung aufzubauen, stehen die Eltern vor vielen belastenden Stress-
faktoren. Die Identifikation mit dem behinderten Kind fallt anfangs oft schwer, auch aufgrund
der unsicheren Zukunftsaussichten. Die Existenz eines behinderten Kindes kann Enttau-
schungen, Schuldgefiihle und Angste hervorrufen. Die Eltern miissen lernen, die Ambiva-
lenz zwischen Ablehnung der Beeintrachtigung und Liebe/Akzeptanz des Kindes zu bewal-

tigen und letztendlich in Einklang zu bringen (vgl. Walter 2020: 123).
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Walter (2020) berichtet, dass es wichtig ist, dass Eltern wahrend dieser Zeit Raum haben,

um ihre Trauer, Angst, Enttduschung und Verletzlichkeit auszudriicken und zu verarbeiten.

4.1.2 Diagnose

Die Art und Weise, wie Eltern die Diagnose ihres neugeborenen Kindes mit Behinderung
oder Krankheit verarbeiten, ist dusserst vielfaltig und stark von ihren individuellen Persén-
lichkeitsstrukturen als Mutter und Vater abhangig. Geflihle wie Trauer, Schock, (Selbst-)Vor-
wirfe, Unsicherheit und Angst kommen da meist an erster Stelle, gefolgt von Akzeptanz und
der Erleichterung aufgrund der Gewissheit. Die bisherigen Erfahrungen im Umgang mit
Menschen mit Beeintrachtigung oder Krankheiten sowie die Pragung ihres sozialen Umfelds

spielen hierbei eine wesentliche Rolle (vgl. Sarimski 2021: 17).

Ein weiterer bedeutender Faktor flr einen konstruktiven Umgang mit der Diagnose ist die
Art und Weise, wie Arzte und Arztinnen die Diagnose mitteilen. Die Perspektiven, die sie
den Eltern aufzeigen, und die Atmosphéare wahrend der ersten Aufklarung kdnnen einen
direkten Einfluss darauf haben, wie die Eltern ihr Kind mit Behinderung annehmen und ak-

zeptieren (vgl. Sarimski 2021: 17).

4.1.3 Gesundheitliche Herausforderungen

Kinder mit kognitiven Beeintrachtigungen kénnen anfalliger fur bestimmte gesundheitliche
Probleme sein, sei es aufgrund von Begleiterkrankungen oder aufgrund von Schwierigkei-

ten, grundlegende Pflegepraktiken zu verstehen oder zu befolgen.

Diese Kinder erfordern spezialisierte medizinische Versorgung, Therapien und mdglicher-
weise chirurgische Eingriffe. Dieser Umgang mit den Gesundheitsbedurfnissen des Kindes
beansprucht finanzielle, emotionale und zeitliche Ressourcen der Familie stark (vgl. Sa-
rimski 2021: 25).

4.1.4 Finanzen / Kosten

Die Kosten durch die Betreuung eines Kindes mit kognitiver Beeintrachtigung konnen je
nach Schweregrad der Beeintrachtigung, den individuellen Bedirfnissen des Kindes und
den verfligbaren Ressourcen stark variieren (vgl. Sarimski 2021: 135). Einige der Kosten,
die Eltern oder Betreuer berlicksichtigen missen, entstehen fir Behandlungen, Therapien,
spezielle Schulungen und Ausrustungen; diese kénnen betrachtlich sein (vgl. Sarimski
2021: 135). Aber auch das Zuhause und die Umgebung sollten an die Bedurfnisse des Kin-
des angepasst werden. Dies konnte die Schaffung eines barrierefreien Umfelds, die Bereit-

stellung spezieller Ausstattung oder die Anpassung von Raumen umfassen. Diese
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Umbauten kosten eine enorme Summe und werden oft nur teilweise von den Sozialversi-

cherungen tibernommen. Dies kann zu einer finanziellen Uberbelastung und Stress flihren.

4.1.5 Soziale Isolation

Die soziale Isolation bei Eltern, die ein Kind mit einer kognitiven Beeintrachtigung aufziehen,
kann verschiedene Griinde haben und sich auf vielfaltige Weise manifestieren (vgl. Sarimski
2021: 25).

Soziale Isolation kann sich ergeben, wenn die Bedurfnisse des Kindes die Teilnahme an
gesellschaftlichen Aktivitaten erschweren oder den Austausch mit anderen Eltern verhin-
dern. Auch kann Mangel an Verstandnis und Empathie des Gegenubers zu sozialer Isolation
fuhren. Nicht jeder versteht die Herausforderungen, denen Eltern von Kindern mit kognitiven
Beeintrachtigungen gegeniuberstehen. Dieser Mangel an Verstandnis und Empathie von an-
deren kann dazu fuhren, dass sich Eltern zuriickziehen und isoliert fihlen (vgl. Sarimski
2021: 25).

41.6 Stigmatisierung / Vorurteile / Diskriminierung

Eltern von Kindern mit einer kognitiven Beeintrachtigung kdnnen mit verschiedenen Formen
von Stigmatisierung, Vorurteilen und sogar Diskriminierung konfrontiert werden, die auf Un-

wissenheit, falschen Annahmen oder gesellschaftlichen Vorurteilen beruhen.

Stigmatisierung fuhrt dazu, dass Menschen nicht als einzigartige Individuen betrachtet wer-
den, sondern lediglich als Teil einer bestimmten Gruppe wahrgenommen werden (vgl. San-
ter 2015).

Menschen kénnten falsch annehmen, dass ein Kind mit einer Behinderung nicht in der Lage
ist, sich angemessen zu entwickeln oder bestimmte Aufgaben zu bewaltigen. Dies kann zu
niedrigen Erwartungen fuhren und zu einer Unterschatzung des Potenzials des Kindes.
Manchmal verwenden Menschen unangemessene oder abwertende Begriffe, wenn sie Uber
Menschen mit Beeintrachtigung sprechen. Etikettierungen oder abféllige Ausdriicke kénnen
die Wirde und das Selbstwertgefiihl des Kindes und der Familie beeintrachtigen. Manche
Menschen reagieren auf Kinder mit kognitiver Beeintrachtigung mit Mitleid und behandeln
sie uberfursorglich, was zu einem Gefuhl der Abgrenzung fihren kann. Diese Reaktion kann
dazu fuhren, dass das Kind als hilfsbedurftig angesehen wird anstatt als individuelle Person

mit eigenen Starken und Fahigkeiten (vgl. Santer 2015).

R6h (2018: 135f.) erwahnt als Belastungsfaktoren die tendenzielle Diskriminierung von Fa-

milien mit Kindern mit Beeintrachtigungen:
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Als belastend wirkt sich fir Eltern eines Kindes mit Beeintrachtigung in zunehmendem
Masse aus, dass im Planungshorizont von Schwangerschaftsverhiitung, pranataler Di-
agnostik, Schwangerschaftsabbruch und neuerdings selektierender Praimplantationsdi-
agnostik immer weniger Raum bleibt fiir ein geschadigtes Kind: Es wird als gesellschaft-
licher Storfall angesehen, den es zu vermeiden gilt. Arzte und Eltern, die das anders
sehen, werden mdglicherweise in Zukunft aus der Solidargemeinschaft entlassen und

haben fiir die Folgen selbst aufzukommen.

Familien, die Kinder mit Beeintrachtigungen haben, stehen vor einer doppelten Belastung.
Einerseits durch die gesellschaftliche Diskriminierung und andererseits durch oft anspruchs-
vollere Bedingungen, um ein gesundes, entspanntes und bedirfnisorientiertes Leben fur

alle Familienmitglieder zu ermdglichen (vgl. Réh 2018: 136).

41.7 Mangel an personlicher Zeit

Eltern von Kindern mit Beeintrachtigungen erleben oft einen Mangel an persénlicher Zeit
aufgrund der zusatzlichen Verantwortung, die die Betreuung und Unterstitzung ihres Kin-
des erfordert. Diese Eltern missen im Gegenzug zu Kindern ohne kognitive Beeintrachti-
gung mehr Zeit fur Arztbesuche, Therapien und die Bewaltigung der speziellen Bedirfnisse
ihres Kindes aufwenden, was weniger Zeit fur persdnliche Erholung oder andere Aktivitaten
lasst. Dieser Mangel an persdnlicher Zeit kann zu einem Gefiihl der Erschépfung und Uber-
lastung fUhren und es schwieriger machen, Zeit fur sich selbst oder fur personliche Interes-
sen zu finden (vgl. Sarimski 2021: 25).

4.1.8 Betreuung

Die kontinuierliche Betreuung eines Kindes mit besonderen Bedurfnissen kann zu physi-
scher und emotionaler Erschépfung der Eltern flhren, begleitet von Schlafmangel und dem
standigen Bedurfnis, fur das Kind da zu sein (vgl. R6h 2018: 135).

Die Betreuung eines Kindes mit kognitiver Beeintrachtigung erfordert oft zusatzliche Auf-
merksamkeit, Geduld und spezielle Massnahmen, um seine Bedurfnisse zu erflllen (vgl.
Seifert 2023: 31). Jedes Kind mit kognitiver Beeintrachtigung hat unterschiedliche Bedurf-
nisse. Es ist wichtig, die spezifischen Herausforderungen und Starken des Kindes zu ver-
stehen, um massgeschneiderte Unterstutzung zu bieten. Fruhzeitige Interventionen und
Therapien wie Sprachtherapie, Ergotherapie oder Verhaltens- und physikalische Therapien
kénnen dazu beitragen, die Entwicklung des Kindes zu unterstitzen und seine Fahigkeiten

zu verbessern (vgl. Seifert 2023: 31). Dies benétigt aber erstmals die Initiative der Eltern.

Manche Kinder mit kognitiven Beeintrachtigungen haben Schwierigkeiten mit der verbalen

Kommunikation. Es ist wichtig, alternative Kommunikationsformen wie Gebardensprache,
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Bildkarten oder technologische Hilfsmittel zu erkunden, um die Interaktion und den Ausdruck
des Kindes zu unterstitzen. Deshalb mussen sich die Eltern in diesem Bereich erstmals
einlesen und sich schulen lassen (vgl. Walter 2020: 86f.). Die Zusammenarbeit mit Arzten,
Therapeuten, Lehrern und anderen Fachleuten kann entscheidend sein, um eine umfas-
sende Betreuung und Unterstltzung fir das Kind sicherzustellen. Eltern mit einem Kind,
welches zusatzlich pflegebedurftig ist, missen die richtige Pflege erst erlernen wie Futtern,
Ankleiden und Hygiene tGibernehmen oder spezielle Pflegefertigkeiten (ebd.). Walter (2020:
126f.) erwahnt, dass die Betreuung eines Kindes mit kognitiver Beeintrachtigung anspruchs-
voll sein kann. Es ist wichtig, dass die Eltern auch auf ihre eigene Gesundheit und ihr Wohl-
befinden achten, Unterstiitzung suchen und sich Auszeiten génnen, um sich zu erholen.
Bildungseinrichtungen und soziale Aktivitaten kdnnen wichtige Orte sein, um die Eltern zu
entlasten und das Kind in seiner Entwicklung zu unterstutzen und ihm die Moglichkeit zu

geben, sich mit anderen zu verbinden und zu lernen.

4.1.9 Ressourcen-Generierung

Die Verfugbarkeit von Ressourcen und Unterstlitzungsdiensten fir Eltern von kognitiv be-
eintrachtigten Kindern kann je nach Kanton, Gemeinde und lokalen Ressourcen stark vari-
ieren. Dienste, die Familien unterstitzen und entlasten sollen, sind nicht flachendeckend
verfugbar oder etabliert (vgl. Seifert 2023: 37). Die mangelnde Koordination und Zusam-
menarbeit zwischen verschiedenen Unterstitzungssystemen wie Jugendhilfe, Behinderten-
hilfe, Schulen, Pflege und Gesundheitswesen fuhrt zu einer erschwerten Orientierung fur
Eltern von Kindern mit Behinderungen. Probleme an den Schnittstellen und Unklarheiten
Uber Zustandigkeiten flhren oft zu Streitigkeiten und dazu, dass Eltern hart kdmpfen mus-
sen, um die Rechte ihrer behinderten Kinder durchzusetzen (vgl. Seifert 2023: 37). Unglei-
che Zugangsmoglichkeiten zum Hilfesystem entstehen aufgrund von Informationslicken,
insbesondere bei Eltern mit geringem Bildungsstand. Familien, die in Armut leben, benach-
teiligt sind oder einen Migrationshintergrund haben, werden von den verfligbaren Unterstit-

zungsangeboten oft nicht erreicht (vgl. Seifert 2023: 37).

Auch Sarimski (2021: 188) ist iberzeugt, dass der Zugang zu Hilfsangeboten durch migra-
tions- und kulturspezifische Barrieren behindert wird. Dies kann zu zusatzlichem Stress flh-
ren, wenn Eltern sich um die Beschaffung dieser Dienste bemihen missen. Deswegen
meint Sarimski (2021: 188), dass viele Familien mit Migrationshintergrund dazu tendieren,
zunachst innerhalb der eigenen Familien Losungen fir ihre Fragen und Belastungen zu su-

chen.
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4.1.10 Zukunft/ Vorsorge

Eltern von heranwachsenden Kindern mit Beeintrachtigung stehen vor neuen Herausforde-
rungen, wenn ihre Kinder erwachsen werden. Sie empfinden es haufig als anspruchsvoll,
ein Gleichgewicht zu finden zwischen der fortwahrenden Verantwortung und dem Wunsch
des erwachsenen Kindes nach einem eigenstandigen Leben, das auch mit Risiken verbun-
den sein kann (vgl. Seifert 2023: 37). Besondere Sorgen zeigen sich verstarkt bei Kindern,
die kognitive Beeintrachtigungen haben. Diese Sorgen aussern sich in langsameren Abl6-
sungsprozessen und einer Zurlckhaltung, das erwachsene Kind aus dem elterlichen Zu-
hause ziehen zu lassen (vgl. Seifert 2023: 38). Nach Seifert (2023) leben schatzungsweise
40 bis 50 % der Erwachsenen mit kognitiven Beeintrachtigungen auch noch im fortgeschrit-
tenen Erwachsenenalter in ihrer Herkunftsfamilie, Uberwiegend bei den Eltern, im Einzelfall

auch bei Geschwistern.

Die langfristige Planung fir die Zukunft des Kindes, wenn Eltern oder Geschwister nicht
mehr in der Lage sind, sich um es zu kimmern, sowie die Sorge um finanzielle und soziale

Unterstlitzung wird dabei oft verdrangt.

Wenn Eltern es aber schaffen, nicht in erster Linie an das zu denken, was sowohl flr das
Kind als auch fir sie selbst verloren geht, wenn sie die Verantwortung fir ihr Kind in die
Hande anderer Personen legen, sondern stattdessen die Tatsache betonen, dass ihr Kind
nun erwachsen ist und wie jeder andere Mensch das Recht auf ein moglichst eigenstandiges
Leben verdient, eréffnen sich neue Moglichkeiten fur Handlungen und Entscheidungen (vgl.
Seifert 2023: 39). Es geht nicht ausschliesslich darum, die Ablésung zu meistern, sondern
vielmehr darum, die Zukunft des Kindes als essenziellen Bestandteil verantwortungsbe-
wusster Elternschaft vorzubereiten. Fur die Entwicklung zukunftiger Perspektiven sind Men-
schen mit Beeintrachtigung und ihre Familien auf Unterstitzung angewiesen. Diese Unter-
stltzung kann durch den Austausch mit anderen Betroffenen, Fachkrafte in verschiedenen
Arbeitsbereichen und Angebotsstrukturen erfolgen, die den Ubergang aus dem Elternhaus
erleichtern (vgl. Seifert 2023: 39).

4.2 Besonderheiten und Herausforderungen im Alltag

Zusatzlich zu den zuvor erwahnten Belastungen sind Eltern, deren Kinder kognitive Beein-
trachtigungen haben, mit spezifischen und herausfordernden Situationen im Alltag konfron-
tiert. Die Anpassung des Alltags an die Bedrfnisse des Kindes erfordert eine grundlegende
Umstrukturierung von Routinen. Die Integration von Therapiesitzungen, Arztbesuchen und
speziellen Betreuungsbedirfnissen erfordert von den Eltern eine hohe Flexibilitat und aus-

gepragtes Organisationstalent (vgl. Sarimski 2021: 25).
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Kommunikationsschwierigkeiten kdnnen im Alltag eine grosse Hurde darstellen, da Kinder
mit kognitiven Beeintrachtigungen moglicherweise Schwierigkeiten haben, ihre Bedurfnisse,
Gefiihle und Gedanken auszudriicken. Eltern mussen alternative Kommunikationsmetho-
den erlernen, wie Gebarden, Bilder oder spezielle Apps, um effektiv mit ihrem Kind zu inter-

agieren und seine Bedurfnisse zu verstehen (vgl. Walter 2020: 33).

Die Suche nach einer geeigneten Bildungseinrichtung oder Schulungsprogrammen fir das
Kind kann eine grosse Herausforderung darstellen. Einige Eltern entscheiden sich flr spe-
zialisierte Schulen, wahrend andere die Integration in regulare Klassenraume anstreben,

was weitere Anpassungen erfordert (vgl. Sarimski 2021: 25).

Verhaltensherausforderungen kdnnen auftreten und sind oft schwierig zu bewaltigen. Ag-
gressionen, Selbstverletzungen oder Unruhe erfordern von den Eltern spezielle Verhaltens-

strategien und einen einfihlsamen Umgang mit diesen Situationen (vgl. Walter 2020: 42).

Die anhaltende Sorge um das Wohlergehen des Kindes und der Umgang mit taglichen An-

forderungen flihren zu anhaltendem Stress und belasten das Familienleben.

Um diesen Herausforderungen zu begegnen, ist umfassende Unterstiitzung von Fachleuten
wie Therapeuten, Arzten und Lehrern sowie der Zugang zu Unterstiitzungsgruppen, Assis-
tenz und anderen Ressourcen von grosser Bedeutung (vgl. ebd.). Nach Walter (2020) sind
Fahigkeit zur Anpassung, Geduld und bedingungslose Liebe grundlegend, um den Alltag zu

bewaltigen und eine positive Umgebung fir das Kind zu schaffen.

4.3 Auswirkungen auf das familiare Zusammenleben

Das Leben mit einem Kind, das von kognitiven Beeintrachtigungen betroffen ist, beeinflusst
das familidare Zusammenleben in zahlreichen Facetten. Diese Auswirkungen sind komplex
und kénnen sich auf verschiedene Bereiche des taglichen Lebens auswirken (vgl. Walter
2020: 126).

Ein bedeutender Aspekt ist die Veranderung der Familienrollen. Die traditionellen Aufgaben
und Verantwortlichkeiten innerhalb der Familie kbnnen sich verlagern, da ein Elternteil ver-
mehrt Zeit flr die Betreuung und Unterstltzung des beeintrachtigten Kindes aufwendet.
Dies kann zu einer Neuaufteilung der Pflichten und Aktivitdten innerhalb der Familie flihren
(vgl. Walter 2020: 126).

Die Betreuung eines Kindes mit kognitiver Beeintrachtigung stellt eine zusatzliche Belastung
fur die gesamte Familie dar. Die speziellen Bedirfnisse des Kindes erfordern oft zusatzliche
Zeit und emotionale Energie, was zu erhdhtem Stress fir Eltern und Geschwister fihren
kann (vgl. Walter 2020: 41).
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Die Planung und Durchfiihrung von Familienaktivitaten ist oftmals herausfordernd, da Ver-
anstaltungen an die Bedirfnisse des beeintrachtigten Kindes angepasst werden missen.

Diese Anpassungen kénnen Veranderungen in der normalen Familienroutine bedeuten.

Geschwister von Kindern mit kognitiven Beeintrachtigungen erleben oft eine einzigartige
Dynamik. Einige Geschwister missen zusatzliche Verantwortung tbernehmen, um bei der
Pflege zu helfen, wahrend andere mdglicherweise das Gefuhl haben, weniger Aufmerksam-

keit zu erhalten, was zu verschiedenen Beziehungsaspekten fliihren kann (vgl. ebd.: 126).

Nach Sarimski (2021: 46f.) fuhren Stigmatisierung und mangelndes Verstandnis von Aus-
senstehenden zu sozialer Isolation der Familie und vermitteln das Geflihl, dass das beein-

trachtigte Kind oder die Familie nicht akzeptiert werden.

Eltern sehen sich mit Geflihlen der Ungerechtigkeit oder Schuld konfrontiert, sei es aufgrund
der Verteilung von Zeit und Aufmerksamkeit zwischen den Geschwistern oder aufgrund der
Sorge, dem beeintrachtigten Kind nicht ausreichend gerecht zu werden (vgl. Walter 2020:
38f.).

Die Auswirkungen auf das familidre Leben sind individuell und kénnen von Familie zu Fa-
milie stark variieren. Trotz der Herausforderungen kénnen Familien auch eine gesteigerte
Wertschatzung fur die kleinen Momente im Leben entwickeln und eine besondere Verbun-
denheit und Starke innerhalb der Familie erfahren. Die Unterstitzung durch externe Res-
sourcen, Gemeinschaftsnetzwerke und gegenseitige Unterstitzung innerhalb der Familie
kann dabei helfen, diese Herausforderungen zu bewaltigen und das familiare Zusammenle-

ben zu starken (vgl. ebd.: 126).

44 Familiare Bewaltigung

Familien, deren Leben von einem Kind mit kognitiver Beeintrachtigung gepragt ist, zeigen
bemerkenswerte Anpassungsfahigkeit und greifen auf eine Vielzahl von Ressourcen zu-

rick, um die Herausforderungen zu bewaltigen (vgl. Walter 2020: 54).

Eine zentrale Unterstitzung fur diese Familien besteht in der professionellen Begleitung
durch Sozialarbeitende, Therapeuten, Arzte, Psychologen und P&adagogen. Diese Ex-
pert*innen bieten nicht nur Hilfe fir das betroffene Kind, sondern unterstiitzen auch die El-
tern dabei, Wege zu finden, den Alltag zu bewaltigen und passende Strategien flir den Um-

gang mit den spezifischen Bedurfnissen ihres Kindes zu entwickeln (vgl. Sarimski 2021: 98).

Frihférderungsprogramme und verschiedene Therapieformen wie Sprach-, Ergo- oder Phy-
siotherapie sowie Verhaltenstherapie werden intensiv genutzt, um die individuelle Entwick-

lung des Kindes zu férdern und seine Fahigkeiten zu verbessern (vgl. Walter 2020: 98).
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Die Suche nach spezialisierten Bildungsprogrammen und Schulen, die auf die Bedirfnisse
des Kindes zugeschnitten sind, ist ein weiterer entscheidender Schritt. Einige Familien ent-
scheiden sich flr spezialisierte Schulen, wahrend andere nach integrativen Bildungsansat-

zen suchen, die ihrem Kind am besten gerecht werden (vgl. ebd.).

Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen und der Austausch mit anderen Familien in ahnlichen
Situationen bieten nicht nur emotionale Unterstiitzung, sondern vermitteln auch wertvolle

Informationen und eine Gemeinschaft, die das Verstandnis und die Unterstiitzung fordert.

Assistenzen, Entlastungsdienste und Pflegedienste ermdglichen den Eltern, eine wohlver-
diente Pause von den taglichen Herausforderungen der Betreuung zu nehmen. Dies ermog-
licht ihnen, sich zu erholen und auch Zeit fir ihre eigenen Bedurfnisse oder fir andere Fa-

milienmitglieder zu finden (vgl. Sarimski 2021: 98).

Finanzielle Unterstiitzung durch staatliche Programme oder gemeinniitzige Organisationen
spielt eine erhebliche Rolle, um die Kosten fir spezialisierte Therapien, bendtigte Ausris-

tung oder medizinische Versorgung zu decken (vgl. Sarimski 2021: 103).

Die Starkung familiarer Bindungen durch offene Kommunikation, gegenseitiges Verstandnis
und eine positive Einstellung sind von grundlegender Bedeutung, um gemeinsam mit den
Herausforderungen umzugehen und eine unterstiitzende Umgebung fur das Kind zu schaf-

fen.

Die Nutzung dieser vielféltigen Ressourcen und Unterstiutzungsmoglichkeiten variiert je
nach individuellen Bedurfnissen und der Verfugbarkeit von Unterstitzung in den jeweiligen
Gemeinden und Kantonen. Es ist die Kombination und das geschickte Zusammenfihren
dieser Ressourcen, die Familien dabei hilft, die Herausforderungen zu bewaltigen und eine

Umgebung zu schaffen, in der das Kind bestmoglich gedeihen kann.

4.5 Zwischenfazit

Familien mit Kindern, die eine Behinderung haben, sind genauso facettenreich wie Familien
ohne behinderte Angehdrige. |hre Lebenssituationen und Zukunftsvorstellungen spiegeln

die Vielfalt der gesamten Gesellschaft wider.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Eltern von kognitiv beeintrachtigten oder mehr-
fach behinderten Kindern mit einer Vielzahl von Herausforderungen konfrontiert sind, die
ihre psychosoziale Gesundheit, ihre Lebensqualitat und ihre Lebensplanung stark beein-
flussen koénnen. Es ist wichtig, diese Belastungen anzuerkennen und Unterstitzungssys-
teme bereitzustellen, um Eltern in dieser Situation bestmdglich zu unterstiitzen und ihre Be-

lastungen zu verringern.
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Es ist zu beachten, dass nicht alle Eltern dieselben Herausforderungen erleben und die
Verfugbarkeit von Unterstitzung und Ressourcen je nach finanziellen Mitteln und geografi-

scher Lage variieren kann.

Trotz der Belastungen kénnen aber auch positive Aspekte wie Mitgefihl, Starke, Anpas-

sungsfahigkeit und eine tiefere Verbundenheit innerhalb der Familie entstehen.

Externe Unterstutzung von Therapeuten, Unterstitzungsgruppen, Bildungsprogrammen fur
Eltern und einer starken Gemeinschaft kann dabei helfen, die Belastungen zu verringern,

und den Eltern helfen, besser mit den Herausforderungen umzugehen.

5 Theoriebezug

5.1 Biografie Silvia Staub-Bernasconi

Silvia Staub-Bernasconi wurde am 12. Mai 1936 in Zurich geboren und absolvierte Studien
in Sozialer Arbeit, Sozialethik, Soziologie und Padagogik sowohl in Zurich als auch in den
Vereinigten Staaten. Nach ihrem Studium sammelte sie praktische Erfahrungen als Street-
workerin, arbeitete mit sozial randstandigen und verhaltensauffalligen Jugendlichen sowie

als Sozialarbeiterin in Projekten des Sozialdienstes fur Jugendliche und Auslander.

Ab dem Jahr 1976 begann sie ihre Lehrtatigkeit als Dozentin fir Soziale Arbeit an der heu-
tigen Zuricher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften im Departement Soziale Arbeit.
Im Jahr 1998 erhielt sie eine Professur fiir Soziale Arbeit an der Technischen Universitat in
Berlin, an der sie bis 2003 lehrte. Seit 2002 ist sie Leiterin des Instituts flir Rehabilitations-

wissenschaften.

Ihr Einfluss in der Theoriebildung der Sozialen Arbeit ist bedeutend und wird in &hnlichem
Masse wie andere herausragende Theoretikerinnen und Theoretiker wie Hans Thiersch,
Alice Salomon und Jane Addams anerkannt. Ihre Theorien sind von grossem Wert und ha-

ben eine bedeutende Relevanz fir den Studiengang Soziale Arbeit (vgl. Schmocker 2006).

5.2 Systemtheoretisches Paradigma der Sozialen Arbeit (SPSA) nach

Staub-Bernasconi

Der Ursprung des Systemismus liegt bei Staub-Bernasconi und der Zircher Schule. Dieser
Ansatz zahlt zu den Systemtheorien und hat massgeblich die Theoriediskussion in der So-
zialen Arbeit im deutschsprachigen Raum Uber mehrere Jahrzehnte gepragt (vgl.
Schmocker 2006).
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Staub-Bernasconi (2002) kam zu dem Schluss, dass die Soziale Arbeit nicht Uber eine un-
abhangige Expertise verflgt und vielmehr von anderen Fachbereichen beeinflusst wird. Da-
her hat sie 1983 in ihrer Doktorarbeit die Grundlagen fiir eine systemische Theorie in der
Sozialen Arbeit entwickelt. Ziel dieses Ansatzes ist es, die Soziale Arbeit durch eine struk-
turierte und eigenstandige theoretische Grundlage zu professionalisieren und als gleichwer-

tige Disziplin zu etablieren (vgl. Staub-Bernasconi 2002: 280).

Staub-Bernasconi (2007) bezieht sich in ihrer theoretischen Ausarbeitung auf den argenti-
nischen Philosophen Mario Bunge. In diesem Kontext wird eine besondere Auspragung der
Systemtheorie angesprochen, die im wissenschaftlichen Diskurs als ,emergentistischer
Systemismus® bekannt ist. Diese spezifische Bezeichnung wird gewahlt, um Bunges Kon-
zepte von System und Emergenz als untrennbare Einheit zu reprasentieren (vgl.
Bunge/Mahner 2004: 79f.). Die Systemtheorie nach Staub-Bernasconi geht davon aus, dass
das Universum von hoher Prozesshaftigkeit gepragt ist. Gemass dem systemischen Welt-
bild befindet sich das Universum in einem stetigen Wandel. In diesem Zusammenhang mus-
sen Systeme sich kontinuierlich an neue Umstande anpassen, neue Verbindungen einge-
hen und fortlaufend neue Eigenschaften entwickeln. Der Vorgang, bei dem neue Eigen-
schaften entstehen, wird als ,Emergenz* bezeichnet. Zugleich dient sie dazu, sich von an-
deren Formen der Systemtheorie abzugrenzen. Besonders abgrenzen méchte sich Staub-
Bernasconi (2000) von der Systemtheorie nach Niklas Luhmann. Darauf legt sie grossen
Wert.

Das systemtheoretische Paradigma in der Sozialen Arbeit basiert im Kern auf folgenden
Prinzipien: Das Individuum wird als ein Wesen betrachtet, das sowohl psychische, biologi-
sche als auch soziale Aspekte umfasst und gleichermassen durch Bedurfnisse und Kompe-
tenzen charakterisiert ist. Diese Bedurfnisse auf verschiedenen Ebenen — biologisch, bi-
opsychisch und biopsychosozial — bilden die grundlegenden Kategorien, die die weiteren
Konsequenzen und Implikationen der Systemtheorie in der Sozialen Arbeit erklaren kénnen
(vgl. R6h 2018: 174). Staub-Bernasconi (2007: 160) stellt fest, dass ,alles, was existiert, ein
System oder Teil eines Systems oder Interaktionsfeldes ist‘. Damit wird zwar eine ahnliche
Position wie bei Luhmann eingenommen, jedoch sind die daraus gezogenen Konsequenzen

wesentlich andere.

5.3 Die systemische Bediirfnistheorie

Im Rahmen des systemischen Ansatzes von Staub-Bernasconi (2018) werden Individuen
als biologische Systeme betrachtet, die fahig sind zu lernen, Sprache zu verwenden und

Selbstwissen zu entwickeln. Diese Menschen werden von Bedurfnissen beeinflusst, die in
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biologischer, psychischer oder sozialer Hinsicht auftreten und sich von Winschen unter-
scheiden. Bedirfnisse gelten als grundlegend und lebenswichtig, wahrend Winsche zwar
legitim sein kdnnen, jedoch nicht auf Kosten der Befriedigung anderer Bedirfnisse erfillt
werden durfen. Die Annahme, dass Bedurfnisse das Handeln des Menschen bestimmen,
kdnnte einen zentralen Beitrag zur Anwendung des philosophischen Systemismus in der
Sozialen Arbeit leisten und damit massgeblich die Grundlagen von Staub-Bernasconis The-

orie beeinflussen (vgl. Staub-Bernasconi 2018: 86).

5.3.1 Soziale Arbeit als Menschenrechtsprofession

Die fundamentale Mdoglichkeit, Bedurfnisse zu befriedigen, ist zwangslaufig mit einer
ethisch-normativen Perspektive verbunden. Die Menschenrechte dienen hier als allgemei-
ner Rahmen, der darauf ausgerichtet ist, sicherzustellen, dass die individuellen Bedurfnisse
aller Mitglieder einer Gesellschaft erfillt werden. Diese Rechte sind fiir jede Person unab-
hangig von Rasse, Geschlecht, Status oder individuellen Besonderheiten giiltig. Folglich
bilden ethische Aussagen einen grundlegenden Bestandteil der Theorie und Praxis der So-
zialen Arbeit (vgl. AvenirSocial 2010: 9).

5.3.2 Soziale Probleme im Rahmen der Sozialen Arbeit

Unerflllte Bedurfnisse fihren zu inneren Spannungen und sind ein grundlegender Ausloser
flr das Entstehen sozialer Probleme. Diese Tatsache ist wesentlich fiir die Bestimmung des
Aufgabenfelds der Sozialen Arbeit: Gemass Staub-Bernasconi (1996: 12) sind soziale Prob-

leme der Fokus der Sozialen Arbeit.

Staub-Bernasconi bezieht sich hierbei auf die Unterscheidung der drei Paradigmen, die auf
Bunge zurlckgeht. Aus einer atomistischen (mikrosozialen) Sicht werden soziale Probleme
als «Selbstbehinderungs- und Selbstverwirklichungsprobleme von Menschen» betrachtet,
die folglich ausschliesslich auf individueller Ebene behandelt werden kdénnen. In einem
ganzheitlichen (makrosozialen) Ansatz ergeben sich soziale Probleme aus unzureichenden
gesellschaftlichen Prozessen, wie beispielsweise dem ,Fehlen angemessener Sozialisie-
rung“ oder ,,Problemen der Etikettierung und Stigmatisierung®. Diese Ursache wird vor allem
durch die Soziologie und kulturtheoretische Anséatze erlautert, jedoch gerat dabei der Fokus
auf das Individuum in den Hintergrund. Im systemischen Paradigma hingegen entstehen
soziale Probleme aus einem Zusammenspiel sozialer, individueller und gesellschaftli-
cher/kultureller Einflisse. Folglich untersucht das systemische Paradigma den Beitrag aller
essenziellen Disziplinen zur Erklarung sozialer Problematiken (vgl. Staub-Bernasconi 2012:
272f.).
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5.3.3 Machtverhiltnisse

Die materiellen und immateriellen Ressourcen werden global ungleich auf die Menschen
verteilt; dies fuhrt dazu, dass nur eine Minderheit eine vollstandige Bedurfnisbefriedigung
erreichen kann. Dies ist flr Staub-Bernasconi (2018: 281-284) der Anlass fir eine umfas-
sende Analyse der gesellschaftlichen Machtverhéltnisse, die sowohl gesellschaftliche (mak-
rosoziale) als auch individuelle (mikrosoziale) Betrachtungen einschliesst. Inspiriert von
Jane Addams' Konzept legitimer und illegitimer Macht differenziert Staub-Bernasconi (2018:
405-435) zwischen Behinderungs- und Begrenzungsmacht. Sie betrachtet Machtauslibung
nicht grundséatzlich als verboten, sondern erachtet sie in bestimmten Situationen als legitim
und unverzichtbar. Diese transparente Haltung zielt darauf ab, Sozialarbeiterinnen und So-
zialarbeitern die Mdglichkeit zu geben, ihre eigene Positionsmacht kritisch zu reflektieren.

5.4 Vom klassischen Doppelmandat zum professionellen Tripelmandat

Einer der bedeutendsten Beitrdge von Staub-Bernasconi im Fachdiskurs ist die Erweiterung
des traditionellen Doppelmandats der Sozialen Arbeit zu einem Tripelmandat, neben der
prozessual-systemischen Denkfigur.

Der Ausgangspunkt dieser Uberlegungen liegt im dualen Mandat der Sozialen Arbeit, das
sich auf Hilfe und Kontrolle konzentriert. Gemass der traditionellen Ansicht von Bénisch und
Ldésch, das als zentrales ,Strukturmerkmal der Dienstleistungsfunktion® betrachtet wird, be-
steht die Herausforderung der Sozialen Arbeit darin, ein konstant gefahrdetes Gleichgewicht
zwischen den Interessen, Bediirfnissen und Rechtsanspriichen der Klienten einerseits und

dem offentlichen Interesse andererseits zu erhalten (vgl. Staub-Bernasconi 2007: 6).

Die Idee des Tripelmandats von Staub-Bernasconis lasst sich grafisch wie folgt in der Ab-
bildung 3 darstellen:

Erstes Mandat Zweites Mandat Drittes Mandat

(Doppeltes Mandat)

Hilfe und Kontrolle Klientenmandat Professionsmandat

Handeln im Anliegen / Wiinsche Ethikkodex /
gesellschaftlichen Doppelauftrag von Hilfesuchenden wissenschaftliche Begrin-
dung

Abb. 3: Grafik des Tripelmandats nach Staub-Bernasconi (eigene Darstellung)
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In der aufgezeigten Grafik entspricht das erste Mandat dem traditionellen Doppelmandat.
Im zweiten Mandat werden die Wunsche und Anliegen der Klientinnen und Klienten behan-
delt, welche nicht zwangslaufig mit den im ersten Mandat erwahnten Anspriichen berein-
stimmen. Laut Staub-Bernasconi wird die Soziale Arbeit erst durch das dritte Mandat zu

einer Profession.

Staub-Bernasconi argumentiert, dass eine enge Auslegung des doppelten Mandats lediglich
das Wissen Uber gesellschaftliche Normen, Gesetze und methodische Verfahren erfordert,
um sozial abweichende Tatbestande diesen vorgegebenen Regelungen zuzuordnen. Diese
Ansicht lasst jedoch wenig Platz fir eine unabhangige Expertise der Sozialen Arbeit (Staub-
Bernasconi 2007: 6).

Durch die Einfihrung des dritten Mandats wird laut Staub-Bernasconi die Soziale Arbeit zur
Profession. Dieses Mandat umfasst eine wissenschaftliche Fundierung der professionellen
Praxis sowie einen Ethikkodex, der von der Profession unabhangig von externen Einflissen
entwickelt und iberwacht werden sollte (Staub-Bernasconi 2007: 6f.). Insbesondere betont
sie die Starkung der eigenstandigen Expertise durch den Hinweis darauf, dass Gesetze

zwar rechtmassig, aber nicht unbedingt ethisch vertretbar sind (2018: 112).

Des Weiteren ermdglicht das dritte Mandat eine kritische Beurteilung und Uberarbeitung der
ersten beiden Mandate (Staub-Bernasconi 2018: 116f.).

Insgesamt reprasentieren die explizite Benennung und detaillierte Ausformulierung des Tri-
pelmandats einen bedeutenden Fortschritt im Diskurs zur Professionalisierung der Sozialen
Arbeit.

5.5 Der prozessual-systemische Ansatz

Basierend auf den bisher beschriebenen theoretischen Grundlagen entwirft Staub-Bernas-
coni (1996) eine prozessual-systemische Denkweise, die ein methodisches Vorgehen er-
moglicht, um eine systematische und wissenschaftlich fundierte Problembeschreibung und
-analyse durchzufiihren. Soziale Probleme treten auf, wenn Bedurfnisse nicht erflillt oder
befriedigt werden kénnen. Es gibt verschiedene Grunde dafur, dass individuelle Bedurfnisse

unzureichend oder gar nicht erflllt werden kénnen.

Staub-Bernasconi (1996) identifiziert dabei vier Problemkategorien, die dazu dienen, soziale
Probleme sowohl auf individueller (mikrosozialer) als auch auf gesellschaftlicher (makroso-

zialer) Ebene konkret zu analysieren.
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Die vier Problemkategorien werden in der folgenden Abbildung 4 dargestellt:

Macht
(hierarchisch)

Kriterien/Werte

(normativ-
ethisch)

Ausstattung
(individuell)

Abb. 4: Die vier Problemkategorien nach Staub-Bernasconi (eigene Darstellung)

Macht

In dieser Kategorie werden laut Staub-Bernasconi (2007: 157-215) spezifische Machtdyna-
miken auf verschiedenen Ebenen betrachtet und untersucht. Hierbei liegt der Fokus auf der
Identifikation der genutzten Machtquellen. Besonders relevant fir die Soziale Arbeit ist die
Beurteilung, ob die Ausiibung dieser Macht einschrankend oder hemmend ist. Falls eine
hemmende Machtauslibung festgestellt wird, erfordert dies eine Intervention seitens der So-
zialen Arbeit.

Beispiele: Allmacht, Rassismus, organisierte Gewaltausibung

Ausstattung

Die Kategorie der Ausstattung gliedert sich nach Staub-Bernasconi (1996: 11-137) in sechs
verschiedene Dimensionen: physische Ressourcen, soziodkonomische bzw. sozialdkologi-
sche Ressourcen, Erkenntniskompetenz, symbolische Ressourcen, Handlungskompetenz
und soziale Zugehdrigkeit. Diese Kategorien ermdglichen die Untersuchung von Einzelper-
sonen, Familien, Gruppen oder sogar grosseren Gemeinschaften und Institutionen hinsicht-
lich ihrer individuellen Probleme.

Beispiele: Beeintrachtigungen, prekare Lebenslagen

Austausch

Staub-Bernasconi (1996: 11-137) erméglicht in dieser Kategorie die Analyse ausgewahlter
Austauschverhaltnisse Uber die verschiedenen Ressourcenebenen hinweg. Das Hauptau-
genmerk liegt auf der Analyse der ausgetauschten Guter und der Untersuchung, ob es sich

um einen generell asymmetrischen oder symmetrischen Austausch handelt. Im Falle eines
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asymmetrischen Austauschs ist die Soziale Arbeit aufgefordert, prazise hinzusehen und
moglicherweise einzugreifen.

Beispiele: Macht, Willkur, Diskriminierung, unerfullte Bedurfnisse

Kriterien/Werte

In diesem Kontext wird von Staub-Bernasconi (1996: 11-137) untersucht, welche spezifi-
schen gesellschaftlichen Kriterien (Werte) in der analysierten Problematik relevant sind.
Diese Kategorie konzentriert sich ausschliesslich auf gesellschaftlichen Gegebenheiten und
betont damit die Aufgabe der Sozialen Arbeit, sowohl die Mikroebene als auch den Makro-

bereich zu berucksichtigen.

5.6  Soziale Arbeit als Handlungstheorie

Nach Staub-Bernasconi (1996: 11) ist die Soziale Arbeit eine Theorie und Wissenschaft des
Handelns, die durch den Einbezug von sechs unterschiedlichen Arten von Wissen gepragt
ist: Wertwissen, Beschreibungswissen, Erklarungswissen als Grundlage fur Zielsetzungen,
Verfahrenswissen und Akteurwissen als Interventionswissen zur Initiierung von Anpassun-

gen.

Die Handlungswissenschaft bietet nicht nur Interpretationsmdglichkeiten fir die Welt, son-
dern auch Wege, um aktiv Veranderungen herbeizufiihren. Sie eréffnet die Mdglichkeit, ge-
meinsam mit Adressatinnen und Adressaten den gegenwartigen Zustand zu Uberdenken
und in Ubereinstimmung mit kritischen Uberlegungen zu gesellschaftlichen Normen hin zu

einem angestrebten Zustand zu gelangen.

Indem die verschiedenen Formen des Wissens als W-Fragen formuliert werden, entsteht
wie in der Tabelle 1 abgebildet ein Modell des methodischen Handelns, das strukturiert ist
und sich in seinem Aufbau mit dem klassischen Prozessgestaltungsmodell (Anamnese, Di-

agnose, Intervention, Evaluation) deckt:

Problembezogenes Wissen Problemlésungsbezogenes Wissen

Beschreibungswis- Erklarungswissen | Wertwissen | Wissen Uber Akteur*in | Verfahrenswissen | Evaluationswis-

sen sen

Was? Warum? Woraufhin? | Wer? Wie? Womit? Was ist gesche-
hen?

Anamnese Diagnose Intervention Evaluation

Tab. 1: Modell des methodischen Handelns in der SPSA (eigene Darstellung)
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6 Soziale Arbeit als Handlungswissenschaft

Das kommende Kapitel fokussiert darauf, praxisorientiertes Wissen flir Sozialarbeiter*innen
aufzubereiten, basierend auf den zuvor erklarten Theorien der Sozialen Arbeit. Diese Vor-
gehensweise ist von Bedeutung, um eine adaquate Ausstattung an Werkzeugen und pro-
fessioneller Kompetenz zu erlangen, die fur die Arbeit mit Familien, die ein Kind mit kogniti-
ver Beeintrachtigung haben, erforderlich sind. Das Ziel ist es, eine direkte Verbindung zwi-
schen der theoretischen Grundlage und den konkreten Methoden der Sozialen Arbeit zu

schaffen, um diese Familien in ihrer Betreuung und Unterstitzung effektiv zu begleiten.

Am Anfang wird erlautert, wie die Systemtheorie von Staub-Bernasconi den Austausch zwi-
schen theoretischen Konzepten und praktischer Umsetzung versteht. Danach wird anhand
verschiedener arbeitsbezogener Methoden, die bereits vorhandene Handlungserfahrung
bewertet, um daraus neues Wissen fur die Soziale Arbeit als anerkannte, wissenschaftliche

Disziplin zu entwickeln.

6.1 Transfer Theorie zur Praxis

Die normative Handlungswissenschaft in der Sozialen Arbeit, wie von Staub-Bernasconi
(2018: 234) beschrieben, umfasst die theoretische und ethische Dimension dieser Disziplin
als kritische Profession. Um dieses wertvolle normative Wissen in der Praxis anzuwenden,
bedarf es einer entscheidenden Ubertragung von Theorie in konkrete Handlungen. In der
realen Welt der Sozialen Arbeit konzentrieren sich die Herausforderungen oft auf komplexe

Situationen.

Nach dem systemtheoretischen Paradigma der Sozialen Arbeit wird diese methodische Vor-

gehensweise als transformativer Dreischritt definiert.

Im ersten Teil dieses Prozesses wird die Problematik anhand bestehender Theorien und
Forschungsergebnisse analysiert und detailliert beschrieben. Anschliessend werden im
zweiten Schritt Hypothesen formuliert, die verdeutlichen, welche Auswirkungen bestimmte
Handlungen oder auch das Unterlassen von Handlungen haben konnten. Im abschliessen-
den Schritt werden aus diesen Erkenntnissen konkrete Handlungsempfehlungen fir die
praktische Umsetzung abgeleitet. Dieser Prozess, begleitet von einer ethischen Bewertung,
bildet die Basis fur die professionelle Umsetzung in der Praxis (vgl. Staub-Bernasconi 2018:
234-241).
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6.2 Problemorientierte Arbeitsweisen

Diese Bachelor-Thesis zielt darauf ab, durch problemorientierte Arbeitsweisen Wissen im
Bereich kognitive Beeintrachtigung und mehrfache Behinderung zu generieren und gleich-
zeitig durch einen transdisziplindren Ansatz die Entwicklung praktischer Kenntnisse aufzu-

zeigen.

Es gab einen Zeitpunkt in den 1960er- und 1970er-Jahren, in dem die Vorstellung von einer
umfassenden Systemtheorie in der Sozialen Arbeit aufkam. Diese Theorie sollte als allge-
meine Methode dienen, um samtliche sozialen Probleme anzugehen (vgl. Staub-Bernasconi
2018: 272). Jedoch stiessen Versuche, eine solch allgemeine Vorgehensweise zu etablie-
ren, aufgrund der Vielfaltigkeit sozialer Probleme sowie der unterschiedlichen Arbeitsberei-

che und Ebenen in der Sozialen Arbeit auf Widerstand.

Staub-Bernasconi (2018) hebt hervor, dass die professionellen Handlungen und spezifi-
schen Kompetenzen, die in der Sozialen Arbeit bendétigt werden, nicht von den verfligbaren
oder aktuellen Methoden abhangen. Vielmehr werden diese durch die jeweiligen sozialen
Probleme bestimmt und erfordern eine spezifische Herangehensweise (ebd.: 241). Deshalb
formuliert Staub-Bernasconi (2018: 241f.) Handlungstheorien, die sie als problemorientierte
Arbeitsweisen definierte, welche in direktem Zusammenhang mit den sozialen Herausfor-
derungen stehen. Weiterhin betont sie, dass die Evolution des Handlungswissens in der
Sozialen Arbeit stark von der systematischen Analyse dieser Arbeitsweisen abhangt (ebd.:
273).

Infolgedessen zielt diese Arbeit darauf ab, diese Arbeitsweisen zu evaluieren, um das Hand-
lungswissen im Umgang mit Eltern von Kindern mit kognitiver Beeintrachtigung und mehr-
facher Behinderung zu erweitern und zusatzlich nach dem transdisziplinaren Ansatz mit

weiteren Methoden der Sozialen Arbeit zu erweitern.

Staub-Bernasconi (2018: 272) betont die Bedeutung einer handlungstheoretischen Qualifi-
kation fur die Praxis und die Notwendigkeit, dieses Handlungswissen in der Praxis weiter zu

verfeinern.

Im folgenden Abschnitt wird nur eine Auswahl an problemorientierten Arbeitsweisen bezie-
hungsweise Methoden erlautert und auf den Bereich Eltern von Kindern mit kognitiver Be-

eintrachtigung und mehrfacher Behinderung angewendet.
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7 Problemorientierte Arbeitsweisen — Methoden nach Staub-

Bernasconi

7.1 Ressourcenerschliessung

Die Ressourcenerschliessung in der Sozialen Arbeit bezieht sich auf die Bereitstellung und
Nutzung von Ressourcen auf individueller sowie soziobkonomischer und gesellschaftlicher
Ebene, um das Wohlergehen von Individuen, Familien und sozialen Gruppen zu verbessern
(vgl. Seifert 2023: 36). Im Kontext von Eltern mit einem Kind mit kognitiver Beeintrachtigung
und mehrfacher Behinderung spielen Ressourcen eine entscheidende Rolle, da sie auf-
grund ihrer physischen und mentalen Begrenzungen oft Unterstitzung bendétigen und haufig

von Stigmatisierung und Ausgrenzung betroffen sind (vgl. ebd.).

Staub-Bernasconi (2018: 273f.) betont die Notwendigkeit fiir Sozialarbeitende, die Bedurf-
nisse dieser Menschen zu verstehen und die Zusammenhange zwischen der Nichterflllung
dieser Bedurfnisse und den daraus resultierenden Spannungen zu erkennen. Menschen mit
Beeintrachtigungen haben gemass der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK 2023)
das Recht auf volle Teilhabe an der Gesellschaft ohne Einschrankungen. Dies umfasst den
Zugang zu offentlichem Leben, unabhangige Lebensfiihrung, persénliche Mobilitat, freie
Meinungsausserung sowie Teilhabe an kulturellen, politischen und gesellschaftlichen Akti-

vitaten.

Fir Sozialarbeitende ist die Ressourcenerschliessung bei der Arbeit mit Eltern mit einem
Kind mit kognitiver Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung von grosser Bedeutung.
Diese Arbeit erfordert die Schaffung von Zuganglichkeiten, Unterstitzungsdiensten und die
Forderung der gesellschaftlichen Teilhabe. Es umfasst die Férderung von barrierefreiem
Bauen, die Bereitstellung von Informationen in leicht verstandlicher Sprache sowie die indi-
viduelle Unterstitzung in verschiedenen Lebensbereichen. Darlber hinaus ist es wichtig,
die historisch und kulturell bedingten Barrieren abzubauen, die zu Stigmatisierung und Aus-

grenzung fuhren kénnen (vgl. Seifert 2023: 36).

Die Ressourcenerschliessung in der Arbeit mit Eltern mit einem Kind mit kognitiver Beein-
trachtigung und mehrfacher Behinderung bendétigt somit eine ganzheitliche Herangehens-
weise. Sozialarbeitende missen verschiedene Aktivitdten im Gemeinwesen fordern, ein
professionelles Hilfesystem aufbauen und individuelle Unterstiitzung bereitstellen, um die
gesellschaftliche Teilhabe und das Wohlergehen dieser Menschen zu verbessern (vgl. Sei-
fert 2023: 37).
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7.2 Bewusstseinsbildung

Die Bewusstseinsbildung im Kontext der Sozialen Arbeit bezieht sich darauf, das Bewusst-
sein fur individuelle und gesellschaftliche Probleme zu schéarfen, insbesondere im Zusam-
menhang mit Menschen mit Behinderungen. Dies beinhaltet das Schaffen von Bewusstsein
uber Probleme der Informationsverarbeitung aufgrund eingeschrankter Wahrnehmungs- und
Bewertungskompetenzen, die durch begrenzte Sozialisation oder physische und psychi-

sche Einschrankungen verursacht werden kénnen (vgl. Staub-Bernasconi 2018: 275f.).

Das Bewusstsein fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen und die Veranderung
der gesellschaftlichen Wahrnehmung von Behinderungen soll gemass dem Artikel 8 der UN-

Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) geférdert werden.

Dies betrifft sowohl die gesellschaftliche Ebene als auch die Starkung des Subjekts, also
des Menschen mit Behinderung selbst. Menschen mit schweren Behinderungen erleben oft
soziale Ausgrenzung und bleiben unsichtbar in der Gesellschaft. Die Sozialarbeit hat daher
die Aufgabe, sowohl auf individueller Ebene das Subjekt zu starken, um Selbststandigkeit
zu fordern, als auch auf gesellschaftlicher Ebene Bewusstsein und Sensibilisierung fiir die

Belange von Menschen mit Behinderungen zu schaffen.

Im Rahmen der Ressourcenerschliessung und der Bewusstseinsbildung sind fur Sozialar-
beitende verschiedene Punkte von Bedeutung. Indem sie Menschen mit schweren Behin-
derungen bei alltaglichen Aktivitaten unterstitzen, starken sie diese als Subjekt und férdern
damit ihre Selbstbestimmung und Teilnahme in der Gesellschaft. Die Sozialarbeitenden ha-
ben den Auftrag, die Interessen dieser Menschen zu vertreten und die Gesellschaft fir die
Themen und Bedurfnisse von Menschen mit Behinderungen zu sensibilisieren. Dies tragt
dazu bei, dass Menschen mit Behinderungen in der Gesellschaft sichtbarer werden und
gleichberechtigt teilhaben kénnen (vgl. Rdh: 2018: 80f.).

7.3 Modell-, Identitats- und Kulturveranderung

Die Zielsetzung dieser Arbeitsweise ist es, Identitatskonflikte zwischen Individuen sowie
zwischen gesellschaftlichen und kulturellen Gruppen auf verschiedenen sozialen Ebenen
anzugehen. Durch die Bereitstellung von Informationen und Erklarungen sollen Menschen
und Gesellschaften dazu befahigt werden, verschiedene kulturelle Hintergriinde zu verste-
hen. Dies ermdglicht einen Austausch von unterschiedlichen Denkweisen und férdert somit
den Wissensaustausch. Im Fokus stehen Verdnderungen von problematischen Denkmus-
tern und Bildern sowie die Aufldsung von Prozessen, die zu Stigmatisierung, Ausgrenzung
und Etikettierung flhren (vgl. Staub-Bernasconi 2018: 276-279). Staub-Bernasconi (2018:

278f.) betont, dass die Schaffung von Diversitat in der Gesellschaft durch die gezielte
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Ansprache des Informationsdefizits sowie durch die Férderung eines breiteren Verstandnis-
ses fir die Kultur- und Sozialisationsprozesse erreicht werden kann. Dieser Prozess zielt
darauf ab, das Wissen Uber Vielfalt und die sozialen Strukturen zu erweitern, um beste-

hende Barrieren abzubauen.

7.4 Handlungskompetenz-Training und Teilnahmeforderung

Die Methode des Handlungskompetenz-Trainings und der Teilnahmeférderung ist relevant,

wenn es um die Bewaltigung verschiedener Herausforderungen geht, die von alltéaglichen

Aufgaben bis hin zu einzelnen Krisen in familiaren, schulischen oder beruflichen Kontexten
reichen kdnnen. Auch der Ubergang zwischen verschiedenen sozialen Systemen, in denen
eine Person aktiv ist, kann zu Schwierigkeiten fihren, die bewaltigt werden missen. Das
Hauptziel besteht darin, die Handlungskompetenz von Individuen zu starken und dadurch
die Chancen zur aktiven Teilnahme in den diversen sozialen Systemen zu verbessern (vgl.
Staub-Bernasconi 2018: 279f.).

Sozialarbeitende verfligen Gber verschiedene Mdglichkeiten und Ressourcen. Es fehlt je-
doch an einer akademisch fundierten Diskussion, die auf wissenschaftlichen Erkenntnissen
basiert. Darliber hinaus mussen laut Staub-Bernasconi (2018) die bestehenden Angebote
weiterentwickelt und anhand des Teilnahmefaktors neugestaltet werden. Auf diese Weise
kénnen Familien mit Kindern mit Beeintrachtigung und mehrfachen Behinderungen eine ak-

tive Teilnahme in verschiedenen gesellschaftlichen Bereichen ermdglicht werden.

Laut Staub-Bernasconi (2018: 279f.) ermoglicht eine gesteigerte Handlungskompetenz In-
dividuen, Probleme eigenstandiger zu bewaltigen und zu I16sen. Dadurch entsteht direkt eine
gesteigerte Integration in die Gesellschaft. In Bezug auf die Fortbewegung missen Mittel
bereitgestellt werden, um sicherzustellen, dass Familien mit einem Kind mit kognitiver Be-
eintrachtigung und mehrfacher Behinderung nicht in der zwischenmenschlichen Interaktion

eingeschrankt sind und somit keine Mdglichkeit haben, soziale Erfahrungen zu sammeln.

7.5 Soziale Vernetzung

In diesem Ansatz steht die Pravention sozialer Isolation im Vordergrund. Unter sozialer Iso-
lation versteht man das Fehlen von oder nur geringe Zufriedenheit mit zwischenmenschli-
chen Beziehungen. Die Ursachen kénnen eine Bandbreite von geistigen, kdrperlichen und
sozialen Herausforderungen beim Individuum sowie kulturelle Barrieren umfassen. Darlber
hinaus bezieht sich dieser Ansatz auf ungleiche Machtverhaltnisse, die beispielsweise die
Rechte und Pflichten der Beteiligten beeintrachtigen kénnen. Das Hauptziel besteht darin,

eine soziale Integration zu férdern, die Menschen besser in ihre sozialen Netzwerke
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einzubinden und
soziale Mitgliedschaften zu starken. Dabei ist es auch wichtig, bestehende Austauschbezie-
hungen zu Uberprifen und gegebenenfalls neu zu gestalten (vgl. Staub-Bernasconi 2018:
280f.).

In dieser Arbeitsweise liegt die Verantwortung der Sozialarbeitenden darin, Kinder mit kog-
nitiver Beeintrachtigung und mehrfachen Behinderungen bei der Kommunikation zu unter-
stitzen, um dadurch den Aufbau und die Pflege sozialer Beziehungen zu erméglichen.
Staub-Bernasconi (2018) legt dar, dass eine Bewusstseinsbildung bei Menschen ohne Be-
eintrachtigung Uber die spezifische Kommunikation mit Personen mit Beeintrachtigungen
einen Beitrag leisten kann. Diese mogliche Kommunikation tréagt dazu bei, Beziehungen zu
fordern, die ausserhalb des direkten Unterstitzungsnetzwerks liegen. Dies fuhrt wiederum
zu einer besseren sozialen Integration. Laut Staub-Bernasconi (2018: 280) stellt dies die
vorrangige Zielsetzung dar. Artikel 9 der UN-Behindertenrechtskonvention gewahrt auch In-
dividuen mit Beeintrachtigungen das Recht, autonom tber ihren Wohnort und die Wohnform
zu entscheiden. Allerdings ist die Verwirklichung dieser Autonomie bei Personen mit kogni-
tiven Beeintrachtigungen und mehrfachen Behinderungen haufig noch nicht etabliert, daher
liegt es in der Verantwortung der Sozialarbeitenden, Strukturen zu schaffen, die diese
Selbstbestimmung ermdglichen. Das Wissen, eine geeignete Wohnform in Zukunft zu ha-
ben, wiirde auch den Abléseprozess und die Zukunftsplanung von Eltern mit einem kognitiv

beeintrachtigten und mehrfach behinderten Kind vereinfachen.

7.6 Machtquellen und Machtstrukturen

In unterschiedlichen sozialen Beziehungen und Systemen sind gesellschaftliche Ungleich-
heiten prasent, die haufig durch ungerechte und diskriminierende soziale Normen und Wert-
vorstellungen gepragt sind. Diese Ungleichheiten verhindern Chancengleichheit und flihren
dazu, dass Menschen entweder erschwerten oder gar keinen Zugang zu Schllsselsyste-
men wie Bildung oder Beschéaftigung haben. Dies geschieht aufgrund einer ungerechten
Verteilung von Ressourcen, Gutern und sozialen Positionen, was die Mdglichkeiten zur Teil-
nahme und Mitbestimmung beeintrachtigt. Diese ungleiche Verteilung schafft auch Macht-
ungleichgewichte und -quellen. Das Ziel besteht darin, diese Ungleichheiten abzubauen und
soziale Normen und Werte zu schaffen, die gerecht fiir alle sind und die Bedirfnisse, die
Beteiligung und Einflussnahme der Individuen in sozialen Systemen bericksichtigen.
Machtaustibungen mussen in gerechtfertigter Weise durch klare und nachvollziehbare Be-

schrankungen legitimiert werden (vgl. Staub-Bernasconi 2018: 281-283).
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Laut der UN-Behindertenrechtskonvention haben Menschen mit einer Beeintrachtigung
nach dem Artikel 5 die gleichen Rechte wie alle Menschen und durfen nicht aufgrund ihrer

Behinderung diskriminiert werden.

Die Situation fuhrt zu einem Dilemma fur Sozialarbeitende, wenn es darum geht, Menschen
mit schweren Behinderungen einerseits vor Vernachlassigung zu schitzen und andererseits
ihre Selbstbestimmung zu wahren, ohne sie einzuschranken. Es besteht haufig eine konti-
nuierliche Herausforderung in diesem Spannungsfeld und klare Lésungen sind oft nicht ein-

deutig vorhanden.

Gemass Staub-Bernasconi (2018: 282) liegt die Verantwortung der Sozialarbeitenden darin,
Individuen in ihren Befreiungsprozessen individuell zu unterstitzen und zu férdern. Dies
beinhaltet die Reduzierung ihrer Abhangigkeiten und Machtlosigkeit innerhalb sozialer Sys-
teme. Teil dieser Aufgabe ist auch die Offentlichkeitsarbeit. Diese ist im Arbeitsansatz des
Sozial-Padagogisch-Sozialarbeiterischen Handlungskonzepts integriert. Aufgrund ihrer Re-
levanz bei der Arbeit mit Eltern von Kindern mit einer kognitiven Beeintrachtigung und mehr-
fachen Behinderung wird die Offentlichkeitsarbeit in diesem Kontext als eigenstandiger Be-

standteil betrachtet und detailliert beschrieben.

7.7  Kriterien und Offentlichkeitsarbeit

Diese Arbeitsweise steht in enger Verbindung mit der vorherigen beschriebenen (siehe Ka-
pitel 7.6). lhr Ziel ist es, Machtstrukturen und Ungleichheitsordnungen zu erkennen und auf
verschiedenen Ebenen grindlich zu analysieren. Dies erfordert die Bertcksichtigung der
individuellen Perspektive, der gesellschaftlichen Sichtweise sowie der Systeme, die invol-
viert sind. Die gewonnenen Erkenntnisse sollen in 6ffentliche, politische und ethische Dis-
kurse einfliessen. Sozialarbeitende erfillen ihr professionelles Mandat, indem sie sich ge-
mass Staub-Bernasconi (2018: 283) auf den Umgang mit Machteinflissen und -strukturen
sowie auf die gesellschaftliche Rechtfertigung von Ungleichheitsordnungen konzentrieren.
Staub-Bernasconi (2018) stellt fest:

,Das Verlassen des geschlitzten Rahmens eines Bliros, Heims oder lokalen Gemeinwesens
und das Hervortreten in die Offentlichkeit ist fiir viele Sozialarbeiterlnnen mit erheblichen

inneren und &ulReren Hindernissen verbunden.“

Seit der Implementierung des Berufskodex Soziale Arbeit Schweiz (AvenirSocial 2010) ist
es ein moralischer Anspruch der Sozialen Arbeit, sich fur soziale Gerechtigkeit und Men-
schenwdurde einzusetzen. Dies beinhaltet die Forderung nach Einhaltung der Menschen-
rechte auf politischer, makrosozialer Ebene. Die Soziale Arbeit konzentriert sich in diesem

Kontext auf die Férderung des gesellschaftlichen Wandels und die Umgestaltung von
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Strukturen, um die Bedurfnisse aller Menschen zu erfiillen. Sozialarbeitende verfligen tber
verschiedene Mdglichkeiten. Einerseits kdnnen sie politische Prozesse in Gang setzen, in-
dem sie die Umsetzung der UN-BRK einfordern und vorantreiben. Andererseits haben sie
die Mdglichkeit, auf gesellschaftlicher Ebene in diversen Organisationen oder als Mitarbeiter
in Verbanden die Anliegen von Menschen mit schweren Beeintrachtigungen zu adressieren.
Dadurch tragen sie dazu bei, die Gesellschaft fur diese Anliegen zu sensibilisieren. Staub-
Bernasconi (2018: 283) betont jedoch die Notwendigkeit, das personliche Leben und die
eigenen individuellen Interessen sorgfaltig in Relation zu den professionellen Interessen ab-

zuwagen.

7.8 Sozialmanagement

Die Herangehensweise, die von Staub-Bernasconi (2018: 284) dargelegt wird, ist auch be-
kannt als ,indirekte Methode®, da sie nicht direkt mit der direkten Interaktion mit den Indivi-
duen verknupft ist. Ihr Ziel besteht darin, die Position und den Einflussbereich der Sozialen
Arbeit als Profession und Disziplin in der Wissenschaft zu festigen und voranzutreiben. Auf
diese Weise sollen dussere Einwirkungen anderer Berufsfelder, wie beispielsweise aus dem
Wirtschafts- und Managementbereich sowie die Ubernahme ihrer Fachsprachen in die So-
ziale Arbeit mdglichst geringgehalten werden (Seithe/Wiesner-Rau 2013, zit. nach Staub-
Bernasconi 2018: 284). Insbesondere in sozialen Organisationen ist dies von Bedeutung,
da das Zusammenspiel von betriebswirtschaftlichen Anforderungen Spannungen mit den

sozialen Anliegen verursacht.

Auf das Sozialmanagement wird hier nur oberflachlich eingegangen, da es, wie bereits er-
lautert, keine unmittelbare Verbindung zur direkten Arbeit mit Eltern mit einem Kind mit kog-
nitiver Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung aufweist. Dennoch erscheint es wich-

tig, einige Aspekte zu beleuchten.

Es ist von Bedeutung, die Kompetenzen der Sozialen Arbeit weiter zu verfeinern und eine
spezifische Fachsprache zu etablieren, um ihre Rolle und Funktionsweise innerhalb des
breiten Spektrums sozialer Dienste und Unterstitzungen zu prazisieren und zu starken. Laut
Staub-Bernasconi (2018: 284) fiihrt dies zu einer grosseren Anerkennung seitens der Ge-
sellschaft und der wissenschaftlichen Gemeinschaft. Zudem tragt dieses Verstandnis dazu
bei, andere Perspektiven und Fachsprachen anderer Berufe zu verstehen und interdiszipli-
nare Ansatze im Bereich Beeintrachtigung und Behinderungen zu férdern. Dieser transdis-

ziplinare Ansatz wird im Kapitel neun genauer beleuchtet.
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8 Anwendung der Methoden in der professionellen Sozialen

Arbeit im Bereich Eltern von Kindern mit kognitiver Beein-

trachtigung und mehrfacher Behinderung

Um professionellen Fachkréaften in der Sozialen Arbeit Handlungsempfehlungen und Leitli-

nien fur die Arbeit mit Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung und mehrfachen Behinderun-

gen bereitzustellen, werden die Methoden des Systemtheoretischen Paradigma der Sozia-

len Arbeit (SPSA) in einen Kriterienkatalog eingeteilt. Dieser Katalog umfasst Schllsselkri-

terien, die als Leitfaden dienen kénnen, um die Arbeit mit dieser Zielgruppe zu strukturieren

und zu unterstitzen. Dabei wirden die wichtigen Aspekte der SPSA in verschiedenen Ka-

tegorien oder Punkten zusammengefasst, um klare Richtlinien fiir die praktische Umsetzung

und Herangehensweise zu schaffen. Es ist wichtig anzumerken, dass diese Ansatze nicht

als isolierte Methoden betrachtet werden sollten, sondern oft in Kombination miteinander

angewendet werden, um eine umfassende und effektive soziale Unterstitzung zu gewahr-

leisten. Die genauen Methoden konnen je nach Kontext und Problemstellung variieren.

Methoden nach Staub-Bernasconi

Beispielhafte Anwendung in der sozialarbeiterischen Ar-
beit mit Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung und
mehrfachen Behinderungen

Ressourcenerschliessung

¢ Beantragung von Eingliederungshilfe, Erwerbsminde-
rungsrente oder anderen Sozialleistungen

e Erkundung von Teilnahmemaéglichkeiten an Freizeitmdg-
lichkeiten im Sozialraum

¢ Aufbau eines professionellen Hilfesystems

Bewusstseinsbildung

¢ Entwicklung eines selbstbewussten Verhaltnisses zum ei-
genen (beeintrachtigten) Koérper

¢ Teilnahme an Selbstvertretungsorganisationen und
Selbsthilfegruppen zur Starkung des Wir-Geflihls

¢ Unterstitzung der taglichen Aktivitaten

Modell-, Identitats- und Kulturveranderung

o Offentlichkeitsarbeit zur Veranderung des gesellschaftli-
chen Bildes von Beeintrachtigung und Behinderung, z. B.
durch Ausstellung kinstlerischer Aktivitdten oder Bericht-
erstattung Uber Arbeit in Regelbetrieben

e Unterstiitzung bei der Nutzung von inklusiven Bildungs-
angeboten, inkl. der schulischen Bildung

Handlungskompetenz-Training und Teil-

nahmefdrderung

e Soziales Kompetenztraining oder Mobilitatstraining

e Erwerb einer beruflichen Bildungsqualifikation
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Soziale Vernetzung und der Ausgleich o Erweiterung des sozialen Netzwerks unter Einbezug nicht

professioneller Helfer bzw. nicht beeintrachtigter Men-
von Rechten und Pflichten schen

e Padagogisch-therapeutische Modifikation sozial stéren-
den, aggressiven oder herausfordernden Verhaltens

Umgang mit Machtquellen und ¢ Innerorganisationelle Einflussnahme auf ungerechtfer-
tigte Beschrankung der Selbstbestimmung in Wohnein-
Machtstrukturen richtungen

¢ Kontaktaufnahme zu Arbeitgebern auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt und Eréffnung von Mdglichkeiten der Be-
schaftigung durch unterstitzte Beschaftigung oder Ar-
beitsassistenz

Kriterien- und Offentlichkeitsarbeit o Veroffentlichung von Auswirkungen der Veranderung von
Leistungsstrukturen

(z. B. Ambulantisierungsprogramme) auf die Versor-
gungs- und Lebensqualitat besonders beeintrachtigter
Personen

e Sorgekultur in der Nachbarschaft, im Sozialraum bzw. in
der Gesellschaft thematisieren und fir Engagement wer-
ben

Sozialmanagement ¢ Aufbau moderner Dienstleistungsunternehmen zur Unter-
stitzung der Umsetzung von selbstbestimmten Wohn-
und Betreuungsformen

¢ Ausschopfung staatlicher Zuschiisse und Forderung ei-
ner angemessenen Vergltung sozialer Hilfen

o Ausdifferenzierung der eigenen Profession

¢ Verbindung von personenzentrierten und gemeinwe-
senorientierten Perspektiven

Tab. 2: Handlungstheoretische Konsequenzen des SPSA in der sozialarbeiterischen Arbeit mit Eltern

von Kindern mit Beeintrachtigung und schweren Behinderungen (in: R6h 2018: 177f.)

9 Transdisziplinarer Ansatz

Der transdisziplinare Ansatz in der Sozialen Arbeit betont die Bedeutung einer Zusammen-
arbeit und Integration verschiedener Disziplinen, um komplexe soziale Probleme zu verste-
hen und anzugehen. Dieser Ansatz ist nach Obrecht (2003:131) der interdisziplinaren Zu-
sammenarbeit vorangelagert. Der transdisziplinare Ansatz verbindet nicht nur verschiedene
Disziplinen miteinander, sondern Uberschreitet auch ihre Grenzen und entwickelt neue Her-

angehensweisen, die Uber traditionelle Fachbereiche hinausgehen.

Obrecht (2003: 131) betont, dass viele soziale Probleme nicht durch eine einzelne Disziplin

oder Fachrichtung allein gelost werden kénnen. Er fordert stattdessen eine integrative
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Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Disziplinen wie Sozialarbeit, Psychologie, Medi-
zin, Padagogik, Soziologie und anderen relevanten Feldern, um ein umfassenderes Ver-

standnis flr komplexe soziale Probleme zu entwickeln.

Der transdisziplinare Ansatz zielt darauf ab, die Synergieeffekte aus verschiedenen Diszip-
linen zu nutzen, um effektivere Lésungen zu finden. Er ermutigt zur Bildung von interdiszip-
linaren Teams, die zusammenarbeiten, um eine breitere Perspektive auf soziale Probleme

zu erhalten und innovative Anséatze fir Interventionen zu entwickeln.

Dieser Ansatz ermdglicht es, das Fachwissen und die verschiedenen Perspektiven aus ver-
schiedenen Disziplinen zu kombinieren, um komplexere soziale Probleme besser zu verste-
hen und angemessene Interventionen zu entwickeln. Er férdert eine ganzheitlichere Sicht-
weise auf die Probleme und strebt danach, vielfaltige Lésungen zu finden, die die verschie-
denen Aspekte eines Problems bertcksichtigen (vgl. Obrecht 2003: 119-172).

10 Die interdisziplinare Kooperation

Die interdisziplinare Kooperation nach Obrecht (2006) zielt darauf ab, eine breite Palette
von Ansatzen zu nutzen, um den komplexen und vielschichtigen Bedurfnissen von Men-
schen in verschiedenen Lebenssituationen gerecht zu werden. Dies kann die Einbeziehung
von Konzepten wie Empowerment, Diversity Management, Menschenrechten, systemischer
Ansatz, personenzentrierter Ansatz und weitere umfassen. Die Idee besteht darin, aus die-
sen verschiedenen Ansatzen und Theorien zu wahlen und sie je nach den spezifischen An-

forderungen und Zielen der Klienten zu kombinieren.

Diese Herangehensweise betont die Flexibilitdt und Anpassungsfahigkeit der Sozialarbei-
ter*innen, die in der Lage sein sollten, ihre Praxis kontinuierlich zu reflektieren, verschiedene
Perspektiven zu integrieren und eine massgeschneiderte Unterstitzung fir ihre Klienten zu
entwickeln (vgl. Obrecht 2006: 408—445).

11 Erganzende Methoden der Sozialen Arbeit

11.1 Beratung

Die Beratung von Angehorigen, die Familienmitglieder mit Beeintrachtigungen unterstutzen,
stellt eine grundlegende Komponente der Sozialen Arbeit dar (vgl. R6h 2018: 192). Die her-
ausfordernde Aufgabe, ein Kind mit einer Beeintrachtigung zu betreuen und zu unterstitzen,
geht oft mit emotionalen, physischen und sozialen Belastungen einher. In diesem Kontext

spielt die Beratung eine massgebliche Rolle, um den Eltern Unterstitzung und Orientierung
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zu bieten (vgl. Walter 2020: 240). Walter (2020) stellt fest, dass Sozialarbeiter*innen in der
Beratung einen sicheren Raum schaffen muissen, in dem Eltern ihre emotionalen Belastun-
gen und Herausforderungen offen ansprechen kénnen. Der Umgang mit Geflihlen wie
Trauer, Uberlastung, Frustration und Schuldgefiihlen erfordert haufig eine einfiinlsame und
unterstiitzende Herangehensweise seitens der Sozialarbeiter*innen. Diese emotionale Un-
terstltzung ist von grosser Bedeutung, um den Eltern Raum flr die Verarbeitung ihrer eige-

nen Gefihle zu bieten und Bewaltigungsstrategien zu entwickeln.

Des Weiteren umfasst die Beratung auch die Vermittlung von relevanten Informationen und
Ressourcen. Angehdrige bendtigen oft klare Informationen Gber die spezifische Beeintrach-
tigung ihres Familienmitglieds sowie Uber verfigbare Unterstitzungsangebote, Pflegeein-
richtungen und rechtliche Aspekte. Eine fundierte Beratung erméglicht es den Eltern, infor-
mierte Entscheidungen zu treffen und die benétigte Unterstutzung fir ihre Familienmitglie-
der zu erhalten (vgl. R6h 2018: 193).

Walter (2020) stellt fest, dass ein zentraler Aspekt der Beratung in der Férderung von Be-
waltigungsstrategien liegt. Familien kénnen Unterstiitzung bei der Entwicklung von Strate-
gien zur Stressbewaltigung, Selbstfirsorge und effektiven Kommunikation benétigen, um
den Anforderungen des Alltags gerecht zu werden. Die Beratung hilft dabei, individuelle
Ressourcen zu identifizieren und sie gezielt einzusetzen, um die bestmdgliche Betreuung

und Unterstutzung zu gewahrleisten.

Neben der Starkung individueller Bewaltigungsfahigkeiten ermutigt die Beratung Angeho-
rige auch dazu, sich mit anderen in ahnlichen Situationen zu vernetzen. Die Teilnahme an
Selbsthilfegruppen oder der Zugang zu lokalen Unterstiitzungsnetzwerken und Organisati-
onen kann eine wichtige Quelle der Unterstutzung und des Austauschs fir Angehdrige sein
(vgl. Walter 2020: 99).

Abschliessend spielt die Beratung auch eine Schlusselrolle bei der langfristigen Planung fur
die Zukunft. Angehdrige mussen oft langfristige Pflege- und Unterstitzungsplane fur ihre
Familienmitglieder mit Beeintrachtigungen erstellen. Die Beratung hilft ihnen dabei, realisti-
sche Ziele zu setzen, Ressourcen zu identifizieren und langfristige Betreuungslésungen zu
planen, um die bestmdgliche Lebensqualitat fur ihre Familienmitglieder zu gewahrleisten
(vgl. R6h 2018: 197).

Insgesamt stellt die Beratung von Angehérigen von Menschen mit Beeintrachtigungen eine
bedeutsame Facette der Sozialen Arbeit dar. Sie unterstitzt Angehdérige dabei, ihre indivi-
duellen Herausforderungen zu bewaltigen, Ressourcen zu nutzen und eine bessere Lebens-

qualitat fur ihre Familienmitglieder zu schaffen.
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11.2 Case Management

Das Case Management spielt eine entscheidende Rolle in der Sozialen Arbeit und kann in
vielen Arbeitsfeldern angewendet werden (vgl. R6h 2018: 202); in diesem Beispiel als Me-
thode zur Unterstutzung von Familien, deren Kind eine Beeintrachtigung hat. Es bezeichnet
einen koordinierten Prozess, bei dem ein/e Sozialarbeiter*in als zentrale Anlaufstelle fun-
giert, um die individuellen Bedurfnisse der Familie zu identifizieren, Ressourcen zu organi-

sieren und eine ganzheitliche Unterstitzung anzubieten.

In der Arbeit mit Familien, deren Kind eine Beeintrachtigung hat, Ubernimmt nach Roh

(2018: 202f.) das Case Management verschiedene wesentliche Aufgaben:

Erstens erfolgt eine umfassende Bedarfsbewertung, bei der durch den/die Sozialarbeiter*in
die spezifischen Herausforderungen und Ressourcen der Familie identifiziert werden. In en-
ger Zusammenarbeit mit der Familie werden klare Ziele festgelegt, die darauf abzielen, die

Lebensqualitat des Kindes und der Familie zu verbessern.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die Koordinierung von Dienstleistungen. Der bzw. die So-
zialarbeiter*in ibernimmt die Organisation verschiedener Dienste und Ressourcen wie me-
dizinische Versorgung, Therapien, padagogische Unterstitzung und rechtliche Beratung,

um die Bedurfnisse der Familie zu erfiillen.

Zuséatzlich dazu fungiert der Case Manager als Informationsquelle und Berater. Er bietet
umfassende Informationen Giber vorhandene Dienste und Rechte der Familie und unterstutzt
sie dabei, fundierte Entscheidungen zu treffen, die den Bedirfnissen des Kindes und der

Familie gerecht werden.

Des Weiteren unterstutzt der bzw. die Sozialarbeiter*in bei der Planung von individuellen
Strategien zur Adressierung der Bedurfnisse des Kindes. Das beinhaltet nach Réh (2018:
204) die Entwicklung von Entwicklungsplanen, die Planung von Therapien und die Koordi-

nation von Unterstutzungsdiensten.

Ein weiterer wichtiger Aspekt des Case-Managements ist die Advokatenrolle. Sozialarbei-
ter*innen kénnen als Anwalte und Anwaltinnen fir die Familie fungieren, indem sie die Inte-
ressen der Familie vertreten, sie im komplexen System von Dienstleistungen und Behérden

unterstiitzen und den Zugang zu angemessenen Ressourcen sicherstellen (ebd.).

Abschliessend begleiten Sozialarbeiter*innen auch Ubergénge in verschiedenen Lebens-
phasen des Kindes, sei es der Ubergang von der frithkindlichen Betreuung zur Schule oder

von der Schule zum Erwachsenenalter.
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Durch die Implementierung eines effektiven Case-Managements erhalten Familien mit be-
eintrachtigten Kindern eine umfassende Unterstitzung, die darauf abzielt, ihre individuellen
Bedlrfnisse zu erfilllen. Das Hauptziel besteht darin, Ressourcen zu maximieren, um die
Lebensqualitat des Kindes zu verbessern und gleichzeitig die Familie zu starken und zu
unterstutzen (vgl. Réh 2018: 202).

11.3 Empowerment

Empowerment ist ein grundlegender Ansatz in der Arbeit mit Familien, deren Kinder von
Beeintrachtigungen betroffen sind. Das Ziel besteht darin, Familien zu befahigen, ihre Fa-
higkeiten zu starken, Selbstbestimmung zu erlangen und ihre Lebensumstande zu verbes-
sern (vgl. R6h 2018: 68). Im spezifischen Kontext von Familien mit beeintrachtigten Kindern
umfasst Empowerment verschiedene zentrale Aspekte. Walter (2020) stellt fest, dass Em-
powerment zunachst einmal das Ziel verfolgt, die Selbstbestimmung der Familien zu star-
ken. Das bedeutet, dass Familien die Moglichkeit erhalten, ihre eigenen Entscheidungen zu
treffen und Kontrolle tber ihre Lebensumstande zu erlangen. Dabei liegt der Fokus auf der
Anerkennung individueller Bedurfnisse und Winsche sowie der Férderung der Autonomie
(vgl. Walter 2020: 203).

Ein weiterer wichtiger Bestandteil ist die Bereitstellung relevanter Informationen und die Ver-
mittlung von Wissen. Empowerment zielt darauf ab, Familien Zugang zu Informationen tber
verfugbare Dienste, rechtliche Aspekte, Therapiemdglichkeiten und Ressourcen zu ver-

schaffen, damit sie fundierte Entscheidungen treffen kénnen (ebd.).

Daruber hinaus beinhaltet Empowerment die Bereitstellung von emotionaler Unterstutzung
und Ermutigung fur Familien, um sie dabei zu unterstiitzen, Herausforderungen zu bewalti-
gen und ein unterstitzendes Umfeld zu schaffen, in dem sie ihre eigenen Ziele verfolgen

konnen.

Es legt zudem einen Schwerpunkt auf die partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen
Fachleuten und Familien. Hierbei wird die Expertise der Familien gewurdigt und es wird
angestrebt, eine kooperative Beziehung auf Augenhéhe zu etablieren (vgl. Wilken 2023:
238).

Empowerment konzentriert sich ausserdem darauf, die Fahigkeiten und Ressourcen der
Familien zu starken, indem Selbsthilfe geférdert, vorhandene Fahigkeiten identifiziert und

Strategien zur Bewaltigung von Herausforderungen entwickelt werden (vgl. ebd.).

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die Anerkennung der Vielfalt und kulturellen Unterschiede

innerhalb von Familien. Empowerment respektiert individuelle Hintergrinde, Werte und
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Uberzeugungen und integriert diese in den Unterstiitzungsprozess (vgl. Sarimski 2021:
162).

Durch die Umsetzung des Empowerment-Ansatzes kénnen Fachkrafte dazu beitragen,
dass Familien sich gestarkt fuhlen, ihre Situation zu verbessern und ihre Fahigkeiten zur
Bewaltigung von Herausforderungen zu starken. Dieser Ansatz fordert die Eigenverantwor-
tung und Selbstbestimmung der Familien und tragt zur Verbesserung der Lebensqualitat

des Kindes und der Familie bei.

11.4 Netzwerkarbeit

Die Netzwerkarbeit in der Sozialen Arbeit mit Eltern, deren Kind eine kognitive Beeintrach-
tigung und mehrfache Behinderungen hat, ist ein kooperativer Ansatz. Die Netzwerkarbeit
zielt darauf ab, ein unterstitzendes Netzwerk von Dienstleistern, Fachleuten, Institutionen
und Familienmitgliedern aufzubauen, um die Bedurfnisse des Kindes und der Familie besser
zu adressieren (vgl. R6h 2018: 211).

Es gibt verschiedene Kriterien, anhand derer soziale Netzwerke analysiert werden konnen:
Die Lange der Netzwerkkontakte, die Intensitat der Verbindungen, die Haufigkeit der Inter-
aktionen sowie die Art und Weise, wie soziale Unterstitzung innerhalb des Netzwerks ver-

lauft und welche Rollen die Mitglieder darin einnehmen (vgl. Réh 2018: 11).

Roh (2018: 211f.) gliedert die Funktionalitat in instrumentelle und informationelle Unterstut-

zung und in emotionale Unterstutzung.

Die instrumentelle und informationelle Unterstitzung beinhaltet die Koordinierung verschie-
dener Dienstleister wie Gesundheitspersonal, Therapeuten, Schulen und anderen Instituti-
onen, um sicherzustellen, dass die Bedurfnisse des Kindes und der Familie umfassend und
koordiniert angesprochen werden. Es beinhaltet auch die Bereitstellung von Informationen
uber vorhandene Ressourcen, Unterstiitzung bei Entscheidungsfindungen und Beratung zu

den besten verfigbaren Optionen.

Die Unterstutzung der Familie steht im Mittelpunkt dieses Ansatzes. Dabei werden die Be-
durfnisse, Wunsche und Starken der Familie berlicksichtigt, um massgeschneiderte Losun-

gen zu entwickeln.

Die emotionale Unterstitzung umfasst zuséatzlich den Aufbau von Verbindungen zu Selbst-
hilfegruppen, lokalen Gemeinschaften oder anderen Familien, die ahnliche Herausforderun-

gen erleben, um emotionale Unterstitzung und praktische Ratschldge zu bieten.
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Nach Ro6h (2018: 212) lassen sich Netzwerke generell in zwei Kategorien einteilen: formelle

Netzwerke, die durch offizielle oder 6ffentliche Handlungen entstehen, und informelle Netz-

werke, die durch private oder nicht offizielle Interaktionen gebildet werden.

Diese zwei Kategorien bieten sowohl Vor- als auch Nachteile. In der folgenden Tabelle 3

werden diese ersichtlich.

Vorteile Nachteile
Formelle ¢ bieten professionelle Unterstitzung | e sind mitunter schwer(er) erreichbar
Netzwerke ¢ sind kontinuierlich erreichbar ¢ sind in ihrer Organisiertheit weniger durch-
h
¢ erwarten keine Reziprozitat (aller- schaubar
dings Mitwirkung) ¢ besitzen in der Regel keine Alltagsveranke-
rung

o weisen Stigmatisierungsgefahr durch er-
kennbare professionelle Organisation von
Hilfen auf

¢ sind haufig indirekt ,kostenpflichtig“ (z. B.
Uber Heranziehung des Einkommens)

Informelle e sind vielseitig in ihren Unterstit- e erwarten Reziprozitat
Netzwerke zungsformen ¢ weisen die Gefahr einer falschen oder in-
¢ sind niedrigschwellig und leicht er- adaquaten Unterstltzung auf

reichbar, da alltagsverankert ¢ weisen Stigmatisierungsgefahr durch (so-

¢ sind haufig ,kostenlos* zial)psychologische Ausschlussprozesse

. - . auf
¢ sind realitats-, weil alltagsnah

Tab. 3: Vor- und Nachteile der formellen / informellen Netzwerke (in Anlehnung an: Réh (2018: 213)

Die spezifischen Aufgaben der Sozialen Arbeit im Bereich der Netzwerkarbeit beinhalten

verschiedene Punkte, Roh (2018: 213f.) fasst diese Aufgaben wie folgt zusammen:

Erstellung einer Netzwerkdiagnose mithilfe von Instrumenten wie der Netzwerkkarte,

dem Netzwerkbrett und anderen Tools,
Bereitstellung von Netzwerkberatung fiir Einzelpersonen oder Gruppen,

Durchflihrung von Case Management, das die Netzwerkressourcen systematisch

berucksichtigt,
Unterstitzung von Selbsthilfegruppen oder -initiativen,

Hilfe fir Menschen mit Beeintrachtigungen, um ihr soziales Netzwerk Uber ihre eige-
nen Betroffenen hinaus zu erweitern, sei es Uber ihre Herkunftsfamilie oder profes-

sionelle Helfer,
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e Organisation von gemeindenahen Hilfsangeboten, Férderung von Burgerinitiativen

sowie die Teilnahme an 6ffentlichen Festen und Aktivitadten (Community Organizing).

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Netzwerkarbeit dusserst vielseitig ist und
gut mit den vorhergegangenen Methoden kombiniert werden kann. Dennoch ist die fortlau-
fende Kommunikation und Zusammenarbeit zwischen den beteiligten Parteien entschei-
dend, um eine kontinuierliche Anpassung und Verbesserung der Unterstutzung zu gewahr-

leisten.

Letztlich strebt die Netzwerkarbeit danach, die Kompetenzen und das Selbstvertrauen der
Eltern zu starken, sodass sie die Bedirfnisse ihres Kindes besser verstehen und adaquat

darauf reagieren kdnnen (vgl. R6h 2018: 212).

12 Zusammenfassende Handlungsempfehlungen fiur die Praxis

der Sozialen Arbeit

Um Familien, die ein Kind mit kognitiver Beeintrachtigung und mehrfacher Behinderung ha-
ben, unterstutzen zu kénnen, sollten Sozialarbeitende eine Reihe von strategischen Ansat-

zen in ihre Praxis integrieren.

Das fundierte Verstandnis der theoretischen Konzepte problemorientierter Arbeitsweisen ist
hierbei von zentraler Bedeutung. Dies erfordert eine intensive Auseinandersetzung mit den
spezifischen Bedurfnissen dieser Familien und die Anwendung dieser Arbeitsweisen in der

praktischen Betreuung.

Eine weitere essenzielle Massnahme ist die Forderung einer integrativen Zusammenarbeit
zwischen verschiedenen Fachbereichen wie Sozialarbeit, Psychologie, Medizin und Pada-
gogik. Ein solcher transdisziplindrer Ansatz erméglicht ein tiefgreifendes Verstandnis fur die
Komplexitat der Bedurfnisse dieser Familien und tragt zur Entwicklung ganzheitlicher L6-

sungen bei.

Zuséatzlich ist die Starkung von Beratungsangeboten, Case-Management-Diensten und
Netzwerkarbeiten von grosser Bedeutung. Diese Methoden bieten nicht nur emotionale Un-
terstitzung, sondern vermitteln auch Informationen und Ressourcen. Langfristige Planung
und die Koordination verschiedener Unterstitzungsangebote sind hierbei entscheidend, um

Familien langfristig zu begleiten.

Die kontinuierliche Reflexion und Anpassung der Praxis ist unabdingbar, um den sich stan-

dig andernden und vielschichtigen Bedirfnissen der Familien gerecht zu werden. Flexibilitat
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in der Herangehensweise ist dabei zentral, um individuelle Losungen zu entwickeln, die sich

auf spezifische Situationen und Bedlirfnisse ausrichten.

Weiterhin ist es empfehlenswert, Forschung und Entwicklung auf diesem Gebiet zu férdern.
Die Evaluierung angewandter Arbeitsweisen sowie die kontinuierliche Weiterentwicklung
von Methoden und Instrumenten in der Sozialen Arbeit sind grundlegend, um den sich wan-

delnden Bedurfnissen der Familien gerecht zu werden.

Schliesslich spielt die Sensibilisierung der Gesellschaft fir die Bedirfnisse von Menschen
mit Beeintrachtigungen und deren Angehdrige eine entscheidende Rolle. Sozialarbeitende
kdénnen dazu beitragen, gesellschaftliche Integration zu fordern und Barrieren abzubauen,

die zu Stigmatisierung und Ausgrenzung flhren kénnten.

Die Umsetzung dieser Handlungsempfehlungen erfordert eine enge Zusammenarbeit und
kontinuierliche Abstimmung zwischen verschiedenen Akteuren im Bereich der Sozialen Ar-
beit sowie mit Familien. Nur durch eine ganzheitliche und bedarfsgerechte Unterstitzung

kann ein nachhaltiger Beitrag zur Lebensqualitat dieser Familien geleistet werden.

13 Schlussbetrachtung

Die Vielfalt und Komplexitat kognitiver Beeintrachtigungen spiegelt sich in der Vielfalt der
individuellen Lebenssituationen von Familien wider. Das Spektrum reicht von pranatalen,
perinatalen bis hin zu postnatalen Ursachen, die eine breite Palette an individuellen intellek-
tuellen Fahigkeiten pragen. Klassifikationssysteme wie die ICF und ICD-10 bieten wertvolle
Strukturierungen und ermdglichen eine differenzierte Herangehensweise an die Diagnose

und Behandlung.

Jedoch zeigt sich immer wieder, dass der zentrale Einfluss des familidaren Umfelds auf das
Wohlbefinden und die Entwicklung von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen von

fundamentaler Bedeutung ist.

Familien, gleich welcher Konstellation, stellen ein unschatzbares Unterstitzungssystem fir
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen dar. Es ist unerlasslich, die individuellen Be-
durfnisse dieser Familien zu verstehen und Unterstitzungssysteme bereitzustellen, die auf
Mitgeflhl, Verstandnis und Ricksichtnahme basieren. Doch trotz dieser Notwendigkeit ste-
hen Familien vor einer Vielzahl von Herausforderungen, die ihre psychosoziale Gesundheit,

Lebensqualitat und Lebensplanung stark beeinflussen kénnen.

Die Anerkennung dieser Belastungen und die Bereitstellung angemessener Unterstitzungs-
systeme sind von grundlegender Bedeutung. Es ist jedoch wichtig, zu betonen, dass die

Herausforderungen, die Familien mit einem Kind mit kognitiver Beeintrachtigung erleben,
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nicht universell sind. Unterschiede in finanziellen Mitteln, geografischen Gegebenheiten und
dem Zugang zu Ressourcen beeinflussen massgeblich die verfiigbare Unterstitzung. Daher
ist es von ausserster Wichtigkeit, dass eine Vielzahl von Unterstutzungssystemen in ver-
schiedenen Kontexten angeboten wird, um eine moglichst breite Palette von Familienbe-

dirfnissen abzudecken.

Trotz der Belastungen und Herausforderungen kann das Leben mit einem Kind mit kogniti-
ver Beeintrachtigung auch positive Aspekte hervorbringen. Die Entwicklung von Mitgefinhl,
Starke, Anpassungsfahigkeit und eine tiefere Verbundenheit innerhalb der Familie sind ei-
nige dieser positiven Auswirkungen. Diese positiven Aspekte werden haufig durch externe
Unterstitzung von Therapeuten, Unterstitzungsgruppen, Bildungsprogrammen fir Eltern
und einer starken Gemeinschaft geférdert, die den Familien hilft, besser mit den Herausfor-

derungen umzugehen.

In Anbetracht dieser komplexen Lage und vielschichtigen Herausforderungen ist es von ent-
scheidender Bedeutung, dass Sozialarbeitende verschiedene strategische Ansatze in ihre
Praxis integrieren, um Familien bestmdglich zu unterstitzen. Ein integrativer Ansatz, der auf
problemorientierten Arbeitsweisen basiert, ermdglicht es, die spezifischen Bedlrfnisse der
Familien zu verstehen und ganzheitliche Losungen zu entwickeln. Die FOrderung einer en-
gen Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Fachbereichen wie Sozialarbeit, Psycholo-
gie, Medizin und Padagogik ist unabdingbar. Eine Starkung von Beratungs- und Case-Ma-
nagement-Diensten sowie die kontinuierliche Reflexion und Anpassung der Praxis sind
grundlegend, um den standig wechselnden und vielschichtigen Bedurfnissen der Familien

gerecht zu werden.

Forschung und Weiterentwicklung auf diesem Gebiet sind unerlasslich, um die Praxis der
Sozialen Arbeit kontinuierlich zu verbessern und den Bedurfnissen der Familien besser ge-
recht zu werden. Des Weiteren spielt die Sensibilisierung der Gesellschaft fir die Bedurf-
nisse von Menschen mit Beeintrachtigungen eine entscheidende Rolle. Sozialarbeitende
kdénnen dazu beitragen, die gesellschaftliche Integration zu férdern und Barrieren abzu-

bauen, die zu Stigmatisierung und Ausgrenzung flihren kénnten.

Zukunftig erfordert die Umsetzung der erwahnten Handlungsempfehlungen eine kontinuier-
liche Reflexion, Anpassung und enge Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Akteuren
im Bereich der Sozialen Arbeit sowie mit Familien. Nur durch eine ganzheitliche und be-
darfsgerechte Unterstitzung kann ein nachhaltiger Beitrag zur Lebensqualitat dieser Fami-

lien geleistet werden.
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