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Einleitung

Wissenschaftliche Publikationen, die sich mit der Rehabilitationspddagogik
befassen, sind derzeit noch eine Seltenheit. Auch in der Praxis beginnt sich
der Begriff und das damit zusammenhangende Berufsbild in vielen Teilen
Deutschlands erst schrittweise zu etablieren. Das vorliegende Buch mochte
dazu einen Beitrag leisten und einen Einblick in das weite und sich wandeln-
de Feld der Rehabilitationspadagogik geben. Wenngleich die Zielgruppe der
Menschen mit Beeintrachtigungen in allen Beitragen (auf verschiedene Weise
und mit divergierendem Wortlaut) angesprochen wird, werden unterschied-
liche Lebensphasen, Handlungsfelder und Perspektiven beleuchtet. Um diesem
Buch dennoch eine grundlegende Strukturiertheit zu verleihen, teilt sich das
Buch nach einem allgemeinen Beitrag in die Schwerpunkte ,Kommunikation
und Beratung’, ,Forderung und Therapie” und ,Professionalisierung und
Kooperation” und folgt damit folgendem Aufbau:

Gisela C. Schulze, Wiebke Stohr und Martin Podszus entwickeln in
ihrem Beitrag zunéchst ein modernes Gegenstandsverstandnis der
Rehabilitationspadagogik.

Den Aufschlag im Themenschwerpunkt ,Kommunikation und Beratung” ma-
chen Michelle Murken und Michael Feldhaus mit einem empirischen Beitrag,
der sich mit der Frage befasst, wie assistive Technologien zur familialen
Kommunikation in Familien mit heimbeatmeten Kindern und Jugendlichen
eingesetzt werden. Auch in den beiden darauffolgenden Beitragen wird
das Thema Familie/Angehdrige angesprochen. So berichten Svenja Marie
Schumacher, Lena Semprecht und Birgit Hennig in ihrem Praxisbeitrag von der
Angehorigenberatung in einer neurologischen Friihrehabilitation.

Anna-Maria Spittel und Tomke Weihrauch beschaftigen sich in ihrem Beitrag
wiederum mit der Stigmatisierung von Eltern mit psychischen Erkrankungen
und arbeiten heraus, welche Auswirkungen die Stigmatisierung haben kann
und welche Folgen sich daraus flir die Praxis der Rehabilitationspéddagogik er-
geben. Christina Vesterling und Ute von Diiring bewegen sich mit ihrem Beitrag
thematisch ebenfalls im Feld der psychischen Erkrankungen: Sie stellen anhand
eines Fallbeispiels Risikofaktoren fiir somatoforme Beschwerden im Kindesalter
sowie daraus folgende Aspekte bzgl. Kommunikation und Beratung, vor al-
lem unter Beachtung psychoedukativer Ansatze, dar. Mareike Grundmann

doi.org/10.35468/6186-einl 9



Einleitung

beschaftigt sich mit dem fiir die Rehabilitationspddagogik zentralen Konstrukt
der Lebensqualitat. Sie geht der Frage nach, welche Rolle die Kommunikation
fir die Lebensqualitat von Menschen mit Horbeeintrachtigungen spielt.

Der zweite Themenbereich - ,Forderung und Therapie” - startet mit einer wei-
teren Grundlage der Rehabilitationspadagogik: So zeigt Sophia Twent in ihrem
Beitrag die Mdglichkeiten und Grenzen der Internationalen Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) zur rehabilitationspad-
agogischen Forderung auf. Die Partizipation stellt dabei ein zentrales Konstrukt
der ICF sowie eine wesentliche Zielgro3e der Rehabilitationspadagogik dar.
Janina Dott und Ulla Licandro beschéftigen sich deshalb mit der Partizipation
von Kindern mit Entwicklungsbeeintrachtigungen in inklusiven Kindertages-
einrichtungen. Eine andere Einrichtung steht im Zentrum des Beitrages von
Karoline Falk, Michelle Murken und Teresa Sansour. Sie gehen im Rahmen einer
empirischen Studie der Frage nach, wie sich das Fahigkeitenselbstkonzept von
erwachsenen Menschen in Tagesforderstatten gestaltet. Tijs Bolz und Bastian
Riefs beschaftigen sich hingegen damit, wie das Modell zur Situationsanalyse
eingesetzt werden kann, um nicht gelungene Interaktionsprozesse in der re-
habilitationspddagogischen Arbeit mit Menschen mit emotionalen und sozia-
len Beeintrachtigungen zu verstehen. Im darauffolgenden Beitrag von Annika
Krause und Manfred Wittrock stehen emotionale und soziale Kompetenzen
im Fokus. Dabei werden Mdoglichkeiten dargestellt, um entsprechende
Kompetenzen von Menschen im Kontext der Haft zu férdern.

Wenngleich sich das vorliegende Buch nicht auf das schulische Handlungsfeld
bezieht, sind Lernprozesse und die damit verbundene Férderung des Lernens
von Menschen mit (drohenden) Beeintrachtigungen ein zentrales Feld der Re-
habilitationspadagogik. Alissa Schiilirmann und Clemens Hillenbrand stellen in
diesem Zusammenhang die Lerntherapie als ein rehabilitationspadagogisches
Handlungsfeld vor und Anna-Maria Hintz und Michael Paal befassen sich mit
Aufgaben und Anforderungen an Akteur:innen in der Grundbildung. Erste
Ergebnisse des Verbundprojektes EuLe-F stellen Tabea Testa, Melike Yumus,
Sarah-Theres Wandel, Christina Stuhr, Marlene Meind! und Tanja Jungmann vor
und beschaftigen sich damit mit digitalisierter, prozessorientierter Diagnostik
und adaptiver Forderung friiher literaler Kompetenzen von Kindern mit einem
Risiko fir Sprachentwicklungsstorungen und die Lese-Rechtschreibstorung. Eine
ahnliche Altersgruppe adressieren Isabelle von Seeler, Steffen Kaiser und Steffen
Siegemund-Johannsen in ihrem Beitrag zur Beobachtung und Initiilerung von ma-
thematischen Lernprozessen bei Kindern mit komplexer Behinderung in der Kita.
Den Abschluss des Themenschwerpunktes ,Férderung und Therapie” bildet der
Beitrag von Henner Frebel, Jenny Priife und Verena Kerkmann, in dem, basierend

10 doi.org/10.35468/6186-einl



Einleitung

auf einem Fallbeispiel, die Brailleschrift zur Erlernung von Schwarzschrift bei
einem Jungen mit sehbedingten Leseschwierigkeiten angewendet wird.

Der dritte Themenschwerpunkt - ,Professionalisierung und Kooperation” -
startet mit zwei grundlegenden Beitragen: Katharina Weiland und Michael
Wahl diskutieren, inwiefern die Rehabilitationspadagogik als Profession be-
trachtet werden kann. Heinrich Ricking stellt zudem Grundlagen zu Profes-
sionalitat, Haltung und multiprofessioneller Kooperation in der Rehabilita-
tionspadagogik vor.

Im anschlieBenden Beitrag befassen sich Susanne Dirks und Christian Biihler
mit Innovation in der Rehabilitation und stellen dabei einen neuen Studien-
schwerpunkt der Rehabilitationspddagogik in Dortmund vor. Beim Stichwort
Jnnovation” ist auch das Thema ,Digitalisierung” nicht weit. Martina Hasseler
stellt die Potenziale der Digitalisierung fiir die Rehabilitation(spadagogik) vor
und gibt dabei einen Einblick in den derzeitigen Forschungsstand. Mit der
Digitalisierung beschéftigen sich ebenso Verena Tampke und Martin Podszus,
indem sie eine Bedarfsanalyse zur Umsetzung einer Digitalisierungsstrategie
in einer Tagesbildungsstatte durchfiihren und prasentieren.

AnschlieSend untersuchen Jennifer Lakenberg, Birgit Hennig, Andrea Erdélyi
und Martin Podszus, ebenfalls in einem empirischen Beitrag, die Rolle der
Unterstiitzten Kommunikation in einem interdisziplindren Team einer neuro-
logischen Friihrehabilitation. Anna-Maria Spittel und Gisela C. Schulze befassen
sich mit der Kooperation bei der Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen
aus Familien, in denen gesundheitliche Beeintrachtigungen vorliegen. Einen
anderen Schwerpunkt im Kontext des familialen Umfeldes setzen Menno
Baumann und Olivia Creutz. In ihrem Beitrag geht es um das wenig erforschte
Thema der sogenannten ,Child-to-Parent-Violence', d.h. Gewalt von Kindern
an ihren Eltern, als eine Herausforderung fiir interdisziplinare Kooperation.
Mit einem ebenfalls wenig beforschten Thema beschéftigt sich Wiebke Stéhr.
Sie arbeitet die Bedeutung der Emotion Scham fiir die Rehabilitationspada-
gogik am Beispiel von erwachsenen Menschen mit chronischen korperlichen
Erkrankungen heraus. Das Buch endet mit einem Beitrag von Imke Dunkake,
in dem die Methode der Netzwerkanalyse vorgestellt und fiir eine Anwendung
in der Rehabilitationspadagogik appelliert wird.

Die Herausgeber:innen danken allen Autor:innen
fiir die Mitwirkung an diesem Buch!

Oldenburg, im Juni 2025 Wiebke Stéhr, Martin Podszus, Gisela C. Schulze

doi.org/10.35468/6186-einl 11



Gisela C. Schulze, Wiebke Stohr und Martin Podszus
Rehabilitationspadagogik heute

Zusammenfassung

In diesem Beitrag wird der Frage nachgegangen, wie sich rehabilitations-
padagogische Grundgedanken herausgebildet und etabliert haben und wie
sie sich auf Basis der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderung (UN-BRK) weiterentwickeln.

Es werden dabei ausgewahlte theoretische Modelle der gesundheitlichen
Rehabilitation und die feldtheoretisch basierte Person-Umfeld-Analyse
als Methode und Analyseinstrument vorgestellt sowie auf den kiinftigen
Stellenwert der Digitalisierung eingegangen. Als integriertes Anwendungs-
beispiel fiir die Ausbildung von Rehabilitationspadagog:innen dient ein Mas-
terstudiengang an einer deutschen Universitét. Der Beitrag schliel3t mit einem
Uberblick zum aktuellen Begriffsverstandnis der Rehabilitationspadagogik.

1 Rehabilitationspadagogische Grundgedanken

Die Rehabilitationspddagogik hat sich als Wissenschaft und damit verbundenem
Praxisfeld in den letzten Jahren sowohl als Bachelor-Studiengang (z. B. Dortmund)
sowie auch als Master-Studiengang (z.B. Berlin, KoIn und Oldenburg) etabliert.
Die Studiengdnge verbinden Gemeinsambkeiten, z.B. in der Professionalitat und
Professionalisierung (s. Beitrag von Weiland & Wahl in diesem Buch) und in
dem Ziel der Forderung der Selbstbestimmung und Partizipation von Menschen
mit Behinderungen (Schnoor 2007). Es gibt allerdings auch Unterschiede, bspw.
in angebotenen Handlungsfeldern, Zielgruppenorientierungen und Spezialisie-
rungen, bedingt durch die curricularen Entwicklungen und interdisziplindren
Einbindungen an den verschiedenen Studienstatten.

Die Rehabilitationspddagogik bildet als Profession ,die Prozesse von Erziehung,
Bildung, Férderung und Begleitung ab, mit deren Hilfe die Entwicklung und Beféihigung
von Menschen mit Behinderung stimuliert und beeinflusst wird." (Baudisch 2004,
10). Schulze (2012) ergénzt diese Bereiche um die der Beratung und Therapie.
Wenngleich der Prozess der Rehabilitation sowohl begrifflich als auch inhaltlich
zentral in der Rehabilitationspddagogik ist, kommen ihr ebenso pra- und inter-
ventive Aufgaben zu. Somit agiert die Rehabilitationspadagogik, ebenfalls in der

12 doi.org/10.35468/6186-01



Rehabilitationspadagogik heute

friihen, schulischen, entwicklungsunterstiitzenden und lebenslangen Férderung
(Vernooij 2005 in Bezug auf die Sonderpadagogik). Um Entwicklungen sowie
Unterschiede in den Grundgedanken zur Rehabilitationspadagogik erkennen zu
konnen, folgt in Tabelle 1 ein Uberblick tiber ausgewahlte sonder- und rehabili-

tationspadagogische Leitgedanken verschiedener Autor:innen.

Tab. 1: Sonder- und rehabilitationspadagogische Leitgedanken

Bach (1999) modifiziert
nach Schulze (2012)

Baudisch (2004)

Vernooij (2005)

- Aktivierung: Menschen
mit Behinderung als
handelndes Subjekt

« praventiver und friihst-
moglicher Einsatz

« Entwicklungsférderung

« Pravention und friihst-
moglicher Einsatz

- gleichberechtigter und
interaktiver Einbezug der
Menschen mit
Behinderung

« Ressourcenorientierung

- Kommunikation: trag-
fahiges Bezugsverhdltnis
herstellen

« Schaffung rehabilitations-
padagogischer Prozesse
frei von Stigmatisierung
und Isolation

+ Autonomieorientierung

- Spezifikation: problem-
spezifische padagogische
Mafnahmen

- Anwendung verschiede-
ner Formen von Interak-
tion und Kooperation

« Bediirfnisorientierung

- Komplexitat: Beachtung
des Syndromcharakters
von Behinderungen

+ hohe Bedeutung von
Interdisziplinaritat

- Kooperation: mit Fach-
leuten im intra- und
interdisziplindren Team
sowie mit Angehdrigen

« Integration sowie
Normalitdtsorientierung

- Effektivitat

doi.org/10.35468/6186-01
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Gisela C. Schulze, Wiebke Stohr und Martin Podszus

Mit Blick auf die teils unterschiedlichen, teils (ibereinstimmenden Leitgedanken
lasst sich festhalten, dass die Rehabilitationspadagogik entwicklungsfordernde,
moglichst frith einsetzende Mal3nahmen fiir Menschen mit Behinderungen
entwickelt, anwendet und evaluiert, welche die Ziele der Selbstbestimmung
und Partizipation verfolgen. Die Rehabilitationspadagogik steht nicht Giber dem
jeweiligen Menschen mit Behinderung, sondern begegnet ihm auf Augenhohe
und fordert seine Rolle als handelndes Subjekt. Sie orientiert sich dabei an dem
Normalisierungs- sowie dem Integrations- bzw. nach heutigem Verstandnis In-
klusionsgedanken. In der Rehabilitationspddagogik kommen je nach Bedarfen
und Bedirfnissen des Menschen mit Behinderung, teils komplexe, pédago-
gische MalBnahmen zum Einsatz. Die Rehabilitationspddagogik ist, um ef-
fektiv zu sein, mal3geblich auf Kooperationen angewiesen. Dazu gehort die
Zusammenarbeit mit dem Umfeld der Person sowie auch interdisziplinére
Kooperationen mit unterschiedlichen Fachpersonen.

Wenngleich die Rehabilitationspadagogik seit Publikation der hier aufgefihr-
ten Grundgedanken einem starken Wandel unterliegt, haben die thematisier-
ten Aspekte auch heute noch Giiltigkeit. Sie missen allerdings an der ein
oder anderen Stelle angepasst und spezifiziert werden (bspw. Inklusion statt
Integration). Die UN-BRK kann Aufschluss darlber geben, welche weiteren
Modifikationen und Erweiterungen fiir das Verstandnis einer zeitgemafen Re-
habilitationspddagogik von Bedeutung sind.

2 Erweiterung der Rehabilitationspadagogik auf
Basis der UN-BRK

Mit der Ratifizierung der UN-BRK von 2009 (Beauftragter der Bundesregierung
fur die Belange von Menschen mit Behinderungen 2018) ist ein Meilenstein fur
den Leitgedanken der Partizipation und Teihabe aller Menschen gelungen.
Die UN-BRK liefert mit dem Artikel 26 ,Habilitation und Rehabilitation”
Aspekte, die im Sinne einer modernen Rehabilitationspddagogik er-
ganzt werden kdnnen:

(1) Die Vertragsstaaten treffen wirksame und geeignete MafBnahmen, einschlieBlich
durch die Unterstiitzung durch andere Menschen mit Behinderungen, um Menschen
mit Behinderungen in die Lage zu versetzen, ein Hochstmal3 an Unabhangigkeit,
umfassende korperliche, geistige, soziale und berufliche Fahigkeiten sowie die volle
Einbeziehung in alle Aspekte des Lebens und die volle Teilhabe an allen Aspekten des
Lebens zu erreichen und zu bewahren. Zu diesem Zweck organisieren, starken und
erweitern die Vertragsstaaten umfassende Habilitations- und Rehabilitationsdienste
und -programme, insbesondere auf dem Gebiet der Gesundheit, der Beschéaftigung,

14 doi.org/10.35468/6186-01



Rehabilitationspadagogik heute

der Bildung und der Sozialdienste, und zwar so, dass diese Leistungen und Programme
a) im frihestmoglichen Stadium einsetzen und auf einer multidisziplindren
Bewertung der individuellen Beddirfnisse und Starken beruhen;

b) die Einbeziehung in die Gemeinschaft und die Gesellschaft in allen ihren Aspekten
sowiedieTeilhabedaranunterstiitzen, freiwilligsind und Menschen mitBehinderungen
so gemeindenah wie moglich zur Verfiigung stehen, auch in landlichen Gebieten.
(2) DieVertragsstaatenforderndie EntwicklungderAus-und Fortbildungfiir Fachkrafte
und Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in Habilitations- und Rehabilitationsdiensten.
(3) Die Vertragsstaaten fordern die Verfiigbarkeit, die Kenntnis und die Verwendung
unterstiitzender Gerate und Technologien, die fir Menschen mit Behinderungen be-
stimmt sind, fir die Zwecke der Habilitation und Rehabilitation. (Beauftragter der
Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen 2018, 23)

Mit Blick in die UN-BRK finden sich viele der bereits thematisierten
Leitgedanken fiir eine erfolgreiche partizipativ orientierte Rehabilitation
wieder. Erganzt werden koénnen fiir die Rehabilitationspadagogik im
Wesentlichen drei Aspekte:

1. Rehabilitationspadagogisches Handeln findet im Sozialraum statt.

2. Die Rehabilitationspadagogik muss sich mit Geraten und Technologien fiir
Menschen mit Behinderungen befassen. Dabei erhélt die Digitalisierung
sowie ggf. der Einsatz und die Entwicklung von Kiinstlicher Intelligenz
zur Unterstiitzung fiir Menschen mit Behinderungen eine zuneh-
mende Bedeutung.

3. Aufgaben der Rehabilitationspadagogik konnen ebenfalls im Gesund-
heitssektor liegen, bspw. in Kliniken, u.a. im Rahmen der medizinischen
Rehabilitation, oder in anderen Bereichen des Gesundheitswesens. Dies
wird bereits in den Ausfiihrungen von Zieger (2010) sowie von Schulze
(2012) deutlich.

Um die bisherigen Begriffsbestimmungen der Rehabilitationspadagogik um
ihren Einsatz in Gesundheitskontexten, insbesondere im Prozess der medizini-
schen Rehabilitation, zu erweitern, ist es sinnvoll auch entsprechend gesund-
heitsbezogene Erklarungsmodelle miteinzubeziehen.
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3 Ausgewdhlte Modelle fiir den
rehabilitationspadagogischen Kontext

Fir das komplexe Aufgabenfeld der Rehabilitationspadagogik, welches die
medizinische Rehabilitation umfasst, aber nicht alleinig auf dieser basiert, bleibt
das biopsychosoziale Modell der World Health Organization, zum Aufzeigen
der individuellen Folgen von Gesundheitsproblemen sowie als Grundlage
fur die Hilfeplanung, ein wichtiges Modell. Es ermdglicht eine ganzheitliche
Betrachtung der Rehabilitand:innen und ihrer Umwelt (s. Abbildung 1).

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

|

Kérperfunktionen Aktivitsten Partizipation
und -strukturen [Teilhabe]
! I
Umweltfaktoren personbezogene

Faktoren

Abb. 1: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (Deutschen Institut fiir
Medizinische Dokumentation und Information; DIMDI 2005)

Der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF; dt. Version DIMDI 2005) zufolge nehmen Kontextfaktoren,
wie Familienkonstellationen und Partnerschaft, einen Einfluss auf den Reha-
bilitationserfolg. Eine systematische und zugleich zeitdkonomische Erhebung
dieser Kontextfaktoren stellt in der Praxis eine Herausforderung dar.

Des Weiteren bietet sich das Theoriemodell der Rehabilitation von Gerdes
und Weis (2000) (s. dazu Abbildung 2) an. Mit diesem verfolgen die Autoren
das Ziel, die Zusammenhange und Beziehungen der Dimensionen der ICF
(bzw. zum Entstehungszeitpunkt des Modells noch der ICDIH-2) untereinan-
der, sowie deren Wirkrichtung im Prozess der medizinischen Rehabilitation,
deutlicher als im biopsychosozialen Modell darzustellen. Unter anderem er-
ganzen sie das Modell der ICIDH-2 hierfiir um die Komponenten ,Gesund-
heitsverhalten” und ,Bewaltigungsprozess’, um auch die Eigenverantwortung
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der Rehabilitand:innen sowie deren innerpsychische Prozesse fiir das Gelingen
der rehabilitativen MaBnahme zu verdeutlichen.

Iy
Gesundheits- .
—| schaden/ Bewdlfgnngss | Aktivitiit H Partizipation
-storung prozess
¥
Psychosoziale Faktoren UmwoltEaktoren
psychisch sozial z. B. Reha-Angebote,
- Motivation - Soziale Sorgen Leistut esaifordertngen
Gesundheits- - psychische - ng‘mle Unter- in Berflf and Al]lagz-
verhalten T e astimeen sitzungete. leben, soziale Normen
(z.B. Angst) etc.

Abb. 2: Theoriemodell der Rehabilitation (Gerdes & Weis 2000; Gerdes, Bengel & Jackel 2000)

Durch die Konzeption aus einer biomedizinischen Sichtweise ist dieses Modell
trotz der Berlicksichtigung psychosozialer Komponenten nur bedingt im Feld
der Rehabilitationspadagogik verwendbar. Dennoch lasst sich am Modell her-
leiten, an welchen Stellen die Rehabilitationspddagogik im Prozess der medi-
zinischen Rehabilitation und im Kontext der Gesundheit Einsatz finden kann.

Exemplarisch Iasst sich benennen:

e Im praventiven Sinne kann die Rehabilitationspaddagogik die Gesund-
heitskompetenz (Health Literacy) bei der Bevolkerung, insbesondere bei
Personen mit bestehenden Behinderungen férdern.

e Die Rehabilitationspaddagogik kann die Rehabilitand:innen im Prozess der
Krankheitsbewaltigung unterstitzen, bspw. durch die Vermittlung von Co-
pingstrategien (Schulze 2012).

e psychosoziale Unterstiitzung der Rehabilitand:innen und Angehdrigen, u.a.
auch Thematisierung von fehlender Motivation im Rehabilitationsprozess

e verbesserte Kommunikation und Organisation zwischen den Beteiligten
(Schulze 2012), bspw. auch im Clearing-Sinne

Eine Integration des biopsychosozialen Modells sowie auch des vorgestellten
Theoriemodell der Rehabilitation von Gerdes und Weis (2000) in den Rehabili-
tationsprozess gelingt mit der feldtheoretisch basierten Person-Umfeld-Analyse
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(PUA) (z.B. Alber u.a. 2018). Diese Methode basiert auf der Feldtheorie von
Kurt Lewin und wurde in die Sonder- und Rehabilitationspadagogik adaptiert,
um vielschichtige Problemlagen zu analysieren und Losungen abzuleiten. Die
gezielte rehabilitationspadagogische Auseinandersetzung mit der Feldtheorie
verdeutlicht, dass ein aufgearbeitetes Konzept zur PUA in Form eines
Anamnese- und Forderinstrumentes eine Unterstiitzung der professionellen
Handlungskompetenz leisten kann. Dabei stellen insbesondere die Akzeptanz
verschiedener Perspektiven, ein sowohl ganzheitliches als auch differenzier-
tes Vorgehen und eine péddagogisch nutzbare Visualisierung (s. Abbildung 3)
Vorteile einer feldtheoretischen Betrachtung dar. Ausgehend von dem individu-
ellen Lebensraum erméglicht sie auf einer gestaltpsychologischen Metaebene,
sowohl die Gesamtsituation als auch die Person und ihre Wirkungsraume zu
erfassen, strukturiert darzustellen sowie weitere Modelle flir die Férderung
des Gesundheitsverhaltens zu integrieren (Schulze & Wittrock 2018).

Epoche/Gesellschaft

Legende:
€--> Wechselbeziehungen
Wechselwirkungen: P

Bindung vs. Ablsung + Reglon mit positiver Valenz

Anziehung vs. AbstoRung - Region mit negativer Valenz

Abb. 3: Lebensraum einer Person in der Rehabilitation (Wittrock & Schulze 2001, hier adaptierte
Fassung von Alber 2014)
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Durch eine prozessgeleitete PUA kdnnen Passungsprobleme aufgezeigt, ana-
lysiert und bearbeitet sowie Rehabilitationsstrategien abgeleitet werden. Die
Entwicklungen einer rehabilitationspadagogischen Forderung auf Grundlage
der feldtheoretisch basierten PUA stiitzen sich dabei sowohl auf personenbe-
zogene als auch auf das Umfeld bezogene Mal3nahmen. Personenbezogene
MaBnahmen sind dabei u.a. die Diagnostik und Beratung unter Beriicksich-
tigung von Resilienzfaktoren oder die Umsetzung padagogischer/therapeuti-
scher Programme zur Forderung von Sozialkompetenz oder Selbstkompetenz.
Umfeldbezogen kann es bspw. um die Entwicklung einer interdisziplina-
ren fachlichen Zusammenarbeit von Mediziner:innen, Therapeut:innen,
Psycholog:innen und Paddagog:innen gehen (Schulze & Wittrock 2018).

In wissenschaftlichen Studien konnte der Nachweis erbracht werden, dass die
Feldtheorie nicht nur als Klarungsansatz fiir verschiedene Phanomene, son-
dern auch als wissenschaftliche Konzeption zur Entwicklung und Umsetzung
von rehabilitationspddagogischen Mal3nahmen geeignet ist (Schulze 2012;
Alber 2014; Alber u.a. 2018). Durch die Verzahnung der ICF und der feldtheo-
retisch basierten PUA kénnen wahrgenommene Forderfaktoren und Barrieren
im Rehabilitationsprozess aus Sicht der betroffenen Personen sowie weiterer
am Rehabilitationsprozess beteiligter Personengruppen strukturiert darge-
stellt werden. Damit gelingt durch den Einsatz der feldtheoretisch basierten
PUA eine umfassende und zugleich zeitokonomischen Erfassung ICF-orien-
tierter Forderfaktoren und Barrieren. Durch die grafische Visualisierung der
Forderfaktoren und Barrieren im Rehabilitationsprozess, werden die Aussagen
bzw. Daten fiir die am Prozess beteiligten Personen zugleich handhabbar, er-
klarbar und sinnhaft. Die grafische Veranschaulichung erméglicht zudem eine
Uberprifung, ob die bisherigen MaRnahmen der rehabilitativen Zielverfolgung
dienen und die tatsachlichen Bedarfe sowie die Inanspruchnahme von Ver-
sorgungsleistungen abbilden konnen.

In aktuellen interdisziplindren Forschungen zum Thema gesundheitli-
che Rehabilitationsprozesse zeigt sich, dass die Digitalisierung in der Pa-
tientenversorgung (digital Health) immer mehr an Bedeutung gewinnt
und eine An- bzw. Einpassung in bestehende Modelle fordert (s. dazu als
Beispiel Abbildung 4).
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Gesundheitsproblem

l i |

Bewiltigungsprozess
personenbezogene — T~ umweltbezogene
Faktoren I Faktoren
> Digitalisierung

— L |
Gesundheitsverhalten

Abb. 4: Adaption des Theoriemodells der Rehabilitation von Gerdes & Weis
(2000, 48; eigene Darstellung)

Die Digitalisierung beeinflusst zunehmend als komplexe Intervention und
Pravention sowie als Kontextfaktor den gesamten Prozess der Rehabilitation,
in einem noch nicht vollstandig bekannten Ausmafs. Dabei ergeben sich poten-
tielle Chancen und Aufgaben sowohl fiir die Theorie als auch Praxis der Re-
habilitationspadagogik, die es kiinftig weiter zu erforschen gilt.

4 Rehabilitationspadagogik als Masterstudiengang

Als Beispiel dient an dieser Stelle der Studiengang Master Rehabilitationspa-
dagogik an der Carl von Ossietzky Universitdt Oldenburg, der sich seit 2006
aus einem fachdisziplin tibergreifenden Masterprogramm fiir Bildungs- und
Erziehungswissenschaften etabliert hat und als selbstandiger Master 2016
akkreditiert wurde und sich aktuell in der Weiterentwicklung befindet:

Der Master Rehabilitationspadagogik zielt auf eine bedarfs- und zukunftsorientierte
Berufsqualifikation fiir PAdagog:innen im Kontext von stationdren und ambulanten
Einrichtungen zur Verbesserung der Unterstiitzung von Menschen in Risikolagen
oder Beeintrachtigungen bzw. Behinderungen sowie ihrem Umfeld ab. Ein besonde-
rer Fokus liegt dabei auf Menschen mit psychosozialen, kognitiven und/oder neuro-
logischen Beeintrachtigungen und ihrer Partizipation.
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Die Studierenden lernen, komplexe Probleme zu beschreiben und zu analysie-
ren sowie theorie- und forschungsbezogenes Fachwissen mit praxisorientiertem
Handlungswissen zu verknUpfen. Dabei lernen sie Transferwissen zu generieren. Der
Studiengang beféhigt die Studierenden zu einer Tatigkeitsaufnahme in den - die ge-
samte Lebensspanne umfassenden - Arbeitsfeldern der auBerschulischen Sonder-
und Rehabilitationspddagogik. Dazu gehdren u.a.:

friihe Hilfen,

ambulante und stationdre Angebote fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
psychosozialen oder kognitiven oder neurologischen Beeintrachtigungen unter
Berticksichtigung ihres jeweiligen sozialen Umfeldes,

soziale, berufliche und gesundheitliche Rehabilitation fir Menschen mit
Beeintrdchtigungen,

Beratung, Unterstlitzung, Interessenvertretung in

unterschiedlichen Lebensphasen,

Leitungs- und wissenschaftliche Tatigkeiten.

Die mit dem Masterstudiengang verfolgten Qualifikationsziele zeigen sich in
folgenden Kompetenzen:

Fachkompetenz:

- Grundlagen der Rehabilitationspddagogik: Wissen (iber die Zielgruppen der
Rehabilitationspadagogik, Arbeits- und Tatigkeitsfelder und deren spezifische
Merkmale (Interdisziplinaritat), ICF (Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit)

- Theorien und Modelle zur Prévention, Intervention und Rehabilitation fiir
Kinder und Jugendliche und Erwachsene mit psychosozialen oder kognitiven
oder neurologischen Beeintrachtigungen

- Rehabilitationsbezogene sozialrechtliche Grundlagen und Gesetzgebungen
- Wissen um digitale Inhalte in Handlungsfeldern der Rehabilitationspadagogik
Methodenkompetenz:

- Vertiefende Auseinandersetzung mit forschungsmethodischem Fachwissen
sowie fachwissenschaftlichen Zugangen (Forschendes Lernen)

- Anwendung von Theorien und Modellen von Gesundheit und Rehabilitation

- Theorie- und empiriegeleitete Analyse und Verstehen von Fallen unter
Beriicksichtigung der Wirkungsrdume a Ableiten, Umsetzen und Reflektieren
von Interventionsmaglichkeiten

- Einsatz von assistiven Technologien, Umgang mit digitaler Transformation

doi.org/10.35468/6186-01 21



Gisela C. Schulze, Wiebke Stohr und Martin Podszus

¢ Sozialkompetenz:
- Kommunikative, beraterische, diagnostische und forderungsspezifische
Grundlagen und Verfahren
- Inter- und transdisziplindre Team- und Kooperationsfahigkeit
- Gestaltung von tragfahigen padagogischen Beziehungen
o Selbstkompetenz:
- Reflektierter Einsatz der eigenen Kommunikations- und Beratungskompetenz
- Professionalisierung bezogen auf die eigene Person (z.B. Selbstreflexion,

Selbstmanagement, Rollenverstdndnis) und das Interagieren in sozialen
Organisationen (z.B. Kooperation, Fithrung/Leitung, Management)

(Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg, in Verdffentlichung)

Themen wie Inklusion und Exklusion, Health Literacy, Partizipation sowie
Dropout in Bildungs- und Gesundheitsprozessen und Faktoren von Gesundheit
und Krankheit im Rehabilitationsprozess werden im Studiumsverlauf for-
schungs- und praxisorientiert bearbeitet.

Nach Abschluss kénnen die Absolvent:innen komplexe Probleme beschrei-
ben und analysieren, dabei theorie- und forschungsbezogenes Fachwissen
mit fachlichem Handlungswissen verknilpfen, um auf dieser Grundlage in
der Forschung, Evaluation, Ausbildung, Entwicklung, Planung, Organisation
und Leitung tétig zu sein. Sie entwickeln (iber das Studium hinweg ein kri-
tisches Verstandnis der wichtigsten Theorien, Prinzipien und Methoden der
Rehabilitationspadagogik (ebd.).
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5 Ableitung eines modernen Verstiandnisses von
Rehabilitationspadagogik
Zusammenfassend, angelehnt an die vorherigen Ausfiihrungen, kann Gber-

blicksartig folgendes Begriffsverstandnis einer modernen Rehabilitationspé-
dagogik zu Grunde gelegt werden, das in Abbildung 5 visualisiert wird.

o

E Menschen mit Behinderung bei der Entwicklung ihrer Fahigkeiten unterstiitzen, um

E] Selbstbestimmung und Partizipation zu erreichen
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Abb. 5: Begriffsverstindnis der Rehabilitationspadagogik im Uberblick

Die Rehabilitationspadagogik hat somit das Ziel, Menschen mit bestehenden oder
drohenden Behinderungen im Hinblick auf eine grofstmdogliche Selbstbestim-
mung, eine bestmdgliche Entwicklung ihrer Fahigkeiten und einer vollstandigen
Teilhabe an verschiedenen Lebensbereichen der gesamten Lebensspanne zu
fordern. Sie ist sowohl in Erziehungs- und Bildungs-, in Beratungs- und Therapie-
als auch in Férderungs- und Begleitungskontexten zu verorten. Dabei agiert sie
in klinischen und nicht-klinischen Settings. Wesentliche Prinzipien einer moder-
nen Rehabilitationspadagogik sind dabei die Begegnung auf Augenhéhe, die in-
terdisziplinare bzw. multiprofessionelle Kooperation, die Sozialraumorientierung,
die Ressourcenorientierung, der angemessene Einsatz assistiver Technologien,
der ganzheitliche Blickwinkel, die Orientierung am Umfeld, die Anwendung
spezifischer Methoden und der Fokus auf Inklusion sowie Partizipation.

In diesem Sinne muss sich in den nachsten Jahren eine vielféltige partizipa-
tiv verstandene Rehabilitationspddagogik entwickeln, die unterschiedliche
Handlungsfelder in der Praxis etabliert und interdisziplindre wissenschaftliche
Forschungen integriert.

doi.org/10.35468/6186-01 23



Gisela C. Schulze, Wiebke Stohr und Martin Podszus

Literatur

Alber, J. (2014): Partnerschaften nach Schlaganfall: Untersuchung zu Forderfaktoren und Barrieren
im Rehabilitationsprozess (Dissertation). Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg.

Alber, ), Kaiser, S. & Schulze, G. C. (Hrsg.). (2018): Die Person-Umfeld-Analyse in der Sonder- und
Rehabilitationspddagogik: Lehrbuch zur Theorie mit Praxisbeispielen aus unterschiedlichen
Handlungsfeldern. Bad Heilbrunn: Verlag Julius Klinkhardt.

Baudisch, W. (2004): Zur Entwicklung der Behindertenhilfe und von Konzepten der Rehabilitation.
In: W. Baudisch, M. Schulze & E. Wiillenweber (Hrsg.): Einfiithrung in die Rehabilitationspada-
gogik. Kohlhammer Verlag Stuttgart, 9-43.

Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen (Hrsg.).
(2018): Die UN-Behindertenrechtskonvention. Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen (UN-BKR). Online unter: https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/
fileadmin/Redaktion/PDF/DB_Menschenrechtsschutz/CRPD/CRPD_Konvention_und_Fakul-
tativprotokoll.pdf. (Abrufdatum: 29.01.2025).

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg (2025): Master of Arts Rehabilitationspadagogik. Online
unter: https://uol.de/sonderpaedagogik/studium/master-of-arts-rehabilitationspaedagogik.
(Abrufdatum: 19.02.2025).

Deutsches Institut flir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI) (2005): ICF:
Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit. Online
unter: https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Kodiersysteme/klassifikationen/
icf/icfbp2005_zip.html?nn=841246&cms_dIConfirm=true&cms_calledFromDoc=841246.
(Abrufdatum: 29.01.2025).

Gerdes, N., Bengel, J. & Jackel, W. H. (2000): Zielorientierung in Diagnostik, Therapie und Er-
gebnismessungen. In: J. Bengel & W. H. Jackel (Hrsg.): Zielorientierung in der Rehabilitation.
Regensburg: Roderer, 12-20.

Gerdes, N. & Weis, J. (2000): Zur Theorie der Rehabilitation. In: J. Bengel & U. Koch (Hrsg.):
Grundlagen der Rehabilitationswissenschaften. Berlin: Springer Verlag, 41-68.

Schnoor, H. (2007): Leben mit Behinderung: eine Einfiihrung in die Rehabilitationspadagogik
anhand von Fallbeispielen. Stuttgart: Kohlhammer.

Schulze, G. C. (2012): Die Bedeutung der Rehabilitationspadagogik in der Versorgungsforschung
am Beispiel der Partizipations- und Teilhabeférderung fiir Erwachsene mit einer erworbe-
nen Hirnschadigung. In: G. C. Schulze & A. Zieger (Hrsg.): Erworbene Hirnschadigungen.
Neue Anforderungen an eine interdisziplinare Rehabilitationspadagogik. Bad Heilbrunn:
Klinkhardt, 52-64.

Schulze, G. C. & Wittrock, M. (2018): Von der Feldtheorie zur Person-Umfeld-Analyse - Entwicklung
eines Anamnese- und Férderinstruments in der cross-kategorialen Sonderpaadgogik. In: J. Alber,
S. Kaiser & G. C. Schulze (Hrsg.): Die Person-Umfeld-Analyse in der Sonder- und Rehabilitations-
padagogik: Lehrbuch zur Theorie mit Praxisbeispielen aus unterschiedlichen Handlungsfeldern.
Bad Heilbrunn: Verlag Julius Klinkhardt, 17-36.

Vernooij, M. A. (2005): Erziehung und Bildung beeintrachtigter Kinder und Jugendlicher. UTB
Schéningh Paderborn

Wittrock, M. & Schulze, G. (2001): Lernen in der ,Auszeit” - Padagogische Arbeit mit Schiilerinnen
mit ,schulaversiven/ unterrichtsmeidenden Verhaltensmustern” In: Hofmann, C. u.a. (Hrsg.):
Zeit und Eigenzeit als Dimension der Sonderpadagogik. Luzern, 109-118.

Zieger, A. (2010): FlieBgrenze Forschungsgrundlagen. Theoretische Reflexionen zum Verhltnis von
Medizin und Sonderpadagogik. In: M. Baumann, C. Schmitz & A. Zieger(Hrsg.): RehaPadagogik
- RehaMedizin - Mensch. Einfiihrung in den interdisziplindren Dialog humanwissenschaftlicher
Theorie und Praxisfelder. Baltmannsweiler: Schneider-Verlag Hohengehren, 77-83.

24 doi.org/10.35468/6186-01



Rehabilitationspadagogik heute

Autor:innen

Schulze, Gisela C., Prof. Dr.

ORCID: https://orcid.org/0009-0004-5633-6176

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Fakultat I, Institut fir Sonder- und Rehabilitationspadagogik

Arbeits- und Forschungsschwerpunkte: Absentismus/Dropout in
Bildung & Rehabilitation; Young (Adult) Carers; Feldtheorie (Lewin),
Person-Umfeld-Analyse; Partizipative Versorgungsforschung

E-Mail: gisela.c.schulze@uni-oldenburg.de

Stohr, Wiebke (M.A. Rehabilitationspadagogik)

ORCID: https://orcid.org/0009-0003-9034-7795

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Fakultat I, Institut fir Sonder- und Rehabilitationspadagogik

Arbeits- und Forschungsschwerpunkte: Die Emotion Scham in schulischen und
aulBerschulischen (sonder- und rehabilitations-)padagogischen Kontexten,
psychische Gesundheit an Schulen

E-Mail: wiebke.stoehr@uni-oldenburg.de

Podszus, Martin, Dr.

ORCID: https://orcid.org/0009-0000-4743-2191

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Fakultat I, Institut fir Sonder- und Rehabilitationspadagogik

Arbeits- und Forschungsschwerpunkte: Studieren mit gesundheitlichen
Beeintrachtigungen, Digitalisierung und Diversitat in Bildungs- und
Rehabilitationsprozessen

E-Mail: m.podszus@uni-oldenburg.de

doi.org/10.35468/6186-01 25






Kommunikation
und Beratung






Michelle Murken und Michael Feldhaus

Assistive Technologien und Doing Family
in der Kommunikation mit heimbeatmeten
Kindern und Jugendlichen

Zusammenfassung

In Deutschland gibt es Schatzungen nach etwa 2.000 beatmete Kinder,
die im hochsten Mal3e auf lebensnotwendige und unterstiitzende Technik
angewiesen sind. In der hauslichen Intensivpflege wird dafiir auf ein an
Versorgungsbedarfen abgestimmtes Set an assistiven Technologien zu-
riickgegriffen. Der vorliegende Beitrag untersucht, inwiefern assistive
Technologien zur Herstellung von Familie beitragen. Spezifischer wird mit-
tels 18 leitfadengestiitzter Interviews mit Eltern heimbeatmeter Kinder und
Jugendlicher analysiert, wie in den Familien kommuniziert wird und welche
Kommunikationstechnologien zum Einsatz kommen. Es zeigt sich, dass bei
verbalen Einschrankungen innerfamilial trotz begrenztem Informations-
und Aussagegehalt zumeist nonverbal kommuniziert wird. Auch wenn
das Potenzial assistiver Kommunikationstechnologien von Familien an-
erkannt wird, findet deren Einsatz zumeist im Kontext von Schule oder
Social Media statt.

1 Einleitung

Medizinische und technische Fortschritte ermdglichen, dass intensivpflichti-
ge Patient:innen vermehrt im hauslichen Umfeld versorgt werden. Beatmete
Kinder und Jugendliche kdnnen mit ihren Familien zusammenleben und ha-
ben die Chance auf eine ,Anndhrung an eine normale Lebensfiihrung und
ein normales Aufwachsen” (Limberger & Schnepp 2017, 34). In der hausli-
chen Intensivpflege wird ein Familienleben (iberhaupt erst ermdglicht, in
dem Spielrdume flr familiale Aktivitdten entstehen und familiale N&he ver-
mehrt stattfinden kann (Falkson u.a. 2017; Falkson u.a. 2020). Die h&usliche
Intensivpflege geht jedoch auch mit einer Anderung des privaten Settings
einher, weil der spezifische, individuelle Versorgungsbedarf von beatmeten
Kindern und Jugendlichen gedeckt werden muss (Ewers & Lehmann 2017,
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63). Dabei sind intensivmedizinisch betreute Kinder und Jugendliche nicht nur
auf die Unterstiitzung von Familienangehdrigen angewiesen, sondern auch
auf einen Pflegedienst, der je nach Versorgungsbedarf notwendige Pflegeleis-
tungen und Dokumentationspflichten (ibernimmt. Zudem benétigen Familien
ein individuell abgestimmtes Set an Technik, das neben dem Beatmungsgerat
weitere assistive Technologien wie Mobilitatshilfen, Sicherheitssysteme und
Kommunikationshilfen einschlie8t. Der Bereich assistiver Technologien be-
kommt dementsprechend eine zentrale Bedeutung fiir Patient:innen und deren
Familien. Eine besondere Herausforderung in der hauslichen Intensivpflege
betrifft die Kommunikation zwischen Patient:innen, Pflegepersonal und Fa-
milienangehdrigen, da verbalsprachliche Einschrénkungen eine erfolgreiche
Kommunikation erschweren kénnen. Das Ziel assistiver Kommunikationstech-
nologien liegt darin, vorhandene Barrieren abzubauen bzw. neue Kommuni-
kationswege zu ermdglichen (Erdélyi & Hennig 2023; Grof3 2020; Wallhoff &
Bruns 2023). Entsprechende Kommunikationstechnologien werden zumeist im
Kontext der sogenannten Unterstiitzten Kommunikation untersucht und an-
gewandt (z. B. Grof3 2020; Hennig & Erdélyi 2020; Erdélyi & Hennig 2023) und
beinhaltet neben kdrpereigenen auch kdrperexterne Kommunikationsformen
(Like & Vock 2019, 15). Der vorliegende Beitrag kniipft an vorhandene assis-
tive Kommunikationstechnologien an und fragt danach, inwieweit beatmete
Kinder und Jugendliche und deren Familien assistive Kommunikationstech-
nologien zur Unterstiitzung einer gelingenden Kommunikation im familialen
Setting einsetzen.

2 Doing Family: Familie als Herstellungsleistung

Die folgenden Ausfiihrungen basieren auf dem Doing-Family Ansatz und der
inharenten Annahme, dass Familie ,sich [...] von einer selbstverstandlichen
Ressource zu einer zunehmend voraussetzungsvollen Tatigkeit” entwickelt
(Jurczyk 2014a, 117). Familie wird entsprechend als Herstellungsleistung an-
gesehen, an der die einzelnen Familienmitglieder maf3geblich beteiligt sind
(ebd.). Fir die Herstellung von Familie fiihrt der Doing Family-Ansatz zwei
Grundformen an: Dies ist einmal das Balancemanagement, bei dem es im Kern
darum geht, dass sich einzelne Familienmitglieder hinsichtlich individueller
Bediirfnisse und Interessen aufeinander abstimmen. Abstimmungsleistungen
missen dabei nicht nur inhaltlich, sondern vor allem zeitlich und rdumlich
und entsprechend auch kommunikativ koordiniert werden. Eine besonde-
re Funktion kommt diesbezliglich der Care-Arbeit zu, die fiir Zuwendung,
Forderung, Betreuung aber auch Pflege und die Versorgung von Familienmit-
gliedern steht (ebd., 128). Die zweite Grundform der Herstellung von Familie ist
die Konstruktion von Gemeinsambkeit, die den Fokus auf alltagliche Interaktionen
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und Kommunikation legt, um Familie als ein ,sinnhaftes gemeinschaftliches
Ganzes"” herzustellen. Neben den Einzelidentitdten wird das Bewusstsein
und das Gefuhl fiir eine kollektive, solidarische Identitét geschaffen. Mit der
Konstruktion von Gemeinsamkeit geht auch das sogenannte Displaying Family
einher, durch das ausgedriickt wird, wie eine Familie sich definiert und von
aullenstehenden Personen als Familie abgrenzen kann (ebd., 127). Um Familie
als Herstellungsleistung verstehen zu konnen, muss der Familienalltag, in dem
Beziehungsdynamiken realisiert werden und Interaktionen stattfinden, néher
untersucht werden (Jurczyk 2014b, 50f). Im Rahmen dieses Beitrages wird
sich auf die Konstruktion von Gemeinsamkeit beschrankt. Mit Blick auf den
Einsatz von assistiven Kommunikationstechnologien ist zu untersuchen, 1.
inwiefern diese das Doing Family bei Familien mit heimbeatmeten Kindern
und Jugendlichen ermdglichen und 2. welche assistiven Technologien in der
Konstruktion von familialer Gemeinsamkeit eingesetzt werden.

3 Methodik und Sample

Die empirische Analyse basiert auf 18 leitfadengestiitzten Interviews mit den
Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher, die im Rahmen des Promotionskol-
legs ,SEAS" (Social Embeddedness of Autonomous Cyber Physical Systems) ge-
flihrt wurden. Die Datenerhebung erfolgte von Februar bis Mai 2021 in einem
digitalen Format aufgrund der Corona-Pandemie. Die befragten Eltern wur-
den Uber die beiden Vereine INTENSIVKinder zuhause eV. und IntensivLeben
eV. rekrutiert. Diesen beiden Vereinen sowie auch den Familien gilt unser
grof3ter Dank. Interviewt wurden vorwiegend Miitter beatmeter Kinder und
Jugendlicher (N=12), aber auch ein Familienvater (N=1) und Elternteile ge-
meinsam (N=5). Im Rahmen dieses Beitrags wurde mit der zusammenfassen-
den Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) gearbeitet.

Die beatmeten Kinder und Jugendlichen weisen verschiedene Diagnosen
und unterschiedliche Krankheitsverldufe auf. Krankheitsbilder sind unter an-
derem verschiedene Muskel- und Nervenerkrankungen, Schéadelhirn- oder
Riickenmarksverletzungen und Beeintrachtigungen, die aufgrund von Ge-
burtskomplikationen aufgetreten sind. Im Krankheitsverlauf der Kinder und
Jugendlichen zeigen sich deutliche Unterschiede und es kann zwischen einem
konstanten und einem progressiven Symptomverlauf differenziert werden.
Die Heterogenitat in den Krankheitsbildern und -verlaufen lésst sich auch in
Bezug auf Entwicklungsstadien und Kompetenzen der beatmeten Kinder und
Jugendlichen feststellen.

Auch wenn sich in Bezug auf die Pathogenese der beatmeten Kinder und
Jugendliche eine Heterogenitét verzeichnen lasst, haben sie neben der kiinstli-
chen Beatmung eine Sache gemein: Sie sind mal3geblich auf die Unterstlitzung
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von Mensch und Technik angewiesen. Alle Familien haben einen Intensivpfle-
gedienst und werden bis zu 24 Stunden taglich von Pflegefachkraften in der
hauslichen Intensivpflege unterstitzt. Zudem sind die Eltern maf3geblich an
der Pflege beteiligt, was sich einerseits auf die Ausfiihrung von unmittelbaren
Pflegepraktiken als auch auf die Planung und Organisation der individuellen
gesundheitlichen Versorgung ihres Kindes bezieht.

4 Empirische Ergebnisse

Die Doing Family-Praxeologie dient als konzeptioneller Zugang zu in-
nerfamilialen Beziehungen mit beatmeten Kindern und Jugendlichen in
der hauslichen Intensivpflege. Es wird entsprechend vorgestellt, wie in
den Familien Gemeinsamkeit hergestellt wird und welche Rolle assistive
Technologien dabei spielen.

4.1 Zum familialen Zusammenleben in der
hauslichen Intensivpflege

Durch das alltagliche Zusammenleben aller Familienmitglieder wird die Qualitat
familialer Beziehungen beeinflusst (Gloger-Tippelt 2007, 158). Im Falle chroni-
scher Erkrankungen innerhalb von Familie kann davon ausgegangen werden,
dass diese sich sowohl auf das Zusammenleben als auch die Beziehung aller
Familienmitglieder auswirken konnen (Wild & Walper 2015, 241). Aus den
Interviews wird ersichtlich, dass es fiir Eltern zum zentralen Ziel wird, die Ver-
sorgungsbedarfe der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu decken und ihnen
vor allem ein lebenswertes Leben ermdglichen zu kdnnen. Familie wird in
den Interviews als eine Solidargemeinschaft dargestellt, in der fiireinander die
notwendigen Care-Aufgaben (ibernommen werden. Das ist auch der Grund,
warum Eltern sich fiir die hdusliche Intensivpflege und nicht etwa fiir eine
andere Versorgungsform (z.B. eine Pflege-Wohngemeinschaft) entschieden
haben, wohl wissend, dass damit enorme Veranderungen, Herausforderun-
gen und Belastungen einhergehen. Die Konstruktion von Gemeinsamkeit und
die Herstellung von familialer Ndhe erhalt eine hohe Bedeutsamkeit. Eltern
versuchen unter anderem familiale Nahe herzustellen, indem sie die beatme-
ten Kinder und Jugendlichen nach dem Motto ,Mittendrin statt nur dabei”
(Interview Nr. 3, Pos. 93) aktiv in das Familienleben einbeziehen.

[...] wir versuchen halt den [Name beatmeter Sohn] tberall zu integrieren auch so
an eigenen Geburtstagen versuche ich das zum Beispiel so normal wie mdglich
rliberzubringen, dass es normal ist dass es [Name beatmeter Sohn] gibt und dass
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es ein wichtiger Bestandteil in meinem Leben ist und dann ist es auch so, wenn es
Kaffee und Kuchen gibt auch mit am Tisch sitzt, weil das mir dann dementspre-

chend auch wichtig ist [...]. (Interview Nr. 7)

Den Eltern scheint dabei vor allem wichtig zu sein, dass sich die beatme-
ten Kinder und Jugendlichen als wichtiger Teil der Familie erleben kénnen.
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen unterscheiden sich da-
her nicht mafSgeblich von anderen Familien hinsichtlich des Wunsches nach
einem gemeinsamen Familienleben. Zum Beispiel nehmen sie gemeinsam
Mabhlzeiten ein oder unternehmen - sofern es die Mdglichkeiten zu lassen -
familiale Aktivitaten.

Ich meine das ist unterschiedlich also mal fahren wir [...] in den Zoo oder jetzt
wir waren (unv.) also im Endeffekt eigentlich relativ gleich wie jetzt sage ich mal
andere Familien da. Also natiirlich habe ich nicht viele Moglichkeit, dass ich jetzt
Gelande sage ich mal grol3 begehe, weil es halt einfach nicht geht, aber wir fahren
auf Ausfliige, ganz normale Ausfliige, die so jeder macht, sage ich. Eigentlich relativ

normal. (Interview Nr. 4, Pos. 58)

Bei Ausfligen wird jedoch deutlich, dass diese nur mit dem Einsatz von Un-
terstiitzungstechnologien maglich sind. Im Interview Nr. 15 heil3t es so zum
Beispiel, dass die beatmete Tochter gerne mit der Familie spazieren geht. Dies
ist jedoch ,nur maoglich, wenn jemand sie in ihren Elektrorollstuhl gesetzt hat
und das ganze Gerat hinten eingestellt hat” (Pos. 29). Auch in einem weite-
ren Interview (Nr. 16) wird ersichtlich, dass Familienausfliige zum einen mit
Aufwand verbunden sind und zum anderen nicht ohne Uberlebenswichtige
Technik stattfinden kénnen:

Was halt ein bisschen nervig ist, wenn man dann das Haus verlassen mochte und
muss eine Sauerstoffflasche mitnehmen, Absauggerat mitnehmen, Monitor mitneh-
men, Kabel fiir das ganze Zeug, Akkus fiir das ganze Zeug, das ist dann schon ein
bisschen nervig, ne? Also um so vorzubereiten, dass er aus dem Haus raus kann
braucht man schon mal eine halbe Stunde, um das Zeug alles zu tiberpriifen und
einzupacken und man muss das natirlich auch alles mitschleppen, die Sachen sind
jetzt nicht sonderlich leicht, das ist natiirlich nicht so schon, aber gut, er braucht es.
(Interview Nr. 16, Pos. 29)

In diesem Sinne zeigt sich, dass assistive Technologien wie zum Beispiel
Mobilitatshilfen maf3geblich zur Herstellung von familialer Gemeinsamkeit
beitragen konnen.
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4.2 Einsatz assistiver Technologien in der Kommunikation

Im hauslichen Umfeld liegen individuelle Techniksettings vor, die sich an den
individuellen und gesundheitsbezogenen Bedarfen der beatmeten Kinder
und Jugendlichen orientieren. Neben iiberlebenswichtiger Technik, wie dem
Beatmungsgerat, zahlen auch assistive Kommunikationstechnologien dazu.
Kommunikation kann als grundlegender Bestandteil des Alltags verstanden
werden, in dem Menschen als soziale Wesen von Geburt an das lebensnot-
wendige Bediirfnis haben, sich dem Umfeld mitzuteilen (Thiel-Rohwetter 2015,
182). Aufgrund ihrer gesundheitlichen Situation kann bei beatmeten Patient:in-
nen ein generell erhdhtes Mitteilungsbediirfnis verzeichnet werden (Volker
2015, 34), was jedoch auch mit gréBeren Herausforderungen einhergeht.
Hinsichtlich vorhandener sprachlicher Kompetenzen ergibt sich ein heteroge-
nes Bild: Sieben der Kinder und Jugendlichen in unserem Sample kénnen ihre
Bediirfnisse verbalsprachlich mitteilen. Ihre Sprachkompetenzen unterscheiden
sich in diesen Fallen kaum von denen gesunder Kinder und Jugendlicher. Sie
konnen sich sehr gut artikulieren und gezielt ihre Bedirfnisse ausdriicken.
Die anderen elf Kinder und Jugendlichen kdnnen sich nicht verbalsprachlich
verstandigen. Sie sind in ihrer Kommunikationsféhigkeit in unterschiedlichem
Mafle eingeschrankt. In den meisten Familien, in denen sich die beatmeten
Kinder und Jugendlichen verbal nicht mitteilen kénnen, wird von kommuni-
kativen Hilfsmitteln berichtet, wobei hierbei im Rahmen der Unterstiitzten
Kommunikation zwischen technischen und nichttechnische Hilfsmittel unter-
teilt wird (Musenberg 2019, 366). Von nichttechnischen Hilfsmitteln wird nur
in einer Familie davon berichtet, dass sie Piktogramme mit den Bezeichnungen
,Ja” und ,Nein” nutzen. An technischen Kommunikationshilfen hingegen wird
insgesamt eine Bandbreite erwahnt wie Smartphones, Computer, Tablets,
Talker, Buttons oder Tobiis. So nutzt eine Familie bspw. einen sogenannten
,Button’, um gezielt die Aufmerksamkeit der Mutter auf sich zu lenken:

Dann haben wir noch so Buttons, wo man Spielzeug dranmachen kann und wenn
er auf diesen Knopf draufdriickt, dann bewegt sich das Spielzeug oder gibt Tone von
sich, damit ,N' dieses Ursache-Wirkungs-Prinzip lernt. Dass er lernt ok, wenn ich
meine Hand da drauflege, dann passiert was. Wir haben’s auch schon mal versucht
mit so einem Button, wo ich dann Mama draufgesprochen habe und habe dann
gesagt ,ok ,N; wenn du dann mochtest, dass Mama kommt, dann musst du deine
Hand da drauflegen” (Interview Nr. 16, Pos. 25)

In den meisten der Interviews wird iber den Tobii, bei dem es sich um einen
Sprachcomputer mit Augensteuerung handelt, berichtet. In dem Interview Nr.
2 erzahlt die Mutter, dass ihre Tochter ihren Tobii schon seit einigen Jahren
nutzt und mit ihm vertraut ist:
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[...] und sie hat ja mittlerweile auch so viele Sachen in diesem Tobii gespeichert,
dass sie da auch dieses Wortfindungssystem drin hat und sie braucht da zwei, drei
Buchstaben und dann kommen ihr die Worter ja schon vorgeschlagen und dann
braucht sie die mit den Augen also diesen Cursor nur mit den Augen zu steuern auf
dieses Wort und dann kann sie da auch sehr viel schneller jetzt Sdtze schreiben. Es
ist nicht immer ganz ganz richtig, aber man weif3 sofort um was es geht. (Interview
Nr. 2, Pos. 18)

Die Mutter berichtet, dass ihre Tochter sich mit der technischen Unterstiitzung
differenziert ausdriicken kann. Mit dem Tobii kommt die Tochter in den kom-
munikativen Austausch und die Mutter erzahlt weiterhin, dass die Tochter z. B.
ihre Einkaufszettel selbst schreibt oder der Mutter mitteilt, wenn sie z. B. etwas
fur die Schule bendtigt. Aber der Tobii sto3t auch an Grenzen. Eine weitere
Mutter berichtet:

Wir benutzen manchmal den Computer, den Tobii so ein Sprachcomputer mit
Augensteuerung. Das da muss er sehr konzentriert sein und sehr fit sein und eine
gute Kondition haben, dann iberrascht der uns oft richtig. (Interview Nr. 9, Pos. 2)

Aus der lllustration wird deutlich, dass der Tobii durchaus Potenzial be-
sitzt, um verbalsprachlich eingeschrankten Kindern und Jugendlichen die
Kommunikation zu ermdglichen. Der Tobii kommt jedoch nicht durchge-
hend im familialen Kontext und Alltag zum Einsatz und wird iberwiegend
im Setting Schule genutzt. Nicht wenige Familien haben den Tobii als ein
Gerat wahrgenommen, das fiir Social Media oder Schule sehr gut eingesetzt
werden kann, aber in der familialen Kommunikation untereinander nur ein-
geschrankt von Bedeutung ist. Zum einen berichten Eltern davon, dass es
gar nicht so einfach ist, an bestimmte, kostenintensive assistive Kommuni-
kationstechnologien zu gelangen. Die Hilfsmittel missen zundchst beantragt
und von Krankenkassen und Versicherungstragern genehmigt werden, was
oftmals mit einem hohen Verwaltungsaufwand und Auseinandersetzungen
mit Kostentrdgern verbunden ist.

Um diesen Tobii habe ich viele Jahre gekampft, weil das SWZ, die den dann ja
verordnen, die mochten immer gerne man setzt das Kind davor und die miissen
zeigen, dass sie das konnen. Also nur dann kriegt man// haben die den verordnet
und ich habe immer gesagt ,ja, ich kann ihm ja auch kein Fahrrad davorstellen und
Sie setzen sich drauf und kénnen losfahren” das muss man doch erst mal erlernen,
iiben und ich habe dann nach zwei Jahren oder so wenigstens so eine dreimonatige
Erprobung durchbekommen, dann musste ich Videos und Protokolle und so fiih-
ren und dadurch// danach haben wir ihn dann halt dauerhaft gekriegt. (Interview
Nr. 17, Pos. 32)
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Zum anderen ist die Nutzung der assistiven Technologien wie z.B. des Tobiis
meist sehr voraussetzungsreich: Sowohl kognitiv als auch motorisch missen die
beatmeten Kinder und Jugendlichen in der Lage zu sein, das Hilfsmittel nutzen
zu kénnen. So kann z. B. im Falle einer Verschlechterung der Augenmuskulatur
ein Sprachcomputer mit Augensteuerung nicht (mehr) bedient werden, wie es
in dem Interview Nr. 17 der Fall ist:

Dieser ganze Smarto-Bereich da sind wir noch hinten an, das ist noch nicht so gut,
aber dieser ganze Bereich der unterstiitzenden Kommunikation, ne so heif3t das
ja. Also mit den manche haben ja diese Tobii's diese Augensteuerungscomputer,
mein Sohn hat so ein iPad, was eigentlich (ber so ein erst haben wir es mit einem
Lidschlagsensor probiert, aber mein Sohn erblindet auch gerade und jetzt sind wir
bei so einem Muskelspannungssensor gewesen, was aber auch nur so bedingt ging,
weil er nicht die normale Muskulatur hat. (Interview Nr. 17, Pos. 32).

Ferner berichten einige Eltern, dass bestimmte Technologien, die sich im schu-
lischen Kontext und im Social Media Bereich als sehr unterstiitzend heraus-
gestellt haben, im familialen Alltag oftmals schwierig einzusetzen sind, vor
allem dann, wenn nur kurze Informationen und Befindlichkeiten mehr oder
weniger ,nebenbei” ausgetauscht werden sollen. Gerade auch diese kurzen
Informationen spielen in der familialen Kommunikation eine wichtige Rolle.
Es scheint demnach so zu sein, dass spezifische, sehr anspruchsvolle assistive
Kommunikationstechnologien zumindest fiir den Nahbereich und den unmit-
telbaren professionellen und familialen Care-Bereich eher eingeschrankt sind
fir die Konstruktion von familialer Gemeinsamkeit. Und selbstverstandlich
hangt auch die Nutzung derartiger Technologien vom Gesundheitszustand der
Kinder und Jugendlichen ab. Kinder und Jugendliche, die z.B. nicht (mehr) in
der Lage sind auf assistive Kommunikationstechnologien zuriickzugreifen, nut-
zen ,technische Hilfsmittel” die in diesem Sinne nicht fir die Kommunikation
gedacht sind, wie z.B. das Pulsoxymeter:

Er ist aber auch manchmal ziemlich intelligent und spielt mit seinem Pulsoxy, das ist
dann alarmiert und dass dann halt jemand kommt, wenn dann mal keiner kommt.
Also so, dass er dann sozusagen einen Alarm auslost und dann kommt halt einer. Er
weil3, dass dann einer kommen wird und dass er das dann halt so intelligent extra
auslost. (Interview Nr. 7, Pos. 56)

Dabei handelt es sich um die Zweckentfremdung assistiver Technologien zur
Kommunikation, um Kontakt zum Umfeld aufzubauen und zu signalisieren,
dass die beatmeten Kinder und Jugendlichen Aufmerksamkeit brauchen oder
etwas nicht stimmt. Mehrere der beatmeten Kinder und Jugendlichen nutzen
daflir das Pulsoxymeter. In der dkologischen Wahrnehmungspsychologie wird
dies als Affordanz bezeichnet (Gibson 1982; Zilien 2009), d.h. vorhandene
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Techniken bieten Handlungsmdglichkeiten an, die Individuen direkt fiir sich
und ihre Ziele erfassen kénnen. Die Affordanz einer Technik ist entsprechend
abhangig von den Beddirfnissen, der Aufmerksamkeit und den Einschatzungen
von Personen (Zilien 2009).

4.3 Korperbezogene Kommunikation und Code-Systeme

Wahrend in einigen Familien assistive Technologien zur familialen
Kommunikation genutzt werden, kommunizieren hingegen alle verbalsprach-
lich eingeschrankten Kinder und Jugendlichen auch nonverbal tber ihren
Korper. Die Mutter aus dem Interview Nr. 16 beschreibt, dass die nonverbale
Kommunikation mit ihrem Sohn gut funktionieren wiirde: ,[...] er hat auch
so also fernab von Technik Moglichkeiten mit uns zu kommunizieren auf sei-
ne Art und Weise. Das macht er gut” (Pos. 25). In den Interviews driicken
sich die beatmeten und nicht sprechenden Kinder visuell (iber die Mimik und
Gestik oder akustisch tber Gerausche aus. Diese Eltern berichten, dass die
Kommunikation vorwiegend (iber Fragen erfolgt, mit denen die beatmeten
Kinder und Jugendlichen ihre Zustimmung oder Ablehnung ausdriicken kon-
nen. In den meisten Fallen berichten die Familien von einem Code-System,
dass sich an den individuellen Kommunikationsmoglichkeiten der beatmeten
Kinder und Jugendlichen orientiert und insgesamt eine Bandbreite an Uber-
tragungsformen umfasst.

Ja das [Kommunizieren] ist relativ einfach bei uns. Wir verstehen ihn gut oder unser
System klappt gut, meine Tochter, ,S; und wir Beide. Die Schwestern kommen auch
teilweise gut klar damit. Wir fragen ihn was und es ist eine Zustimmung oder er
ist damit einverstanden, dann kommt ein Lacheln und wenn er jetzt, sage ich mal,
etwas doof findet, dann guckt er eigentlich weg oder guckt nach unten oder er ig-
noriert uns total. (Interview Nr. 10, Pos. 56)

Bei progredienten Erkrankungen missen Kommunikationscodes unter
Umstanden angepasst werden. Die Mutter berichtet, dass der Sohn seine
Zustimmung iber ein Lachen ausgedriickt hat und seine Ablehnung durch
ein Grunzen. Da der Sohn sich aufgrund seiner fortschreitenden Erkrankung
jedoch nicht mehr akustisch duf3ern konnte, erfolgt die Kommunikation in-
zwischen visuell Giber Augen- und Blickkontakt. In weiteren Familien, die auch
von einem instabilen Gesundheitszustand und fortschreitenden Erkrankungen
berichten, ist die kérperbezogene Kommunikation stark eingeschrankt und
die Eltern verzeichnen es als herausfordernd, ein adaquat funktionieren-
des Kommunikationssystem zu erarbeiten und zu verstehen, was ihr Kind
mitteilen mochte.

Die Informationstiefe und der Informationsinhalt von korperbezogener
Kommunikation weist eine starke Begrenztheit auf, vor allem im Vergleich zu
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den sprechenden Kindern und Jugendlichen. Eine Mutter duf3ert, dass ihr Sohn
mitteilen kann, wenn es ihm nicht gut geht, aber es trotz Kommunikations-
codes schwierig ist, herauszufinden, warum es ihm nicht gut geht: ,also da sto-
Ben wir sehr an unsere Grenzen und das ist manchmal auch sehr frustrierend
fur ihn und fir uns” (Interview 3, Pos. 25). Nichtsdestotrotz stellt die korper-
bezogene Kommunikation fiir Familien eine Mdglichkeit der Kommunikation
dar, die sie als alltagstauglich erachten und aktiv nutzen, um die Grundbe-
diirfnisse der beatmeten Kinder und Jugendlichen erfragen und verstehen zu
konnen. Grundvoraussetzung flr diese Art der nonverbalen Kommunikation
ist eine vorhandene enge Bindung zueinander und dass Eltern sich komplett
auf die Kommunikation einlassen: ,[...] aber man muss sich auf ihn einlassen,
also man muss wirklich horen und sehen, was er einem sagen mochte, man
muss sich wirklich gut konzentrieren” (Interview Nr. 16, Pos. 33). So konnen
die Eltern z.B. auch kleinste Zeichen der Kommunikation, wie zum Beispiel
uber die Veranderung von Hautnuancen, wahrnehmen und verstehen. Auch
durch diese Art der Kommunikation wird die Konstruktion von Gemeinsamkeit
und Nahe erreicht.

5 Diskussion und Ausblick

Mit Blick auf Doing Family und das Herstellen von Gemeinsamkeit und Nahe
in der Familie kommt der familialen Kommunikation eine zentrale Rolle zu.
Inwieweit sich das bei heimbeatmeten Kindern umsetzen lasst, hangt zunachst
einmal vom Gesundheitszustand der Kinder und Jugendlichen ab. Hierbei er-
gibt sich ein sehr heterogenes Bild. Bei einigen der Kinder und Jugendlichen
bestehen keine oder nur geringe kommunikative Einschrankungen. Sie sind
trotz ihrer sonstigen korperlichen Beeintrachtigungen in der Lage, sich um-
fangreich und differenziert zu artikulieren. Bei Kindern und Jugendlichen, bei
denen die Kommunikation eingeschrénkt ist, sind jedoch alternative Kommu-
nikationsformen unerlasslich. Einige der von uns befragten Familien besitzen
und nutzen entsprechende assistive Kommunikationshilfen, die es ihnen er-
moglichen sich angesichts ihrer Beeintréchtigungen differenzierter ausdriicken.
Im Kontext der Unterstlitzten Kommunikation werden derartige Technologien
erprobt, eingesetzt und weiterentwickelt (z. B. Erdélyi & Hennig 2023; Hennig
& Beer 2023; Hennig & Deutsch 2023).

Obgleich assistive Kommunikationstechnologien erfolgreich eingesetzt
werden kdnnen, ergeben sich auch Begrenzungen, die zum einen mit der
Schwere von Beeintrdchtigungen und mit der Nutzbarkeit im familialen
Alltag zusammenhangen. In unserem Sample wurden assistive Kommuni-
kationstechnologien vor allem im schulischen Kontext und im Bereich von
Social Media eingesetzt. In dieser Hinsicht berichten Eltern und Kinder tiber

38 doi.org/10.35468/6186-02



Assistive Technologien und Doing Family in der Kommunikation

grof3e Vorteile und breite Handlungsméglichkeiten. Innerhalb der familialen
Kommunikation kommen sie zumindest in unserem Sample nur bedingt zum
Einsatz, da ihre Anwendungen mit spezifischen Anforderungen einhergehen,
die im Alltag nicht immer so leicht und so schnell umzusetzen sind bzw. zur
Verfligung stehen.

In dieser Hinsicht wird interessant sein, zu beobachten, wie sich weitere tech-
nische Entwicklungen in den familialen Alltag gewinnbringend implementie-
ren lassen. So bietet der gegenwartige technische Fortschritt eine Reihe von
neuen Mdglichkeiten, wie z.B. der Einsatz von Mikrofonen in Verbindung mit
algorithmenbasierten Kommunikationshilfen oder die Nutzung von Positive
End-Expiratory Pressure, um den Druck bei der Ausatmung flir eine bessere
Sprachfahigkeit zu nutzen. Darliber hinaus sind eine Reihe von Entwicklungen
im Rahmen des Elektroenzephalogramms (EEG) in der Erprobung, wie z.B.
ein Brain-Computer Interface, die Nutzung einer Emotionserkennungssoft-
ware, die Nahinfrarotspektroskopie oder implantierte Neuroprothesen. Diese
Implantate dienen der Realisierung von Brain-Computer-Interfaces (BCl), die
eine Kommunikation zwischen dem Gehirn und einem angeschlossenen Gerat
oder Computer oder sogar das Sprechen ermdglichen (Metzger u.a. 2022). Auch
die Elektromyographie (EMG) ist eine Methode zur Messung der elektrischen
Aktivitat von Muskeln. Sie kann verwendet werden, um die Muskelaktivitat im
Gesicht zu messen und so Emotionen wie Freude, Arger oder Uberraschung zu
erkennen. Dies kann dazu beitragen, die Kommunikation zwischen Familien-
mitgliedern zu verbessern (Ceolini u.a. 2020). Dies sind nur einige Beispiele,
die gegenwartig in der Entwicklung und Erprobung sind (siehe auch Hennig
& Rosner 2023; Grof3 & Hennig 2023).

Hinsichtlich der Umsetzung einer erfolgreichen familialen Kommunikation sind
entsprechend in der Zukunft weitere Entwicklungen abzuwarten. Weitere For-
schungsergebnisse werden zeigen, inwieweit sie dazu dienen, ein Doing Family
effektiver im familialen Bereich umzusetzen.
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Aufgaben der Rehabilitationspadagogik im
Kontext neurologischer Frithrehabilitation -
ein Praxisbericht

Zusammenfassung

Patient:innen in der neurologischen Intensivmedizin und Frihrehabilita-
tion sind oft schwer krank und von bleibender Behinderung bedroht. Ihre
Angehdrigen sind nicht nur mit Sorgen und Angsten um die Gesundheit
der betroffenen Personen belastet, sondern auch mit einschneidenden
Verdnderungen in der eigenen sozialen Rolle, Beziehungsgestaltung und
Lebensplanung. Zudem miissen sie sich im komplexen Umfeld der Neuro-
rehabilitation zurechtfinden. Neurorehabilitationspddagog:innen bieten
psychosoziale Angehdrigenberatung und begleiten die Angehérigen durch
den Prozess der Rehabilitation mit dem Ziel Belastungserscheinungen vor-
zubeugen und die Partizipation zu fordern.

1 Grundlagen der Neurorehabilitationspadagogik

In diesem Buchbeitrag wird das Handlungsfeld der Neurorehabilitationspa-
dagogik im stationdren Kontext der Neurorehabilitation von Erwachsenen
vorgestellt. Die Neurorehabilitationspadagogik ist ein junges Praxis- und For-
schungsfeld, das seit 2014 als eigener Fachbereich in der Klinik fiir neurologi-
sche Intensivmedizin und Friihrehabilitation des Evangelischen Krankenhauses
Oldenburg etabliert ist. Vorausgegangen war eine langjahrige Lehr- und Pro-
jektkooperation mit dem Fachbereich fiir Sonder- und Rehabilitationspadago-
gik der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg.

Primarer Arbeitsschwerpunkt der Tatigkeit im Handlungsfeld der stationdren
Frihrehabilitation ist die psycho-soziale Begleitung und Beratung der Ange-
horigen von Menschen mit schweren neurologischen Beeintrachtigungen in
Folge eines Akutereignisses (z.B. Schadel-Hirn-Trauma, ischamischer Schlag-
anfall, intrakranielle Blutungen) oder in Folge einer schwerwiegenden neuro-
logischen Erkrankung mit chronischem, ggf. fortschreitendem Verlauf (z.B.
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neuromuskuldre Erkrankungen, Multiple Sklerose, Critical-lllness-Polyneuro-
pathie, Guillain-Barré-Syndrom). Mit Angehdrigen sind sowohl verwandte und
verheiratete Personen, als auch alle weiteren den Patient:innen zugehdrigen
bzw. nahestehenden Personen eingeschlossen.

Erfahrungsgemal beeinflussen schwere Erkrankungen nicht nur das Leben
der unmittelbar betroffenen Person mal3geblich. Sie haben auch starke Aus-
wirkungen auf die Angehdrigen, die neben der Sorge um die Gesundheit der
Patient:innen mit bedeutsamen Veranderungen die eigene Lebensvorstellung
und -planung betreffend konfrontiert sind.

Gleichzeitig wurden in den letzten Jahren Kenntnisse dariiber gewonnen, wie
das Umfeld, insbesondere die Angehdrigen einer erkrankten Person, eine Res-
source im Krankheitsverlauf darstellen kdnnen. Das Einbeziehen des Umfeldes
stellt bei Erkrankungen, die einen langen Verlauf erwarten lassen, eine notwen-
dige Bedingung fiir einen positiven Verlauf dar, insbesondere bei Folgebeein-
trachtigungen, die eine Riickkehr in das gewohnte alte Leben nach der akuten
Krankheitsphase nicht erwarten lassen. Fir schwerstbetroffene Patient:innen
nach einem neurologischen Akutereignis oder mit dem fortschreitenden Ver-
lauf einer neurologischen Erkrankung trifft dies im Besonderen zu (Riehl 2013).
Diese Zielgruppe ist i.d.R. auf eine langfristige, ggf. lebenslang ausgelegte
Forderung und Rehabilitation angewiesen (ebd.).

Die Neurorehabilitationspadagogik stellt eine Schnittstellendisziplin zwischen
der Rehabilitationspadagogik und der Neuromedizin dar. Ziel ist es, Patient:in-
nen und ihre Angehdrigen im Rehabilitationsprozess zu begleiten und ihre
bestmogliche intersektionale Versorgung, Nachsorge und Partizipation
(Teilhabe) zu unterstiitzen.

Bei der Behandlung schwerstkranker neurologischer Patienten arbeitet ein multi-
professionelles Team an der Verbesserung der Lebensqualitdt - intensivmedizi-
nisch auf die Erhaltung des Lebens gerichtet, rehabilitativ auf die Wiederherstel-
lung von Teilhabe zielend und palliativ auf Linderung fokussiert. (Evangelisches
Krankenhaus Oldenburg)

Neurorehabilitationspadagog:innen sind Teil eines interdisziplinaren Teams,
das sich aus unterschiedlichen Berufsgruppen zusammensetzt. In die in-
terdisziplinare Versorgung der Patient:innen sind der arztliche Dienst, der
Pflegedienst sowie die therapeutischen Fachgruppen, bestehend aus
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Atmungstherapie, Neuropsychologie
und Musiktherapie, involviert. In Oldenburg gibt es als Besonderheit seit 2016
erganzend eine Fachkraft fiir Unterstiitzte Kommunikation, die der Fachgruppe
der Neurorehabilitationspadagogik zugeordnet ist (s. Beitrag Lakenberg u.a.
in diesem Buch) sowie die Mdglichkeit von tiergestiitzter Therapie. Zudem ist
der Sozialdienst von der Patientenaufnahme bis zur Entlassung beteiligt und
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es kann bei Bedarf eine seelsorgerische Begleitung flir Patient:innen und/oder
Angehorige hinzugezogen werden.

Die Vielzahl der Ursachen und das vielféltige Spektrum der Folgebeeintrach-
tigungen lassen vermuten, wie verschieden die einzelnen Rehabilitationsver-
laufe sind und welche Herausforderungen dies fiir das interdisziplindre Team
darstellen kann. Ebenso ermutigend wie herausfordernd im Sinne der Teilhabe
sind Erkenntnisse dariiber, dass sich die Lebenserwartung von Menschen mit
schweren Schaden des zentralen Nervensystems dank des Fortschrittes der
ambulanten medizinischen und (intensiv-)pflegerischen Versorgung von der
durchschnittlich erwartbaren Lebensdauer heutzutage nur wenig unterschei-
det (Riehl 2013).

2 Das Phasenmodell der neurologischen Friihrehabilitation

Im Jahr 1996 trat ein Phasenmodell in Kraft, das sowohl eine Orientierung
tiber den Verlauf als auch Empfehlungen fir die inhaltliche Ausgestaltung der
neurologischen Rehabilitation bietet und sozialrechtlich fiir die Einstufung und
die Kosteniibernahme durch die Leistungstrager relevant ist (Bundesarbeits-
gemeinschaft fiir Rehabilitation 1995).

Auf der Basis regelmaf3ig erhobener Punktwerte des Barthel-Index, mit
welchem die Ausfiihrung von Alltagsfunktionen beurteilt wird, und dem
FIM (Functional Independence Measure), der die Selbststandigkeit in der
Rehabilitation mittels des funktionalen Selbststandigkeitsindex erhebt, wer-
den Patient:innen der entsprechenden Rehabilitationsphase (A-F) zugeordnet
(Stier-Jarmer u.a. 2002).

Die Phase A beinhaltet die Akutbehandlung, die bei schwerst betroffenen
Patient:innen i.d.R. auf einer Intensivstation einer spezialisierten Klinik oder ei-
nes regionalen Krankenhauses stattfindet. Ab der Einstufung in Phase B spricht
man von der Frihrehabilitation. In dieser Phase ist weiterhin eine engmaschige
arztliche, z. T. intensivmedizinische Uberwachung erforderlich (Riehl 2013). Die
Patient:innen sind i.d.R. jedoch belastbarer als in der Akutphase und werden
nun mit Unterstlitzung der Therapien und aktivierender Pflege intensiv und
hochfrequent gefordert. Das Kernziel der Phase B besteht darin, Féhigkeiten
wiederherzustellen, um dem betroffenen Menschen so zu ermdglichen, biogra-
phisch an sein Leben vor dem Ereignis anzukniipfen und/oder die Erkrankung
und ggf. bleibende Beeintrachtigungen in sein Leben zu integrieren.

Phase C beginnt, wenn die Patient:innen so stabil sind, dass eine kons-
tante (intensiv-) medizinische Aufsicht nicht mehr erforderlich ist, aber die
Ausschépfung des Rehabilitationspotentials bei bestehendem hohem pfle-
gerischem Aufwand weiterhin eine hochfrequente therapeutische und ku-
rativ-medizinische Behandlung erfordert (Bundesarbeitsgemeinschaft fir
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Rehabilitation 1995). Vorrangiges Ziel dieser Phase ist die Wiederherstellung
der Selbststandigkeit fir die Alltagsbewaltigung und die Vorbereitung der Wie-
dereingliederung in das vorbestehende hausliche, familidre und/oder beruf-
liche Umfeld (ebd.).

Phase D bildet den Abschluss der Friihmobilisation mit medizinischem
Schwerpunkt und beschreibt die Stufe der Anschlussheilbehandlung (ebd.).
Nachfolgende ambulante rehabilitative MaBnahmen, wie ggf. eine berufli-
che Wiedereingliederung fallen in die Phase E der Rehabilitation (Riehl 2013;
Stiftung Deutsche Schlaganfall Hilfe 2021).

Phase F der neurologischen Rehabilitation ermdéglicht eine Férderung von
schwerstbetroffenen Personen im Anschluss an Phase B, die dauerhaft auf
sunterstiitzende, betreuende und/oder zustandserhaltende Leistungen” an-
gewiesen sind (Riehl 2013, 3).

Es ist nicht erforderlich, dass Patient:innen jede Phase des Modells durchlaufen.
Je nach Verlauf und dem Zugewinn an Selbststandigkeit konnen Phasen iiber-
sprungen werden (Stier-Jarmer u.a. 2002).

3 Herausforderungen fiir Angehorige

Vor dem Hintergrund einer erworbenen Hirnschddigung durchleben neben
den Patient:innen auch die Angehorigen (Verarbeitungs-)Prozesse und sind
gezwungen, sich mit der Krankheit und ihren Folgen auseinandersetzen. In
der Literatur lassen sich Inhalte dazu finden, dass Angehdrige meist einen
héheren Bedarf an Informationen (iber die Patient:innen, die Behandlung und
die néchsten Schritte haben, als vom behandelnden Team angenommen wird
(Possl & Kithne 2010). Die Aspekte, mit denen Angehdrige sich auseinander-
setzen mussen, sind interindividuell unterschiedlich sowie abhangig von der
aktuellen Phase der Rehabilitation und dem Verlauf. In der Akutphase ist die
vorherrschende, primare Sorge von Angehérigen das Uberleben und die rein
korperliche Verfassung der Patient:innen. Psychische und emotionale Folgen
sowie die Auswirkungen auf die kognitiven Leistungen durch die Erkrankung,
werden zu diesem Zeitpunkt noch als sekundar bewertet (ebd.).

Kuhlmann untersuchte die Situation von Angehdrigen auf einer Intensivstation.
Er identifizierte drei wichtige Bediirfniskategorien: die Bediirfnisse Zuversicht,
Informationen und Néhe werden von den Angehdrigen relevanter eingestuft
als das Beddrfnis nach Trost und Unterstiitzung (Kuhlmann 2002). Derselbe
Artikel beschreibt als Grundvoraussetzung und ebenfalls elementares Bediirfnis
den Aspekt der Ehrlichkeit zwischen Behandlungsteam und Angehdrigen;
Ehrlichkeit wird als mal3geblich zur Entwicklung eines Vertrauensverhaltnis-
ses zwischen den Akteur:innen erachtet (ebd.). Eine stabile Vertrauensbasis,
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basierend auf dem gleichen Kenntnisstand der Akteur:innen, ist notwendig,
um eine bestmogliche Versorgung der Patient:innen zu gewahrleisten.
Schwerstbetroffene Patient:innen der Phase B verbleiben in der stationdren
Frithrehabilitation i.d.R. mehrere Wochen, je nach Verlauf und Fortschritten
jedoch bis zu mehreren Monaten. In diesem Zeitraum gibt es viele
Veradnderungen des Zustands, z.B. im Hinblick auf den Grad der Wachheit,
motorische und sprachliche Funktionen. Kognitive Folgen oder eine spezi-
fische neuropsychologische Symptomatik als Folge des Ereignisses oder ei-
ner Erkrankung werden im Verlauf deutlicher erkennbar und im Hinblick auf
Diagnosen und Prognosen einschatzbar. Auch Wesensveranderungen konnen
auftreten. Bei der Symptomatik von (psycho-)sozialen Verhaltensauffélligkeiten
(z.B. Anpassungsstorung, Antriebsstorung) muss diagnostisch unterschieden
werden, ob es sich um eine (angemessene) Belastungsreaktion im Rahmen
der Krankheitsverarbeitung handelt und/oder ob die Symptomatik ursach-
lich mit der Hirnschadigung im Zusammenhang steht (z.B. Hirnorganisches
Psychosyndrom bei Frontalhirnschadigung).

Sind Wesensveranderungen und neuropsychologische Defizite gegeniiber
moglichen motorischen Einschrankungen die dominierende Symptomatik,
so ist es unabdingbar, den Angehdrigen alle nétigen Informationen zum
Verstdndnis zukommen zu lassen (Possl & Kiihne 2010). Sie bendtigen des
Weiteren Unterstiitzung dabei, wie sie mit der neuen Situation umgehen
konnen. Tritt die psychosozial-neuropsychologische Symptomatik ohne gra-
vierende korperliche Beeintrachtigungen auf, so ist es fiir Angehorige meist
noch schwieriger mit den neuen, ungewohnten Verhaltensweisen umzugehen
(ebd.). Das gezeigte Verhalten kann im Umfeld der Patient:innen im Rahmen
von Scham oder Arger auf beiden Seiten zu Konflikten im Familiensystem
und der vertrauten Rollenverteilung fithren. An diesem Punkt der Krankheits-
entwicklung stehen Angehdrige in einem Spannungsverhaltnis zwischen der
Uberlastung und Uberforderung auf der einen Seite, und dem Meistern der
Herausforderungen mit zunehmender Kompetenzerweiterung auf der anderen
Seite. Es gibt Erkenntnisse dazu, dass das Zusammenleben als Familie unter
den Bedingungen einer erworbenen Hirnschadigung einer:eines Partner:in
mit spezifischen Herausforderungen verbunden ist und die Zufriedenheit in-
nerhalb der Partnerschaft abnimmt (ebd.). Péssl und Kiihne (2010) begriinden
dieses Spannungsverhéltnis mit der noch oder dauerhaft bestehenden passiven
Rolle der:des Patient:in und ihrem:seinem Dilemma, die Veranderungen in
der Rollenverteilung nicht als notwendig oder sinnvoll erkennen zu kénnen.
Behrisch (2013) beschreibt zudem, dass die intime Beziehung auf Augenhéhe
oft zugunsten einer Pflegebeziehung aufgegeben wird und sich aus diesem
Grund die Dynamik in einer Partnerschaft andert.
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Ergebnisse aus der Fachliteratur lassen den Schluss zu, dass die Folgen einer
erworbenen Hirnschadigung sehr unterschiedliche Konsequenzen fiir das wei-
tere Leben nach sich ziehen. Konkret ist das u.a. abhdngig davon, in welchem
Alter und in welcher Lebensphase das Ereignis eingetreten ist. Perspektiven
und die Teilhabeziele missen entsprechend auf die personliche Lebenssituation
zugeschnitten sein und im jeweiligen biographischen Kontext gesehen und
verstanden werden.

Bei Kindern und Jugendlichen verdndern sich durch eine erworbene
Hirnschddigung u.U. in gravierendem Ausmaf3 noch nicht oder kiirzlich
begonnene Pléne fiir die Zukunft. Als Besonderheit des in Entwicklung be-
findlichen Gehirns muss des Weiteren beachtet werden, dass es aus Sicht
der Rehabilitation nicht nur um ein Erreichen des Entwicklungstandes vor-
her geht, sondern um die Wiederherstellung des Entwicklungspotentials.
Unzureichend beriicksichtigte oder korperlich nicht sichtbare Defizite in den
Lernvoraussetzungen, z. B. durch eine dauerhafte Beeintrachtigung kognitiver
Basisfunktionen, fiihren haufig zu schulischen Leistungsabfallen und psycho-
sozialen Problemen, die auch Auswirkungen auf das Familiensystem haben
konnen (Hennig & Gebhard 2015). In der Fachliteratur wird hier von hidden
handicap und dem Phénomen des Hineinwachsens in Defizite (growing in the
deficit) gesprochen (ebd.).

Die spezifischen Herausforderungen in der Behandlung und Rehabilitation
von Kindern und Jugendlichen erfordern eigene spezialisierte Rehabilitations-
einrichtungen, die auf diese jungen Zielgruppe ausgerichtet sind. In der Klinik
fir neurologische Intensivmedizin und Frihrehabilitation im Evangelischen
Krankenhaus Oldenburg werden in der Regel erwachsene Patient:innen be-
handelt und nur in Ausnahmeféllen Jugendliche aufgenommen.

Durch eine neurologische Erkrankung oder ein Akutereignis kommt es oft
zu einem Bruch in der Biographie. Konnen vorbestehende Fahigkeiten nicht
wiedererlangt werden, so ist auch eine Fortfithrung der vertrauten sozialen
Rollen haufig erschwert oder mit Herausforderungen verbunden. Es miissen
neue Perspektiven fiir die gemeinsame Lebensplanung gefunden werden.
Der Prozess dieser Auseinandersetzung beginnt nicht erst nach Abschluss
der Rehabilitation, sondern ist begleitend in allen Phasen der Neurorehabi-
litation ein wichtiges Thema. Mdgliche Konsequenzen fiir Angehdorige einer
Person mit erworbener Hirnschadigung sind beispielsweise Einschrankungen
der beruflichen Tatigkeit und/oder der Freizeitaktivitdten, finanzielle Einbuf3en
und soziale Isolation durch den Aufwand der pflegerischen Versorgung und/
oder psychosoziale Auffalligkeiten, die eine konstante Beaufsichtigung der
betroffenen Person erfordern. Die Herausforderungen fiir Angehorige kon-
nen zu Uberlastungssymptomen im Sinne kérperlicher Beschwerden und
einer psychischen Symptomatik flihren. Nach P6ssl und Kiihne (2010) zahlen
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neben einer grundsatzlichen Anfalligkeit fiir korperliche Erkrankungen dazu
u.a. Schlaflosigkeit, in Kombination mit standiger Miidigkeit, Kopfschmerzen
und Bluthochdruck.

Die Autoren De Heer und Kluge (2012) befassen sich in ihrer Arbeit u.a. mit der
Betrachtung der psychischen Folgen flir Patient:innen und Angehdrigen nach
einem Intensivaufenthalt. Der Untersuchung lasst sich entnehmen, dass sich be-
reits zwischen dem dritten und fiinften Behandlungstag auf der Intensivstation
bei knapp 60% der Angehdrigen (n=101) Symptome einer Angsterkrankung
und bei einem Viertel der Befragten Anzeichen von Depression zeigen. Es
ist nicht davon auszugehen, dass nach Beendigung des Aufenthaltes auf
der Intensivstation automatisch eine Normalisierung der Symptome eintritt.
Vielmehr kann es in der Folge zu der Entwicklung eines Stresssyndroms kom-
men. Bei den Patient:innen (n=331) zeigten bis zu 43% Uber die Entlassung
hinaus depressive Ziige. 48% litten an Angststorungen, und bis zu 35% zeigten
Anzeichen eines Posttraumatischen Stresssyndroms (kurz: PTSD). Auch Jahre
nach dem Aufenthalt zeigten 24% der ehemaligen Patient:innen Anzeichen
des PTSD (ebd.).

Vor diesem Hintergrund ist es notwendig, die Angehdrigen von Patient:innen
in der neurologischen Friihrehabilitation angemessen zu begleiten und sie
im Prozess der stationdren Rehabilitation auf evtl. auftretende Herausforde-
rungen nach der Entlassung vorzubereiten. Um Angehdrige als Ressource in
den Reha-Prozess einzubeziehen, ist es unabdingbar ihnen Raum und Zeit fiir
ihre Sorgen, Note, Hoffnungen und Ideen zu geben. Zudem ist es bedeutsam
ihnen fachliches Wissen zu vermitteln und sie mit einem Fokus auf die eigene
Selbstfiirsorge zu begleiten.

4 Umsetzung in der Praxis

Anders als die meisten anderen Berufsgruppen des interdisziplinaren Teams in
der Neurologischen Intensivmedizin und Friihrehabilitation sind Neurorehabi-
litationspddagog:innen explizite Ansprechpartner:innen fiir die Angehdrigen
der Patient:innen.

Die Themen, die im Rahmen der Angehdrigenbegleitung eingebracht werden,
orientieren sich in der Regel am Rehabilitationsverlauf der Patient:innen und
an aktuellen Anliegen der Angehdrigen. Wiinsche der Auseinandersetzung
mit psychosozialen Konsequenzen, das eigene Belastungserleben in der All-
tagsbewaltigung und das Erlangen von kompensatorischen Fertigkeiten sind
an Bedeutung im Verlauf sukzessive zunehmend (Pdssl & Kithne 2010). Um
sich am Rehabilitationsverlauf der:des Patient:in orientieren zu kénnen, ist es
notwendig, schon friihzeitig auf mégliche Partizipationsbarrieren hinzuweisen
(Alber u.a. 2015) und diese vor dem Hintergrund zukinftiger Veranderungen
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im Familienleben ggf. schon zu beheben (Pdss| & Kiihne 2010). Im Verlauf rii-
cken Aspekte wie die spatere Wohnsituation und das Ausmal3 an notwendiger
Unterstlitzung durch Hilfeangebote aus dem sozialen Umfeld in den Fokus der
Angehdrigenarbeit (ebd.). Gleichermal3en von Bedeutung ist es, Optionen der
Weiterbehandlung und Nachsorge zu thematisieren und im behandelnden
Team individuelle, teilhabeorientierte Ziele zu formulieren und diese adres-
satengerecht mit den Patient:innen und deren Angehdrigen zu besprechen
(Alber u.a. 2015). Eine besondere Herausforderung stellt die Beratung und
Begleitung der Angehdrigen dar, wenn es um Entscheidungen (iber Therapie-
begrenzungen, Leben und Versterben geht. Die Art und Weise der Vermittlung
von Informationen kann einerseits adaptiven oder anderseits traumatischen
Einfluss auf bisher gemachten Erfahrungen haben (Niecke u.a. 2017).

Die Arbeitsbereiche der Neurorehabilitationspadagogik setzen an diesem
Punkt an. Als Ziele von Angehorigenbegleitung lassen sich demnach ,die
Forderung von Sicherheit und Stabilitét in einer krisenhaften Ausnahmesitua-
tion" (Alber 2019, 0.A.) und die Entlastung der Angehdrigen zur Vermeidung
der Chronifizierung von Belastung identifizieren.

Eine wichtige Voraussetzung der Begleitung von Angehdrigen ist die
Anerkennung der Rolle und der Kompetenz der Neurorehapddagog:innen
im interdisziplindren Team. Als besonders wichtig haben sich in der Praxis
hierfiir eine regelméaflige Prasenz auf den Stationen und die Teilnahme an den
wochentlich stattfindenden Fallkonferenzen zu allen Patient:innen erwiesen.
Da in den Konferenzen die aktuellen Belange der Patient:innen besprochen
werden, besteht in diesem Rahmen auch die Mdglichkeit in Erfahrung zu brin-
gen, welche Angehdrigen ggf. Bedarf an neurorehabilitationspadagogischer
Begleitung haben.

Fur die Begleitung und Beratung der Angehdrigen ist es bedeutsam, dass
Neurorehabilitationspadagog:innen iiber eine ausreichende Neurokompetenz
verfligen. Hierunter versteht man den bewussten Einsatz von neurowissen-
schaftlichen Kenntnissen und klinischen Erfahrungen. Fiir Neurorehabilita-
tionspddagog:innen sind in der Beratung insbesondere storungsbildspezi-
fische Kenntnisse und Erfahrungen bzgl. erworbener Hirnschadigungen,
neuropsychologischer Problemstellungen und deren Auswirkungen auf das
alltdgliche Leben von Betroffenen und Angehdrigen von groBer Relevanz
(Bundesweites Netzwerk - Beratung fiir Menschen mit erworbener
Hirnschadigung 2023).

Die Begleitung und Beratung der Angehdrigen in der Praxis findet in unter-
schiedlichen ,Vertiefungen” statt und richtet sich sowohl nach dem Bedarf
der Angehorigen als auch nach den Kenntnissen und Kompetenzen der
Neurorehabilitationspadagog:innen. Hennig (2020) unterscheidet hier in
einem internen, unveroffentlichten Manuskript fiir die praktische Arbeit
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folgende Kategorien der Begleitung: a) die zugehende Kontaktaufnahme; b)
das Erkennen und Erfiillen des Gespréchsbedarfs der Angehérigen; c) die
(préventive) Intervention bei angenommenem oder signalisiertem Belastungs-
erleben; d) die Intervention in Krisensituationen.

Die a) zugehende Kontaktaufnahme erfolgt in der Regel auf Stationsebene
in oder vor den Patientenzimmern, bei Abwesenheit der Angehdrigen auch
telefonisch. Ziel ist es einen ersten niedrigschwelligen Kontakt herzustellen
und zudem Orientierung in der aktuellen Situation (bzgl. Stationsabldufen,
Informationsbriefen, Ansprechpartner:innen und Angeboten) zu geben.
Der:die Neurorehabilitationspddagog:in benétigt hierfiir die Fahigkeiten zu
einer aktiven und freundlichen Kontaktaufnahme (direkt oder telefonisch),
Sensitivitat fir aktuelle Stimmungslage, Situation und Passung, Wissen (iber
Abléufe und Absprachen auf der jeweiligen Station, wechselseitig wertschét-
zende Wahrnehmung von anderen Berufsgruppen (ebd.).

Erganztwerden kann die niedrigschwellige, zugehende Kontaktaufnahme durch
ein b) Erkennen und Erflllen des Gesprachsbedarfs von Angehérigen. In die-
sen Gesprachen werden allgemeine Fragen die neurologische Intensivmedizin
und Frihrehabilitation, Stationsablaufe und den Rehabilitationsprozess betref-
fend, beantwortet. Es werden Verlegungs- und Entlassungssituationen unter-
stutzt, z.B. das ,Ankommen” auf einer neuen Station nach Stationswechseln
durch Kontakt- und Gespréchsbereitschaft und ergdnzende Informationen
und Beobachtungen der Angehdrigen zu Patient:innen ans Team kommu-
niziert. Anliegen, Wiinsche, Fragen und Feedback der Angehdrigen kdnnen
aufgenommen und ans Team oder den jeweiligen Adressaten weitergege-
ben werden. Voraussetzungen hierfiir sind auch hier in besonderem Mal3e
die Eingebundenheit der Professionalitat der Neurorehabilitationspadagogik
ins Team (z.B. Teilnahme an Konferenzen; Prasenz auf Station; stationsiber-
greifende Kontakte fur ,Ubergaben” nach Stationswechsel), eine bestehende
Basis des Vertrauens und der Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen
und Erfahrungen beziiglich der Art der Anliegen, Fragen und Bediirfnissen von
Angehdrigen (z.B. Kennen der Stationsablaufe; Grundlagen zu Phasen des Re-
habilitationsprozesses; Kenntnisse zu Aufgaben der einzelnen Berufsgruppen,
z.B. durch Hospitationen). AulSerdem sind neurorehabilitationspadagogische
Grundlagen und Sichtweisen zu Partizipation und Teilhabe im Reha-Prozess
sowie Transparenz der Kommunikation bei gleichzeitiger Zusicherung eines
sensiblen Umgangs mit vertraulichen Informationen von Noten. Auch die stark
ausgepragte Attitude, die Anliegen der Angehdrigen im Team zu vertreten bzw.
flr Verstandnis zu werben und Kritikfahigkeit bzw. gelebte Feedbackkultur
unterstiitzen den Prozess (ebd.).

Diese Art der regelmaBigen Begleitung kann entsprechend der Fertigkeiten
der Neurorehabilitationspddagog:in und der Bedarfe der Angehérigen vertieft
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werden und zu einer ¢) (praventiven) Intervention bei angenommenem oder
signalisiertem Belastungserleben von Angehdrigen flihren. Hierbei wird die
Belastung von Angehdrigen unter Berlcksichtigung psychosozialer Aspekte
eingeschatzt und der Raum gegeben, um Gedanken, Sorgen und Angste of-
fenzulegen. Zudem kénnen emotionale Themen aufgriffen und weiterverfolget
werden. Bedeutsam hierfiir ist der Vertrauensaufbau und die Kontinuitat des
Kontakts (z. B. wochentlich oder alle 2 Wochen). In regelmaRigen Gesprachen
werden Angehorige dabei unterstltzt, die Auswirkungen der Erkrankung
der:des Patient:in auf das eigene Leben, Erleben, Empfinden zu reflektieren
und die verdnderten sozialen Rollen zu verstehen. Ziel der Angehdrigenbera-
tung ist u.a. die Erarbeitung und Starkung von Ressourcen (Kraft, Salutogenese,
Resilienz, Kohérenz). Zudem kdnnen bei Bedarf Unterstlitzungsmaglichkei-
ten im ambulanten Sektor angebahnt werden (z.B. Seelsorge, Adressen flir
externe psychologische Beratung und Begleitung). Viele Angehdrige neh-
men aulBerdem die neurorehabilitationspddagogische Begleitung bei &rzt-
lichen Aufnahme-, Diagnose-, Prognose- und Perspektivgesprachen oder
Fallkonferenzen an. Die Neurorehabilitationspddagog:in bereitet die Gesprache
vor und bestarkt Angehdrige darin, ihre Anliegen und vorbereiteten Fragen
ins Gesprach einzubringen und zu kldren, sichert das Verstandnis fir die kom-
munizierten Inhalte durch Nachfragen und fangt emotionales Belastungser-
leben im und nach dem Gesprach auf. Die Voraussetzungen hierfiir sind ein
Ausbildungs- und Erfahrungshintergrund in einer professionellen, ressourcen-
und zielorientierten Gesprachsfiihrung (z.B. Weiterbildung zur systemischen
Beratung); das Grundlagenwissen zu Belastungserleben, Resilienz und Coping;
umfangreiches Wissen zu neurologischen Krankheitsbildern und Erfahrungs-
wissen zum Prozess und den unterschiedlichen Phasen der Neurorehabili-
tation je nach Krankheitsbild (Neuro-Kompetenz); (Erfahrungs-)Wissen zur
Begleitung von Patient:innen und Angehdrigen im Prozess der Krankheits-
verarbeitung; umfangreiche und flexibel planbare zeitliche Ressourcen; eine
gute Basis und aufgebautes Vertrauen der interkollegialen Zusammenarbeit
(insbesondere mit dem arztlichen Dienst); Wissen liber Unterstlitzungsmog-
lichkeiten und regionale Vernetzung; Mdoglichkeit zur Fort- und Weiterbildung
bzgl. des Ausbaus von Beratungskompetenzen (ebd.).

Die letzte Vertiefung der Beratung und Begleitung von Angehérigen in der
neurologischen Frithrehaphase B ist die d) Intervention in Krisensituationen.
Aufgaben hierbei sind die Moderation und De-Eskalation von Konflikten
zwischen Angehorigen und Team sowie die professionelle Begleitung von
Angehdrigen in emotionalen Ausnahmesituationen, die einen besonderen
Raum flr Emotionalitat und Trauerarbeit erfordern - z. B. bei Aufnahme der:des
Patient:in auf die Intensivstation, bei kritischem Zustand von Patient:innen,
notwendiger Therapiezielanderung oder auch, wenn Patient:innen versterben.
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Zudem konnen sichtbare familidre Konflikte im Gesprach aufgriffen und
bearbeitet werden und Symptome einer posttraumatischen Belastungs-
stérung, Depression, Suizidgefahrdung oder einer anderen, mit der akuten
Krisensituation im Zusammenhang stehenden, Symptomatik bei Angehdrigen
erkannt und eingeordnet sowie Impulse zur Vermittlung weiterer professio-
neller Hilfsangebote gemacht werden. Um diese Tatigkeit durchzufiihren,
bendtigen Neurorehabilitationspadagog:innen erganzend zu den oben ge-
nannten Fahigkeiten und Fertigkeiten ausreichend (Erfahrungs-)Wissen zur
Begleitung von Patient:innen und Angehdrigen im Prozess der Krankheits-
verarbeitung und bei Konflikten eine ,verstehende Firsprache’, die Ansatze
flr Uminterpretation von Verhaltensweisen im Team ermdglichen. Leitend
ist hierbei der Satz ,Schwierige Angehdrige sind Menschen in schwierigen
Situationen!” Zudem profitiert die Arbeit von regelmaRiger (Team-)Supervision
und Lebenserfahrung der Neurorehabilitationspadagog:innen (ebd.).

Die Neurorehabilitationspddagog:innen nehmen im Team der neurologi-
schen Frithrehabilitation eine besondere Rolle ein, da ihr Handlungsfeld
nicht im direkten Behandlerteam zu verorten ist. Durch ihre Position auRer-
halb der direkten Patientenversorgung haben sie die Mdglichkeit eine andere
Perspektive in die Versorgung und Rehabilitation von Patient:innen und den
Umgang mit Angehorigen einzubringen und das interdisziplindre Team zu er-
ganzen. Die neurorehabilitationspadagogische Sichtweise ist hierbei von einer
ressourcenorientierten und ganzheitlichen Haltung gepragt, die die defizit-
orientierte und auf Funktionalitat ausgerichtete Herangehensweise anderer
Berufsgruppen erweitert. Grundlage hierfiir ist u.a. das bio-psycho-soziale
Modell der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit (Deutsches Institut fir Medizinische Dokumentation und
Information/DIMDI 2005). Dieses Modell stellt die komplexen wechselseitigen
Abhéngigkeiten des funktionalen Gesundheitszustandes, der Behinderung,
der sozialen Beeintrachtigung und der relevanten Umgebungsfaktoren einer
Person dar. Anhand dieser Betrachtung wird deutlich, welche grof3e Rolle die
Angehdrigen (Umweltfaktoren) im Prozess der Rehabilitation der Patient:in-
nen haben und warum es bei gleicher Grunderkrankung zu vollkommen unter-
schiedlichen Out-Comes der Rehabilitation kommen kann.

Hochstes Ziel der Rehabilitation und damit auch der Angehorigenberatung
durch Neurorehabilitationspadago:innen ist die Forderung der Partizipation
(Teilhabe), also das Einbezogensein in eine Lebenssituation (DIMDI 2005).
Wie in anderen Beratungskontexten handelt es sich bei der Beratung von
Angehdrigen um ein Angebot, das sich dadurch auszeichnet, ,dass es sich
um in Lebenskontexte eingebundene, offene, [...] und entwicklungsorientierte
Unterstlitzungsangebote handelt, die von dem Klienten [den Angehdrigen; d.
Verf] freiwillig in Anspruch genommen werden” (Schnorr 2006, 7), gleichwohl
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es sich bei den beschriebenen Lebensumstanden um krisenhafte Grenzsitua-
tionen im Leben der Angehdrigen handelt.

Die meisten Angehdrigen von Patient:innen der Neurologischen
Intensivmedizin und Frihrehabilitation im Evangelischen Krankenhaus
Oldenburg nehmen im Laufe der Versorgung die psycho-soziale Angehori-
genberatung in Anspruch. Zumeist finden Beratungen iiber Monate hinweg
statt und sind notweniger Anker fiir Angehdrige in krisenhaften Verlaufen
schwerst-erkrankter Patient:innen.

Die psycho-soziale Beratung und die enge Zusammenarbeit im interdiszip-
lindren Team stellt eine anspruchsvolle Arbeit dar, die sowohl eine fachlich
fundierte Ausbildung, wie ausreichend Neurokompetenz und Fertigkeiten der
Gesprachsfiihrung und Beratung als auch Soft Skills wie Selbstbewusstsein und
Einflihlungsvermdgen sowie Krisenfestigkeit bedarf.

5 Rekreation in der neurologischen Friihrehabilitation

Ein weiterer Bestandteil der Arbeit von Neurorehabilitationspadagogik,
der diesen Aspekt sichtbar macht, ist die Rekreation. Der Exkurs zu diesem
Angebot soll den Abschluss dieses Buchbeitrags darstellen und einen Einblick
in eine Moglichkeit der Partizipation im stationdren Rahmen der Friih-
Rehabilitation geben.

Die Rekreation ist ein partizipatives Gruppen- und Freizeitangebot, das sich
an Patient:innen der neurologischen Frithrehabilitation und ihre Angehérigen
richtet. Es findet im Evangelischen Krankenhaus in einer Kooperation mit
der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg statt. Studierende planen im
Rahmen einer Lehrveranstaltung die inhaltliche Gestaltung des Angebots,
wéhrend die Neurorehabilitationspadagog:innen die organisatorische Planung
und Vorbereitung sowie die Supervision des Angebots iibernehmen. In der
Rekreation beschaftigen sich die Teilnehmenden u.a. mit dem Erschaffen
von Dingen, wie dem kreativen Basteln, mit Entspannung und Erholung
durch Angebote wie Achtsamkeitsiibungen und Geschichtenerzahlen, dem
Musizieren oder Spielen von Gesellschaftsspielen.

Das Rekreationsangebot hat zum Ziel die Behandlungen und Therapien wah-
rend der Frithrehabilitation zu ergénzen und Partizipationsmdglichkeiten von
Anfang an zu schaffen und erleben zu lassen. Grundlage hierfiir ist eine non-
direktive Haltung, die davon ausgeht, dass die Teilnehmenden im geschiitzten
Rahmen eigene Lésungswege fiir die Teilhabe an den kreativen Angeboten
entwickeln. Zudem wird durch die Teilnahme kein konkretes Therapieziel im
Sinne eines funktionalen Fortschrittes verfolgt. Vielmehr bietet die Rekreation
eine Gelegenheit sich auszuprobieren ohne bewertet zu werden und somit
neue eigene Bewaltigungsstrategien fiir erworbene Beeintrdchtigungen zu
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erproben. Im Fokus stehen die Gemeinschaft, der Austausch und das Teilhaben.
Patient:innen und Angehdrige erleben die Rekreation in ganz individuellen
Schwerpunkten: sie kann eine Ablenkung von Krankheit und Beeintrachti-
gungen darstellen und die Selbstwirksamkeit steigern, es werden Emotionen
beriihrt und die Teilnahme kann die Krankheitsbewaltigung unterstiit-
zen. Das Erschaffen stellt ein nonverbales Medium dar, um sich auszudri-
cken. Die Rekreation ist sowohl eine Mdglichkeit eigene Ressourcen (wie-
der) zu entdecken als auch das ,Scheitern” als Meilenstein auf dem Weg zur
4Normalitat” zu erleben.

6 Fazit

Die Neurorehabilitationspadagogik ist ein vielféltiges und herausforderndes
Arbeitsfeld, das neben fachlichen Kenntnissen auch von personlichem Engage-
ment lebt. Es ist eine bereichernde Erfahrung Menschen in herausfordernden
Lebenssituationen begleiten und unterstitzen zu diirfen und mitzuerleben, wie
eine Adaption an die neue Lebensrealitat stattfindet und tiefe Beziehungen
zwischen Angehdrigen und Patient:innen neu gestaltet werden.
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Stigmatisierung von Eltern mit psychischen
Erkrankungen - exemplarische
Auswirkungen und Implikationen fiir die
Praxis

Zusammenfassung

Eltern mit psychischen Erkrankungen erleben hdufig Prozesse von offent-
licher Stigmatisierung und Selbststigmatisierung, welche zumeist mit ne-
gativen Bewertungen ihrer Kompetenzen in der Elternschaft einhergehen.
Die Auswirkungen dieser Stigmatisierung sind vielfaltig und werden unter-
schiedlich wahrgenommen. Fachkréfte, die mit betroffenen Eltern und deren
Kindern sowie weiteren Familienmitgliedern in Kontakt kommen, miissen
sich dieser erlebten Stigmatisierungen und deren Auswirkungen bewusst
sein, um gezielte Unterstlitzung der Familien zu erméglichen.

1 Thematische Hinfiihrung

Eltern mit psychischen Erkrankungen und ihre Familien sind verschiedenen
Belastungsfaktoren ausgesetzt (Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014;
Christiansen u.a. 2020; Biesel & Urban-Stahl 2022). Entsprechend relevant
ist es, dass moglichst frithzeitig Hilfen und Unterstiitzung in Anspruch ge-
nommen werden, um die Belastungen zu reduzieren und Herausforderun-
gen bewaltigen zu kénnen. Nicht selten versuchen Eltern aufgrund von Angst
bspw. vor Stigmatisierung, ihre Erkrankungen maglichst lange zu ,verheim-
lichen, sodass sie selbst und ihre Familien von Hilfesystemen hédufig nicht
wahrgenommen werden. Des Weiteren wird aufgrund dieser Angste oft ver-
mieden, dass Hilfsangebote aufgesucht und in Anspruch genommen werden
(Ackerson 2003; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019; Reupert u.a. 2021; Biesel
& Urban-Stahl 2022; Bischkopf & B6hm 2023). Daraus kann resultieren, dass
sich die psychische Erkrankung auf Elternseite manifestiert, der Leidensdruck
flr sie sowie ihre Familien steigt und sich bspw. Beeintrachtigungen in der
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Entwicklung und Partizipation auf Seiten der Kinder zeigen (Plass & Wiegand-
Grefe 2012; Lenz 2014).

Zur Verdeutlichung der Relevanz wird in diesem Beitrag zunéchst auf die
Belastungen innerhalb der Familie durch die psychische Erkrankung mindes-
tens eines Elternteils verwiesen. Orientiert am DSM-5 (Falkai u.a. 2018, 26)
liegt folgendes Verstandnis einer psychischen Stérung zugrunde:

Eine psychische Stérung ist als Syndrom definiert, welches durch klinisch bedeut-
same Storungen in den Kognitionen, der Emotionsregulation oder des Verhaltens
einer Person charakterisiert ist. Diese Storungen sind Ausdruck von dysfunktionalen
psychologischen, biologischen oder entwicklungsbezogenen Prozessen, die psy-
chischen und seelischen Funktionen zugrunde liegen. Psychische Stérungen sind
typischerweise verbunden mit bedeutsamem Leiden oder Behinderung hinsichtlich
sozialer oder berufs-/ausbildungsbezogener und anderer wichtiger Aktivitaten.

Anknipfend wird auf die Stigmatisierung von psychischen Erkrankungen
eingegangen, um davon ausgehend beispielhafte Auswirkungen der
Stigmatisierung von psychischen Erkrankungen im Familiensystem aufzuzei-
gen. AbschlieBend werden wesentliche Erkenntnisse zusammengefasst und
exemplarische Implikationen fiir die sonder- und rehabilitationspadagogische
Praxis hergeleitet.

2 Eltern mit psychischen Erkrankungen

Eine psychische Erkrankung auf Seite der Eltern kann zu Verdnderungen in der
Wahrnehmung, im Denken und in der Interaktion fiihren (Lenz 2014; Bischkopf
& Bohm 2023; Zimmermann & Allroggen 2023), womit wiederum Belastungen
und Herausforderungen fiir das gesamte Familiensystem einhergehen kdnnen
(Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Christiansen u.a. 2020; Biesel &
Urban-Stahl 2022) und die Wahrscheinlichkeit flr einen ungiinstigen Verlauf
der Entwicklung der Kinder erhoht werden kann (Mattejat & Remschmidt
2008; Lenz 2014). Kinder von Eltern mit psychischen Erkrankungen bilden kei-
ne homogene Zielgruppe (Biesel & Urban-Stahl 2022) und sollten als eine ,[...]
abhéangige, vulnerable und damit besonders schiitzenswerte Personengruppe
[...]" (Albermann u.a. 2019, 10) wahrgenommen werden.

Da es sich stets um das komplexe Zusammenwirken verschiedener (indivi-
dueller) Faktoren handelt, lasst sich nicht verallgemeinernd formulieren, ob
und welche Auswirkungen sich im Familiensystem sowie bei den Kindern zei-
gen (Lenz 2014; Plass & Wiegand-Grefe 2012; Biesel & Urban-Stahl 2022;
Bischkopf & Bohm 2023). Dennoch lassen sich Aspekte benennen, die einen
Einfluss auf die betroffenen Familien haben kdnnen, so wie bspw. genetische
Faktoren, Ausprdgung der Krankheitssymptome, Stérungsbild, Zeitpunkt der
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Erkrankung, individuelle Resilienzfaktoren, Alter und Entwicklungsstand des
Kindes/der Kinder sowie die finanzielle und soziale Situation der Familie (Plass
& Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Biesel & Urban-Stahl 2022; Bischkopf &
Bohm 2023; Ziegenhain 2023). Die Auswirkungen auf das Familiensystem
sind ebenfalls hdufig komplex, individuell zu betrachten und umfassen
Aspekte wie bspw.:

o Konflikte in der Partnerschaft, ggf. Trennungen,

e finanzielle Verluste, z. B. durch Arbeitslosigkeit,

e Unsicherheiten,

e Angste,

e Scham- und Schuldgefiihle,

e ungiinstige Entwicklungsverlaufe beiden Kindern, z. B. psychische Storungen,
e Parentifizierung,

e Loyalitatskonflikte,

e gefahrdende Situationen, z. B. Vernachldssigung, Misshandlung

(z.B. Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Loch 2016; Albermann u.a.
2019; Christiansen u.a. 2020; Biesel & Urban-Stahl 2022; Zimmermann &
Allroggen 2023).

Je nach psychischer Erkrankung kann die Erziehungs- und Beziehungsfahig-
keit vermindert sowie die Selbst- und Fremdwahrnehmung beeintrachtigt
werden, sodass die erforderte Feinfiihligkeit fiir die Bedirfnisse und Gefiihle
der Kinder eingeschrénkt wird (Deneke 2005; Loch 2016; Biesel & Urban-
Stahl 2022). Somit kdnnen insgesamt Schwierigkeiten entstehen, eine ver-
|assliche Beziehung zwischen Kind und Elternteil entstehen zu lassen sowie
die Versorgung auf emotionaler, materieller und sozialer Ebene zu sichern
(Christiansen u.a. 2020; Biesel & Urban-Stahl 2022; Hipp 2023; Ziegenhain
2023). Durch die Beeintrachtigungen in der Erziehungs- und Beziehungsfahig-
keit kann die Entwicklung des Kindes gefahrdet werden, sodass eine psychi-
sche Erkrankung auf der Seite der Eltern als ein Risikofaktor fiir kindeswohl-
geféhrdende Situationen eingeordnet wird (Lenz 2014; Loch 2016; Albermann
u.a. 2019; Biesel & Urban-Stahl 2022).

Eine psychische Erkrankung stellt grundsatzlich eine Belastung dar und
geht mit zahlreichen Herausforderungen einher (Lenz 2014; Albermann u.a.
2019; Christiansen u.a. 2020). Dennoch kann sowohl flr psychisch gesun-
de Menschen als auch fiir Menschen mit einer psychischen Erkrankung das
Elternsein mit ,[...] Erfahrungen wie Liebe und Geliebtwerden, emotionale
Nahe, Zugehorigkeit und dem Gefiihl von Sinnhaftigkeit [...]" (Lenz 2014,
66) verbunden sein. Das bedeutet fiir Eltern, dass all die Anstrengungen und
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BemUihungen, bspw. die Bediirfnisse der Kinder zu erfiillen, sie zu schiitzen und
zu versorgen, von grof3em Wert sind. Entsprechend kdnnen die Aufgaben und
die Verantwortung, die mit der Elternrolle einhergehen auch als Kraft gebend
wahrgenommen werden (Lenz 2014). So zeigt sich auch, dass, obwohl Eltern
Stigmatisierung aufgrund ihrer Erkrankung wahrnehmen, sie dennoch berich-
ten, dass die Elternschaft ihnen geholfen hat, besser mit ihrer psychischen
Erkrankung umzugehen. Sie kann also trotz der erlebten Stigmatisierung einen
bedeutsamen Anreiz zur Genesung darstellen (Lacey u.a. 2015).

Die Angst vor Bewertung, Stigmatisierung, Unverstandnis und/oder
Zuriickweisung kann dazu flihren, dass Eltern ihre Kinder nicht Gber die psy-
chische Erkrankung aufklaren, Kommunikationsverbote einfordern und die
Familie isolieren, wodurch das Belastungserleben auf Seiten der Kinder steigt
(Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019; Biesel &
Urban-Stahl 2022; Bischkopf & Bohm 2023) (s. Abschnitt 4). Oft ist eine grol3e
Angst auf Seiten der Eltern, dass die Kinder aus der Familie genommen wer-
den (Lenz 2014; Albermann u.a. 2019; Biesel & Urban-Stahl 2022; Bischkopf
& Bohm 2023). Diese Angste bestehen unabhingig davon, ob die Situation
tatsachlich als eine Gefahrdung des Kindeswohls eingeschatzt werden wiirde
(Biesel & Urban-Stahl 2022).

3 Stigmatisierung von psychischen Erkrankungen

Menschen mit einer psychischen Erkrankung und deren Familien stehen hau-
fig einer doppelten Herausforderung gegeniiber. Corrigan (1998, 205) zeigt
auf, dass sie nicht nur mit den Auswirkungen der Erkrankung selbst, sondern
auch mit Folgen von Stigmatisierung der Erkrankung konfrontiert sind. Dabei
zeigt sich, dass sie nicht nur Stigmatisierung erfahren, sondern teilweise auch
erwarten (Risch u.a. 2005). Nach Goffman (2003, 10f) ist ein Stigma ein
Attribut, das eine Person in der Wahrnehmung anderer diskreditiert und sie
,von einer ganzen und gewdhnlichen Person zu einer befleckten, beeintrach-
tigten” herabmindert. Darauf aufbauend verweisen Link und Phelan (2001,
367) in ihrer Definition auf die Bedeutung von Stigma als ein Konstrukt, das
entsteht, ,when elements of labeling, stereotyping, separation, status loss, and
discrimination co-occur in a power situation that allows the components of
stigma to unfold”

Im Kontext psychischer Erkrankung beschreiben Corrigan & Watson (2002)
auf Basis eines sozialkognitiven Ansatzes zwei Formen der Stigmatisierung: of-
fentliche Stigmatisierung und Selbststigmatisierung (s. Tabelle 1). Demnach be-
schreibt 6ffentliche Stigmatisierung ,Reaktionen der allgemeinen Offentlichkeit
gegeniber einer Gruppe, die auf dem Stigma dieser Gruppe griinden”
(RUsch u.a. 2005, 223). Das Stigma besteht dabei aus einem Zusammenspiel
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von Stereotypen, Vorurteilen und Diskriminierung, die in Kombination mit
Machtgefallen ihre stigmatisierende Wirkung entfalten kdnnen (Link & Phelan
2001). Auch Selbststigmatisierung besteht aus Stereotypen, Vorurteilen und
Diskriminierung, umfasst jedoch Reaktionen einzelner Personen, die einer stig-
matisierten Gruppe angehoren und die Einstellungen der anderen Personen
gegen sich selbst richten (Corrigan & Watson 2002). Dabei bilden Selbststig-
matisierung und Empowerment die Endpunkte eines Kontinuums, auf dem
sich Personen mit psychischer Erkrankung befinden (Corrigan 2002).

Tab. 1: Zwei-Faktoren-Theorie von Stigma: Stigmafokus (6ffentlich/selbst)
und sozialkognitive Komponente (Stereotypen, Vorurteile, Diskrimi-
nierung) (Quelle: Corrigan & Watson 2002 iibersetzt durch Riisch u.a.
2005, 223)

offentliche Stigmatisierung (public stigma) Selbststigmatisierung (self-stigma)

Stereotypen: Selbststereotypen:
negative Meinungen Uber eine Gruppe, negative Meinung uber sich selbst,
z.B. Charakterschwache, Inkompetenz, z.B. Charakterschwache, Inkompetenz

Gefahrlichkeit

Vorurteile: Selbstvorurteile:

Zustimmung zu dem Stereotyp Zustimmung zu dem Stereotyp und/
und/oder negative emotionale Reaktion, oder negative emotionale Reaktion
z.B. Arger, Furcht z.B. niedriger Selbstwert, niedrige

Selbstwirksamkeit

Diskriminierung: Selbstdiskriminierung:
Verhaltensreaktion auf das Vorurteil, Verhaltensreaktion auf das Vorurteil,
z.B. Benachteiligung bei Vermietung z.B. Aufgabe der Suche nach Arbeit
oder Arbeitsplatzvergabe, Vorenthalten oder Wohnung

von Hilfe

Studien zeigen auf, dass Menschen mit psychischen Erkrankungen dabei
unterschiedliche Strategien wadhlen, um mit Stigmatisierung umzugehen.
Diese reichen von defensiven Bewaltigungsmechanismen, wie Vermeidung,
Riickzug und Geheimhaltung bis hin zu aktiven Formen des Informierens
und der Edukation anderer Personen iiber die eigene Erkrankung sowie
iiber psychische Erkrankungen im Allgemeinen (zur Ubersicht s. Riisch u.a.
2005). Auch mégliche Auswirkungen von Stigmatisierung sind vielfaltig. So
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wird auf der individuellen Ebene der betroffenen Person vor allem - je nach
personlicher Einordnung des Stigmas - ein niedriger Selbstwert sowie ein
niedriges Selbstwirksamkeitserleben beschrieben. Des Weiteren wird auch
die Furcht vor Stigmatisierung hervorgehoben, die eine Barriere darstellen
kann, sich Hilfe zu suchen oder eine Behandlung wahrzunehmen (Livingston
& Boyd 2010; Staiger u.a. 2017). Dabei geht die Stigmatisierung mit ihren
Auswirkungen nicht immer von einzelnen Personen aus. Auf einer gesellschaft-
lichen Ebene wird in diesem Zusammenhang von struktureller Diskriminierung
gesprochen. ,Strukturelle Diskriminierung manifestiert sich als Gefiige von
Regeln, Praktiken und Prozeduren privater und offentlicher Institutionen in
Machtpositionen, die Rechte und Mdoglichkeiten von Mitgliedern einer Min-
derheitengruppe einschranken” (Riisch u.a. 2005, 227). Sie kann absichtlich
oder unabsichtlich erfolgen und macht die Komplexitat von Stigmatisierungs-
prozessen deutlich (Pincus 1999 zit. n. Riisch u.a. 2005). Dabei gilt es zu beach-
ten, dass strukturelle Diskriminierung im Zusammenhang mit dem Stigma psy-
chischer Erkrankungen differenziert betrachtet werden muss: Diskriminierung
kann entweder eine gerechtfertigte Einschrankung der Rechte von Menschen
mit Behinderungen sein oder eine ungerechtfertigte Einschrankung ba-
sierend auf der Etikettierung einer psychischen Erkrankung. In bestimmten
Fallen, wie dem Entzug der Fahrerlaubnis bei Substanzabhédngigkeit oder der
Freiheitsbeschrankung bei akuter Psychose, konnen Einschrankungen zum
Schutz der Allgemeinheit gerechtfertigt sein. Werden Rechte jedoch allein auf-
grund der Diagnose einer psychischen Erkrankung eingeschrankt, ohne dass
eine tatsachliche Behinderung vorliegt, handelt es sich um Diskriminierung
(Risch u.a. 2005).

4 Exemplarische Auswirkungen der Stigmatisierung von
psychischen Erkrankungen im Kontext Familie

Fir Familien, in denen ein Elternteil eine psychische Erkrankung hat, sind
Stigmatisierungsprozesse von Bedeutung. So wird das Thema von Familien in
Studien haufig benannt, selbst wenn es nicht fokussiert wird (Reupert u.a. 2021;
Yates & Gatsou 2021). Bisherige Forschungen zu Stigmatisierungsprozessen
im Kontext von psychischer Erkrankung bei Eltern konzentrieren sich zumeist
auf Defizite in den elterlichen Fahigkeiten und die sich daraus ergebenden
Auswirkungen auf das Kind (Lacey u.a. 2015). Dies Uberschattet nach Lacey
u.a. (2015) haufig die Aufmerksamkeit auf die Forschung iiber die Perspektiven
von Eltern mit psychischen Erkrankungen. Erste Studien machen deutlich, dass
Eltern mit psychischen Erkrankungen Stigmatisierung in unterschiedlicher
Form wahrnehmen und erleben (Ackerson 2003; Lacey u.a. 2015; Reupert
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u.a. 2021; Yates & Gatou 2021). Die Studie von Lacey u.a. (2015) untersucht
bspw., wie Mutter und Vater mit psychischen Erkrankungen Stigmatisierung in
Bezug auf ihre Erkrankung sowie ihr Geschlecht wahrnehmen und wie diese
ihr Elternsein beeinflusst. Es zeigt sich, dass Eltern insgesamt angeben, pri-
mar Offentliche Stigmatisierung zu erfahren. Es werden jedoch geschlechts-
spezifische Unterschiede sichtbar: Mitter nehmen Stigmatisierung starker
wahr, welche mit den Auswirkungen ihrer psychischen Erkrankung auf die
Elternschaft verbunden ist, und neigen dazu diese Stigmatisierung zu verin-
nerlichen. Sie bewerten ihre Erziehungskompetenz oft kritischer, was mog-
licherweise darauf zurlickzufiihren ist, dass sie haufiger mit ihren Kindern zu-
sammenleben und starker in die elterliche Verantwortung eingebunden sind.
Vater hingegen nehmen eher das Stigma wahr, das mit ihnrem Geschlecht und
der Elternschaft verbunden ist, was auf das Bewusstsein fiir traditionelle Ge-
schlechterrollen zuriickgeflihrt werden kann. Die Studie (Lacey u.a. 2015) zeigt
zudem, dass sowohl psychische Erkrankungen als auch geschlechtsspezifische
Stigmatisierung negative Auswirkungen auf die selbstberichteten Erziehungs-
erfahrungen haben.

Sowohl die erlebte als auch die Angst vor Stigmatisierung fiihrt bei vielen
Eltern dazu, dass facharztliche, psychotherapeutische oder andere Hilfen nicht
angenommen werden, so dass viel Zeit bis zur Behandlung vergeht. Hierbei
besteht auch die Angst vor Bewertung, Unverstandnis und Zurlickweisung
durch Fachkréfte oder Angehérige (Ackerson 2003; Lenz 2014; Albermann
u.a. 2019; Reupert u.a. 2021; Biesel & Urban-Stahl 2022; Bischkopf & Bohm
2023). Vor allem aufgrund der Sorge, als erziehungsunfahig wahrgenommen
zu werden, vermeiden Eltern einen offenen Umgang mit der psychischen
Erkrankung (Ackerson 2003; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019). Dabei stellt ein
offener Umgang einen schiitzenden Faktor in der Krankheitsbewaltigung fiir
die Familie dar (Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Bischkopf & Bohm
2023). Des Weiteren reagieren Eltern aufgrund dieser Angste oft mit Abwehr,
Verweigerung sowie mit Isolation der Familie. Dabei spielen Selbstzweifel,
Schuld- und Schamgefiihle eine essenzielle Rolle, bspw. wenn die Eltern be-
merken, dass sie zur Erziehung ihrer Kinder Hilfe brauchen. Dies kann auch
mit dem Geflihl einhergehen, als Elternteil zu versagen (Lenz 2014; Albermann
u.a. 2019; Yates & Gatou 2021; Biesel & Urban-Stahl 2022).

Die Angst vor Bewertung und Stigmatisierung kann dazu fiihren, dass Eltern
ihre Kinder nicht (iber die psychische Erkrankung aufklaren. Die Kinder nehmen
jedoch bspw. Veranderungen im Verhalten der Eltern wahr und kdnnen dieses
ohne Aufklarung nicht einordnen. Daraus kdnnen Angste, Unsicherheiten sowie
Verantwortungs-, Scham- und Schuldgefiihle auf Seiten der Kinder begiinstigt
werden. Alters- und entwicklungsadaquate Informationen auf Seiten der Kinder
bilden dabei einen Schutzfaktor zur Bewaltigung der Herausforderungen (Plass
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& Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Biesel & Urban-Stahl 2022). Tabuisierung
und Kommunikationsverbot stellen hingegen eine Belastung fiir die Kinder dar
(Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014).

Die angstbedingte Isolation der Familie kann dazu fithren, dass weitere
schiitzende Faktoren, z.B. Personen aus dem Umfeld oder andere helfende
Angebote, nicht beansprucht werden. Fiir die Kinder kann das zudem be-
deuten, dass ihre sozialen Aktivitaten reduziert werden oder sie sich schamen
Freund:innen nach Hause einzuladen. Dadurch kann der Leidensdruck inner-
halb der Familie steigen und Beeintrachtigungen in der Partizipation kdnnen
beglnstigt werden (Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014).

5 Exemplarische Implikationen fiir die
rehabilitationspadagogische Praxis

Familien, in denen mindestens ein Elternteil eine psychische Erkrankung hat,
werden mit verschiedenen Herausforderungen und Belastungen konfrontiert
(Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019; Christiansen
u.a. 2020; Biesel & Urban-Stahl 2022). Die angefiihrten Studien machen deut-
lich, dass Stigmatisierung von diesen Familien haufig erlebt bzw. erwartet wird.
Es wurde aufgezeigt, welche Bedeutung und welche Auswirkungen, die Stig-
matisierungserfahrungen und -erwartungen flr die Eltern und die Familien
als Ganzes haben konnen. Dabei sind die Situationen zumeist komplex und
individuell (Ackerson 2003; Lacey u.a. 2015; Reupert u.a 2021; Yates & Gatsou
2021). Durch das Erleben von bzw. die Angst vor Stigmatisierung psychischer
Erkrankungen vermeiden betroffene Menschen und ihre Familien oft einen
offenen Umgang mit der Erkrankung. Dies kann den Leidensdruck innerhalb
der Familie erhohen, geht nicht selten mit weiterer Isolation der Familien ein-
her und begiinstigt die Entwicklung von Angsten und Unsicherheiten, vor al-
lem auf Seiten der Kinder (Plass & Wiegand-Grefe 2012; Lenz 2014; Biesel &
Urban-Stahl 2022). Des Weiteren kann dies dazu fithren, dass das Aufsuchen
und Annehmen von Hilfsangeboten und Unterstiitzung hinausgezogert oder
vermieden wird (Ackerson 2003; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019; Reupert
u.a. 2021; Biesel & Urban-Stahl 2022; Bischkopf & Béhm 2023). Dabei wé-
ren Hilfs- und Unterstlitzungsangebote besonders wirksam, wenn sie mog-
lichst frithzeitig eingesetzt und ganzheitlich ausgerichtet sind (Laucht u.a.
2000; Purcal u.a. 2012; Bolz & Rief3 2021; Warhurst u.a. 2022). Insbesondere
aus moglichen Beeintrdchtigungen in der Erziehungs- und Beziehungsfahig-
keit kdnnen gefahrdende Situationen flr die Kinder resultieren (Lenz 2014;
Loch 2016; Albermann u.a. 2019; Biesel & Urban-Stahl 2022). Dass Kinder
aus der Familie genommen werden, ist zeitgleich eine der groBten Angste der
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betroffenen Eltern und mitunter ein Grund, warum keine Hilfe angenommen
wird (Ackerson 2003; Lenz 2014; Albermann u.a. 2019).

Aufbauend auf den bisherigen Ausfiihrungen werden im Folgenden exempla-
risch in der Literatur benannte Implikationen zum Umgang mit Stigmatisierung
im Kontext psychischer Erkrankungen in Familien fiir die rehabilitationspada-
gogische, aber auch sonderpadagogische Praxis herausgearbeitet:

Die Studie von Lacey u.a. (2015) zeigt auf, dass Eltern je nach Art der psychi-
schen Erkrankung Stigmatisierung unterschiedlich wahrnehmen und mit ihr
umgehen. Ein wichtiger Bestandteil eines professionellen Umgangs stellt daher
zunachst die Thematisierung und Reflexion von Stigmatisierungsprozessen und
deren Entstehung in der Zusammenarbeit zwischen Eltern und F