Geburt - ein Thema fiir die Heilpddagogik?
Ein Riickblick auf die Tagung

BARBARA JELTSCH-SCHUDEL

Bei der Planung des Zyklus Geboren im 2001 war der Titel der Ta-
gung der Heilpidagogik als Frage formuliert. Denn Heil- und Son-
derpiddagogik beschiftigt sich eigentlich seit jeher in erster Linie mit
Menschen, die bereits geboren sind, also mit Kindern, Jugendlichen
und Erwachsenen sowie mit deren Angehorigen. Aufgabe der Heil-
pddagogik ist es, sich um die Erziehung, Forderung und Begleitung
von Menschen zu kiimmem, welche benachteiligt sind, insbesondere
durch das, was meist mit dem Begriff “Behinderung” umschrieben
wird. Eine Behinderung indes lisst sich nicht an einen Tréger, also
die behinderte Person binden, sondern ist in verschiedenen Dimensi-
onen zu verstehen. Eine internationale und interdisziplinire Verstin-
digung dariiber, wie Behinderung definiert sein soll, findet ihren
Niederschlag in der Internationalen Klassifikation der Funktionsfii-
higkeit und Behinderung der Weltgesundheitsorganisation (ICIDH-
beta2 der WHO, 2000). Dieser Definition liegt ein biopsychosoziales
Modell vom Menschen zugrunde. Dies bedeutet, dass folgende ver-
schiedenen Dimensionen beriicksichtigt werden: Kérperfunktionen
und -strukturen, Aktivititen einer Person und ihre Partizipation im
Sinne von Teilhabe und Teilnahme an Lebensbereichen und Lebens-
situationen. Als weiteres Strukturelement werden Faktoren des sozi-
alen und materiellen Kontextes miteinbezogen. Diese fiir die
Entwicklung und das Leben aller Menschen wichtigen Aspekte sind
nicht direkt auf Behinderungen bezogen formuliert, sondern
beinhalten jeweils ein Kontinuum, das bipolar zwischen Funktion
und Beeintrichtigung angelegt ist. :

Die Art und Weise, wie sich Heilpidagogik mit behinderten
Menschen beschiftigt, ist daher komplex und mehrdimensional. Ein
interaktives Verstindnis von Behinderung, das gesellschaftliche und
individuelle Aspekte miteinander verkniipft und prozessorientiert
angelegt ist, erfordert ein weit gefasstes Aufgabenverstindnis der
Heilpidagogik. Dieses muss neben der pidagogischen Arbeit mit
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behinderten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen auch die Ko-
operation mit den betroffenen Eltern und Angehérigen sowie die
interdisziplindre Zusammenarbeit umfassen. Heilpidagogik hat sich
daher mit verschiedenen Themen, die auf den ersten Blick nicht als
genuin heilpiddagogisch erscheinen, zu beschiftigen. Dazu gehort
auch die Thematik Geburt bzw. Gebiren und Geborenwerden:

Bereits im Zusammenhang mit Zeugung und Schwangerschaft
spielen mogliche Schidigungen, die sich zu spiteren Behinderungen
entwickeln konnen, eine relevante Rolle: in den Diskussionen um die
Priimplantationsdiagnostik sowie um die Prinataldiagnostik, insbe-
sondere in deren ethischer Dimension (siehe hierzu Arz de Falco in
diesem Band). Auch das Geschehen der Geburt (Stichwort perinatale
Schidigung) und die darauf folgende Zeit (Stichwort Diagnosemit-

teilung einer Behinderung) erfordern die heilpddagogische Aufmerk- -

samkeit.

Die Aufgabe, sich mit Themen rund um die Geburt zu be-
schiftigen, stellt sich insbesondere in folgenden praktische Titig-
keitsfeldern der Heilpidagogik.

1. Heilpadagogische Friiherziehung

Die Heilpidagogische Friiherziehung der deutschsprachigen
Schweiz gab sich von Anfang an' einen doppelten Auftrag, ndmlich
die (Entwicklungs-) Forderung des behinderten Kleinkindes (ab sei-
ner Geburt) und die Unterstiitzung der Eltern in ihrer erschwerten
Erziehungsarbeit. Die Vorstellungen dariiber, wie diese beiden Auf-
gaben optimal erfiillt werden konnten, idnderte sich im Laufe der
Zeit. Unterstiitzung und Beratung der Eltern wurde immer stirker als
partnerschaftliche Zusammenarbeit konzipiert. Wichtiger Aspekt
einer Zusammenarbeit ist die Gesprichsbereitschaft, in diesem Fall
der Fachpersonen zu Themen, die die Eltern beschiftigen. Diese
hdngen zum einen unmittelbar mit dem Kind und seiner Behinderung
zusammen und zum andern betreffen sie die Eltern selber als Perso-

nen und in ihrer Rolle als Eltern eines behinderten Kindes. Die Ge-

! Im Rahmen der Gesetzgebung zur Invalidenversicherung wurde die Sonderschu-
lung von Vorschulkindern 1968 gesetzlich geregelt und in der Folge wurden Friiher-
ziehungsstellen geschaffen.
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burt eines behinderten Kindes ist als kritisches Ereignis im Leben
einer Familie mit behindertem Kind zu verstehen (siehe hierzu Sei-
fert in diesem Band). Aber auch Fragen, Unsicherheiten und Angste
im Zusammenhang mit einer moglichen weiteren Schwangerschaft?,
konnen beispielsweise zu Gesprichsthemen mit der Fachperson der
Heilpddagogischen Friiherziehung werden.

2. Arbeit mit Erwachsenen mit einer geistigen Behinderung

Die heilpidagogische Arbeit mit Erwachsenen mit geistiger
Behinderung umfasst mehrere Bereiche. Wohnen und Partnerschaft
spielen neben Beruf und Freizeit eine wesentliche Rolle. Es stellt
sich u.a. als Aufgabe, wie fiir Partnerschaften von Menschen mit
geistiger Behinderung geeignete Rahmenbedingungen geschaffen
und Lebensentwiirfe gestaltet werden konnen und wie sie adiquat
begleitet werden konnen darin, wo sie Unterstiitzung brauchen. Im
Zusammenhang mit dem Entwurf der Medizinisch-ethischen Richtli-
nien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften (2000) wurde in letzter Zeit kontrovers iiber Sterilisation
diskutiert. Besonders brisant ist die Frage der Sterilisation sog. ur-
teilsunfahiger Personen, zu denen viele Frauen mit geistiger Behin-
derung gezihlt werden. Dahinter steht unter anderem die Thematik
einer Elternschaft von Menschen mit geistiger Behinderung. Nicht
nur Fachpersonen tun sich in der Auseinandersetzung damit schwer.
Die Begleitung behinderter Familien durch die Zeit von Schwanger-
schaft und Geburt sowie Beratung (und allenfalls Betreuung) der
Eltern und Entwicklungsforderung der Kinder nachher und linger-
fristig, stellen sich der Heilpidagogik als Herausforderungen.

Heilpddagogische Aufgaben rund um Schwangerschaft, Ge-
burt, Mutterschaft und friihe Kindheit wahrnehmen zu wollen, erfor-
dert, interdisziplinidre Diskussion und Zusammenarbeit zu pflegen.
Neben Eltern und Angehérigen behinderter Kinder werden Fachper-

? Die Kinderzahl in Familien mit Kindern mit Down-Syndrom liegt - so zeigte ein
am Heilpidagogischen Institut laufendes Projekt zur Situation von Menschen mit
Down-Syndrom in der deutschen Schweiz - iiber der durchschnittlichen Kinderzahl
in Schweizerischen Familien, die Frage nach weiteren Kindern stellt sich daher in
vielen Familien, die bereits ein behindertes Kind haben.
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sonen verschiedenster Provenienz Partnerinnen und Partner im Aus-
tausch in der Praxis und im wissenschaftlichen Diskurs.

Die gesamte Tagungsreihe Geboren im 2001 gab Einblicke in
die unterschiedlichen fachspezifischen Diskussionen zum Thema
Geburt sowie Mutterschaft und frithe Kindheit. Der Reichtum der
Perspektiven wurde dadurch erhoht, dass Referentinnen und Refe-
renten verschiedener Sprache, mithin aus unterschiedlichen Kultur-
rdumen, eingeladen wurden.

An der Tagung der Heilpidagogik sollten diese verschiedenen
Dimensionen aufgegriffen werden. Nicht nur Fachleute der Heil-
pddagogik kamen in deutscher und franzosischer Sprache zu Worte,
sondern auch Personen, die aus eigener Betroffenheit zu Experten
der Thematik wurden. Die Moderation der Tagung iibernahmen ge-
meinsam Betzabeth Loarte Murith (franzésisch) und Barbara Jeltsch-
Schudel (deutsch).

- Monika Seifert: “Unser Kind ist behindert” - Zur Situation
einer Familie nach der Geburt eines behinderten Kindes>.

- Jean-Luc Lambert: Naitre déficient en 2001: Perspectives
et défis pour les enfants et leurs familles. .

Die Thematik beider Vortrige ist sehr dhnlich. Beide beschif-
tigten sich mit der Situation, in denen sich Familien mit behinderten
Kindern nach deren Geburt befinden, mit welchen Problemen sie
sich auseinandersetzen miissen und welchen besonderen Aufgaben
sie sich zu stellen haben. Dabei massen beide, die Referentin und der
Referent, dem gesellschaftlichen Kontext einen hohen Stellenwert
insofern bei, als Familien mit behinderten Kinden einerseits Unter-
stiitzungen und Hilfen aus ihrer sozialen Umgebung bekommen,
andererseits aber auch Erschwerungen und Ausgrenzungen erfahren.
Als besonders problematische Situation erachteten beide Referieren-
den die Diagnosestellung und -mittejlung. Insgesamt schitzten beide
die Situation, ein behindertes Kind zu bekommen fiir betroffene Fa-
milien als schwierig ein, sahen es jedoch als gegeben an, dass dieses
Ereignis von den meisten Familien als Herausforderung angenom-
men wird und auch gemeistert werden kann.

* Eine gekiirzte und iiberarbeitete Fassung dieses Vortrages findet sich als Beitrag in
diesem Band.
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Trotz hoher Ubereinstimmung der aus verschiedenen Kultur-
rdumen gewonnenen Kenntnisse und Erfahrungen der Referierenden
lassen sich (auch aus der an der Tagung gefiithrten Diskussionen)
einige Unterschiede erkennen. Die Titelgebung beider Referate weist
auf einen unterschiedlichen Fokus hin. Jean-Luc Lambert setzte die
Perspektiven des Kindes und die Erwartungen an es an erste Stelle
und ergénzte jene der/an die Eltern. Monika Seifert hingegen ging
von der moglichen, durch Eltern gemachten Aussage aus: “Unser
Kind ist behindert” und bezog sich damit auf die (ganze) Familie. Es
mag sein, dass nicht nur die unterschiedlichen Kulturriume bei die-

- ser Gewichtung eine Rolle spielten, sondern auch die eigene profes-
- sionelle Sozialisation sowie méglicherweise Komponenten der
. -eigenen Lebensgeschichte — nicht zuletzt auch als Frau oder als

Mann. : :

Ein anderer Unterschied betrifft die durch Professionelle
durchgefiihrte “Arbeit mit den Eltern”: Wihrend Monika Seifert die
Eltern als Partner in der Zusammenarbeit erachtete und dies auch
sprachlich so formulierte, sprach Jean-Luc Lambert — entsprechend
den Gepflogenheiten seines Kulturraumes — von einer Erziehung der
Eltern, “éducation parentale”, was mehr den Akzent einer Anleitung

-beinhaltete.

Die Fortfiihrung des Programms bestand in zwei parallel statt-
findenden Workshops:

- Lisa Genoud und Susanne Schriber: Mutter - Kind - Behin-

derung: Akzeptanzprozesse der Behinderung.

- Denise Curchod: Le role de l'enfant handicapé dans I'histoi-

re familiale.

Beide Workshops* stiessen auf reges Interesse der Teilneh-
menden und l6sten intensive Diskussionen aus.

Die beiden zum deutschsprachigen Workshop eingeladenen
Frauen sind beide Expertinnen: Lisa Genoud ist Mutter einer Tochter
mit Down-Syndrom, konnte also aus eigener Erfahrung iiber ihr Erle-
ben als Mutter, liber Aufbau und Gestaltung ihrer Beziehung zu ihrer
Tochter und der Rolle der Behinderung berichten. Susanne Schriber

* Die folgenden Ausfithrungen beziehen sich auf den deutschsprachigen Workshop,

den ich moderierte. Gleichzeitig fand der franzésischsprachige Workshop, moderiert

von Betzabeth Loarte Murith, statt.
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ist korperbehindert, konnte also aus ihrer Lebensgeschichte die Per-
spektive der Tochter in der Beziehung zur Mutter schildern und die
Bedeutsamkeit, die der Behinderung dabei zukommt. Beide erinner-
ten sich an die ersten Wahrmehmungen der Behinderung, was fiir die
eben gewordene Mutter eine ganz andere Bedeutsamkeit hatte, als
fiir das Miadchen, dass sich allmihlich seiner selbst und seiner Eigen-
schaften bewusst wurde. Unterschiedliche Erlebnisse prigten bei
beiden ihre jeweiligen Beziehungen zur Tochter bzw. zur Mutter:
schmerzhafte und schéne. Dass auch Nahestehende und Aussenste-
hende fiir den Umgang mit der Behinderung eine wichtige Rolle
spielten, liegt auf der Hand und gilt auch fiir beide Lebensgeschich-
ten.

Das Besondere an diesem Workshop war, dass hier zwei Frau-
en —beide auch mit einer der Heilpiadagogik nahestehenden Ausbil-
dung — miteinander iiber ein Thema sprachen, das beide existentiell
betrifft, jedoch aus einer unterschiedlichen Perspektive bearbeitet ist.
Die Erfahrungen der einen riefen gleichsam Erfahrungen der anderen
hervor, die aufeinander Bezug nahmen und sich dennoch unterschie-
den. Es fillt schwer, die dichte und konzentrierte Atmosphire dieses
Gespréchs in Worte zu fassen — das personliche Aufeinander-Ein-
gehen der beiden Frauen beeindruckte alle Teilnehmenden tief.

Die Tagung Geburt - ein Thema der Heilpidagogik? wurde
abgerundet durch eine Konklusion, in der Andrea Burgener
Woeffray die im Titel der Tagung gestellte Frage bejahte. Die The-
men des Tagungszyklus, Geburt, friithe Kindheit, Mutterschaft, sind
Themen, mit denen sich auch die Heil- und Sonderpidagogik ausein-
andersetzt und auseinanderzusetzen hat. Anhand der Titigkeitsberei-
che und Zielebenen der Heilpiddagogischen Fritherziehung liess die
Referentin die verschiedenen und reichhaltigen Facetten der Tagung
Revue passieren. Dabei beriicksichtigte sie die verschiedenen Per-
spektiven, die in den unterschiedlichen Rollen der Referentinnen und
Referenten sowie auch ihrer Herkunft aus verschiedenen Kulturriu-
men wurzelten. Indem Andrea Burgener Woeffray dies im abwech-
selnden souverinen Gebrauch beider Sprachen tat, unterstrich sie das
Anliegen der Tagung der Heilpadagogik (und der Tagungsreihe),
Briicken zu schlagen zwischen verschiedenen Sprachen, Kulturen
und Perspektiven.

Unser Kind ist behindert - Zur Situation einer Familie nach der

Geburt eines behinderten Kindes

MONIKA SEIFERT

Die Geburt einés behinderten Kindes ist fiir die Familien ein kriti-
sches Lebensereignis, fiir dessen Bewiltigung es keine kulturellen
Traditionen gibt. Es bedeutet einen Eingriff in den Lebensalltag, der
auf emotionaler, kognitiver und handlungsbezogener Ebene eine
Neuanpassung an die verdnderten Bedingungen erfordert. In der
heilpiddagogischen Fachliteratur wurde der Behinderung des Kindes
lange Zeit eine potenziell pathogene Wirkung auf die Familie zuge-
schrieben. Es ist von der “behinderten Familie” oder der “Sonderfa-
milie” die Rede, die mit einer Vielzahl von Problemen belastet ist.
Erst in den letzten Jahren finden die Kompetenzen von Eltern behin-
derter Kinder stirkere Beachtung (Seifert 2000). Die Annahme einer
allgemeinen Dysfunktionalitit von Familien mit einem behinderten
Kind ist nicht mehr aufrecht zu halten. Selbst bei zusitzlichen Er-
schwernissen bleibt ein groBer Teil der Familien funktionstiichtig.
Die “Funktionstiichtigkeit” ist Ergebnis eines Prozesses, der seinen
Ausgangspunkt in der Feststellung der Behinderung des Kindes am
Lebensanfang oder in friiher Kindheit hat.

Geburt im Jahre 2001 - was unterscheidet die Situation von
Eltern behinderter Kinder am Anfang dieses Jahrtausends von der
Situation der Familien, die zu einem friiheren Zeitpunkt mit der Be-
hinderung ihres Kindes konfrontiert wurden? Auf den ersten Blick
konnte man annehmen, dass Familien es heute leichter haben: Sie
finden ein umfassendes Hilfesystem vor, das ihnen in allen Lebens-
phasen des behinderten Kindes Rat und Unterstiitzung bietet. Neue
Informationstechnologien machen sie auf der Wissensebene zuneh-
mend unabhingiger von Beratungspersonen. Im Internet stehen per
Mouse-Klick schnell und problemlos umfassende Informationen zu
spezifischen Fragestellungen zur Verfiigung. Dennoch kann nicht
davon ausgegangen werden, dass die neuen Informationsquellen von
allen Familien genutzt werden oder genutzt werden kénnen. Sie wer-
den traditionelle Dienste nicht ersetzen.
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