Statt eines Vorwortes:
Michael, Andreas und Christine

Michael

Michaels Eltern wenden sich bereits wihrend der stationdren Erstversorgung an
das Kinderzentrum in Minchen, als eine Facharztin fir Humangenetik die Dia-
gnose eines Cornelia-de-Lange-Syndroms stellt. Der Junge wird im Alter von
neun Wochen erstmals vorgestellt.

In den ersten Wochen zu Hause bereiten eine vegetative Instabilitit und aus-
gepragte Probleme bei der Erndhrung die grofSten Sorgen. Fir mehrere Monate
wird er tiberwiegend per Sonde erndhrt und kann erst allmahlich — mit Unter-
stitzung einer erfahrenen Physiotherapeutin — an die orale Ernahrung herange-
fuhrt werden. Zunichst zeigt er kaum Interesse an der Umwelt und am Kontakt
mit seinen Eltern. Schnell wird klar, dass auch sein Horvermogen eingeschrankt
ist; er wird mit einem Horgerit versorgt. Mit acht Monaten beginnt er den Kopf
zu heben, wenn er angesprochen wird, und einen Arm in die Richtung auszu-
strecken, wenn ein Mobile iber ihm baumelt oder ihm eine kleine Rassel ange-
boten wird. Allmahlich nimmt er Blickkontakt auf, wenn die Eltern sich tber
ihn beugen. In der Beratung geht es von Beginn an darum, die Wahrnehmung
der Eltern fir Signale von Umweltinteresse und Kommunikationsbereitschaft
Michaels zu stirken und ihnen zu helfen, positive Entwicklungsperspektiven auf-
zubauen. Beide Eltern setzen sich intensiv mit der Realitit der Behinderung von
Michael und den Auswirkungen der Behinderung auf die Entwicklung ihrer Fa-
milie auseinander.

Andreas

Andreas wird erstmals mit zwei Jahren im Kinderzentrum Miinchen vorgestellt.
Es handelt sich um einen Jungen mit COFS-Syndrom, ein genetisch bedingtes
Fehlbildungssyndrom, das mit einer schwersten Behinderung einhergeht. An-
dreas ist hochgradig horbehindert. Er nimmt noch keinen Blickkontakt auf,
kann sich noch nicht drehen oder fortbewegen.

In einer ersten Interaktionsbeobachtung versucht die Mutter, ihm in Ricken-
lage kleine Spielsachen anzubieten. Sie beriihrt ihn mit einer Rassel, dricke sie
ihm in die Hand, schittelt sie mit ihm gemeinsam. Er zeigt keine Aufmerksam-
keitsreaktion. Daraufhin lasst sie das Spielzeug tber seinen Korper wandern,
tippt mit der Rassel mehrfach seinen Brustkorb an, legt sie ihm dann in die an-
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dere Hand. Er hilt sie nicht fest. Sie legt sie resigniert beiseite mit dem Kom-
mentar: »Na, dann halt nicht.«

Schnell wird deutlich, dass die Mutter bislang keinen Weg gefunden hat, ihn
fur die Umgebung zu interessieren oder einen Kontakt zu ihm aufzubauen. Sie
hat sich ganz auf die Grundpflege zurtickgezogen, versorgt ihn, so sagt sie, »wie
eine Puppe«. Die Familiensituation ist sehr angespannt. Der Vater zeigt kein In-
teresse an seinem Sohn, der groffe Bruder versucht zwar immer mal wieder, Kon-
takt mit ihm zu finden, kann aber »mit ihm nichts anfangen«, wie er sagt. Die
Mutter fihlt sich sehr allein gelassen, bleibt fast immer zu Hause. Eine Unter-
stitzung durch die GrofSeltern hat sie nicht, weil diese weit entfernt wohnen.

In der Beratung geht es hier zunichst darum, der Mutter zu helfen, wie sie
Kontakt zu Andreas finden kann. Es gilt, den Blick der Mutter fiir kleine Verin-
derungen in seiner Korperspannung oder Haltung zu scharfen, an denen sich er-
kennen lasst, dass er etwas in seiner Umgebung wahrnimmt. Mindestens ebenso
wichtig ist es aber, ihre tiefe depressive Reaktion tber die Behinderung ihres
Kindes anzusprechen, den Vater fiir eine Beteiligung an der Pflege von Andreas
zu gewinnen und soziale Unterstiitzung fir die Familie zu mobilisieren.

Christine

Christine wird mit zwolf Monaten erstmals im Kinderzentrum vorgestellt. Auch
sie ist in ihrer motorischen und kognitiven Entwicklung sehr stark beeintrich-
tigt, ohne dass die medizinischen Untersuchungen die Ursache eindeutig kliren
konnen. Christine macht noch keine Ansitze zum Drehen oder Aufrichten. Sie
hat zwar gerade zu licheln begonnen, aber es kommt immer wieder zu ausge-
dehnten Schreiphasen, ohne dass ein Anlass erkennbar ist oder die Mutter sie
trosten kann. Das Verhalten beim Essen ist sehr wechselhaft. Teilweise akzeptiert
sie die Flasche oder fein piirrierte Kost aus dem Glischen, teilweise verweigert
sie das Essen ganz.

Die Mutter ist allein erziehend. Der Vater hat sie einige Monate nach der Ge-
burt von Christine verlassen, weil er sich von der Auseinandersetzung mit der
Behinderung und den tiglichen Belastungen, die das Essengeben, die Pflege und
die intensive Physiotherapie mit sich bringen, tiberfordert fihlte. Die Mutter hat
sich ganz auf die Versorgung von Christine konzentriert und versucht mit grofS-
tem Engagement, den Alltag zu bewiltigen und ihr Anregungen fiir ihre Ent-
wicklung zu geben. In der Beratung geht es darum, sie dabei zu unterstiitzen —
aber auch darum, Entlastungen zu finden, wie sie ihre Bewaltigungskrifte aufs
Neue mobilisieren kann, und tiber Zukunftsperspektiven zu sprechen, was zu ei-
ner befriedigenden Lebensqualitit fiir sie und fiir Christine beitragen konnte.

Michael, Andreas und Christine sind drei Kinder, die mir aus meiner Tatigkeit
als Psychologe im Kinderzentrum Miinchen gut im Gedichtnis geblieben sind
und die ich einige Zeit lang auf ihrem Weg begleiten konnte. Die kleinen Skiz-
zen beschreiben die Ausgangssituation, auf die sich die Frithférderung dieser
drei Kinder einzustellen hatte.
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In diesem Buch soll es um ein familienorientiertes Konzept der Frithférderung
bei schwerster Behinderung gehen. Sie werden als Leser erfahren, was eine
schwerste Behinderung ausmacht, wie der Alltag in Familien aussicht, in denen
Kinder mit schwerster Behinderung aufwachsen, welche Méglichkeiten es gibt,
ihre soziale Teilhabe zu unterstiitzen, und wie eine Beratung dieser Familien an-
gelegt sein kann — bis hin zu der Frage, was Frihforderung beitragen kann, da-
mit sich Kinder mit schwerster Behinderung nicht nur in ihrer Familie, sondern
auch spiter in einer Kindertagesstitte zugehorig und wohlfiihlen.

Wenn man in die Literatur schaut, findet man eine Reihe von Berichten von
Eltern — meistens Miittern —, die ihre Erfahrungen im Alltag mit ihrem Kind mit
schwerster Behinderung schildern, ihre Sorgen und ihre Hoffnungen. Als Bei-
spiel sei auf das Buch von Sandra Roth verwiesen, einer Journalistin, die ihre
Auseinandersetzung mit der Behinderung ihrer Tochter in eindrucksvoller Weise
unter dem Titel »Lotta Wundertiite. Unser Leben mit Bobbycar und Rollstuhl«
beschreibt (Roth, 2013).

Andreas Frohlich, ein von mir hochgeschitzter Kollege, hat in seinen Publi-
kationen unter dem Titel »Basale Stimulation« iiber viele Jahre ein sonderpad-
agogisches Konzept fir die Arbeit mit Menschen mit schwerster Behinderung
entwickelt, das von einer wertschitzenden Haltung und einem grofen Einfiih-
lungsvermégen in ihr Erleben der Welt und ihre besonderen Bedurfnisse ge-
pragt ist (z. B. Frohlich, 2012, 2015; Mohr et al., 2019).

Erfahrungsberichte von Eltern und ein Verstindnis fiir den umfassenden Un-
terstitzungsbedarf von Menschen mit schwerster Behinderung, das sich aus sol-
chen Quellen gewinnen léasst, sind fir Fachkrifte, die mit der Friihférderung
von Kindern mit schwerster Behinderung betraut sind, sehr wertvoll. Dieses
Buch soll diese Grundlagen fiir ihre Arbeit um ein familienorientiertes Konzept
erganzen, mit dem die Lebensqualitit von Kindern mit schwerster Behinderung
und ihrer gesamten Familie unterstiitzt werden kann. Es wird somit nicht um
eine Ubungssammlung zur Frihforderung oder die Schilderung von Therapie-
konzepten gehen, sondern um einen Leitfaden, an dem sich Fachkrifte in
Fruhforderstellen, Sozialpidiatrischen Zentren oder Therapiepraxen orientieren
konnen, um den besonderen Bedtrfnissen dieser Kinder, ihrer Eltern und Ge-
schwister gerecht zu werden. Ich hoffe, dass der Band einen Beitrag leisten kann,
der diesen Fachkriften in ihrer praktischen Arbeit niitzlich ist.

Minchen, im Sommer 2021
Prof. Dr. Klaus Sarimski



