Dokumentation Fachtagung

11.-12. November 2009 in Kernen-Stetten

Veranstalter:

diakonie stetten

in Kooperation mit dem
Diakonischen Werk Wirttemberg

Diakonie &3

Wiarttemberg

und der
Familienbildungsstatte Waiblingen



diakonie stetten Dokumentation der Fachtagung ..Wir sind auch noch da“am 11./12.11.2009

Inhalt

1. Tag

BegriiRung Karl-Heinz Klein (Geschaftsfuhrer Behindertenhilfe der Diakonie Stetten) S.3-4
Vortrag Prof. Dr. Waltraud Hackenberg

~Forschungsergebnisse zu Lebenssituation und Entwicklung von Geschwistern

von Menschen mit Behinderung* S.5-8

Vortrag Prof. Dr. Monika Seifert
LJAlltagswirklichkeiten von Familien mit behinderten Kindern

an der Schnittstelle zwischen individuellen Lebensentwiirfen und Gesellschaft® S.9-22
Filmbeitrag ,Geschwisterkinder* S.23
Podiumsgesprach

~eeschwisterkinder: welche Stérken haben sie — welche Starkung brauchen sie?* S.23-24
Filmbeitrag ,Meine Geschwister und ich® S.25
2.Tag

Vortrag Marlies Winkelheide
L+Auf der Suche nach einem eigenen Platz — Erfahrungen aus der Begleitung

von Geschwistern von Kindern mit Behinderung und Beeintrachtigung® S. 26-37
Workshops

.Meine Gedanken, deine Gedanken, unsere Gedanken* S. 38-39
.Wir und unsere nichtbehinderten Kinder...“ S. 40-46
LGeschwisterkinderarbeit in der Praxis” S. 47-51
,Grofte Schwester, kleine Schwester...” S.52-54
L+Eine Geschwisterbeziehung mit potentiell hdherem Schwierigkeitsgrad* S. 55-56
»oeschwistertreff — ein Angebot fur Geschwister von Kindern mit Behinderung® S. 57-58
LEltern sein ist doppelt schwer* S. 59-61
»Angebote flr Geschwisterkinder — eine Aufgabe der Sozialpolitik?* S. 62-63
Beitrag der Geschwisterkinder S. 63-66
GruBwort Pfarrer Rainer Hinzen (Vorstandsvorsitzender Diakonie Stetten) S. 67
Literaturliste Bichertisch S.68-71

Seite 2 von 72



diakonie stetten

Dokumentation der Fachtagung ..Wir sind auch noch da“am 11./12.11.2009

BegriiRung

Karl-Heinz Klein (Geschaftsfiinrer Behindertenhilfe der Diakonie Stetten)

Liebe Tagungsgaste,

als Geschaftsfiihrer des Bereichs Behindertenhilfe
der Diakonie Stetten darf ich Sie zur Fachtagung
»Wir sind auch noch da“ ganz herzlich bei uns in
Stetten willkommen heiRen. Wir freuen uns sehr,
dass unsere Einladung so grofie Resonanz gefun-
den hat und tber 100 Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer aus dem gesamten Bundesgebiet heute
hier versammelt sind.

Fachleute aus den unterschiedlichsten Einrich-
tungen und Diensten sind unserer Einladung
gefolgt, um ihre Erfahrungen zum Thema ,Ge-
schwister von Kindern mit Behinderung® auszu-
tauschen und neue Impulse fur ihre Arbeit zu
bekommen:

Aus Familienentlastenden Diensten, aus Diensten
der Offenen Behindertenarbeit, aus Assistenz-
diensten fir Menschen mit Behinderungen, aus
stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe,
aus Frihberatungs- und Frihforderstellen, aus
Sozialpédiatrischen Zentren, aus der Kinderhos-
pizarbeit, aus Schulen, aus Kinderkliniken und
Kinderkrankenpflegediensten, aus der Jugendar-
beit, aus Familienbildungsstatten und aus einer
Reihe weiterer Einrichtungen, die mit Kindern
und mit Familien arbeiten.

Besonders freut uns, dass auch eine groRe Zahl
von Angehdrigen von Menschen mit Behinderung
an unserer Fachtagung teilnehmen wird. Schwes-
tern, Briider, Mitter und Vater von Kindern mit
Behinderung werden die Tagungsbeitrédge héren,
sich aus ihrer Perspektive mit dem Tagungsthema
auseinandersetzen und eigene Erfahrungen ein-
bringen.  Ein gegenseitig befruchtender Aus-
tausch zwischen Profis und Betroffenen ist zu
erwarten.

Ganz herzlich begriien mdchte ich auch unsere
Kooperationspartner vom Diakonischen Werk
Wiirttemberg, vertreten durch Herrn Karl Wagner
und Herrn Thomas Hoffmann, sowie von der
Familienbildungsstatte  Waiblingen,  vertreten
durch Frau Judith Weber.

Beide Kooperationspartner unterstiitzen unsere
Veranstaltung sowohl inhaltlich, als auch mit
ihrem jeweiligen Netzwerk.

Alle drei blndeln wir in dieser Veranstaltung
unser gemeinsames Anliegen: die Starkung und
Unterstiitzung von Familien.

Fordermittel des Diakonischen Werks haben es
zudem ermdglicht, den an unserer Tagung teil-
nehmenden Familienangehdrigen einen vergiins-
tigten Teilnahmebeitrag anbieten zu kdnnen.
Herzlichen Dank dafiir!

Die Arbeit fiir und mit Geschwistern von Kindern
mit Behinderung hat in der Diakonie Stetten
inzwischen schon Tradition. Seit nunmehr zehn
Jahren bieten Mitarbeiterinnen unseres Familien-
begleitenden Diensts im Rahmen des sogenann-
ten ,Geschwistertreffs* den Geschwistern Mog-
lichkeiten zur Auseinandersetzung mit ihrer be-
sonderen Situation.

Den Impuls fur dieses Angebot gab nicht zuletzt
auch die Arbeit von Frau Marlies Winkelheide, die
gemeinsam mit ihrer Kollegin Charlotte Knees in
Deutschland und Osterreich Pionierarbeit fur die
Belange von Geschwisterkindern geleistet hat.
Wir freuen uns sehr, dass Frau Winkelheide das
Programm unserer Fachtagung maf3geblich mit
gestaltet.

Aus wissenschaftlicher Perspektive erwarten uns
interessante Beitrdge der Sozialwissenschaftle-
rinnen Frau Prof. Dr. Monika Seifert aus Berlin
und Frau Prof. Dr. Waltraud Hackenberg aus Ber-
gisch Gladbach. Vertreterinnen und Vertreter aus
der Praxis werden morgen im Rahmen von
Workshops ihre Erfahrungen weitergeben und
uber ihre Arbeit berichten. Geschwister und El-
tern sind mit eigenen Beitragen vertreten.

Ein wichtiges Anliegen unserer Fachtagung ist
neben der Wissensvermittlung und dem Erfah-
rungsaustausch auch die gesellschaftliche und
die sozialpolitische Sensibilisierung fir unser
Thema.

Wie kann sichergestellt werden, dass Geschwis-
terkinder die Aufmerksamkeit bekommen, die sie
brauchen, in der Familie, aber auch im gesell-
schaftlichen und sozialpolitischen Kontext? Wie
konnen Geschwisterkinder gestérkt werden, ohne
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sie gleich als neue Zielgruppe sozialer Arbeit zu
vereinnahmen und damit zu stigmatisieren?

Wo sind Angebote flir Geschwisterkinder in unse-
rer sozialen Landschaft sinnvoll zu verorten und
welche Angebotsstrukturen sind dafiir notwen-
dig?

Wir in der Diakonie Stetten sind sehr dankbar,
dass es Menschen und Organisationen gibt, die
die Sinnhaftigkeit und Notwendigkeit solcher
Angebote erkannt haben und unsere Arbeit maR-
geblich unterstitzen.

In der Vergangenheit war es die Addy von
Holtzbrink-Stiftung, die durch einen namhaften
Beitrag das Angebot des Geschwistertreffs er-
moglicht hat. Aktuell freuen wir uns tber die
Unterstitzung der David und Emilie Dieter-
Stiftung, die die Fortsetzung unserer Arbeit im
kommenden Jahr sicherstellt.

Gerne nutze ich deshalb heute die Gelegenheit,
um meinen Dank auszudriicken flr diese wertvol-
le Form der Unterstlitzung.

Gleichwohl verbinden wir mit unserem Dank die
Hoffnung, dass der Fortbestand von Angeboten
fur Geschwisterkinder zukinftig nicht der GroR-
zugigkeit wohlwollender Spender und Stifter
tberlassen bleibt, sondern verlassliche Angebots-
strukturen aufgebaut werden kénnen.

Ganz besonders freut uns, dass auch die alte und
neue Bundesministerin fir Familien, Frauen und
Jugend, Frau Ursula von der Leyen das Anliegen
unserer Fachtagung unterstiitzt und uns ein
GruBBwort geschickt hat. Sie finden dieses Grul3-
wort als Beilage in Ihrer Tagungsmappe.

Frau Ministerin von der Leyen bringt dadurch
zum Ausdruck, dass eine Auseinandersetzung mit
der besonderen Situation von Geschwisterkindern
ein wichtiger Bestandteil der Politik fir Familien
sein kann, im Sinne einer ganzheitlichen Betrach-
tungsweise auch sein muss.

AbschlieRend wiinsche ich unserer Fachtagung
einen guten Verlauf, zukunftsweisende Ergebnisse
und lhnen Allen eine anregende und angenehme
Zeit bei uns in Stetten.
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Vortrag Prof. Dr. Waltraud Hackenberg
~Forschungsergebnisse zu Lebenssituation und
Entwicklung von Geschwistern von Menschen mit Behinderung“

Auf dem Hintergrund der allgemeinen Geschwisterforschung wird die besondere Lebenssituation von Geschwistern von
Kindern mit Behinderung betrachtet. Der Blick wird auf spezifische Belastungen, aber auch auf mdgliche Entwicklungs-
chancen der nicht behinderten Geschwister gerichtet. Aus diesen Ergebnissen werden wichtige Aufgaben der professio-
nellen Unterstiitzung fir Geschwister von behinderten Kindern abgeleitet.

Uberblick Die Geschwisterbeziehung ist eine
Primarbeziehung:

- Aktuelle Themen der allgemeinen
Geschwisterforschung
- unfreiwillig
- Geschwister von Menschen mit Behinderung
- Risiken und Chancen . unaufldsbar
- Unterstitzung fur Geschwister von Menschen mit

- - emotionale Ambivalenz
Behinderung

Bindungstheorie Ahnlichkeiten und Unterschiede
zwischen Geschwistern

- frihe Bindung an Eltern und Geschwister ist Basis
fur dauerhafte Verbundenheit der

- gemeinsame und nicht gemeinsame
Familienmitglieder

Umwelteinflisse

- Geschwister als emotionale Sicherheitsbasis - ,Nischenspezialisierung"
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Bist du sicher, dass wir miteinander
verwandt sind?

Elterliche Ungleichbehandlung:

gerecht oder ungerecht?

Die Geschwisterbeziehung im
Lebenszyklus
-, Intimitat®
- ,Distanz"

- ,Wiederannéherung"

Geschwister behinderter Kinder:

Risiken oder Chancen fir ihre
Entwicklung?

Magliche Belastungen der Geschwister

- praktische Einschrénkungen
- Beeintrachtigung der Beziehung zu den Eltern
- Konfrentation mit der Bedrohtheit des Lebens

- Normenkonflikte

Anpassungsstérungen bei
Geschwistern behinderter Kinder

- Ergebnisse uneinheitlich

- Tendenz zu leichter Erhéhung von

Anpassungsstérungen

- groBes Spektrum von sehr guter bis zu sehr

schwacher Anpassung und Lebensbewaltigung

- Risiko der Uberangepasstheit
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Betreuungspflichten

in der Regel nicht auf Kosten der eigenen BE|aStung durch soziale
Kontakt- und Freizeitméglichkeiten Diskriminierung

in Einzelféllen groBe Belastung

Bedeutung der subjektiven Bewertung der
Pflichten

Einstellungen und Werte der Kulturelle und soziodkonomische
Geschwister Lebenssituation

- soziale Einstellungen . .

- Beachtung kulturspezifischer Zuschreibungen

- weniger offen aggressive Reaktionen = . ) .
- Risiken aus soziotkonomischer Benachteiligung

- (existentielle) Schuldgefuhle

- Angste hinsichtlich Behinderung und Zukunft

Geschwisterbeziehung Die Beziehung zu den Eltern

- Interaktionsverhalten - unterschiedliche miitterliche
Aufmerksamkeitsverteilung
- Rollenverteilung: Asymmetrie, Rollenumkehr
- subjektive Interpretation durch die Geschwister
- Emotionale Beziehungsqualitat Uberwiegend
positiv und flrsorglich - aber gréBere Streuung!

- Rivalitét oft verringert
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Ressourcen flr Geschwister

behinderter Kinder
Geschwister im

- #uBere Ressourcen Erwachsenenalter

- personale Ressourcen
- familidre Ressourcen

- Ressourcen durch das soziale Netzwerk

Hilfen fir Geschwister behinderter

Kinder Ziel der professionellen Unterstiitzung
der Geschwister und ihrer Familien ist es,
darauf hinzuwirken, dass das gemeinsame

- individuell Aufwachsen mit dem behinderten Kind so
gestaltet wird, dass die Belastungen flr die

- familidr Geschwister méglichst gering gehalten werden
und dass die besonderen Erfahrungen nach

- gesellschaftlich Méglichkeit zu einer Bereicherung fur die

Entwicklung des Geschwisters werden.

Buchquelle zum Vortragsinhalt:
Waltraud Hackenberg: ,,Geschwister von Menschen mit Behinderungen: Entwicklung, Risiken, Chancen®
Verlag Reinhardt (Minchen)
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Vortrag Prof. Dr. Monika Seifert
~Alltagswirklichkeiten von Familien mit behinderten Kindern an der Schnittstelle
zwischen individuellen Lebensentwiirfen und Gesellschaft*

Die Alltagswirklichkeiten von Familien mit behinderten Kindern unterscheiden sich. Allen gemeinsam ist die Herausfor-
derung der Auseinandersetzung mit der Behinderung des Kindes und das Eingebundensein in gesellschaftliche Entwick-
lungen, die Auswirkungen auf die gegenwartige Lebenssituation und Zukunftserwartungen haben. Gemeinsames Nach-
denken Uber die komplexen Wirkzusammenhange kann Perspektiven zur Verbesserung bzw. Weiterentwicklung der
aktuellen Bedingungen fir die beteiligten Familienmitglieder erschlief3en.

Frihe Erfahrungen im

TR gesellschaftlichen Kontext

Frihe Erfahrungen im gesellschaftichen Kontext
Alitag mit dem behinderten Kind JFremwilliger Zwang™: Pranatale Diagnostik
Unferstiitzende Bedingungen Entscheidungskonflikt am Lebensanfang

Zur Situation von Miittern und Vatem .
Wahmehmung der Behinderung
Eltern als Motor von Entwicklung

Zukunft gestalten

b e i
G

Alltag mit dem behinderten Kind Eigene Ressourcen der Familien

Pflege, Befreuung, Forderung Personenbezogene Merkmale
Beziehung zwischen Eltern und Kind Aktuelle Lebensbedingungen
Familienbezogene Aufgaben Lebenserfahrungen

Zwischenmenschliche Beziehungen und
Interaktion

Persdnliches soziales Netzwerk

Integration in die Gesellschaft
Herausforderungen fiir die Geschwister
Besondere L ebenslagen

b e i
G
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Externe Ressourcen

Materielle Leistungen

Medizinische, therapeutische, padagogische
Angebote

Beratung
Familienuntersttitzende Dienste
Verbande und Vereine
Informationen dber Intemet
u.a ...

Geschlechtsspezifische
Unterschiede

Situation der Matter
Situation der Water
Partnerbeziehung

Alleinerziehende Motter und Vater

Zukunft gestalten

Ubergange im Lebenslauf
Erwachsenwerden des Kindes
Lebensleistung der Eltern
Zukunftswinsche
Zukunftssorgen
Gesellschafiliche Bedingungen

Das Hilfenetz

Seite 10 von 72

Differenziertes Unterstitzungssystem
fur alle Lebensphasen und in allen
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Ungleichheit der Zugangschancen

Mangelnde Passung zwischen Angebot
und Unterstutzungsbedarf

Poiitik Ge=ellschaft
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.. Behinderung

Eltern-
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' Selbsthilfe

Freiwillig Dlenstielster

Enpagierte

Die Behinderung des Kindes ist
kein privates Problem, sondern

eine gesellschatftliche Aufgabe !
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Alltagswirklichkeiten von Familien mit behinderten Kindern
an der Schnittstelle zwischen individuellen Lebensentwiirfen und Gesellschaft

Nach dem Vortrag von Frau Hackenberg Uber die Lebenssituation und Entwicklung von Geschwistern behinderter
Kinder und Méglichkeiten der professionellen Unterstiitzung wollen wir nun den familialen Kontext néher be-
leuchten und sein Eingebundensein in gesellschaftliche Prozesse reflektieren.

Schwerpunkte werden sein:

e Friihe Erfahrungen im gesellschaftlichen Kontext
< Alltag mit dem behinderten Kind

» Unterstiitzende Bedingungen

e Zur Situation von Mittern und Vatern

« Eltern als Motor von Entwicklung

e Zukunft gestalten

Die Behinderung eines Kindes verandert den Alltag von Familien radikal. Von einem Tag auf den anderen sehen
sich die Beteiligten vor eine Situation gestellt, die ihre ganze Kraft fordert. Statt des erwarteten ,freudigen Ereig-
nisses” sehen sie sich mit Fragen konfrontiert, mit denen sie sich noch nie beschéftigt haben. Welche Entwick-
lungschancen hat das Kind? Welche Hilfen sind mdglich? Welche Auswirkungen wird die neue Situation auf die
gesamte Familie haben?

In der Fachliteratur standen lange Zeit die negativen Folgen im Vordergrund. Da ist von der ,behinderten Familie’
oder der ,Sonderfamilie’ die Rede, die mit einer Vielzahl von Problemen belastet ist und zu ihrer Bewéltigung
professioneller Hilfen bedarf. Die Annahme grundsatzlich problematischer Auswirkungen der Behinderung auf die
Familien ist heute nicht mehr aufrecht zu halten. Die meisten Familien finden nach anfanglichen Schwierigkeiten
die Balance in ihrem Alltag wieder und stellen sich den neuen Anforderungen. Sie entwickeln Kompetenzen, die
nicht nur im Umgang mit dem behinderten Kind, sondern auch in der Gesellschaft wirksam werden. Viele machen
die Erfahrung, dass ihr Kind in dieser Gesellschaft nicht willkommen ist, dass das Zusammenleben mit ihm oft ein
»Schwimmen gegen den Strom* ist, von Anfang an.

1 Frithe Erfahrungen im gesellschaftlichen Kontext

Gegen den Strom schwimmen - das bedeutet, sich mit einem Denken auseinanderzusetzen, das den Wert behin-
derten Lebens in Frage stellt. Behinderung wird allgemein als ‘worst case’ beflirchtet, als Abweichung von den
gesellschaftlichen Normen Gesundheit, Schénheit und Leistung. Immer feinere Methoden werden entwickelt,
Behinderungen bereits prénatal zu erkennen, mit dem erklérten Ziel, den Betroffenen friihzeitig Hilfen geben zu
konnen. Solange Therapiemdglichkeiten fehlen, hat prénatale Diagnostik in der Praxis jedoch im Wesentlichen
eine selektive Funktion. Ein positiver Befund fiihrt in tber 90 % der Félle zu einem Schwangerschaftsabbruch, oft
zu einem relativ spaten Zeitpunkt. Die damit verbundenen Entscheidungskonflikte fiir Mitter und Véter werden
in der Offentlichkeit kaum thematisiert.

Die Soziologin BECK-GERNSHEIM (1999) stellt fest, dass in einer Gesellschaft, in der die Pravention von Krankheit
einen hohen Stellenwert hat, Méglichkeiten der Gentechnologie zu einer Vorgabe werden, der man sich kaum
entziehen kann. Der ,freiwillige Zwang' wird mit der Verpflichtung zur Verantwortung begriindet - Verantwor-
tung gegentber der Familie, gegeniiber dem Mann und den bereits geborenen Kindern und gegeniiber dem noch
ungeborenen Kind, dem das Schicksal der Behinderung zu ersparen sei. In der individualisierten Gesellschaft trage
man dariiber hinaus auch eine Verantwortung gegentiber sich selbst, die ,zur Absicherung der eigenen Existenz,
der eigenen Plane, Anspriiche und Rechte mahnt” (49).

Mitter von behinderten Kindern, die bewusst keine Pranatale Diagnostik in Anspruch genommen oder sich nach
Vorliegen eines positiven Befunds fr das Austragen des Kindes entschieden haben, sehen sich zunehmend in eine
Rechtfertigungsposition gedréngt, weil ,s0 etwas' doch heute nicht mehr sein muss. Behinderung erscheint nicht
mehr unabwendbar, sondern ,selbst verschuldet'.
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Entscheidungskonflikt am Lebensanfang

Vor extreme Herausforderungen sind Eltern gestellt, die nach der Geburt ihres Kindes mit der Tatsache konfron-
tiert werden, dass das Neugeborene eine schwere Behinderung hat und voraussichtlich nur unter Ausschépfung
aller medizinischen Mittel Uberleben kann. Sie empfinden eine kaum zu ertragende Ambivalenz zwischen dem
Wunsch, das Kind mége sterben, weil seine Behinderung ein leidvolles Leben erwarten lasse und die Folgen fir die
Familie kaum absehbar sind, und der Hoffnung, es kénne sich trotz schlechter Prognose bei liebevoller Zuwen-
dung und unter Hinzuziehen aller medizinischen und therapeutischen Mdéglichkeiten seinen Mdglichkeiten ent-
sprechend entwickeln.

Eine Umfrage unter Neonatologen in rund 100 deutschen Kliniken zeigt, dass die Praxis vor Ort sehr unterschied-
lich ist und stark von subjektiven Einschatzungen der Situation durch die beteiligten Mediziner abhangt (ZIMMER-
MANN ET AL. 1997). Bei gleicher Symptomatik sind gegenséatzliche Meinungen tiber Behandlung oder Nichtbehand-
lung schwerstbehinderter Kinder keine Seltenheit. Bei Entscheidungen fiir eine Behandlung trotz schlechter Prog-
nose wird von 87 % der Arzte der Wunsch der Eltern genannt. Bei Entscheidungen gegen eine Behandlung be-
richten nur etwa 50 % der Arzte, dass dies von den Eltern gewiinscht sei. Das heilt: Viele Eltern nehmen von
Anfang an Partei fiir ihr Kind, auch unter schwierigsten Bedingungen.

Subjektive Wahrnehmung der Behinderung

Unabhéangig vom Zeitpunkt des Erkennens einer Beeintrachtigung werden die alltaglichen Herausforderungen im
Zusammenleben mit dem Kind - bewusst oder unbewusst - durch die Auseinandersetzung mit der Behinderung
und das Gewahrwerden der damit verbundenen Veranderungen des Familienlebens begleitet.

Von entscheidender Bedeutung fur das Entstehen einer emotional positiven und Entwicklung anregenden Bezie-
hung zum Kind ist die subjektive Wahrnehmung der Behinderung. Hier kommt im anfangs krisenhaften Prozess
der Auseinandersetzung der Kommunikation zwischen Eltern und Professionellen die Funktion einer Weichenstel-
lung zu — zum Beispiel bei der Mitteilung der Diagnose. Die Art und Weise, wie Arzte die Behinderung des Kindes
darstellen, prégt die Vorstellung der Eltern und erleichtert oder erschwert den Aufbau einer Beziehung zu ihrem
Kind. Einseitige Beschreibungen der Defizite werden zum Wahrnehmungsfilter und schaffen Problemwirklichkei-
ten, die sich nicht unmittelbar aus der Interaktion mit dem Kind herleiten. So kann zum Beispiel die Aussage “Ihr
Sohn wird voraussichtlich hochgradig schwachsinnig sein. Idiotie.” Eine bis dahin ungebrochene Beziehung zwi-
schen Mutter und Kind stark belasten:

Lldiotie - dieses Wort hat mich damals fast umgeworfen. Naturlich wusste ich, dass unser Sohn sich nie so entwickeln wirde
wie andere Kinder, aber ein ,Idiot'? Was immer ich mir damals darunter vorstellte, aufgrund dieses Wortes bildete ich mir
plétzlich ein, dass man es ihm auch ansehen wiirde. Sein Blick (..) erschien mir pl6tzlich stumpf und leer. Er hatte das Etikett
'Idiot’, alle Miihen wirden wohl vergeblich sein. Durch den ,Blick von auRen’, der nur das vom (blichen Abweichende, also
die Defekte sieht, war von einem Tag zum anderen so was wie eine Mauer zwischen uns entstanden.” (SEiFerT 1990, 262)

Erfahrungen wie diese sind vielfach belegt, die Auswirkungen fur Eltern und Kind betrachtlich. Ein Vater erkennt
riickblickend die fatale Wirkung der sich selbst erfiillenden Prophezeihung:

“Heute weil ich, wenn man Entwicklung bezweifelt, dann trifft sie auch nicht ein. Wenn man sagt, das wird nichts mehr,
dann schafft man es auch, dass es nichts mehr wird.” (WALTHES 1997, 98)

2 Alltag mit dem behinderten Kind

Die alltaglichen Anforderungen hinsichtlich Pflege und Betreuung des Kindes variieren, je nach Art und Ausmal
der Behinderung. Von zentraler Bedeutung ist die Férderung seiner Entwicklung — nicht nur in Bezug auf die
Selbststandigkeit im alltéglichen Ablauf, sondern auch im Hinblick auf die Persénlichkeit des Kindes. Es braucht
Unterstutzung in der Auseinandersetzung mit der eigenen Behinderung, Hilfestellung beim Kniipfen sozialer Kon-
takte sowie Anregung und Gelegenheit zu eigenstandigem und eigenverantwortlichem Handeln, damit es im
Erwachsenenalter ein mdglichst selbstbestimmtes Leben fiihren kann.
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Fir die Entwicklung des Kindes und seine emotionale Befindlichkeit hat die Qualitat der Beziehung zwischen El-
tern und Kind grundlegende Bedeutung, inshesondere der Aufbau einer sicheren Bindung als Voraussetzung fir
das Entstehen von Lebenszutrauen und Offenheit zur Erkundung der Welt. Bei schwerer Behinderung ist das
Wahrnehmen und Interpretieren der kindlichen Signale sehr erschwert. Probleme in der Interaktion nahren bei
den Mittern Zweifel an der eigenen Kompetenz:

“Mit seinem Verhalten macht er es mir unmdglich, eine liebevolle, einfiihlsame Mutter zu sein. Ich verstehe sein Schreien
nicht, weil} nicht, was ich noch machen kénnte, um ihn zu beruhigen. Nichts ist mit tollster Mutter der Welt, stiindlich ver-
sage ich, tue irgendwas, das ihn zum Weinen bringt. Total Gbermidet und mit verwundeten Nerven, beziehe ich jede Un-
mutsduRerung auf mich und fiihle mich als Rabenmutter.” (DREYER 1987, 21)

Die Beschaftigung mit dem behinderten Kind ist zeitintensiv — aber nicht das Einzige. Daneben gibt es — vor allem
fiir die Mitter — vielfaltige andere Aufgaben: Der Haushalt muss erledigt werden, das Familienklima muss harmo-
nisch gestaltet werden, die Partnerschaft muss gepflegt werden, die Geschwisterkinder diirfen nicht vernachlas-
sigt werden und noch vieles mehr. Die eigene Gesundheit wird oftmals hintan gestellt. Raum fur eigene Interes-
sen zu schaffen, Kontakte auRerhalb der Familie zu pflegen, gelingt nur eingeschrénkt. Bestehende Beziehungen
zu Freunden, Verwandten und Bekannten entpuppen sich in Krisensituationen teilweise als briichig: Manche bie-
ten Unterstiitzung, andere ziehen sich zuriick. Neue Kontakte entstehen, vor allem zu gleich betroffenen Familien.

Neben den genannten Herausforderungen praktizieren Mutter und Vater ganz selbstversténdlich, was in der Gbri-
gen Bevdlkerung als hehres Ziel angesehen wird, aber meist auRerhalb der eigenen Verantwortung gesehen wird:
INTEGRATION. Sie nehmen das Kind mit zum Einkaufen, erkunden mit ihm das nahere und weitere Umfeld, gehen
mit ihm zu 6ffentlichen Veranstaltungen, verreisen mit ihm, engagieren sich fiir ein gemeinsames Spielen und
Lernen von Kindern mit und ohne Behinderung, knlipfen Nachbarschaftskontakte und vieles mehr. Angesichts der
Erfahrungen mit der Umwelt oftmals keine leichte Aufgabe:

"Manchmal bin ich nicht so gut drauf und mdchte die Dinge, die mein Sohn macht, am liebsten verstecken. Dann verletzt
jeder Blick, der zuviel kommt. Dann hab ich oft den Wunsch, unsichtbar zu sein, mich zu verkriimeln. Das hangt damit zu-
sammen, wie ich mich fihle, wie stark ich bin, Partei fur meinen Sohn zu ergreifen. Es ist was anderes, ob ich selbstsicher
auftrete und sage 'Ja, das ist mein Sohn, warum stellen Sie denn Ihre SiiBigkeiten dahin!" oder ob ich versuche, mich zu
entschuldigen, dass mein behindertes Kind wieder was umgeworfen oder die Kinderiiberraschung unterwegs aufgemacht
hat. Ich lerne immer besser, mit schwierigen Situationen umzugehen, und fiihle mich gut dabei."

AuRenstehende sehen haufig nur das, was das behinderte Kind im Vergleich zu anderen nicht kann. Seine Starken
geraten dabei leicht aus dem Blick:

“Ich sehe so vieles, was mein Sohn den anderen Kindern voraus hat, zum Beispiel sein soziales Denken. Er kann garantiert
nicht zahlen, da bin ich mir sicher. Aber wenn Freunde gekommen sind, holt er nicht ein Eis oder einen Joghurt, sondern
immer so viele, wie Kinder da sind, und teilt dann aus."

Das Zusammenleben mit einem behinderten Kind ist nicht nur fur die Eltern, sondern auch fur die Geschwister
des Kindes eine permanente Herausforderung, die Einfluss auf ihre Entwicklung hat. Wie Geschwister ihren Alltag
mit dem behinderten Bruder oder der behinderten Schwester erleben und welche Unterstiitzung sie brauchen,
wird auf dieser Tagung aus unterschiedlichen Perspektiven beleuchtet. Darum gehe ich an dieser Stelle nicht
naher darauf ein.

Besondere Lebenslagen

Trotz des Uberwiegend gut ausgebauten Hilfesystems gibt es eine Reihe von Familien, die von den Angeboten
kaum erreicht werden. Dazu gehdren Familien in Armut und Benachteiligung und Familien mit Migrationshin-
tergrund; die Ubergange zwischen beiden sind flieRend. Die bestehenden Beratungs-, Unterstiitzungs- und Bil-
dungsangebote sind meist mittelschichtorientiert und entsprechen nicht den Bedurfnislagen dieser Familien.

L,Die Eltern sind haufig so von ihren existenziellen Problemen im Hier und Jetzt gefangen genommen, dass ihnen wenig psy-
chische Energie bleibt, auf die Bedirfnisse und Probleme ihrer Kinder hinreichend zu achten.” (WEIR 2003, 126)

Es wird angenommen, dass bei ca. 10 % der Kinder in sozial benachteiligten Familien aufgrund vielfaltiger Belas-
tungen und psychophysischer Vernachlassigung ein wachsendes Risiko fur Entwicklungsstérungen besteht, die
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zur Behinderung werden kdnnen (vgl. KINDER- UND JUGENDBERICHT 2009). Hier sind niedrigschwellige Angebote zu
entwickeln, die an der Lebenswelt der Familien und ihren kulturellen oder milieubedingten Wertvorstellungen
ansetzen (vgl. WEeiR 2003).

Uberfordernde Lebensbedingungen konnen Ausldser von Gewalt gegen das behinderte Kind sein — eine Problema-
tik, die in der Fachliteratur zur Geistigbehindertenpédagogik bislang nur punktuell thematisiert wurde (mit Aus-
nahme des sexuellen Missbrauchs). Die erlittenen psychischen Verletzungen haben Auswirkungen auf das ganze
Leben (vgl. GoLL-KoPKkA 1997; 10. KINDER-UND JUGENDBERICHT DER BUNDESREGIERUNG 1998, 113ff.).

Mdgliche Risikofaktoren fur Gewaltanwendung sind neben sozialen und wirtschaftlichen Belastungen der Famili-
en personliche Faktoren auf Seiten der Erwachsenen wie z. B. starke biographische Belastungen der Eltern, Sucht-
erkrankungen oder migrationsspezifische Faktoren, mangelnde soziale Integration und fehlende Unterstiitzung
durch soziale Netze, festgefahrene Partnerschaftskonflikte, sehr friihe Elternschaft, eine sehr dichte Geburtenfol-
ge oder ein gering ausgebildetes Selbstbewusstsein. Gewalt beglinstigende Faktoren auf Seiten des Kindes sind
gesundheitliche Beeintrachtigungen, das Geschlecht, die &uere Erscheinung, das Temperament, Verhaltensprob-
leme und Behinderungen. Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinderung tragen ein erhohtes Risiko, Gewalt
zu erleiden, z. B. wegen enttauschter Erwartungen der Eltern oder spezifischer Verhaltensweisen des Kindes. Geis-
tig behinderte Kinder und Jugendliche die sozialisationsbedingt wenig Selbstbewusstsein entwickelt haben und
deren Verhalten durch ,erlernten Gehorsam* gepragt ist, sind stérker gefahrdet als jene, die Selbstvertrauen und
Selbstbewusstsein entwickeln konnten. In diesem Feld besteht hoher Handlungsbedarf.

3 Unterstiitzende Bedingungen

Trotz der meist heftigen emotionalen Reaktionen auf das unerwartete Lebensereignis und den sich im Alltag er-
gebenden Problemen gelingt es einem groRen Teil der Familien, mit der Herausforderung zu leben und das famili-
ale Gleichgewicht wiederherzustellen. Der Bewaltigungsprozess lauft in jeder Familie anders ab - abh&ngig von
der aktuellen Lebenssituation, von persénlichen Sichtweisen und Personlichkeitsmerkmalen, von kulturellen und
milieubedingten Werten, von Lebenserfahrungen und Lebensplanen.

Unterstutzt wird dieser Prozess durch eigene Ressourcen der Familie. Dazu zéhlen u. a.

*  Personenbezogene Merkmale, wie z. B. der Gesundheitszustand der Eltern, der Bildungsstand, die psychi-
sche Befindlichkeit und die individuelle Personlichkeit;

« Die aktuellen Lebensbedingungen, z. B. die Wohnsituation, die finanzielle Lage, die Struktur der Familie, z.
B. die personelle Zusammensetzung;

» Eigene Lebenserfahrungen, wie z. B. Kontakte zu behinderten Menschen, der Umgang mit kritischen Le-
bensereignissen und biografische Erfahrungen in der eigenen Herkunftsfamilie;

e die Qualitat der Beziehung und der Interaktion der Familienmitglieder untereinander, z. B. der Zusam-
menhalt der Familie, die Kommunikationskultur und Problemldsefahigkeit sowie Rollendefinitionen.

Binnenfamiliale Ressourcen reichen jedoch nicht aus. Unabdingbar ist ein personliches soziales Netzwerk, das
praktische und ideelle Unterstiitzung bietet, zum Beispiel Freunde, Verwandte, Nachbarn. Auch das Einbeziehen
freiwillig Engagierter kann notwendige Freirdume fiir die Familien schaffen.

Hilfen sind auch von auf3en notwendig. Solche externen Ressourcen sind z. B. finanzielle Leistungen, medizini-
sche, therapeutische und padagogische Angebote, Beratung, Angebote zur Entlastung der Familien, die Arbeit von
Verbanden und Vereinen sowie Informationen uber das Internet.

Das Hilfenetz fiir behinderte Menschen und ihre Angehdrigen ist in Deutschland gut ausgebaut. Fir alle Lebens-
phasen und in allen Lebensbereichen besteht ein differenziertes System der Unterstlitzung. Es kann jedoch nicht
von allen genutzt werden, z. B. wegen der Disparitat der regionalen Hilfestrukturen und Ungleichheiten bei den
Zugangschancen. Manche Unterstiitzungsleistungen sind wegen mangelnder Passung zwischen Angebot und
Unterstutzungsbedarf nur bedingt hilfreich (vgl. ENGELBERT 1999; THIMM & WACHTEL 2002):
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* Sosind z. B. regionale Angebote nicht flachendeckend verankert, z. B. familienentlastende bzw. unter-
stiitzende Dienste.

e Zudem gibt es strukturelle Unterschiede, z. B. im Bereich der Friihférderung, im Kindertagesstatten- und
Schulbereich: In manchen Regionen sind integrative Angebote selbstverstandlich, in anderen tberwiegen
Sondereinrichtungen. Im Bereich des Wohnens hat der Ausbau ambulant unterstiitzter Wohnformen in
den Bundeslandern einen jeweils unterschiedlichen Stand.

e Auch Elternselbsthilfegruppen gibt es nicht tiberall.

e Weiterhin sind die Zugangschancen zum Hilfesystem ungleich (z. B. aufgrund des Bildungsstands der El-
tern), Antragstellungen sind wegen zersplitterter Zusténdigkeiten oft erschwert. Nicht selten muss um
die Bewilligung einer Leistung erst langere Zeit gekdmpft werden. Nicht allen Hilfebedarfen wird tat-
sachlich Rechnung getragen (z.B. bei Verhaltensauffélligkeiten des Kindes).

In dem differenzierten Hilfenetz begegnen Eltern einer Vielzahl von Fachleuten, mit denen sie kooperieren bzw.
kooperieren miissen. Dazu gehoren u. a. Arzte, Sozialarbeiter, Therapeuten, Psychologen, Heilpadagogen, Erzieher
und Lehrer sowie Mitarbeiter in Wohneinrichtungen und Werkstétten fur behinderte Menschen. Sie sind An-
sprechpartner fir Informationen, sie beraten, héren zu, machen Mut, entlasten, vermitteln Kontakte und Know-
how fiir den Umgang mit dem behinderten Kind und unterstiitzen die Eltern im Empowerment-Prozess. Die Ko-
operationsbeziehungen verlaufen nicht immer konfliktfrei, was auf beiden Seiten zusatzliche Energien erfordert.

4 Zur Situation von Mittern und Vatern

Wenn in der Fachliteratur von Eltern’ die Rede ist, sind h&ufig nur die Mitter gemeint. Sie sind in den meisten
Familien nach wie vor die Hauptbezugsperson des behinderten Kindes und fiir die tagtéglichen Belange der Fami-
lie zustandig. Erst in den letzten zehn Jahren sind die Vater stérker ins Blickfeld gertickt.

Miitter

Die psychosoziale Situation von Mdttern behinderter Kinder, die Auseinandersetzung mit der Behinderung und
das Arrangieren mit der neuen Lebenssituation sind in vielen Autobiographien eindrticklich dokumentiert. Insbe-
sondere bei schweren Behinderungen erleben Mtter die Geburt eines behinderten Kindes als Verlust des ,idealen’
Kindes, das sie erwiinscht haben. Ambivalente Gefiihle kennzeichnen ihre psychische Befindlichkeit: Zuneigung
und Hoffnung vermischen sich mit Enttauschung, Wut und Ablehnung - bis hin zu Todeswiinschen gegentiber
dem Kind. Negativ besetzte Emotionen wecken wiederum Schuldgefiihle, da sie dem von der Gesellschaft erwar-
teten und von der Frau verinnerlichten Bild einer ,guten Mutter* entgegen stehen (vgl. JoNAS 1990). Um dem
Mutter-Ideal dennoch nahe zu kommen, kann die optimale Férderung des Kindes zum Lebensinhalt werden - mit
der nahezu zwangslaufigen Folge einer Reduzierung der Sozialkontakte und erheblichen Einschrankungen einer
selbstbestimmten Alltagsgestaltung.

Wenn die Frauen sich mit der Betreuung schwer behinderter Kinder allein gelassen fuhlen und keine Perspektive
fiir ihr eigenes Leben sehen, kénnen verzweifelte Situationen entstehen. Immer wieder gibt es Presseberichte tber
Mtter, die wegen permanenter Uberforderung dem Leben ihres Kindes und oftmals auch ihrem eigenen Leben
ein Ende setzen.

Vor diesem Hintergrund hat bei der Unterstltzung von Frauen im Bewaltigungsprozess die Ermutigung, die per-
sonlichen Bedrfnisse nicht zu vernachlassigen und aktiv die Riickgewinnung der eigenen Autonomie anzustre-
ben, einen hohen Stellenwert. Die Bediirfnisse des Kindes und die eigenen Wiinsche miteinander in Einklang zu
bringen, ist eine Herausforderung, die nur mit sozialer und struktureller Unterstiitzung gelingt.

Ein Vergleich mit der Situation von Muttern nicht behinderter Kinder zeigt, auch diese durch gesellschaftliche
Verdnderungsprozesse in Bezug auf Rollenerwartungen und Familienstrukturen sich Erwartungen ausgesetzt
sehen, die sie nur bedingt erfullen kénnen. Zwar haben Frauen generell heute mehr Chancen flir eine selbstbe-
stimmte Lebensplanung als friiher, der Erwartungsdruck und die Belastungen haben sich jedoch erhéht (vgl.
WACHTEL & WEIR 2002):
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e So bestehen z. B. mit Blick auf die Zukunft von Kindern hohe gesellschaftliche Erwartungen an die Mut-
terrolle hinsichtlich einer optimalen Férderung des Kindes.

» Durch die verénderte Frauenrolle, die Familienarbeit und Erwerbsarbeit miteinander zu verbinden sucht,
und den Anspruch der optimalen Forderung des Kindes sehen sich Mitter mit widerspriichlichen Anfor-
derungen konfrontiert, vor allem wenn die Ménnerrolle tradierten Vorstellungen verhaftet bleibt.

» Darlber hinaus fuhrt die Verdnderung verwandtschaftlicher Strukturen durch Geburtenriickgang dazu,
dass die Kernfamilie bei besonderen Belastungen immer weniger aus dem Verwandtenkreis Unterstit-
zung erféhrt.

Fr Mitter behinderter Kinder gelten die genannten Probleme verstarkt. Dennoch sehen viele das behinderte Kind
nicht auf Dauer als Lebensaufgabe, hinter der eigene Wiinsche zurtickstehen miissen. Wenn der Alltag nach der
meist schwierigen Anfangsphase in stabilen Bahnen lauft, versuchen sie, wieder eigenen Interessen nachzugehen.
Manche nehmen eine Erwerbstatigkeit auf. Die Verbindung beider Rollen bedeutet fir sie nicht nur — wie fir die
meisten Mitter —eine doppelte, sondern wegen der zusatzlichen Herausforderungen durch die Behinderung des
Kindes eine dreifache Belastung, da Vater eher selten die Mdglichkeit der ,Elternzeit* nutzen. Dennoch verstarkt
eine Erwerbstatigkeit nicht zwangslaufig das Belastungsempfinden, sie ist oftmals eine wichtige Ressource im
Bewaéltigungsprozess:

. das Erfahren eigener Lebensbereiche, der Abstand zur Familie, das Erleben persdnlicher Wertschatzung und Anerkennung
neben der Funktion als Hausfrau und Mutter wirkt besonders bei jlingeren Frauen einer Generalisierung des Belastungsge-
fuhls entgegen.” (BREMER-HUBLER 1990, 291)

Insgesamt ist festzustellen, dass die meisten Mitter behinderter Kinder nach der schwierigen Anfangsphase eine
gute Beziehung zum Kind entwickeln. Sie engagieren sich fur sein Wohlergehen, seine Entwicklung und seine
Integration in das Umfeld und erleben das Zusammenleben als Gewinn fir die eigene Entwicklung (vgl. SEIFERT
1990a; 1997; ENGELBERT 1999).

Viele Frauen werden durch die Erfahrungen mit einem behinderten Kind und den damit verbundenen Herausfor-
derungen zu starken Frauen, die nicht selten Bewunderung ob ihrer Leistung erleben. Was sie vermissen, ist ein
echtes Interesse an ihrer Person und der Person ihres Kindes durch das soziale Umfeld. Oftmals sind es wahre
Glicksmomente, wenn sich jemand nach dem Wohlbefinden des Kindes erkundigt oder die Mutter danach fragt,
wie es ihr geht, und ihre tagtégliche Leistung wahrnimmt.

Vater

Auch Véater durchlaufen einen intensiven Prozess der Auseinandersetzung mit der Behinderung des Kindes. Unter-
schiede zum Erleben von Mittern beziehen sich u. a. auf die Ursachen von Stressempfinden und die Einschétzung
von Ressourcen (vgl. ENGELBERT 1999). Untersuchungen zufolge ist z. B. das Stressempfinden von Vatern stérker
als bei Muttern vom Ausmal der Beeintrachtigungen beeinflusst. Im Hinblick auf hilfreiche Bedingungen zur
Bewaltigung der Situation sind fiir Vater vor allem die materiellen Lebensbedingungen wichtig, wéhrend fiir Mit-
ter binnenfamiliale Ressourcen im Vordergrund stehen, z. B. die Partnerschaft.

Auch Vater sehen sich aufgrund gesellschaftlicher Rollenzuschreibungen und Wertvorstellungen mit besonderen
Problemen konfrontiert (vgl. HINZE 1992). So kann die mit der mannlichen Rolle verkniipfte Erwartung der Sach-
lichkeit und Selbstkontrolle zu einer Verdrangung der Geflhle fiihren und ein ,nicht perfektes* Kind als Bedro-
hung der gesellschaftlichen Anerkennung erlebt werden.

Erfahrungen zeigen allerdings, dass das Zusammenleben mit einem behinderten Kind auch bei Vatern haufig zu
einem Wertewandel und zu einer Umorientierung bzw. Neufindung von Lebenszielen fihrt. Zunehmend mehr
Vater beteiligen sich aktiv am Familienalltag. Manche Familien kommen dem Leithild einer innerfamilidren Part-
nerschaft bzw. der Realisierung der geteilten Elternschaft n&her als Familien ohne ein behindertes Kind (vgl. KAL-
LENBACH 1994; 1997).
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Partnerbeziehung
Die alltdglichen Herausforderungen kénnen die Beziehung der Eltern festigen oder zu Entfremdung fiihren:

» Als gunstige Bedingungen fir eine Stérkung der Partnerschaft erweisen sich die gemeinsame Bewadlti-
gung des Alltags, eine offene Kommunikation tber entstehende Probleme und gemeinsame Interessen
bei Freizeitaktivitaten.

e Eine Entfremdung der Partner kann durch unterschiedliche Verldufe der Personlichkeitsentwicklung ent-
stehen, aber auch durch das Fehlen von Freirdumen fur gemeinsame Interessen und Unternehmungen
bedingt sein.

Manche Vater fuihlen sich angesichts der zwangslaufig engen Bindung zwischen Mutter und Kind an den Rand
gedrdngt - in Bezug auf ihre Vaterrolle und auf ihre Rolle als Partner. Die Zeit fiir gemeinsame Unternehmungen,
fiir das Pflegen oder Entwickeln gemeinsamer Interessen, fir Nahe und Zartlichkeit ist knapp:

LJunser gemeinsames Leben ist notgedrungen sehr reduziert. Immer bescheiden sein, sich immer zurlickhalten, nie spontan
sein. (...) Immer eingeschniirt sein in das Korsett des pflegenden und betreuenden Elternteils. Nie ein Ventil haben kénnen.
Nie die Feste feiern kdnnen, wie sie fallen. Alles planen, jeder Geschlechtsverkehr hat seine Zeit." (KALLENBACH 1994, 19)

Gravierende Probleme kdnnen entstehen, wenn eine vormals starke emotionale und kommunikative Verbunden-
heit gestort ist, weil die Partner nicht mehr in der Lage sind, miteinander tber die eigene Befindlichkeit zu reden:

,Meine Frau kapselte sich total ab mit dem Kind - keiner kam an sie heran. Wir konnten einfach nicht mehr miteinander
reden - weder uber Toffel und seine Behinderung noch tber uns und wie wir diese Situation bewaltigen sollten.” (KALLENBACH
1994, 33)

Nicht selten kommt es zu Scheidungen. Die Ursache ist in der Regel nicht allein das als Belastung erlebte behin-
derte Kind. Haufig war die Paarbeziehung schon vorher nicht mehr intakt, und die Behinderung des Kindes hat
den letzten AnstoR flr die Trennung gegeben. Wie immer Partnerbeziehungen in Familien gestaltet sind: In jedem
Fall haben sie direkt oder indirekt Einfluss auf die Beziehung zu den Kindern und pragen deren Entwicklung.

Alleinerziehend

Alleinerziehend zu sein, ist fir alle Miitter und Véter eine Lebensform, die besondere Herausforderungen bei der
Alltagsbewaltigung mit sich bringt. Bei Alleinerziechenden mit einem behinderten Kind stellt sich die Problematik
verscharft. Es sind tberwiegend die Mutter, die nach einer Trennung vom Partner die Betreuung des Kindes tiber-
nehmen. Vater werden meist zu ,Teilzeit-Vatern®, die den Kontakt zum Kind zwar noch aufrecht erhalten, aber
nicht mehr in den Alltag direkt eingebunden sind.

Die Lebenslage alleinerziehender Mitter behinderter Kinder ist Uberwiegend durch eine schwierige finanzielle
Situation, meist Abhéngigkeit von der Sozialhilfe, und unzureichende Wohnverhéltnisse gekennzeichnet. Eine
Berufstatigkeit ist zumindest in den ersten Jahren kaum maglich. Nur wenigen gelingt der (Wieder-)Einstieg ins
Berufsleben, z. B. durch Ubernahme einer Teilzeit-Arbeit. Bei geringem Verdienst sind die Frauen zusatzlich auf ein
ergénzendes Arbeitslosengeld 2 (ALG2) angewiesen, u. a. weil Véter den Kindesunterhalt nicht zahlen.

Zur Entlastung stehen institutionelle Angebote zur Verfligung (z. B. Einzelfallhilfe, Kindergarten, Hort, Schule,
Freizeitgruppen), Unterstiitzung (ber private Netzwerke oder andere Kontakte gibt es nur punktuell - sehr selten
bei Kindern mit hohem Hilfebedarf, weil AuBenstehende meist keine Erfahrung im Umgang mit schweren Behin-
derungen haben. Permanente Uberforderung durch fehlende soziale Unterstiitzung kann die Beziehung zwischen
Mutter und Kind stark beintrachtigen, psychische und psychosomatische Beschwerden der Frauen sind keine
Seltenheit (vgl. VERBAND ALLEINERZIEHENDER MUTTER UND VATER 1997).

Als besonders schwierig erleben die Frauen, alles allein regeln missen, keinen Ansprechpartner bei Problemen zu
haben und allein verantwortlich flr das Kind zu sein. Zur Kontaktpflege mit neuen Partnern fehlt es oft an Zeit
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und Energie, ganz abgesehen davon, dass eine ,Frau mit einem behinderten Kind“ von vornherein schlechtere
Chancen bei der Partnersuche hat.

Starkung im Alltag bringt der Austausch mit gleich Betroffenen, z. B. in Selbsthilfegruppen flr Alleinerziehende
mit behinderten Kindern.

(Ende der 1990er Jahre wurde vom Verband alleinerziehender Mutter und Véter ein ,Patinnenmodell firr Einelternfamilien mit behinderten
Kindern“ durchgefiihrt, das konkrete Erkenntnisse zu Mdglichkeiten der Unterstlitzung dieser Familien brachte (vgl. Weiser 2007, 18/19,
Band dto.).

Solche Selbsthilfegruppen werden tberwiegend von Mittern in Anspruch genommen. Die Situation der Vater
scheint nach den Erfahrungen in diesen Gruppen weniger belastend zu sein als die der Mutter:

,Die wenigen Vater mit behinderten Kindern haben meist ihren Arbeitsplatz und erhalten aus unserer Erfahrung - bis auf
Ausnahmen - oft zusétzliche Hilfsangebote von Nachbarn, KiTa und Schule, brechen seltener Kontakte zu Schwiegereltern
(GroReltern) ab, die bei der Betreuung helfen. Verwitweten Vatern bleibt oft die Familie der Mutter erhalten, so dass Wo-
chenenden meist mit Familientreffen ,belegt’ sind.” (GABRIEL & VoR 2007, 16 — in Band 3/2007)

5 Eltern als Motor von Entwicklung

Viele Eltern engagieren sich in Selbsthilfegruppen, in Vereinen, Verb&nden und Organisationen, die sich fiir Men-
schen mit Behinderung einsetzen. Manche sind als Elternvertreter in Institutionen der Behindertenhilfe aktiv oder
wirken in kommunalen Gremien und auf politischer Ebene mit. Neben den groRen Elternverbidnden haben sich
inzwischen viele Elternselbsthilfegruppen gebildet. Sie erfiillen wichtige Funktionen:

e Zusammenarbeit mit Angehdrigen: Information, Beratung, Unterstiitzung; Erfahrungsaustausch; ge-
meinsame Aktivitaten; Initiieren von Projekten u. a.

* Engagement fur Menschen mit Behinderung: Férderung der Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft; Einforderung der Rechte

*  Kooperation mit freiwillig Engagierten: individuelle Begleitung und Unterstiitzung von Menschen mit
Behinderung im Umfeld; Férderung von Solidaritat; Initiieren von gemeinsamen Projekten

e Anforderungen an Dienstleister: selbstbewusstes Einfordern der Grundprinzipien Personzentrierung und
Sozialraumorientierung, Initiierung innovativer und inklusiver Projekte (in den Bereichen Arbeit, Wohnen,
Freizeit); Mitwirkung von Angehdrigen « Politik: Lobbyarbeit im Interesse der Menschen mit Behinderung
und ihrer Angehdrigen

«  Gesellschaft: Offentlichkeitsarbeit im Gemeinwesen; z. B. Engagement gegen Diskriminierung und Aus-
grenzung; Aktivitdten zur Verbesserung der sozialen Akzeptanz; Strategien gegen zunehmendes Kosten-
Nutzen-Denken

Die genannten Aufgaben werden von den Selbsthilfegruppen in unterschiedlicher Intensitat wahrgenommen. lhre
innovativen Impulse kénnen die Arbeit der etablierten Verbdnde ergdnzen und befruchten. Sie sind vielerorts zum
Motor von Entwicklung geworden, vor allem im Bereich bildungs- und sozialpolitischer Reformen.

Der Empowerment-Prozess, den Eltern in Kooperation mit anderen engagierten Eltern durchlaufen, ist eine wich-
tige Voraussetzung fir die Unterstiitzung des Empowerment-Prozesses ihrer Téchter und Séhne. Dazu Etta WiL-
KEN (2000):

"Eltern, die gelernt haben, ihre eigenen Kompetenzen weiterzuentwickeln und durch Selbsthilfe zu Selbstbewusstsein und
Selbstbestimmung gekommen sind, kdnnen auch ihre Téchter und S6hne angemessen unterstiitzen, selbstbewusst ihre Le-
bensgestaltung den individuellen Bedirfnissen und F&higkeiten entsprechend mitzubestimmen.” (228)
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6 Zukunft gestalten

Die Anforderungen an die Familien verandern sich mit zunehmendem Alter des Kindes. Insbesondere an den
Ubergéngen im Lebenslauf miissen immer wieder neue Entscheidungen getroffen werden: Welchen Kindergarten
wahlen wir? Welche Schule ist richtig fur mein Kind? Wie kénnen Freundschaften im Jugendalter initiiert und
entwickelt werden? Welcher Arbeitsplatz entspricht den Fahigkeiten und Interessen der Tochter oder des Sohnes?
Wann ist der glnstigste Zeitpunkt fir den Auszug aus dem Elternhaus? Welche Wohnform ist geeignet? Alle
diese Ubergange miissen intensiv vorbereitet und begleitet werden. Sie sind mit Prozessen der Ablosung verbun-
den, die - auf beiden Seiten - eine Neudefinition der Rollen im jeweiligen Lebensbereich erfordern.

Erwachsenwerden des Kindes

Etwa 60 % der Erwachsenen mit geistiger Behinderung (ca. 140.000) leben gegenwaértig noch im Elternhaus (vgl.
BUNDESVEREINIGUNG LEBENSHILFE 2002). Die im Laufe des Zusammenlebens entstandene enge Bindung zwischen
Eltern und Kind erschwert oftmals die Abldsung. Manche Eltern glauben, dass es im Interesse des Kindes ist, so
lange wie mdglich im Elternhaus zu leben. Ein Auszug aus der Familie wird als ,Notldsung’ gesehen, wenn es zu
Hause nicht mehr geht. Gedanken an die Zukunft werden verdrangt, so dass bei unvorhergesehen eintretenden
Lebensereignissen, z. B. wegen Krankheit, Uberlastung oder Tod der Eltern oder eines Elternteils, die Trennung
unvorbereitet erfolgt — eine fir beide Seiten schlechte Lésung. Probleme sind vorprogrammiert.

Andere Eltern planen die Zukunft ihres behinderten Kindes bewusst. Sie streben den Auszug etwa in dem Alter an,
in dem auch nicht behinderte Kinder den Weg in die Selbststandigkeit gehen. Gemeinsam mit ihren Téchtern und
S6hnen bereiten sie den Schritt vor, der allen Beteiligten Chancen zur Neugestaltung eréffnet: Fir den behinder-
ten Menschen bietet der Wechsel in einen Wohnbereich aufRerhalb der Familie neue Kontakte und vielfaltige An-
regungen zur Weiterentwicklung seiner Kompetenzen und seiner Personlichkeit. Fiir Eltern bedeutet die ,rdumli-
che’ Trennung eine Erweiterung ihrer personlichen Lebensperspektiven und eine Verénderung ihrer Rolle. Sie
tragen nicht mehr die alleinige Verantwortung, bleiben aber lebenslang Begleiter und Anwalt ihrer Séhne und
Tochter. Sie bieten ihnen die Sicherheit vertrauter Beziehungen, Stabilitt und Verlasslichkeit.

Lebensleistung der Eltern

Mit zunehmendem Alter der Eltern stellen sich Fragen nach der eigenen Geschichte im Zusammenleben mit dem
behinderten Kind und Fragen nach seiner Zukunft. Werden die behinderten S6hne und Téchter nach dem Tod der
Eltern im Prozess der Trauer unterstltzt? Werden sich die nachfolgenden gesetzlichen Betreuer addquat um die
Belange des behinderten Menschen kiimmern?

Auch in dieser letzten Lebensphase kdnnen Gesprachskreise zu Fragen, die die Eltern bewegen, hilfreich sein. Viele
sind von Vereinsamung bedroht, vor allem wenn der Partner nicht mehr lebt. Eine fast 80jahrige Mutter, die sich
tiber Jahrzehnte flr ihre zwei behinderten Kinder, den erkrankten Ehemann und ihre pflegebediirftige Mutter
engagiert hat, stellt fest:

»ich merke, dass meine Welt auf die Behinderten geschrumpft ist. Freundschaften aus friiherer Zeit gibt es nicht mehr und
ich bin nicht mehr fahig, unbelastet neue zu schlieBen.” (FRANKE 2002, 8)

In einer Befragung von Eltern, die jahrzehntelang mit einem schwer behinderten Kind zusammengelebt haben,
stellt eine Mutter riickblickend fest, dass der selbst gestellte Anspruch, alles ,unter einen Hut zu bringen®, vollig
tiberzogen war und letztlich zu einer chronischen Erschdpfung flhrte:

»ich hatte es mir abgewohnt, Freizeit zu haben und fand diesen Zustand eigentlich sehr befriedigend. (..) So lebte ich viele
Jahre gliicklich in einem Stadium der permanenten, ja der gesuchten Uberforderung. (...) Das Ergebnis war, dass ich arbeits-
stichtig wurde. Dass dies wohl nicht das Gelbe vom Ei war, hab ich erst anerkannt, als ich mit 50 Jahren mit Erschépfung im
Krankenhaus landete.
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Der Ruickblick féllt am befriedigendsten aus, wenn der Sohn oder die Tochter eine Lebensperspektive auerhalb
der Familie gefunden hat:

»ich habe noch die N&he zu meinem Sohn, aber ich habe nicht mehr die Belastung, fiir ihn permanent sorgen zu missen. (...)
Ich kann ihn nun loslassen, weil ich weil3, dass die Betreuer (...) meine Rolle Ubernommen haben, indem sie so gut fiir ihn
sorgen wie sie konnen. (...) Ich weil auch, dass ich evtl. auftretende Probleme gleichberechtigt in einer verstandnisvollen
Atmosphéare mit den Betreuern besprechen kann. (...) Meine eigene Lebenssituation ist jetzt sehr entspannt. Es ist unge-
wohnt, das eigene Leben zu leben. Wenn man Jahre lang gewohnt war, quasi fir jemand anders ,mitzuleben’, fehlt einem
etwas.”

Neue Herausforderungen schrénken die gewonnenen Freirdume ein: die Pflegebedirftigkeit der eigenen Eltern,
ernsthafte Erkrankungen des Ehepartners, die Verschlechterung des Gesundheitszustands des behinderten Kindes
oder Probleme der nicht behinderten Séhne und Téchter, z. B. bei der Aufarbeitung belastender Kindheitserfah-
rungen:

,Meine Tochter hat mir erst jetzt gesagt, dass sie sich als altere Schwester in der Kindheit sehr zuriick gesetzt gefiihlt hat. Sie
habe damals ablehnende Gefiihle gegentiber dem Bruder verdrangt und die positive Einstellung von uns Eltern tibernommen.
Sie spurt, dass sie noch heute unter dem Verlust von Zuwendung leidet. Wir haben damals nicht bemerkt, wie groR8 ihr Kum-
mer war — sie schien gut mit der Situation zurecht zu kommen. Heute habe ich Schuldgefiihle, dass ich ihre Not als kleines
Madchen nicht erkannt habe — unser Sohn forderte meine ganze Kraft.”

Reflexionen Uber das eigene Leben lésen bei den Eltern teils Zufriedenheit Uber das Geleistete, teils Trauer iber
das Verlorene aus:

»25 Jahre leben mit einem behinderten Kind ist auch eine Lebensleistung, auf die Mensch stolz sein kann.” (Vater)

.iIm Vergleich mit anderen Familien mit erwachsenen Kindern wird mir manchmal bewusst, wie anders unser Alltag und
unsere Probleme auch heute noch sind. - Je &lter man wird, desto klarer wird einem, dass man nicht mehr den gréf3ten Teil
seines Lebens vor sich hat. Fragen wie ,Was hast du aus deinem Leben gemacht’ treten auf: Viel Engagement fiir das eigene
Kind und fiir Gleichbetroffene, aber am eigenen Leben vorbeigegangen - nicht mehr nachholbar ..* (Mutter)

Wiinsche flr die eigene Lebenssituation sind:

,Gesundheit; weiterhin aktive Unterstiitzung durch meinen Partner und Betatigungsfelder, in denen ich
mich engagieren und wo ich meine Kompetenzen einbringen kann. Mehr Zeit fiir mich selbst und fur soziale
Beziehungen! Entlastung im Haushalt, um Freirdume fiir eigene Interessen zu haben. Weiterhin Kraft

und Geduld, bei Besuchen des Sohnes die Pflege und Betreuung leisten zu kdnnen. Mich immer mehr aus
der Verantwortung ziehen kénnen — ohne schlechtes Gewissen. Dazu gehdort Vertrauen, dass andere die
Verantwortung in meinem Sinn tragen.”

Auf gesellschaftlicher Ebene wiinschen sich die Eltern, dass die Leistung der Familien anerkannt und die notwen-
digen Hilfen gewéhrt werden. Sie hoffen auf mehr Akzeptanz fiir Menschen mit schwerer Behinderung, ,damit es
leichter wird, sich mit ihnen innerhalb der Gemeinde zu bewegen, ohne sténdig distanzierenden Blicken ausge-
setzt zu sein“, und auf Unterstiitzung von Menschen auBBerhalb der Familie im Kampf um ein gleichberechtigtes
Leben auch bei schwerer Behinderung. Sie haben Sorge, dass in Zeiten knapper Kassen und mangelnder Wert-
schatzung schwer behinderten Lebens die Zukunft ihrer Kinder nicht gesichert ist. Im Einzelfall wird von einer
bereits eingetretenen oder zu erwartenden Verschlechterung der Personalsituation in den Wohngruppen berich-
tet, die eine individuelle Lebensbegleitung schwer behinderter Bewohner gefahrdet. Auch die Finanzierung von
externen tagesstrukturierenden Angeboten in Tagesstatten oder Fordergruppen, die Entwicklungsanregungen und
soziale Kontakte in einem zweiten Milieu bieten, wird mancherorts in Frage gestellt. Als besonders bedrtickend
wird von einigen der Befragten die permanente Angst erlebt, dass schwer mehrfach behinderte Menschen bei
Verschlechterung des Gesundheitszustands und der damit verbundenen Zunahme ihres Pflege- und Unterstt-
zungsbedarfs in ein Pflegeheim ,abgeschoben’ werden kénnten. Damit wiirde der Wunsch nach einem méglichst
normalen Leben zunichte gemacht.
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Fazit

Es ist deutlich geworden: Eltern behinderter Kinder sind nicht nur hilfebedirftig. Sie entwickeln oftmals besonde-
re Kraft, den Blick flr notwendige Verédnderungen zu 6ffnen und in ihrer Region Entwicklungen in Gang zu set-
zen, die den Betroffenen zugute kommen. Dennoch: Selbstverstandlich und problemlos ist das Zusammenleben
mit einem behinderten Kind auch heute noch nicht! Die Situation der Familien ist von gesellschaftlichen Bedin-
gungen beeinflusst, die sie stirken oder an den Rand dréngen kdnnen - von Einstellungen und Werten, gesetzli-
chen Regelungen, der wirtschaftlichen Lage, technologischen Entwicklungen, wissenschaftlichen Erkenntnissen
und politischen Entscheidungen. Eine Untersuchung zur Situation von Familien bringt es auf den Punkt:

“Es ist (...) nicht die Behinderung eines Kindes, die die Familie gefahrdet, sondern vielmehr die Antwort der Gesellschaft auf
diese Behinderung.” (ENGELBERT 1999, 14)

Solange es in unserer Gesellschaft nicht als normal angesehen wird, verschieden zu sein, solange Behinderung als
,worst case' gilt, der zu vermeiden ist, solange Familien unter dem Druck stehen, ein den Anspriichen der Leis-
tungsgesellschaft entsprechendes Kind prasentieren zu missen, und bei Behinderung eines Kindes Gefahr laufen,
sich fiir dessen Kosten verursachende Existenz rechtfertigen zu mussen, werden Mitter und Vater, die ihr Leben
mit einem behinderten Kind teilen, mit Problemen belastet, die zuséatzliche Kraft fordern.

Notwendig sind sozialpolitische und infrastrukturelle Rahmenbedingungen, die es Frauen und Mannern ermdgli-
chen, unterschiedliche Lebensentwirfe im Zusammenhang mit einem behinderten Kind zu verwirklichen und den
Geschwistern des Kindes Freirdume fur die eigene Entwicklung zu gewébhrleisten.

Aktiv werden kénnen Eltern nicht allein. In ihrem Engagement fur die Rechte behinderter Menschen und ihrer
Angehdrigen brauchen sie die Unterstiitzung ihres sozialen Umfelds und die Solidaritat und Aktivitat von Verant-
wortungstrégern in unterschiedlichen Bereichen. Denn: Die Behinderung eines Kindes ist kein privates Problem,
sondern eine gesellschaftliche Aufgabe.
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Filmbeitrag
,Geschwisterkinder*

Der 17-min(tige Film portréatiert die Geschwisterkinder Ailika, Tim, Lucy und Martin. Sie erzahlen ber ihre Bezie-
hung zu ihrem Bruder oder ihrer Schwester mit Behinderung und gewahren ungewdéhnliche Einblicke in den All-
tag Ihrer Geschwistersituation.

(Bei Interesse an einer Filmkopie im DVD-Format, z.B. fur Schulungszwecke, bitte Mail senden an
steffen.wilhelIm@diakonie-stetten.de. Sie erhalten dann weitere Infos zu Preis und Nutzungshedingungen.)

Podiumsgesprach
.Geschwisterkinder: welche Starken haben sie — welche Stérkung brauchen sie?”

Teilnehmer/innen (von links nach rechts):

Marlies Winkelheide

Juliane Knofel (Schwester einer erwachsenen Frau mit Behinderung)
Karl Wagner (Diakonisches Werk Wurttemberg, Moderation)

Ulrike Merz (Mutter von Kindern mit und ohne Behinderung)

Prof. Dr. Waltraud Hackenberg

Prof. Dr. Monika Seifert
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Bericht zum Podiumsgesprach (aus der Presseinformation der Diakonie Stetten)

»ich habe mich mittlerweile daran gewohnt, dass
sie so ist, wie sie ist", sagt ein Madchen Uber seine
Schwester. In welchen Situationen Kinder leben,
die behinderte Geschwister haben, das diskutierte
auch die Podiumsrunde unter der Leitung von
Karl Wagner vom Diakonischen Werk Wirttem-
berg.

Sich daran gewdhnen, dass ein Bruder nicht so ist
wie der Bruder der besten Freundin. Es aushalten,
dass die Schulkameraden Uber die Schwester
sagen: ,Die ist doof, das ist vor allem fur Kinder
eine besondere Herausforderung.

Juliane Knofel hat eine behinderte Schwester. Die
junge Frau kann heute auch von dem sprechen,
was sie aus dieser besonderen Geschwisterbezie-
hung far Chancen fiir sich und ihr Leben gezogen
hat. Das war beileibe nicht immer so. ,Das ist die
mit der behinderten Schwester”, musste sie sich
oft anhéren und hatte dabei kaum Menschen
aulerhalb der eigenen Familie, bei denen sie
Schutz oder Rat finden konnte. ,Ich hatte mir
schon gewiinscht, dass es auch noch andere gibt,
die in so einer Situation sind wie ich.” Damals gab
es die Angebote fir Geschwisterkinder noch
nicht.

Juliane Knofel hat sich oft ausgegrenzt gefiihlt
und wurde nicht selten gehanselt. Aber sie hat
trotz aller Schwierigkeiten auch etwas gelernt:
Jch sehe behinderte Menschen nicht mehr als
nicht-normal an*.

Ulrike Merz ist Mutter von vier Kindern. lhr Sohn
ist behindert und braucht natirlich eine ganz
besondere Aufmerksamkeit von seinen Eltern.
Zeit, die manchmal von der Zeit fiir die anderen
Kinder abgeht. Doch Ulrike Merz ist sich dartiber
bewusst, dass Eltern, die mehr Kinder haben, ,nie
jedem optimal gerecht sein kénnen®. Und viel-
leicht mussen sie das auch nicht. Ulrike Merz
sieht ihren behinderten Sohn nicht als das ,Prob-
lemkind“ der Familie an. ,Mein behindertes Kind
ist nicht mein Problemkind. Das wechselt".

Alles im Grunde also ganz normal. Die Podiums-
teilnehmerinnen sprachen sich dagegen aus,
Kindern, die behinderte Geschwister haben, von
vornherein ein Problem zu unterstellen. ,Nicht
alle brauchen Beratung und Hilfe*, sagt Marlies
Winkelheide von der Beratungsstelle Geschwis-
terkinder der Lebenshilfe Bremen. ,Behinderung

als solche ist kein Indikator dafiir, dass es Prob-
leme in der Familie gibt."

Eine Hilfe in jedem Falle aber ist es, wenn die
Gesellschaft hinsieht und Familien, die ein behin-
dertes Kind haben annehmen. ,Wichtig sind Be-
gegnungen im Alltag”, meint Prof. Dr. Monika
Seifert von der Hochschule fir Sozialwesen in
Berlin. Familien, die behinderte Angehdrige haben
missen Entwicklungschancen bekommen. Bil-
dung und Teilhabe ist der Schlussel zum Zusam-
menleben in einer Gesellschaft. Angebote fiir
Geschwisterkinder gehdren fir Prof. Seifert in die
Bildungseinrichtungen. In Schulen und Kinder-
garten mussen sich die Kinder mit ihrer Situation
aufgehoben fihlen.

Und es ist notwendig, den sozialen und kulturel-
len Hintergrund der Familien zu bertcksichtigen,
weill Marlies Winkelheide aus ihrer langjéhrigen
beruflichen Erfahrung. Dabei gehe es auch dar-
um, die Vielfalt der Méglichkeiten zu nutzen, sagt
Prof. Dr. Waltraud Hackenberg. Kinder die behin-
derte Geschwister haben missen erfahren dirfen,
dass sie eigene, ganz wertvolle Kompetenzen
haben.

Fir Juliane Knofel war es wichtig, dass sich ihre
Familie nicht versteckt hat. Ein Junge, der einen
behinderten Bruder hat, formulierte es so: ,Dann
zu sagen: Ja, das ist mein Bruder und der verhalt
sich so, weil er behindert ist, das ist oft eine
schwierige Situation, mit der ich aber gelernt
habe umzugehen.”
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Abendprogramm

Filmbeitrag ,Meine Geschwister und ich“ und anschlieRendes Gesprach mit der
Filmemacherin Kim Annakathrin Ronacher

Filmbeschreibung

,Das war halt selbstverstandlich” sagt Till, Bruder von zwei jungen Frauen mit Down Syndrom, (iber die Be-
ziehung zu seinen Schwestern. Er und drei weitere junge Erwachsene, die alle ein oder mehrere Geschwister
mit Beeintrachtigung haben, erz&hlen in diesem Dokumentarfilm von ihrem Alltag und ihren Erfahrungen,
mit einem Bruder oder einer Schwester mit Beeintrachtigung aufzuwachsen. Wie ein roter Faden zieht sich
dabei die Selbstverstandlichkeit der Protagonisten/-innen im Umgang mit ihren Geschwistern durch den
Film, obwohl gleichzeitig auch die Unterschiede in den jeweiligen Erfahrungen deutlich werden.

Die Filmemacherinnen Kim Annakathrin Ronacher und Zara Zandieh haben dieses Filmprojekt durchgefiihrt,
welches die meist wenig beachtete Situation von Geschwistern von Menschen mit Beeintrachtigung in den
Fokus riickt. Dabei ist, aufhauend auf biografischen Interviews mit den Geschwistern, ein vielschichtiger,
persénlicher Dokumentarfilm entstanden, der einen Einblick in die Themen der portratierten Geschwister
bietet - und der Mut macht.

Zu beziehen unter

Der Film kann fir die private Nutzung Uber den Verein ,,Zukunftssicherung Berlin e. V. fiir Menschen mit
geistiger Behinderung® fir  14,- zzgl. 2,50 Versandkosten unter info@zukunftssicherung-ev.de bestellt
werden. Fir 6ffentliche Vorfiihrungen, den Einsatz fur Schulungszwecke und Weiterverleih kontaktieren Sie
bitte meine-geschwister-und-ich@gmx.net
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Vortrag Marlies Winkelheide
»Auf der Suche nach einem eigenen Platz — Erfahrungen aus der Begleitung
von Geschwistern von Kindern mit Behinderung und Beeintrachtigung”

Geschwister entwickeln eigene Sichtweisen und Zugange zum Leben von Menschen mit Behinderungen und Be-
eintréchtigungen und den zusétzlichen Herausforderungen der besonderen Lebenssituation in ihren Familien. Sie
melden sich auf sehr unterschiedliche Weise zu Wort. Es ist notwendig gut hin zu héren und zu fragen, um ihre
Botschaften und Anfragen verstehen zu lernen. Anhand von Erfahrungen aus Geschwisterseminaren und Bera-
tungssituationen sollen die verschiedenen Sichtweisen und Fragestellungen vermittelt und unterschiedliche Wege
des Umgangs damit aufgezeigt werden.

Personliche Anmerkung:

Mit einem angefragten Thema zu einem Vortrag zur Situation von Geschwistern von Kindern mit Behinde-
rung und Beeintréchtigung setze ich mich lange Zeit immer wieder auseinander, stelle entsprechende Aus-
sagen, Geschichten, Zeichnungen von Kindern und Jugendlichen , Eltern zusammen; schreibe meine Gedan-
ken auf, bringe sie fuir mich in ein Konzept.

Und dann kommt es vor Ort, zum Zeitpunkt des Vortrages oft ganz anders. Ich l16se mich von dem Geplan-
ten, spreche in der Regel frei, verwende einige ausgesuchte Texte, aber nicht alle, stelle mich dem vorgefun-
denen Rahmen und versuche, so gut ich es kann auf die Zuhérerlnnen einzugehen.

Ich besitze keine Powerpoint-Prasentation und keinen fertig formulierten Vortrag. Es ist im Anschluss an
einen frei gehaltenen Vortrag eine Herausforderung das Gesagte wortlich wieder zu geben. Diesen Anspruch
habe ich nicht, wenn ich im Folgenden versuche, die Hauptgedanken des in Stetten gehaltenen Vortrages in
einigen Kernaussagen darzustellen.

Die spontan zitierten Aussagen von Geschwistern, die Beispiele aus der Praxis fallen dabei weg. Die beige-
fligten Texte habe ich verwendet, sie waren als Beispiele in den Vortrag eingebaut. Da die Texte nach der
Fachtagung schon mehrfach bei mir angefragt wurden, flige ich sie hier mit den Fragestellungen hinzu, die
ich beispielhaft verwendet habe.

Da ,Fragen wichtiger sind als Antworten® (siehe Zitat Janusz Korczak) habe ich als Uberschriften der einzel-
nen Abschnitte auch immer Fragen verwendet.

In welchem Kontext findet der Vortrag statt?

Die Fachtagung Geschwister findet an einem Lebensort fir Menschen mit Behinderung statt, einer Einrich-
tung der Diakonie, einem Ort mit Tradition, Ritualen, Geschichte. Viele Menschen mit unterschiedlichen
Lebensformen und Wahrnehmungen von Leben kommen hier zusammen!

Wie viele Auseinandersetzungen werden gefiihrt, bevor Familien sich flir die Unterbringung ihres Kindes mit
Behinderung in einer Institution entscheiden? Welche Rolle spielt dabei in den Familien die Lebenssituation
der Geschwister? Welche Rolle spielen Geschwister hier in Stetten in der Betreuung ihrer Geschwister?

Wir kdnnen es nur erahnen.

Ich spreche jetzt hier in grof3er Achtung vor den Leistungen aller im Zusammenhang mit dem Leben eines
oder mehrerer Kinder mit Behinderung in einer Familie, in Demut vor den Bemiihungen aller das Leben aller
Menschen lebenswert und wiirdig zu gestalten; in Respekt vor allen, die Menschen mit Behinderung und
ihre Angehdrigen begleiten.
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Im Kontext des Themas Geschwister behinderter Kinder ist der 12.11. fir mich ein ,historisches Datum*,
denn vom 12.-14.11. 1982 habe ich das erste Geschwisterseminar gestaltet, damals in einer katholischen
Einrichtung der Erwachsenenbildung in Lilienthal bei Bremen. ( Es nahmen 21 Kinder und Jugendliche teil
im Alter von 6- 18 Jahren; aus Familien, in denen unterschiedliche Kinder mit Behinderungen lebten, unab-
hé&ngig von der Tatsache, dass Eltern vorher an einem Seminar teilgenommen hatten, einem Verein ange-
horten.. Diese Grundsatze sind bis heute Bestandteil meiner Arbeit.)

Seither fiihre ich jahrlich viele Seminare durch zum Thema Geschwister mit Kindern, Jugendlichen und er-
wachsenen Geschwistern, Familien und Fachleuten; in eigener Trégerschaft oder im Auftrag unterschiedli-
cher Veranstalter - bundesweit. Es gibt dabei auch Angebote fiir Geschwister, deren behinderte Geschwister
dieselbe Behinderung haben.

Das damals entwickelte Grundkonzept wurde immer wieder Gberprift und den gesellschaftlichen Bedin-
gungen, der Lebenssituation von Familien angepasst. Seit 5 Jahren arbeite ich in der Beratungsstelle Ge-
schwisterkinder der Lebenshilfe

Bremene.V.

Wer hort hier zu? (Umfrage im Publikum)

Geschwister, Eltern, Fachleute, Fachleute und Eltern, Eltern als betroffene Geschwister; Geschwister als
Fachleute; Grolze der Ursprungsfamilie; Geschwisterposition; Erfahrungen ausschlieBlich mit Briidern,
mit Schwestern, mit Schwestern und Briidern; betroffene Geschwister ( personliche Erfahrungen)

Wem wird zugehért?

Ich bin die jiingste Schwester eines 11 Jahre &lteren leiblichen Bruders; die dltere Schwester von 5 vietna-
mesischen Adoptiv- und Pflegebriidern mit unterschiedlichen Behinderungen. Als Sozialwissenschaftlerin
begleite ich seit 34 Jahren Menschen mit Behinderung und ihre Angehdrigen im Rahmen von eigens fir sie
entwickelten Bildungsangeboten, seit 27 Jahren ist einer der Schwerpunkte das Thema Geschwister.

Es ist wichtig den eigenen Hintergrund, die eigenen Erfahrungen, seinen persénlichen Blickwinkel zu ken-
nen, um Aussagen von Menschen zu erfassen und in Zusammenhdange bringen zu kdnnen.

Was horen wir? Wie kénnen wir unser Horen scharfen?

Was kénnen wir zulassen zu héren?

In unserer Form der Begleitung von Geschwistern sind die Grundgedanken von Janusz Korczak (1878- 1942)
richtungweisend.

Ihr sagt: ,Der Umgang mit den Kindern ermiidet uns.“ Ihr habt recht.

Ihr sagt:“ Denn wir miissen zu ihrer Begriffswelt hinuntersteigen. Hinuntersteigen, uns herabneigen, beu-
gen, kleiner machen.” [hr irrt euch. Nicht das ermiidet uns. Sondern — dass wir zu ihren Geflihlen empor
klimmen missen. Empor klimmen, uns ausstrecken, auf die Zehenspitzen stellen, hinlangen. Um nicht zu
verletzen.

2 Beispiele:

»ich bin Alexander, der Groe“( 6 Jahre)

(Ich bin schon groR, obwohl ich kérperlich noch klein bin; Ich bin der jingere Bruder eines &lteren Bruders
mit Behinderung und ich kann schon viel mehr als er.)
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Aussage von Geschwistern:

» EiN Autist lebt in seiner eigenen Welt.“ (Junge, 12 Jahre)
,Ein Autist hat eine andere Sicht auf unsere Welt." (Madchen, 13 Jahre)

Was bedeutet es fir uns, in unserem Angebot einen geschiitzten Platz zu schaffen?

Die Geschwister sind Experten in ihrer eigenen Sache. Sie flihren ihre eigenen Auseinandersetzungen mit
ihrer besonderen Lebenssituation, mit dem Leben ihrer Schwestern und Briider mit Behinderung. Kinder
brauchen Erwachsene, die sie begleiten.

~Friher besprach ich die Sorgen mit meiner Puppe, heute bin ich in einer Selbsthilfegruppe.”
(Madchen, 8 Jahre)

Die Tatsache eine Schwester, einen Bruder mit Behinderung zu haben, ist primar keine Indikation fiir eine
Therapie. Wohl macht es Sinn, den Geschwistern einen Raum zu ertffnen fiir Auseinandersetzung und Fra-
gen im Zusammenhang mit der besonderen Lebenssituation in ihrer Familie, durch den ihre Personlichkeits-
entwicklung unterstiitzt werden kann.

Die Wahl eines Bildungsangebotes betont die freiwillige Teilnahme.

Die Begleitung orientiert sich an der Padagogik von Janusz Korczak (Arzt, Padagoge, Schriftsteller, Pole,
Jude, 1878-1942)

Die Teilnahme ist nicht gebunden an die Art der Behinderung des Geschwisterkindes.

Die Kinder und Jugendlichen kommen aus unterschiedlichen sozialen Schichten; ihre Teilnahme ist unab-
héngig von der Mitgliedschaft in einem Verein.

Jedes Seminarangebot (Seminartage, Wochenenden, Wochen) steht unter einem eigenen Thema, das eine
Leitlinie darstellt.

Der Ausgangspunkt aller Auseinandersetzungen ist die Einflihrung des Themas im Plenum, an dem alle
Kinder und Jugendlichen teilnehmen. Dabei wird den aktuellen Themen der teilnehmenden Geschwister
jederzeit Raum gegeben.

Die Gespréche erfolgen in Arbeitsgruppen, die sich je nach Thema unterschiedlich zusammensetzen kénnen:
Aufteilung nach Alter, Geschlecht, Geschwisterposition, FamiliengréRe. Der Austausch dartiber erfolgt wie-
derum im Plenum. Der Prozess der Auseinandersetzungen ist fiir alle nachvollziehbar und sichtbar, fur jin-
gere wie fir &ltere: Prozessbegleitend werden Symbole verwendet, die das Thema verdeutlichen. Kreative
Angebote erganzen die Arbeit am Thema.

Die Kinder und Jugendlichen sollen in ihren Anliegen ernst genommen werden. Sie sollen die Mdglichkeiten
eines Erfahrungsaustausches haben, der unabhangig von den Mdglichkeiten der eigenen Familie ist.

Dabei ist das Angebot der Begleitung kein konkurrierendes Angebot zu Gesprachen in einer Familie, Erfah-
rungen mit der Familie. Es will nichts ausgleichen. Es schafft lediglich die Méglichkeit, aus dem Abstand
heraus Auseinandersetzungen zu fiihren, ohne zu viel Ricksicht nehmen zu mussen auf die Gefuihle der
anderen Beteiligten- nicht mehr, nicht weniger.

Was ist besonders wichtig?

Das Angebot an Geschwister sollte méglichst niedrigschwellig sein, so dass alle erreicht werden kénnen,
Kinder und Jugendliche aus allen sozialen Schichten, unterschiedlichen Kulturen.

Seite 28 von 72



diakonie stetten Dokumentation der Fachtagung ..Wir sind auch noch da“am 11./12.11.2009

Die Finanzierung ist so zu gestalten, dass ein notwendiger Beitrag zwar erhoben wird, der einzelne Beitrag
einer Familie ausgehandelt werden kann. (ErméaRigungen)

Von der Form und Zeit her muss es so gestaltet sein, dass es fur die Familien leistbar ist. ( keine wdchentli-
chen Angebote!)

Es ist von enormer Bedeutung den Auftrag an ein Angebot genau zu klaren. Was kann ein Angebot der Be-
gleitung an Geschwister leisten, was nicht?

In der Rolle der Mitarbeiterin (die gut zu klaren ist) gilt flr diese Zeit auf, an der Seite der Geschwister zu
stehen, ihre Perspektive einzunehmen. (,Ich erlebe anders als du®), auch wenn die Rahmenbedingungen des
Zusammenlebens in einer Familie den Begleitenden bekannt sind, sie fiir sich die Fragestellung anders ge-
wichten.

Was kennzeichnet die Lebenssituation von Geschwistern von Menschen mit Behinderung und Beein-
trachtigung? Welche Situationen haben sich gedndert, bleiben gleich?

Es ist von Bedeutung die Themen und Fragen von Geschwistern in die jeweilige gesellschaftliche Entwick-
lung einzuordnen. Wie ist die Situation von Kindern in Familien, Schulklassen etc.?

Ich spreche ganz bewusst nicht von Problemen von Geschwistern, sondern von Herausforderungen und
zusétzlichen Fragestellungen in Familien mit einem oder mehreren behinderten Kindern.

Wenn problematische oder auffélligen Verhaltensweisen von Geschwistern zu beobachten sind, muss sorg-
faltig geprift werden, wodurch diese Schwierigkeiten ausgeltst werden: Situationen wie Bedrohung des
Arbeitsplatzes des Vaters, der Mutter, Trennung von Eltern, Mobbing in Schulklassen etc. kénnen hinzu
kommen.

Die Tatsache der Behinderung eines Geschwisters ist nicht ursachlich verantwortlich zu machen fir Schwie-
rigkeiten, die entstehen kdnnen. Es ist aber auch nicht auszuschlieRen, dass dadurch Herausforderungen
entstehen, die der Bearbeitung, Begleitung bedirfen.

Einige Fragestellungen (ohne Anspruch auf Vollstandigkeit, die Reihenfolge ist keine Gewichtung)

e Aufmerksamkeit und Zeitverteilung in Familien

* Isolation, Einsamkeit

e Wertschédtzung

e  Anerkennung

e Ambivalenz der Gefiihle

»  Soziale Kompetenz (Vorsicht: nicht benutzen, ausnutzen lassen!)

* Verantwortung

e Gerechtigkeit

«  Entscheidungen (frei Entscheidungen treffen kénnen ohne ein schlechtes Gewissen zu haben)

e Gefragt werden wollen

«  Geduldig sein missen

e Einfihlungsvermdgen

*  Rucksichtnahme

* \Verzicht

e Fragen, die Gleichaltrige noch nicht haben

+  Konkurrenz (,Ich will ihn meine verbale Uberlegenheit nicht spiiren lassen*)

» schlechtes Gewissen (,,Darf ich etwas kénnen, was er, sie nie kdnnen wird? Wie gehe ich mit der Ei-
fersucht um?)
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Welche Themen und Fragen bewegen Geschwister? (Einige Beispiele)

Ware ich ein anderer Mensch, wenn ich diesen Bruder, diese Schwester nicht hatte?
Wie waére es bei uns in der Familie dann?

Wem erzahle ich von meinem Bruder, meiner Schwester?

Wann verrate ich meinen Bruder, meine Schwester?

»Ich habe mich noch nicht selbst gesucht.” Wann darf ich das, ohne ein schlechtes Gewissen haben zu ms-
sen?

Darf ich etwas gut kdnnen, was mein Bruder nicht kann?

Wie gehe ich mit der Eifersucht meines Bruders, meiner Schwester um?

Darf ich froh sein nicht behindert zu sein? Darf ich das denken?

Warum werden behinderte Kinder anders erzogen?

Warum werden behinderte Kinder mehr geliebt?

Kann ich auch behinderte Kinder bekommen?

Warum gibt es Menschen, die keine behinderten Kinder haben wollen?

Wer hat die behinderten Kinder gemacht? Der liebe Gott oder der Teufel?

Und ist der liebe Gott lieb, wenn er behinderte Kinder macht?

Fragen von Eltern(exemplarisch)
Alle Eltern versuchen all ihren Kindern so gerecht wie mdéglich zu werden.

Was kann ich tun, damit das Geschwisterkind nicht belastet ist und keine Probleme bekommt?
Ist mein Kind nicht tiberfordert, wenn es um meine Geflhle, Fragen und auch Zweifel weil3?
Brauchen Kinder ein Angebot, auch wenn sie zu Hause keine Probleme haben?

Kann ein Kind nicht erst dann Probleme bekommen, wenn es an einem Angebot teilnimmt?
Woran kann ich erkennen, ob das Angebot etwas nutzt?

Wo sind die Grenzen einer Begleitung von Geschwistern? Wann kann ein Kind keinen Platz bekom-
men, halten?

« wenn Eltern Angste haben

* wenn etwas nicht angesprochen werden soll

e wenn Behinderung nicht benannt werden darf

» wenn das Kind die Eltern nicht enttduschen will: ,Sie haben sich doch so bemiht!*

Was brauche ich als Mitarbeiter, Mitarbeiterin? Welchen Blickwinkel nehme ich ein? Was ist meine
Haltung zum Leben von Menschen mit Behinderung?

Meine Grundhaltung mdchte ich ausdriicken durch ein Zitat von Janusz Korczak:
“Ich weil} nicht und kann nicht wissen, wie mir unbekannte Eltern unter unbekannten Bedingungen ein mir
unbekanntes Kinder erziehen konnen- ich betone kdnnen, nicht wollen und auch nicht sollen*

Fragen, die sich Mitarbeiterinnen stellen kénnen, sollen?

Was sind meine Ziele? Was muss ich im Voraus klaren? Worauf kann ich mich vorbereiten?

Welche Haltung habe ich zum Leben von Mensche mit Behinderung? (Menschenbild)
Warum mdchte ich einen Platz fiir Geschwister schaffen?

Kann ich ihn so anbieten, dass er angenommen werden kann?

Muss ich das Angebot dem Rahmen meiner Mdglichkeiten, innerhalb einer Stelle anpassen?
Was ist meine Rolle?

Was sind meine personlichen Fragen?
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Welchen Fragen kann ich mich stellen?

Was muss ich wissen um Familien ansprechen zu kdnnen?

Was sind die Fragen der Geschwister?

Was lasse ich zu an Fragen und Themen?

Was verhindere ich auch, wenn ich mich nicht selber stelle, Angst vor Fragen habe?

Welchen Herausforderungen habe ich mich als Mitarbeiterln zu stellen?

(Arbeiten an der eigenen Biografie um nicht Konflikte zu Gbertragen, Mdglichkeiten einschatzen kénnen,
Grenzen erkennen kénnen; wissen, an wen ich mich wenden kann)

Welchen Auftrag habe ich, wenn ich ein Angebot an Geschwister gestalte?

Wer gibt ihn mir?

Welchen Auftrag gebe ich mir selbst?

Welche unterschiedlichen Mdglichkeiten ergeben sich durch die verschiedenen Auftraggeber, Rahmenbe-
dingungen?

Welche Entwicklungen sind heute zu beobachten, stellen uns vor neue Fragen und Herausforderun-
gen?

* Generationenwechsel bei Eltern, Anbietern

e Umgang mit dem Begriff Behinderung

* Rolle der Angebote bei Elternselbsthilfegruppen

e Wertewandel:: Solidaritat, Egoismus, Verbindlichkeit haben einen anderen Stellenwert.

«  Wie kann ein Angebot wirklich geschltzt werden? Wo endet mein Einfluss? Ver6ffentlichungen im
Internet? Handys? Fotos?

*  Wie werden Qualitatskriterien ermittelt, vermittelt?

*  Wie kann ein Erfahrungsaustausch aussehen? Was sind die Ziele von Vernetzung?

«  Wo findet Ausgrenzung statt durch Angebote, die an ausschliefende Bedingungen gebunden sind?

«  Werden Ressourcen geteilt? Vernetzung oder Konkurrenz um Finanzierung?

e Welchen Platz finden Geschwister in der angestrebten Inklusion?

*  Welche Fragen entstehen durch Begleitung von Geschwistern an verschiedenen Orten mit unter-
schiedlichen Haltungen der Tréger von Angeboten?

e Wo werden die Fahigkeiten von Geschwistern genutzt, wo benutzt?

«  Wo haben wir( gemeint sind Veranstalter) die Verantwortung fur die Entwicklung von Angeboten?
Wie kénnen wir Geschwister und Angebote fur Geschwister schiitzen?
(keine Pathologisierung (Diagnose von Geschwistern) um Finanzierungen zu ermdéglichen)

Einen geschutzten Platz fir Geschwister zu schaffen ist in erster Linie verbunden mit der personlichen
Uberzeugung und Haltung, nicht mit Methoden und Méglichkeiten der Finanzierung.

Es ware ein interessantes Anliegen zu untersuchen:
e Was bedeutet die Wahl der Methoden fir die Annahme eines Angebotes?
*  Welche anderen Kriterien kann es geben?
e Welches Angebot flhrt zu welchem Ziel?
e Woran wird der Erfolg eines Angebotes gemessen? Was z&hlt? (Finanzierung, Selbstandigkeit der
Geschwister, Nachfrage des Angebotes...)

Ich kann nur hoffen und wiinschen und meinen Beitrag dazu leisten, dass Platze fir Geschwister so ge-
schaffen werden, dass sie den Platz finden, den sie suchen. Ich kann nur hoffen und wiinschen, dass Men-
schen, die eine Begleitung anbieten, sich ernsthaft mit all den Fragen auseinandersetzen, die bereits gestellt
werden kénnen, sich so gut vorbereiten wie es maglich ist.

Auf der Suche nach Wegen und Mdglichkeiten der Verwirklichung ist es wichtig nicht zu vergessen
e (dass es hilfreich ist Behinderungen von Menschen wahrnehmen und offen dariiber sprechen zu
durfen,
» dass Belastungen angesprochen werden dtrfen
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e dass Leistungen anerkannt werden, z.B. das Aushalten von schwierigen Situationen
» dass Gefuihle ausgesprochen werden

e dass Anliegen und Fragen von Geschwistern ernst genommen werden

e (dass es , befreiend ist Uber das zu sprechen, was alle bewegt"

damit auch das gesehen werden kann, was die Geschwister zu besonderen Menschen macht:

“Ich bin die, die ich bin, durch die Tatsache, dass ich meinen behinderten Bruder habe. Ich bin froh, dass ich
s0 hin wie ich bin. Ich habe durch ihn so viel fiir meine eigene Lebensgestaltung erkannt. Leben ist nicht nur
Leistung. Leben ist lernen zu merken, dass andere einen gerne haben.”

(Schwester, 14 Jahre)

In diesem Sinn betone ich noch einmal, dass ich nicht weil3, wie eine Begleitung aussehen soll, was wer in
dem Kontext der Begleitung von Familien leisten kann. Im Sinne des ,Ich weif3 nicht” von Janusz Korczak
vergessen Sie das Gehorte, spinnen Sie lhre eigenen Gedanken weiter, finden Sie Ihre Fragen und suchen
nach lhren Antworten.

“Die Frage ist wichtiger als die Antwort."

Wenn Fragen richtig gestellt werden kénnen, gestaltet sich die Suche mitunter so, dass die Antworten ge-
funden werden. Oder man muss damit leben lernen die Tatsache auszuhalten, dass es auf manche Fragen
keine Antworten geben kann.

Abschluss:

Symbol fir den heutigen Tag als Zeichen fiir das Ziel: leichte Steine, die leuchten, wenn man sie unter Licht
gelegt hat

.Mensch sein, heil3t Verantwortung fuhlen, seinen Stein beitragen zum Bau der Welt.“ (Antoine de Saint-
Exupery)

Das Leben von Menschen mit Behinderung und ihren Angehdrigen kann so leicht wie diese Steine nicht
werden. Das gemeinsame Sprechen dariber kann erleichtern. Diese Erfahrung wirkt (leuchtet) auch tber
den Tag hinaus. Und wenn man den Stein sieht oder spurt, ist er eine greifbare Erinnerung.

Das wiinsche ich diesem Fachtag auch.
L,Die Sprache ist die Quelle der Missverstandnisse* (Antoine de Saint-Exupery)

Ich kann nur wiinschen und hoffen, dass das von mir Gesagte bei den Zuhdérerinnen so angekommen ist wie
es von mir gemeint, beabsichtigt war.

Sollte es Fragen geben, bitte ich sie zu stellen, damit Missverstandnisse vermieden werden kénnen.

Marlies Winkelheide, Moorender Str. 6, 28865 Lilienthal
Marlies.Winkelheide @t-online.de
www.Geschwisterkinder.de
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Anhang mit Texten:

Zur Auswahl der Texte:

Um die im Vortrag angesprochenen Aussagen, Gefiihle, Ausdrucksmdglichkeiten aus der Begleitung von
Kindern und Jugendlichen, Geschwistern von Menschen mit Behinderung zu unterstreichen, hatte ich einige
Dokumente ausgewahlt: einen Text, der auf einem Seminar mit Familien in der Geschwistergruppe entstan-
den ist; die Aufzeichnung einer Mutter; Zitate aus zwei Kinder- und Jugendbiichern; den Text eines Méd-
chen, eines Jungen. Anhand der Fragen habe ich versucht meine Zugange zum Verstehen der Texte zu ver-
deutlichen.

Das Geschwisterkind (6 Jahre) meldet sich zu Wort- eine etwas andere Sichtweise

Ich bin nicht behindert- und ihr habt mich gar nicht lieb! Muss mein Bruder sterben? Warum ist er behin-
dert? Warum habt ihr ihn nicht in mein Krankenhaus gebracht?

Er sabbert und kneift. Er tut mir weh. Er zieht an meinen Haaren. Gebt ihn weg! Nein, nicht zu fremden
Leuten. Gebt ihn zu Oma. Nein, auch nicht zu Oma.

Ich habe meinen Bruder lieb. Aber ihr liebt ihn mehr als mich. Mich habt ihr gar nicht lieb.

Warum schauen die Leute dort auf meinen Bruder? Weil er behindert ist? Kommt schnell, mein Bruder
krampft. Ich bin ganz schnell gerannt. Hier ist sein Medikament. Ich habe es ganz schnell gebracht.

Er nervt mich. Er macht immer Licht an und aus. Ich werde immer auf meinen Bruder aufpassen. Ich werde
groRer. Haben auch andere einen behinderten Bruder? Oder eine behinderte Schwester?

Immer kimmert ihr euch nur um meinen Bruder. Nur weil er behindert ist. Nie darf ich was.

Das Geschwisterseminar war ganz toll. Da konnte ich spielen und Fragen stellen. Und alle Kinder waren
nicht behindert. Und alle hatten einen behinderten Bruder oder eine behinderte Schwester. Die waren auch
manchmal sauer. Ich bin nicht allein. Zum Geschwisterseminar gehe ich wieder hin. Darf ich wieder hin?
Wann ist das ndchste Geschwisterseminar? Marlies ist meine Freundin.

Manchmal hole ich meinen Bruder von der Schule ab. Dort habe ich einmal Billard gespielt.

Im Krankenhaus besuche ich meinen Bruder auch. Da gibt es ein Spielzimmer. Im Krankenhaus bin ich nicht
gerne. Da sind alle so still. Und rennen tut keiner. Nur ich und mein kleiner Bruder sind viel gerannt. Mein
kleiner Bruder ist nicht behindert.

Ich bin ich und du bist du. Das habe ich beim Geschwisterseminar gelernt. Ich freue mich so. Ich bin nicht
behindert.

Es ist schade. Schimpfe nicht auf meinen Bruder! Wenn er nicht behindert wére. Und du behindert. Und er
schimpft auf dich. Das macht dich auch traurig.

Ich muss immer Danke sagen. Mein Bruder kann nicht Danke sagen.

Manchmal schimpfe ich mit meinem Bruder. Er hért nie auf etwas. Ich bin nicht in der gleichen Schule. Da
sehe ich meinen Bruder nicht. Aber nach der Schule sind wir alle zu Hause.

Meine Freunde besuchen mich. Einer hat gefragt. ,Ist der behindert oder was?" Da habe ich gesagt: ,Ja, mein
Bruder ist behindert. “ Mein Freund hat gesagt: ,Der kann ja nichts dafr.”

Mein Freund sagt auch ,grof3er Bruder” (Abi) zu ihm.

Ich habe meinen Bruder lieb. Ihr habt mich auch lieb. Ich habe euch lieb.

Euer gesundes Kind

Aus: Hallioglu, Safinaz: Uberlebensfeier, Geest-Verlag 2006, Seite 82,83

Einige mogliche Fragestellungen:

Was bedeutet es flr eine Mutter, ein Gesprach mit ihrem Sohn schriftlich fest zu halten?
Welche Geflihle werden angesprochen?

Was muss ich aus dem persénlichen Kontext der Familie wissen, erfragen (Erkrankung der Mutter, tiirkische
Kultur, islamischer Glaube), um den Text nachvollziehen und einordnen zu kénnen?
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Alice im Mongolenland
Ulricke Kuckero, 2009

Gute Geister der Steppe und des Hiigellandes! Ich danke euch, dass wir bisher ohne Probleme in der Mongo-
lei reisen durften.

Aber jetzt ist es geschehen. Jetzt ist Alice verschwunden, und Alice ist nicht einfach nur meine Zwillings-
schwester, sie ist mehr.

Sie ist der Mittelpunkt der Familie, und wenn ihr etwas zust6l3t, dann ist das nicht auszudenken.

Also beeilt euch und helft ihr, denn Alice kann sich selbst so gut wie gar nicht helfen. Nur anderen kann sie
helfen.

Falls ihr es nicht schon wisst: Alice ist ein besserer Mensch als ich und die meisten anderen Leute, weil sie
ein groRes Herz hat, und alles hat Platz in ihrem Herzen, nur nicht unbedingt Rechenaufgaben. Quatsch, die
sitzen ja im Kopf.

Okay, ihr Kopf ist nicht ganz so groR3, aber was zahlt das schon?

Das Buch enthalt eine wunderschone, gelungene Beschreibung einer besonderen Reise in die Mongolei

Aber:

Was bedeutet die Botschaft im Vorwort des Buches aus der Sicht der Geschwister?

Sind behinderte Menschen bessere Menschen?

Ist dann ein Geschwisterkind weniger gut, weniger wert?

Ist es in der Realitét des Lebens tatsachlich so, dass Rechenaufgaben nicht so wichtig sind,, wenn sie dann
die Leistungen des Geschwisterkindes betreffen?

Babs und Cliff

Ebenberger, Elisabeth

Dachs-Verlag, Wien 2005

(Bruder mit Behinderung beschreibt das Leben mit seiner Schwester) Seite 9

Liebes kleines goldenes Hexlein,

du bist ein Gliicksfall fir unsere Familie! Du bist ein Geschenk. Wir haben dich sehr lieb!

Liebe ist das einzige, das mehr wird, wenn man es teilt. Du teilst unsere Liebe mit deinem kranken Bruder. Es
wird nicht immer leicht sein, Zeit und Zuwendung gerecht aufzuteilen. Aber du sollst nie das Gefiihl haben,
dass du den geringeren Teil abbekommst.

Wir werden dich dazu erziehen missen, schnell tiichtig und erwachsen zu werden. Das wird dein Beitrag
sein, unsere Burde gemeinsam tragen zu helfen. Wir hoffen, dass du das einmal verstehen wirst. Du wirst
ein reiferer, tieferer Mensch werden. Du sollst aber immer unsere Liebe und Dankbarkeit spiren und unsere
Anerkennung dafur, dass du auf manches verzichten musst, was anderen selbstverstandlich ist. Willst du
das, du liebes kleines Hexlein?

Bitte, bitte hilf uns.

Deine Mama, dein Papa

Welche Botschaften enthalt dieser Text?

Was erwarten die Eltern von ihrem Geschwisterkind?
Welchen Auftrag geben sie ihr?

Was sichern sie ihm ebenso zu?

Wo bitten sie um Verzeihung, Verstandnis?

Ist das die Offenheit, die fiir Geschwister hilfreich ist?
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Folgender Text wurde in einer Gruppe von Geschwistern wahrend eines Familienseminars 2008 zum Thema ,,
Ich suche meinen eigenen Weg“ geschrieben. Am Ende des Seminars haben die Jungen den Eltern diesen
Brief vorgelesen, nicht im Beisein ihrer behinderten Geschwister:

Hustedt, den 19. Juli 2008

Liebe Mama, lieber Papa,

wir Geschwisterkinder schreiben Euch diesen Brief, damit Ihr uns besser versteht und wir zusammen neue
Wege erschlieBen kénnen. Unsere Uberlegungen zu diesem Thema waren, welche Bedeutung wir aus unse-
rer Sicht fuir euch haben. Ihr wiinscht Euch von uns, dass wir gute schulische Leistungen erbringen, uns
nach Euren Vorstellungen entwickeln und nach ihnen handeln.

Unser behindertes Geschwisterkind und wir sind in Euren Augen gleichwertig, doch verstehen und respek-
tieren wir, dass es in der Aufmerksamkeitsverteilung Differenzen und dadurch Defizite flr uns gibt und
geben muss. Eine unserer wichtigsten Funktionen ist aber, Euch im alltaglichen Umgang mit dem behinder-
ten Geschwisterkind unter die Arme zu greifen und somit ein wichtiger Stttzpfeiler fiir euch zu sein.

Als Geschwisterkinder erkennen wir Euren Stolz auf unsere bisherige Entwicklung und unsere gegenwartige
Situation, spiiren Eure Dankbarkeit fur die geleistete Unterstiitzung und erkennen, dass Ihr unsere Entwick-
lung vorantreiben wollt (manchmal mit zu viel Druck). AuRerdem glauben wir, dass lhr euch zu viele Sorgen
um uns macht.

Haufig machen wir uns Gedanken dartiber, ob wir dieselbe Stéarke beweisen kdnnten wie Ihr, wenn wir an
Eurer Stelle stehen wiirden, mit einer behinderten Tochter, einem behinderten Sohn. Aus diesen Gedanken
entsteht Dankbarkeit, denn Ihr habt es geschafft, diese schwierige Situation so gut es geht zu meistern.

In vielen Situationen fragen wir uns: ,Warum?“, wie zum Beispiel ,Warum verbietet Ihr uns so viel?* oder
~Warum musst Ihr immer (ibertreiben?*

Oft denken wir auch ber unsere eigene Zukunft und tber die Zukunft unserer behinderten Geschwister
nach. Ihr musst verstehen, dass wir solche Gedanken meistens mit uns selbst ausmachen und Euch auch nur
selten sofort mit einbeziehen.

Auch wissen wir, dass wir Euch manchmal zu wenig Unterstiitzung bieten, da wir eigene Hobbys und Inte-
ressen haben.

In Bezug auf unsere Familie fragen wir uns: ,Wie lange werden wir es schaffen, die Kette geschlossen zu
halten?"

Da die Fragestellung ,Was bedeutet es fuir mich, ein besonderes Geschwisterkind zu sein?“ viel zu speziell ist,
um sie zu verallgemeinern, filhren wir unsere einzelnen Antworten auf.

Friher haben wir manchmal bedauert, dass unser Geschwisterkind behindert ist, aber jetzt haben wir uns
damit abgefunden, dass wir immer besondere Geschwisterkinder sein werden.

Wir wissen, dass unsere Beziehung zu ihnen immer speziell sein wird. Dadurch, dass unser Geschwisterkind
behindert ist, wurden wir in unserer Entwicklung sehr gepragt. Die Behinderung unseres Geschwisterkindes
war ein Faktor, dass wir so sind wie wir sind!

Manchmal stellen wir uns natdrlich vor, ein gesundes Geschwisterkind zu haben und stellen dabei fest, dass
unsere Beziehung wahrscheinlich oft nicht so herzlich wére, wie sie jetzt ist.

Auch denken wir manchmal, dass unsere Geschwister mit ihren eingeschrénkten Horizonten viel glucklicher
als viele Menschen ohne Behinderung sind. Sie machen sich weniger Gedanken tiber unwichtige oder auch
wichtige Probleme und leben einfach!

Wir haben festgestellt, dass es in Familien mit gesunden Geschwisterkindern oft mehr Streit gibt als in un-
seren.

Abschlief3end lasst sich sagen, dass sich unser Leben durch die Behinderung unseres Geschwisterkindes
grundlegend veréndert hat!

Tom, 11 Jahre, Patrick, 14 Jahre, Philipp, 15 Jahre, Simon, 18 Jahre

Aus: Winkelheide, Marlies: Ich suche meinen Weg, Aus dem Labyrinth von Geschwisterbeziehungen, Eltern
und Kinder berichten, Geest-Verlag 2009, Seite 25-27

Welche Rolle spielt die Begleitung von Geschwistern, die Gruppe, hier speziell noch einmal fiir Jungen, dass
Geschwister ihre Gefuhle in dieser Form ausdriicken kénnen?
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Was bewegt diese Geschwister?

Welche (auch ambivalenten) Gefiihle werden angesprochen?

Welche Anerkennung sprechen sie ihren Eltern aus?

In welcher Form stellen sie Zusammenhange her zwischen ihrer personlichen Entwicklung und der besonde-
ren Lebenssituation?

Wie wirkt dieser Text auf Eltern? Welche Aussagen kommen an?

Welche Mdglichkeiten an Gespréachen werden eroffnet?

Mein Bruder

Woher kommen deine Ideen?

Welchen Weg wirst du einst gehen?

Welche Dinge fallen dir schwer?

Warum magst du Flaschen nur voll oder leer?
Was magst du auler Eisenbahnen?

Wie wirst du dein Leben planen?
Hauptsachlich frage ich: Was denkst du tber mich?
Was weil? ich schon? Ich kenn dich kaum!
Dabei sind wir so oft im selben Raum.

Darf solche Fremdheit denn bestehen?

Doch wie soll ein reger Austausch gehen?

Swantje, 13 Jahre

Aus: Winkelheide, Marlies :Ich suche meinen Weg, Aus dem Labyrinth von Geschwisterbeziehungen- Eltern
und Kinder berichten, Geest-Verlag 2009, Seite 127

Welche Sicht auf das Leben eines ,besonderen” Bruders wird dargestellt?
Was bedeutet das Zusammenleben mit diesem Bruder fiir seine Schwester?

An meine Eltern
was ihr tber mich und meine Geflihle und meine Beziehungen zu euch und meinen Bruder wissen solltet

Ich glaube, ihr denkt, ich wiirde meinen Bruder ignorieren und ich wiirde nichts mit ihm zu tun haben wol-
len.

Aber wenn ihr mich mal genauer beobachten wirdet, wiirdet ihr bemerken, dass ich und mein Bruder eine
sehr innige Beziehung zueinander haben.

Ich muss an dieser Stelle fest halten, ich mag euch und meinen Bruder sehr, aber durch seine Behinderung
wird mein Leben in vielen Situationen eingeschrénkt und auch vernachlassigt.

Die Tatsache, dass ihr und mein Bruder nichts dafiir kdnnt, &ndert daran nichts.

Wenn ich Freude empfinde, freut ihr euch meistens mit. Das finde ich schon.

Wenn ich etwas geschafft habe, freue ich mich meistens nicht Gber den Erfolg, sondern tiber den Stolz, den
ich bei euch entdecken kann.

Ich will N&he zu euch aber auch meine Freiheiten. Ich weil3, dass das viel verlangt ist und ich weil3, dass ihr
mir auch Sachen verbieten misst, aber versteht, dass ich dagegen protestieren muss um die Grenzen zu
finden.

Es kann sein, dass ich Angst um meinen Bruder habe, das méchte ich nicht immer zeigen, darum gehe ich
héufiger. Nach einiger Zeit verwandelt sich die Angst in Trauer, Trauer, die ich nicht alleine haben méchte,
sondern mit euch teilen mdchte. Denn dann kann man sich doch gegenseitig trosten.
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Oft empfinde ich Wut, wenn ich etwas machen méchte und ihr euch um meinen Bruder kiimmern miisst.
Dann mache ich mir selber Vorwiirfe, weil ich weil3, dass es meinem Bruder mit seinem Husten auch nicht
gut geht.

Ich glaube, eure Lage ist sehr schwierig, weil ihr euch um meinen Bruder kiimmern msst, versucht mich
nicht zu vernachldssigen und dabei selber oft zu kurz kommt.

Ich glaube, ich an eurer Stelle wiirde nicht so selbstlos sein und so gut alles meistern.

Daraus entsteht Respekt und Anerkennung fir euch.

Und abschlieRend lasst sich sagen: Ihr macht nicht alles richtig, aber probiert es so gut es geht.

Tom, 12 Jahre

Aus dem Buch:
Winkelheide, Marlies: Ich suche meinen Weg, Aus dem Labyrinth von Geschwisterbeziehungen, Eltern und
Kinder berichten, Geest-Verlag 2009, Seite 162

Was kodnnen wir alles zwischen den Zeilen lesen?

Welche Beziehung der Briider beschreibt Tom?

Was ist fr Tom besonders wichtig, was sollen seine Eltern verstehen?
Welche Anerkennung spricht er ihnen aus?

Texte von Janusz Korczak, 1878- 1942
Arzt, Padagoge, Schriftsteller, Pole, Jude

.Das Kind wird nicht erst Mensch, es ist schon einer*

Ihr sagt: ,Der Umgang mit den Kindern ermiidet uns.“ Ihr habt recht.

Ihr sagt:“ Denn wir miissen zu ihrer Begriffswelt hinuntersteigen. Hinuntersteigen, uns herabneigen, beu-
gen, kleiner machen.”

Ihr irrt euch. Nicht das ermiidet uns. Sondern — dass wir zu ihren Gefiihlen empor klimmen miissen. Empor
klimmen, uns ausstrecken, auf die Zehenspitzen stellen, hinlangen. Um nicht zu verletzen.

.Die Frage ist wichtiger als die Antwort*
Wie, wann, wie viel — warum?

Ich ahne viele Fragen, die auf Antwort warten, Zweifel, die Aufklarung fordern. Und ich antworte ,Ich weil3
nicht".

Immer, wenn du ein Buch aus der Hand legst und beginnst, den Faden eigener Gedanken zu spinnen, hat
das Buch sein angestrebtes Ziel erreicht. Wenn du rasch umbléatterst — Vorschriften und Rezepte suchst und
dich &rgerst, dass es so wenige sind — wisse, falls es da Ratschldge und Hinweise gibt, entspricht das nicht
dem Willen des Autors.

Ich wei nicht und kann nicht wissen, wie mir unbekannte Eltern unter unbekannten Bedingungen ein mir
unbekanntes Kind erziehen konnen — ich betone — kdnnen, nicht —wollen, und auch nicht — sollen.

Llch weiR nicht”, das ist in der Wissenschaft der Ur-Nebel, aus dem die sich neu formenden Gedanken auf-
tauchen, und sie kommen der Wahrheit immer naher. ,Ich wei’ nicht", das ist fir den mit dem wissen-
schaftlichen Denken nicht vertrauten Geist eine qualende Leere.

Das schopferische ,Ich weil} nicht* des modernen Wissens vom Kind ist wunderbar, voller Lebendigkeit, vol-
ler hinreiBender Uberraschungen — und ich mochte lehren, es zu verstehen und zu lieben.

Ich mdéchte, dass man versteht, dass kein Buch, kein Arzt (kein Padagoge, Ergdnzung) den eigenen aufmerk-
samen Gedanken, die eigene genaue Betrachtung ersetzen kénnen.

Aus: Wie liebt man ein Kind (Janusz Korczak)
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Workshops

Workshop 1: Marlies Winkelheide (Beratungsstelle Geschwisterkinder, Lebenshilfe Bremen)

Meine Gedanken- deine Gedanken- unsere Gedanken: pragende Faktoren des Zusammenle-
bens in der Biographie von Geschwistern mit und ohne Behinderung

Das Zusammenleben mit einem Bruder, einer Schwester mit Behinderung prégt die Biographie der Geschwister. In
unterschiedlichen Zeiten der eigenen Lebensgestaltung gilt es dadurch zusatzliche Herausforderungen zu bewaltigen.
Bestimmte Fragestellungen bewegen alle Geschwister. Andere Fragestellungen sind bedingt durch weitere Faktoren wie
z.B. die besondere Familienkonstellation, die Art der Behinderung der Schwester, des Bruders, die Geschwisterposition
u.a. Der Workshop versucht Einblick zu geben in die verschiedenen Auseinandersetzungen von Geschwistern von Men-
schen mit Behinderung und Beeintréchtigung.

Sehr unterschiedliche Teilnehmer/innen. Menschen aus den neuen und alten Bundeslandern, Mit-
ter/Vater/Geschwister, Profis usw.

Marlies Winkelheide macht ihre Angebote flir Geschwister fiir alle Geschwister. Sie macht dabei keinen
Unterschied ob das Geschwisterteil ein Down-Syndrom hat, oder eine Behinderung, die das Leben verkirzt.

Fragestellung: Was ist bei allen Geschwisterkonstellationen gleich, egal ob behindert oder nicht?

* Konkurrenz. Problem dabei: bei Geschwistern mit behinderten Geschwistern wird das Konkurrenz-
gefuhl verboten! ,Der/die kann doch nichts dafiir, dass er/sie so ist.

» Gerechtigkeit.

*  Aufmerksamkeit.

« Verrat. Wenn ich nicht zu meinem behinderten Geschwister stehen kann. Also verheimlichen, dass
ich eine/n behinderte/n Bruder bzw. Schwester habe. So fiihle ich mich als Verrater. Manchmal ist
es aber auch andersherum: nichtbehinderte Geschwister fiihlen sich verraten, weil sie den Eindruck
haben, dass sie nicht vorkommen. Eltern sagen zum Beispiel: ,Wir sind die Eltern von J. mit Down-
Syndrom®. Weitere Kinder werden nicht erwéhnt.

» Verteidigung. ,Auch wenn es manchmal schwierig ist in meiner Familie, ich will zu meinem behin-
derten Geschwister stehen.”

» Schlechtes Gewissen. ,Hab mir meinen Bruder schon 6fters weggew(inscht".

» Verzicht. ,\Wir sind als Familie nie in den Urlaub gefahren. Haben immer darauf verzichtet".

» Verantwortung. Bleibt ein lebenslanges Thema flir die Geschwister.

» Vertraute/r sein. Vor allem bei Zwei-Kinder-Konstellation. Nichtbehindertes Kind wird oft Vertrau-
te/r der Mutter. Das kann Uberfordern und bleibt oft ein Leben lang so.

* Nein-sagen kénnen.

* Anerkennung. Fiir den Verzicht, den ich erleben und erleiden musste.

Kernaussagen des Workshops fiirs Plenum:
Jeder Mensch ist in seinem So-sein gleich viel wert und braucht dazu eine Form der Anerkennung.

Respektvolle Begegnung von erwachsenen Geschwistern, Eltern, Grof3eltern, Angehdrigen und Fachleuten
fiihrt zur Sensibilitat fiir die unterschiedlichen Bedrfnisse

(Moderation und Protokoll: Jens-Peter Schmidt)
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Anmerkung und Ergdnzung von Marlies Winkelheide:

An den beiden Workshops nahmen je mehr als 20 Menschen mit unterschiedlichem Erfahrungshintergrund
und mit verschiedensten Interessen teil: Mtter, Vater aus Familie mit Kindern mit Behinderungen, erwach-
sene Geschwister, Vertreterinnen aus Selbsthilfegruppen, Vertreterinnen von Vereinen, die bereits Angebote
an Geschwister machen oder es vorhaben zu tun; Erwachsene, die im Rahmen einer Aushildung Arbeiten
zum Thema Geschwister behinderter Menschen schreiben und nach Anregungen suchten.

Die begrenzte Zeit lieR es nicht zu, eine Diskussion uber die personliche Haltung zum Leben von Menschen
mit Behinderung zu fihren. Einzelne Beitrége lieRen auch da eine Vielfalt erkennen.

Die Unterschiedlichkeit der Sichtweisen und die Komplexitat der Fragestellungen lasst keine Zusammenfas-
sung des Erfahrungsaustausches zu, der anndhernd dem Ringen um Fragen und maéglichen Antworten ent-
sprechen kdnnte. Um nicht zu Missverstandnissen zu fiihren, misste jede Aussage ja in den Kontext der
Diskussionsrunde, des einzelnen Fragers gestellt werden.

Schon die Zusammenfassung in einem Satz, maximal zwei waren von offizieller Seite verbindlich vorgege-
ben, hat die Gruppe nach der intensiven Zeit der Auseinandersetzung iberfordert. Der dennoch gemachte
Versuch einer Formulierung fuhrte zu einer sehr allgemeinen Aussage, die allerdings jeder, der es méchte,

nach all den Erfahrungen in seine Einzelteile zerlegen und daraus eigene Schlussfolgerungen ziehen kann.
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Workshop 2: Ulrich Kiirschner (Sozialpadiatrisches Zentrum Ludwigsburg)
Wir und unsere nicht behinderten Kinder: Alltagsspagat zwischen Erwartungen und Schuld-
gefuhlen - Die Beziehung zum Geschwisterkind aus der Perspektive der Eltern

Eltern behinderter Kinder miissen extreme Herausforderungen bestehen: den Alltag mit ihren behinderten Kindern
bewaéltigen, gleichzeitig aber auch dieses Schicksal persénlich tragen.

Das Verhdltnis zu ihren nichtbehinderten Kindern bringt sehr oft noch zusatzliche innere Zerrissenheit und Spannun-
gen mit sich: Die Eltern haben Wiinsche und Erwartungen an die Geschwisterkinder, andererseits kénnen sie ihnen oft
nur schwer gerecht werden und missen ihnen einiges zumuten. Besonders schwierig wird es, wenn bei den Geschwis-
terkindern selbst nicht alles rund lauft. Dies wird anhand von Fallbeispielen gezeigt und nach Wegen gesucht, wie die
Familien mit solchen Schwierigkeiten zurecht kommen kénnen.

bovrmirren gl K Laeigtnzg
Wir und unsere @ == ) o ==
~nicht behinderten™ Kinder Uberblick
Die Beziehung Zum 1. Familienkonstellationen mit Problemen
Geschwisterkind aus der 2. Dynamik der Belastung der Eltern
Perspektive der Eltern 3. Eltern und ihr Verhaltnis zum Geschwisterkind
4. Familie B.
5. Schlussbemerkungen
Ulrich Kiirschner
Sozialpadiatrisches Zentrum
Ludwigsburg
e oy

Alles ist moglich... Problemkonstellationen in Familien mit einem

behinderten Kind: Familie N.
Die Bewiltigung des Lebens in einer Familie

mit einem behinderten Kind + Madchen, 5 Jahre, schwer mehrfach behindert,
verlauft genauso vielfaltig und bunt, verhaltensschwierig
wie es unterschiedliche Familien gibt + Bruder, 8 Jahre, Lernschwierigkeiten, aggressiv,

folgt der Mutter nicht, verschlossen
- Mutter psychische Schwierigkeiten
- Vater ohne Schulabschluss, arbeitet in 3 Schichten
Konflikte zwischen den Eltern

- Angespannte finanzielle Situation
- Bruder schlaft mit der Schwester in einem Zimmer

Uinch Karschiner - SP2 Lodwigsbirg 319008 Uinch Kirschner - SE2 Lodwigsburg 1211008

Koo Lutigiesy R
frormrorrtrreries o frereriertesrin
Problemkonstellationen in Familien

Problemkonstellationen in Familien mit einem
mit einem behinderten Kind: Familie G.

behinderten Kind: Familie M.

+ Madchen, 9 Jahre, mehrfach behindert,
verhaltensschwierig + Midchen, 3 Jahre, geistig behindert, keine
+ Bruder, 15 Jahre und Schwester, 10 Jahre Sprache, im Verhalten schwer zu steuern

« Tiirkische Familie, Mutter spricht kaum deutsch Bruder, 9 Jahre alt, sensibel, zuriickgezogen,

+ Vater fiihrt selbststindiges Geschift, bei dem die ganze weint viel, Lernschwierigkeiten
Familie helfen muss

Beide Eltern arbeiten Vollzeit
+ Vater war 2 Jahre in Haft

« Die Mutter ist oft am Ende ihrer Krifte
+ Der Bruder geht aufs Gyn ium, seine Leistungen

b

lassen aber stark nach + Mutter leidet an schweren Depressionen
+ Der Bruder muss viel helfen

+ Eltern stammen aus Rumanien, Mutter fiihlt sich
entwurzelt

Uirich Kiirschner - SPZ Ludwigsbu 12,11 3008 Ulnich Kirschner - SPZ Ludwigsturg 12313008

Seite 40 von 72




diakonie stetten

Dokumentation der Fachtagung ..Wir sind auch noch da“am 11./12.11.2009

e Lodwigsburg
Soziaipudintrisches
Zenerum

Gemeinsamkeiten in diesen Familien

Verhaltensschwierigkeiten beim behinderten
Kind

Entwicklungs- oder Anpassungsproblematik bei
den Geschwisterkindern

Psychische Belastungen bei den
Geschwisterkindern

Psychische Belastungen bei den Miittern

Zusitzliche Belastungsfaktoren

Utrich Kirschner - SP7 |Listwigthis

Dynamik der psychischen
Belastung bei den Eltern

Zusitzlicha
Belastungen durch o Rislo-
Baninderung raktoren

Schuld- und Insufzienz-
gatihie bal den Eltam

Bsiastung durch dis
Problamsa des
Gaschwlaters

. [ 54 d6a
GRECIWIEIENKINDsS

Entwickiungsproblems
98 Geachwiaters

iirich Kiirsshngr - SP2 Lusdw £3.11. 3000

P T —
Uberblick
2. Dynamik der Belastung der Eltern

Kt Lotwigsburg

Belastungen fiir Eitern von
behinderten Kindern

Elngecahrankte

Ertwiokiung Zlkmﬁs

umn:nunm

Uirich Kiifachnar - S92 1 22115008

Ebuiicum Ladwigibury
Saziulpasiatriaches

Zentrum

Belastende Gefiihle durch die Behinderung

Unsicherheit

Kréankung

Angste

Schuldgefiihle

Waut gegeniiber der Behinderung/Krankheit
Hilflosigkeit

Abhédngigkeit von anderen (v. a. Fachleuten)

Uirich Klirechner - S8F2 | 5311 30w

Kontrollverlust iiber das eigene Leben

Erschwerende Zusatzrisiken

* Paarkonflikte

+ Fehlendes soziales Netz

* Migration

+ Belastete psychosoziale Situation

» Schilechte wirtschaftliche Situation der Familie

Ulnich Kidrschnar - SPZ Ludwigshurg 12.11. 3000

Kiinie Lot wigsturg
Sozialphdintrisches

Uberblick

3. Eltern und ihr Verhiltnis zum Geschwisterkind

Uinich kiirschriar - SPZ L 1341 3000

[ p——
Baztaipadiatrischen
Zemtrum

Wiinsche der Eltern an das Geschwisterkind

Es wiire schén, wenn es...

...unsere Triume erfiillt

...problemlos ist

...im Alltag Verstandnis zeigt

...in der Familie mithilft

...Schwierigkeiten in der Familie wegsteckt

...aushadlt, dass vom behinderten Geschwister
weniger verlangt wird

Die Realitdt des Alltags sieht oft anders aus...

Ulinch Klirschner - S87 Ludwigiburg 1111 3008
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Kinmn Lotwigbug ainirum

Latwigiurg
Bostaiphiistrisches Boriuiphdiatrischo
Lentrum

Gewissensbisse dem Geschwisterkind Zwiespiltige Gefiihle

gegeniber

» Schlechtes Gewissen, weil zu wenig Zeit fiir das +» lIch setze sehr viel Hoffnung in das
Geschwisterkind Geschwisterkind

* Schlechtes Gewissen, dass es besondere Aber:

Belastungen erleben muss . ) .
* Es soll nicht zu viel von mir als Mutter
erwarten, ich bin schon so belastet,

es soll gut funktionieren!

— nervendes, aggressives Geschwister
— gestresste Mutter

— traurige Mutter

— negative Reaktionen aus der sozialen Umwelt
wegen der Behinderung

wiich Klrechnar - SEZ Ludwigsburg 53,11 Juoe

° mmmn::-x Kinikum Letdwigstury
- Mein behindertes Kind braucht viel von . * Es stresstmich, wenn mich mein
mir 45 gesundes Kind mit Arger liber die
“ S . . | (818 ; Situation konfrontiert
» Wenn ich ihm das alles gebe, ¥ - . 5 f 5 s
vernachldssige ich mein gesundes Kind ™ -"/ Ich muss mein behindertes Kind in
Schutz nehmen
Aber:
Aber:
» Wenn ich mich meinem gesunden Kind .
mehr zuwende, kann ich meinem * lch verstehe auch, dass mein gesundes £~
behinderten Kind nicht mehr das geben, Kind oft wiitend ist iiber die Situation [ s’ L]
was es braucht = + Ich fiihle mich mitverantwortlich dafiir =/
Wiinch Kargchingr - SPZ Ludh Id11 00 Uinch Konechoor - SPZ Ludwigsburg 141180009
o el g ° e g
Uberblick Beispielfamilie B.

* Leon, 6 Jahre
» Maria, 9 Jahre
» Mutter, 36 Jahre, Erzieherin

4. Familie B.
» Vater, 43 Jahre, Informatiker

Uinich Kfirschner - SPZ Ludwigchu 5211 3000 Uinch Kiirschner - $PZ Ludwigsburg 111 5000

Ebintem Lot wigburg Kiintkum Ledwigsburg
Sosialpadistriaches Sesiuiphsistrische
p—— Zemtrum

Laoh Leon - Verhaltensprobleme

» Geistige Behinderung

Angstlich, hiingt eng an der Mutter
» Motorische Probleme

Eigenwillig, trotzig. folgt nicht
» Ausgeprigte Sprachentwicklungsstérung + Wutanfille, beiftt, schldgt, schreit
» Schielen

Stellt stindig etwas an
+ Noch nicht selbststindig
+ Noch nicht sauber und trocken

Uirich Kiirschner - SEZ Lud 12.11 300 Uinch Kirschner - SFZ Ludwigshung 1211 3009
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Sbinth=m
Sorlalpasintrisches
fE——

Marias Probleme, wie sie die Mutter schildert

Ablenkbar, bleibt nicht bei der Sache, unruhig.
redet stindig

Nervos, flatterig, liberdreht, empfindlich,
impulsive emotionale

Reaktionen m

Wenig Selbstwert s a'
= =

J

e
‘o

!

Wirkt oft zu verniinftig

Nach Geburt von Leon ein Jahr lang sehr
eifersiichtig

Unch Korechner - 7 Ludwigehory A3.01.9008

Kiintum Lodwigstnrg
Bcsimipadiatriscion
fri—

Marias Probleme

Hat an sich selbst hohe Anspriiche, wird bei
kleinen Fehlern gleich wiitend auf sich

Probleme mit dem schulischen Lernen

Probleme mit Gleichaltrigen

Schlift schlecht ein, hat abends Angst

Unruhiger Schlaf, schlafwandelt, schreckt
nachts auf

Sie bekommt ihren Alitag nicht auf die Reihe

Ulnch Kirschmer « S8 Ludwigebing eSt. ]

it Lo wigsbrg
Basialpsaistrisches
Zentrum

Die Mutter liiber das Geschwisterverhiltnis

+ ,Esist manchmal wie Krieg zwischen
beiden*

Maria reagiere korperlich aggressiv
oder sehr laut, wenn ihr Bruder sie nervt

Maria sage Leon stindig. was er tun und lassen
soll, er wehrt sich, ldsst sie auflaufen, sie wird
wiitend

+ Maria verfalle zum Teil in kleinkindhafte
Verhaltensweisen

thinch Kilrechinar - SE¥ Lud £211 5003

[T ——
Boatuipadiutrischon
p——

Die Mutter Giber das Geschwisterverhdltnis

* Nach auRen halten beide wie Pech und Schwefel
Zusammen

+ Maria versteht Leon sprachlich am besten

* Maria hilft Leon viel

»Ich verstehe nicht, warum sie oft so zickig ist...*

Ulirch Kiirothngr - S8 Ludwigsbirg 1322009

. . . . . Fuansemn Lot wigaburg
Maria: Die Familie in Tiere vemandelt° oo

\
\
|
\
1
g l"._
Elzfant Lowe
Elnfiom =
Maria, .Jcn wik Girars = Leon
#n ganz = R L
tesonteres Ratiz - [ &=
Tier sen= Behindenungs-
tler | ;i r~
5t noEmal | .
Kiziner-,
“Du cumme | —
Ratte. hau 3b
oder du kregst | |
wask

tinich klirshner - SPZ Ludwigsturg 23,11 3008

Kiintrum Lagwigsturg
Soriuiphtiatrische
Zemtrum

Was kénnte das Bild zeigen?

» Leon nimmt aus Marias Sicht sehr viel Raum ein

» Maria ist kreativ und fantasievoll, innerlich aber
auch zerrissen

* Die Mutter wird aus Marias Sicht als schwer
erreichbar erlebt, ohne ,Bodenhaftung*

+ Der Vater wird als klein und ebenfalls schwer
erreichbar dargestelit, der Bruder ist ndher an
ihm dran

Uinch Kirschner - SPE st 1 so0e

Situationen, die fiir die Mutter
schwer zu steuern sind

» Leon stellt etwas an, Mutter kommt schwer mit
ihm zurecht, Maria wird hineingezogen

» Maria will, dass Leon sie nicht stort, der hort
aber nicht auf

* Leon reizt Maria mit Fantasiewdrtern

)

+ Hausaufgaben von Maria
+ Morgenprogramm

.

uirich Kirechner « SF2 1L 13120k

« Es gibt regelmiRig Arger

Die Hausaufgabensituation -

* Maria kann ich nicht alleine lassen, sie bleibt

nicht bei der Sache und braucht Hilfe

+ Ich kann Leon nicht alleine lassen, sonst stellt

er etwas an

* Leon ist also dabei und ich muss stindig

zwischen beiden hin und her wechseln

+ Maria beschwert sich, dass

Leon stort

winch Kirschoar - SPZ Ludwigshung 1212 000
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Klintkom Ludwigsbury
Das Morgenprogramm: ° o=
Wecken, Anziehen, Waschen, Friihstiick

» lch muss Leon beim Anziehen und Waschen helfen

+ Maria bleibt nicht bei der Sache, ich muss sie standig
antreiben

+ Morgens ist wenig Zeit, beide missen gleichzeitig im
Bad sein

» lch muss in der Kuche das Fruhstuck
richten

« Dann streiten sie sich standig
- lch kann nicht alles gleichzeitig machen

wineh Kirschner - SFZ Ludwigsburg [ERERLY

linkum Lotwigbnrg
Bosinlpliiatrincie
Zemtrum

Familiendynamik: Maria & Mutter

* Maria erlebt die Mutter oft gestresst und hilflos

= Maria denkt, dass die Mama ihr nicht helfen kann

> Sie versucht der Mutter zu helfen, was sie aber
uberfordert

= Maria braucht die Mutter, um mit ihren
Schwierigkeiten klar zu kommen

= Sie will der Mutter abends noch viel erzdhlen

» Die Mutter muss jedoch nach Leon schauen und
ist miide vom Tag

Uirnch Kirschnar - SPZ Ludwigsburg 1211 3000

Kinimmn Latwigibury
distrisches

Zentrum

Familiendynamik: Maria ¢ Mutter

= Marias Bediirfnisse bleiben dadurch
unerfiillt

= Die Mutter hat ein schlechtes Gewissen ihr
gegeniiber

Uirich Kiirschner - SFZ Ludwigsturg s2i41 300

Latwigsburg

Familiendynamik: Mutter & Vater ° s g

= Wenn der Vater nach Hause kommt, ist die Mutter
erschopft und oft genervt von den Kindern

= Der Vater soll Leon ins Eett bringen, er ist jedoch
mude und hungrig, will erst mal ausspannen

= Die Mutter ist dann sauer auf ihn

= Wenn der Vater sich um Leon kiimmert, mischt sich
die Mutter oft ein

= Der Vater fiihit sich dann von seiner Frau gegangelt

= Die Mutter kann Keinem der Familienmitglieder
gerecht werden

Uirich Kirschner = SF Ludwigsburg

e ——
Sozialpasistrisches
Zentrum

Besonderheiten bei der Mutter

+ Sie ist Erzieherin

= Es ist fiir sie sehr schwierig,
dass sie als Profi nicht mit
den Kindern klar kommt

+ Sie ist ein sehr unsicherer
Mensch, zweifelt oft an sich

= Die Schwierigkeiten lasten
stark auf ihr

uinch Korschmer - SFZ Lodwsgsourg X334 0

iinium Ledwigsburg
Bosimipadistrinche

Fragen fiir die Beratung s

» Bei wem kann ich welche Ressourcen
finden?

= Wo finde ich positives Erleben in der
Familie?

- Wie kénnte eine Balance aussehen, zwischen
den Anforderungen der Behinderung Leons
und den Schwierigkeiten Marias?

- Wie kénnte die Mutter die Stirken von Maria besser
sehen?

» Wie kénnte die Mutter ihre eigenen Ressourcen und
Fahigkeiten besser nutzen?

Linch Korechner - SPZ Lugwigsburg 2110000

Ebintem Lot wigburg
Sosialpadistriaches
p——

Ressourcen von Maria

Ist sehr intelligent

Kann sehr gut verbalisieren, auch ihre Gefiihle

Halt Wutgefiihle nicht unter der Decke

Ist fantasievoll

Ist sehr mitfiihlend
Ist hilfsbereit

Utrich Kiirschner - SPZ Ludwigsburg 13111 3000

Klinikum Latwigsbury
Sesiuiphsistrische
Zemtrum

Ressourcen der Mutter

+ Ist Erzieherin, hat also professionelle
Kompetenzen

+ Denkt viel nach und hinterfragt
+ Ldsst neue Anregungen von auBen zu

+ Stellt sich selbst oft zuriick

Uinich Kiirschnar - SFZ Ludwigsburg 12113008
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Lodwigburg
Boziuiphsiatrisches
Zentram

Ressourcen des Vaters

+ Blickt niichterner auf die Probleme
- Ubernimmt Aufgaben mit den Kindern gerne

» Bringt durch seine Arbeit eine gute finanzielle
Absicherung mit

Uirich Kirechnar - SFZ Lodwigshus 12.11 2008

IR P —
Sostulpidiatriscio
fra——

Ansatz in der Beratung: Die Mutter
* lhre schwierige Situation verstehen statt
kritisieren
« Sie von psychischem Druck entlasten

=> Sie ist nicht unfahig, weil sie mit Leon nicht klar
kommt, es ist einfach schwierig den Alitag mit ihm zu
bewaltigen

=> Sie ist fUr das Entstehen der Schwierigkeiten nicht
verantwortlich

» Abschied vom Anspruch allen gerecht werden
zu kénnen

= Entlastet davon, keine Fehler machen zu dirfen

Lirich Kirschner - SPZ Lurwigsburg

ttnten Loty
Sosiaipadistriaches
zenerum

Ansatz in der Beratung: Mutter - Tochter

Vor der Mutterrolle in die Rolle der
Professionellen wechseln

Gut, wenn Maria ,,Dampf abldsst*

+ Maria darf mehr auf sich selbst und weniger auf
Leon achten

Mutter und Maria ins Gesprich bringen, ohne
dass Mutter ein schlechtes Gewissen bekommt

Mutter und Maria haben viel gemeinsam

Urich Kiirschner - SEZ Ludws

iiatkum Ledwigsburg
Bosimlpadistrinches
Zemsrum

Ansatz in der Beratung: Mutter - Vater

« Vater und Mutter ins Gesprich bringen...

+ ...damit sie zu klareren Absprachen kommen,
wer wann fir was zustindig ist

* Mutter dafiir gewinnen, dass sie abgeben kann
und den Vater ,machen* ldsst

Uinch Kilrschner - SPZ Ludwigsbung 1211 3008

Kt Latwigburg
Eosisipadintrisches
Zenerum

Ansatz in der Beratung:
Entlastungsmaoglichkeiten

+ Jedes Kind bekommt ein eigenes Zimmer,
Maria kann ihre Tiir abschlieffen

» Maria und Leon &fter trennen
— Je ein Kind mit einem Elternteil etwas tun

— Leon geht regelmaRig zur Oma,
Mutter und Maria machen etwas zusammen

+ Ressourcen von auflen organisieren
— Familienbegleitende Dienste
— Babysitter

uinch Krechner - SFZ Ludwigsourg

[T ——

Eortmlpaditrischo
Was aus Sicht der Mutter geholfen hat:
* Ich achte auf Marias Selbstwert
=/ \C)
* Ich lobe sie viel fiir Kleinigkeiten ¥

Ich lasse Maria viel erzihlen

Ich lasse ihre Wut zu, lasse diese ,arbeiten”

Wir Eltern sprechen uns besser ab

Ich mische mich beim Vater nicht mehr ein

Ich nehme mir auch Zeit fiir mich

Ich spiire nicht mehr den Druck, alles perfekt
hinbekommen zu miissen

vinch Kiirschier - SPZ Ludwigsburg 1314 Jo0s

Uberblick

5. Schlussbemerkungen

Uinch Kiirschner - SPZ Ludwigsh s211 3008

Was hilft den Eltern, mit der —

Geschwisterproblematik besser umzugehen?

* Respekt gegeniiber dem Schicksal, das die Eltern
zu tragen haben

» Unterstiitzung. mit schwierigen, zwiespaltigen
Gefiihlen zu leben

* Familienorientierte Behandlung und Beratung

= Beratung der Eltern zur Bewaltigung inrer personlichen
Situation

= Unterstiitzung der Familie bei Verhaltensproblemen
beim behinderten Kind

= Innerfamilidre Beziehungen in den Mittelpunkt riicken
(z. B. zwischen Mutter und Geschwisterkind)

tinch Kilrschnar - SPZ Ludwigsbung 1133500
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o= P——
Was brauchen die Eltern noch? Erschwernisse fiir Eltern eines behinderten
Kindes fiir das Familienklima

» Unterstiitzende und begleitende Hilfen

(Beratung, FBD, Geschwisterangebote) . E?? Belastungen durch die Behinderung eines
indes
+ Soziales und gesellschaftliches Klima, das . . .
besser auf ihre besondere Situation eingeht = weniger Zeit und Energie. sich um gute

. X familidre Beziehungen zu kiilmmern
« Finanzielle Entlastungen

=> fiir die Bewiltigung des Lebens mit einem
behinderten Kind briauchten sie jedoch
eigentlich mehr Raum, als ,normale” Familien

» Zeitliche Entlastungen

Uirich Klirschnar - SE2 L 1511 3tom Uinch Kirechner - SPZ Ludwigsbung

[ — [T P —
Saziulpasistrisches Basialphdiutrische
Zentrum

Vielen Dank fiir ihre

Zum Schluss: Aufmerksamkeit! ﬂ
=1 = ] -

: > r -
Wenn d'e Eltern t Ulrich Kiirschner , g
unterstutzt - . s o
und entlastet werden, ~!
Diplom-Psychologe il LL
Psychologischer Psychotherapeut ) “
Systemischer Familientherapeut

geht es auch
den Geschwisterkindern
besser!

Sozialpadiatrisches Zentrum Ludwigsburg
ulrich.kuerschner@kliniken-lb.de

Uirich Kiirechnar « SPT Ludwigshurg E3-11.3008 Uinch Kisrschner - SE2 Ludwigsbarg 13115008

Vorab erlauterte Herr Kirschner, Psychologe im Sozialpadiatrischen Zentrum Ludwigsburg, Strukturen und
Abléufe seiner Dienststelle. Anhand zweier Fallbeispiele wurde die schwierige Situation, in der sich Familien
mit einem behinderten Kind befinden, verdeutlicht.

Die Teilnehmenden, die sich neben Fachleuten zu einem guten Teil aus Angehdrigen zusammensetzten,
bestétigten die im Ausschreibungstext des Workshops genannte Zerrissenheit und Spannung, denen sich
Eltern ausgesetzt fuhlen.

Allerdings beschrankte sich Herr Kiirschner nicht auf die Darstellung des Settings der behinderten und nicht
behinderten Geschwister und ihrer Eltern, sondern zeigte den gesellschaftlichen Kontext, in dem das Leben
einer Familie von statten geht auf.

Vielfach kame zur Problematik, die ein behindertes Kind fiir eine Familie darstellt Weiteres hinzu: die wirt-
schaftliche Situation, der Bildungsstand der Eltern, ggf. persénliche Probleme der Erziehungsberechtigten
etc.

Durch die Verzahnung von Theorie und Praxis wurde der Workshop von beiden Teilnehmerlnnengruppen als
sehr gelungen bewertet.

Kernaussage des Workshops fiirs Plenum:

»Wenn die Eltern unterstiitzt und entlastet werden, geht es auch den Geschwistern besser!*

(Moderation und Protokoll: Thomas Hoffmann)
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Workshop 3: Stefanie Lachmeyer (Bildungs- und Erholungsstétte Langau)
Geschwisterkinderarbeit in der Praxis — die Geschwisterkindertagungen der Bildungs- und
Erholungsstétte Langau

Die Bildungs- und Erholungsstatte Langau in Steingaden (Oberbayern) veranstaltet regelméaRig Tagungen fiir Ge-
schwisterkinder. Vorgestellt wird das Konzept dieser Geschwistertagungen.

Konzept der Geschwisterkinderarbeit in der Bildungs- und Erholungsstétte Langau

Vorwort

Die Angebote der Langau bieten Kindern und Jugendlichen in Nord- und Stidbayern die Mdglichkeit, in der
Begegnung mit anderen Kindern die sich in einer &hnlichen Situation befinden, sich selbst neu zu erfahren
und durch die Distanz eine andere Sichtweise fir die oft besondere oder schwierige Familiensituation zu
bekommen.

1. Unsere Pramisse

Wir, haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter bei den Geschwisterkindertagungen, ver-

trauen darauf, dass unsere Teilnehmerinnen und Teilnehmer den Wert der Erfahrungen, die sie bei uns ma-

chen, flr sich selber bestimmen kénnen. Wir sind bereit, diese personlichen Prozesse zu begleiten und wenn
notig, adaquat zu unterstiitzen.

Das heif’t fur uns:
Vertraulichkeit als Bedingung
eine Atmosphdre der Vertrautheit herstellen
Vertraut machen der Kinder und Jugendlichen mit ihrer Situation
Vertraulichkeit in unserer Beziehung
Vertrauen in sich selbst

2. Annahmen und Ziele

Annahmen und Voraussetzungen: Ziele:

- Dass die Kinder und Jugendlichen an der Ta- - Die Kinder und Jugendlichen erleben eine Atmo-

gung teilnehmen, weil sie ein behindertes Ge-
schwister haben und wissen, dass dies auch bei
den anderen teilnehmenden Kindern und Ju-
gendlichen gilt

- Dass die Kinder und Jugendlichen offen Gber ihr
behindertes Geschwister sprechen wollen

- Dass sich die Kinder Informationen bzgl. Behin-
derung von ihren Bezugspersonen nicht immer
einfordern trauen, damit aber bessere Bewalti-
gungsstrategien entwickeln kdnnen

sphare, in der sie sich verstanden und ange-
nommen fiihlen

Sie kdnnen sich 6ffnen, um Tabus anzusprechen
und zu brechen, um anderen Kindern und Ju-
gendlichen zuzuhdren

Ihre Familiensituation ist in diesem Kreis nichts
Besonderes

Dass die Kinder und Jugendlichen sich informie-
ren kénnen, wir mochten die Behinderungsthe-
matik enttabuisieren

- Dass das behinderte Geschwister in der Famili-
enkonstellation Gberwiegend im Mittelpunkt
steht

- Dass ihnen Geschwisterrivalitat haufig versagt
ist, sie die Geschwisterreihe anders erleben und
das ,Nichtbehindertsein ,Schuldgefihle verur-
sachen kann

Jedes einzelne Kind und jeder einzelne Jugendli-
che steht mit seinen Bedirfnissen im Mittel-
punkt

Die Kinder und Jugendlichen haben Raum und
Zeit, ihre Kompetenzen und Féahigkeiten auszu-
probieren, zu erkennen, wertzuschétzen, einzu-
bringen und mitzunehmen

Die Kinder und Jugendlichen haben die Méglich-
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keit, Alternativen zum h&uslichen Alltag zu erle-
ben (z.B. durch ungewdhnliche Freizeitangebote
Mehrbettzimmer)

Die Kinder und Jugendlichen sollen einen Raum
erfahren indem sie Unmut, Wut, Eifersucht, Trau-
er, ... auRern durfen, ohne dabei jemanden zu
verletzen, aber auch positive Gefiihle wie Freude,
Zuneigung und Liebe bewusst wahrnehmen zu
kdénnen

Wir méchten den Kindern und Jugendlichen die
Maglichkeit bieten ihre Bedurfnisse zu spuren
und sich fur diese einzusetzen

- Dass die Kinder und Jugendlichen zwar alle ein
behindertes Geschwister haben, die Art der Be-
hinderung, die Lebenssituation in der Familie,
die Bewdltigungsstrategien und damit verbun-
denen Bedurfnisse und Gefiihle jedoch denkbar
unterschiedlich sind

Die Kinder und Jugendlichen finden verschiedene
Rahmenbedingungen vor, um ihre Probleme dar-
legen zu koénnen, neue Wege und Ressourcen fir
ihr Leben zu finden und auszuprobieren

- Dass die Distanz von der Familie fur die Kinder
und Jugendlichen eine Notwendigkeit und eine
Chance bedeutet

Sie kdnnen Kraft fir den Alltag schopfen. Sie
konnen ,sie selbst, sein, oder einfach mal ganz
anders?

- Dass sich Kinder und Jugendliche in ihrem sozi-
alen Umfeld oft alleingelassen oder nicht ver-
standen fiihlen

Die Kinder und Jugendlichen haben die Mdéglich-
keit, sich aus dieser Vereinzelung zu lésen

Die Kinder und Jugendlichen kdnnen Kontakte
und Freundschaften kniipfen, die fir sie zu ei-
nem stiitzenden Element im Alltag werden kén-
nen

- Dass durch diese Tagungsstruktur (gleichge-
sinnte Teilnehmerlnnen) manche Probleme ver-
standen und geldst werden kénnen, andere
aber erst bewusst werden

Die Kinder und Jugendlichen werden auch erst-
genommen bei Selbst- und Mitbestimmung, Kri-
tikduRerungen, der Art des Sich—einbringens

Der Beziehungsaufbau der Kinder und Jugendli-
chen zu den Mitarbeiterlnnen als verlassliche
Partner steht im Vordergrund

- Dass Kinder und Jugendliche Kinder und Ju-
gendliche sind

Wir Mitarbeiterinnen in unserer Methodenaus-
wabhl darauf achten, verschiedene entwicklungs-
gemaRe Angebote zu machen (z.B. Erleben im
Spiel anstatt reiner Gesprachskreis)
Lebensfreude und Spal? sind zentrale Elemente

- Dass die Kinder und Jugendliche wissen wollen,
ob und wie wir, Menschen mit einer Behinde-
rung kennen und wertschétzen

Die Kinder und Jugendlichen sich auch ein Bild
vom erwachsenen Gegeniiber machen kénnen
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Dies alles hat auch Auswirkungen auf das Gesamtsystem der Familie. Die Anstdl3e bei Geschwisterkinderta-
gungen kénnen nachhaltige Veranderungen in der Eigen- und Fremdwahrnehmung bei den Geschwister-
kindern selbst zur Folge haben und dadurch auch die Eltern und das Kind mit Behinderung beeinflussen.
Geschwisterkindertagungen bieten so eine impulshafte Prozessbegleitung fiir betroffene Familien.

2.1. Umsetzung der Ziele:

Bei Geschwisterkindertagungen macht ein Team unter einem jeweiligen Thema Kindern und Jugendlichen
altersentsprechend unterschiedliche Angebote, mit dem Ziel, Wege und Hilfen anzubieten und gemeinsam
zu suchen, um den Prozess der Lebensbewéltigung zu unterstiitzen.

Dies geschieht sowohl in Kleingruppen, in Einzelbeschéftigung wie in der Grof3gruppe (Plenum), im Anbieten
unterschiedlicher Methoden und Materialien im Haus und in der Natur, im Raum schaffen fir kindliche
Bedurfnisse nach Bewegung und Erleben und im bewussten Umgang mit gestaltetem Raum und freier Zeit.
Das Thema dient dazu, neugierig zu machen auf eine Zeit mit Gleichgesinnten. Unter Einbeziehung der
Symbolebene zieht es sich wie ein roter Faden durch die Tagung.

3. Leitung der Tagung

3.1 Hauptleitung der Tagung

Generell sollten soweit mdglich alle Entscheidungen tber Programminhalte, padagogische Aspekte etc.
gemeinsam getroffen werden. Die letztendliche Verantwortung aber Gbernimmt die hauptamtliche Referen-
tin. Sinnvollerweise Ubernimmt die Aufgabe der Leitung die hauptamtliche Referentin und evtl. eine weitere
Person, meist ein langjéhriger ehrenamtlicher Mitarbeiter, die mit dem Ablauf und evtl. auftretenden Prob-
lemen vertraut ist.

Das Team ist in das Programm eingebunden, jede Person nimmt die Aufgaben wahr, die sie sich zutraut,
tibernimmt selbststandig Programmpunkte in der Anleitung und Reflexion mit den Kindern und Jugendli-
chen. Dazu gehdren auch die abendlichen Teambesprechungen. Reflexion und Vorschau auf das Programm
des nachsten Tages mit evtl. Anderungen. AuRerdem ist es die Aufgabe des Teams, die Praxisanleitung und
Begleitung von Hospitantinnen/Praktikantinnen mit zu unterstiitzen, Organisation vor Ort, BegriiBung und
Abschluss der Tagung. Sehr wichtig ist die Mdglichkeit, im Bedarfsfall bei Ausfall eines/r Mitarbeiterin z.B.
wegen Krankheit, Unfall, personlichen Griinden, das Team in das Programm und die Begleitung der Kinder
sofort einbinden zu kénnen.

3.2. Aufgaben der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen

Jedes Team besteht idealer weise aus einem Kernteam, der Referentin evtl. und einer weiteren Person wel-
ches das Team fUr die Leitung benennt, und aus weiteren, auch wechselnden Mitarbeiterinnen, um das Zah-
lenverhéltnis 3 Kinder: 1 Mitarbeiterln zu erreichen. Alle Mitarbeiterinnen arbeiten gleichberechtigt im Ab-
lauf der Tagung mit und sind fiir die Umsetzung der tibernommenen Aufgaben verantwortlich.

3.3 Programmverantwortliche

Die Programminhalte werden von verschiedenen Mitarbeiterinnen, je nach persénlicher Neigung und Auf-
gabenverteilung, Zuhause vor der Tagung oder vor Ort vorbereitet. Als vorteilhaft hat es sich herausgestellt,
wenn 2 Mitarbeiterlnnen gemeinsam jeweils einen Baustein vorbereiten und diesen im Vorfeld mit den
anderen Mitarbeiterlnnen abstimmen, die die Einheiten vorher und nachher vorbereiten. Bei der Einstim-
mung auf die bevorstehende Tagung werden alle vorbereiteten ,Bausteine,, gesichtet und der Programmab-
lauf festgelegt.

Je nach Ablauf fungiert die/der Mitarbeiterin als ModeratorIn seines/ihres Programmteiles im taglichen
Plenum. Er/Sie hat die Aufgabe, die GroRRgruppe (Wir-Gefihl) in den Blick zu bringen, das inhaltliche Pro-
gramm darzulegen, Aufgaben an Kleingruppen zu vergeben, Ergebnisse zu sammeln und Kleingruppener-
gebnisse im Plenum vorstellen zu lassen. Unterstiitzt wird der/die ModeratorIn durch alle Mitarbeiterinnen,
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die z.B. ,strategisch giinstig,, zwischen den Teilnehmerlnnen im Plenum sitzen, Kinder und Jugendliche be-
stérken, ihre Meinung zu duern, und in die Kleingruppen mitgehen.

Die Mitarbeiterinnen haben in Kleingruppen oder bei Einzelarbeit die Aufgabe, die Kinder zu begleiten, Fra-
gestellungen zu verdeutlichen, Unsicherheiten zu begegnen, Impulse zu setzen, (notwendige Umgangsfor-
men einzufordern), zu bestarken und zu ermuntern, und evtl. als ModeratorIn der Ergebnisse im Plenum
einzutreten. Gerade in der Kleingruppenarbeit kann es sehr hilfreich sein, zu zweit zu arbeiten, da sich die
Teamerlnnen ergénzen, stiitzen und ein Arbeitsthema auch von mehreren Seiten beleuchten kénnen.

3.4.Tagesleitung (téglich wechselnd)

Die Ubernahme der Tagesleitung ist fur alle Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen freiwillig. Sie kann auch als
Lernfeld dienen und kann von erfahrenen Mitarbeitern begleitet werden. Die Tagesleitung entlastet die Pro-
grammverantwortlichen von organisatorischen Aufgaben. Aufgaben sind zum Beispiel:

- Wecken aller Teilnehmerinnen und evtl. auch Mitarbeiter am Morgen

- Plakatierung des Tagesablaufes an der Infowand

- 2.B. Karten flr die Tischordnung stellen oder ziehen lassen

- Weitergabe wichtiger Informationen an die Gro3gruppe, Entgegennahme von Winschen und Anregungen
- Organisation des Freizeitprogramms des Tages

- Beginn des Plenums; Weitergabe wichtiger Infos, Entgegennahme von Winschen und Anregungen

- Achten auf demokratische Regeln und demokratische Instrumente, z.B. Meinungswand, Abstimmungen...

- Ansprechpartnerin bei Infofragen wéhrend des Tages und vor allem in der Mittagspause.

3.5. Offene Angebote und Sonderaufgaben

Offene Angebote fiir die Kinder gibt es in den Pausen oder bei der Abendgestaltung. Dies kénnen z.B. Jog-
gen am Morgen, Geschichten erzéhlen, singen und spielen, basteln und malen, Freizeitaktivitaten im Haus
oder der Umgebung z.B. Tischtennis, FuBball oder GrolRgruppenspiele. Zeitungsgruppe, etc. sein. Das Team
legt diese Angebote fest. Sonderaufgaben werden von einzelnen Mitarbeiterinnen fiir die gesamte Tagung
tibernommen, z.B. Kassenfiihrung, Taschengeldverwaltung in einer Taschengeldbank (fiir das Taschengeld

der Teilnehmerlnnen) etc.

3.6. Personliche/r Ansprechpartnerin fiir die Kinder

Bei der Einstimmung auf die bevorstehende Tagung werden die Anmeldungen der Kinder gesichtet und die
Kinder, je nach Wunsch und altersgemaR, auf die vorhandenen Zimmer verteilt. Jede/r Mitarbeiterln ordnet
sich wenn maglich einem Zimmer mit 2-4 Kindern zu. Uns ist es wichtig, dass sie wéhrend der Tagung von
einem/r personlichen Ansprechpartnerin begleitet werden, der/die auf die personlichen Bedurfnisse der
Kinder eingeht. Beim Aufstehen und Zubettgehen, bei Problemen, Heimweh, Krankheit, Hilfestellungen,
Medikamenteneinnahme, Hygiene, Absprachen, einem Wir-Gefiihl im Zimmer ist der/die Mitarbeiterln eine
wichtige Vertrauensperson.

4. Gestaltung und Inhalte der Tagungen

4.1. Beispiel: Ein struktureller Wocheniiberblick

1. Tag: Tag der Anreise

Ankunft:

- Kinder werden von uns erwartet

- Kinder werden von den Eltern gebracht und von der Tagungsleitung begrufit

- Die Zimmerverantwortlichen empfangen die Kinder und zeigen ihnen die Zimmer
- Die Kinder geben ihr Geld und ihren Freizeitpass bei der Bank ab
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Einfiihrung nach dem Abendessen:

- ,Hausflhrung“ und ,Erarbeiten” der Hausgewohnheiten und -regeln
- erstes Kennenlernen

- Gemeinsamer Spaf zum Einstieg

2. Tag: Familientag:

- sich und seine Familie vorstellen/aufstellen

- Vorstellung darstellen

- Kooperationsuibungen, Spiele, Interaktionsiibungen zum besseren Kennenlernen, Hilfe bei der Gruppenbil-
dung

3. Tag: Thementag:
- gemeinsames Arbeiten zum Wochenthema mit unterschiedlichen Methoden

4. Tag: Abenteuer-/Erlebnistag:
- meist Outdoor Aktion

5. Tag: Besinnungs- und Feiertag:

- Zeit das Wochenthema zum Abschluss zu bringen

- Zeit fr sich noch Gedanken und Dinge zu Ende zu bringen
-Vorbereitung flr ein gemeinsames Abschlussfest

- Feiern

6. Tag: Tag der Abreise: Die Tagung abschlieRen
- Packen

- Aufrdumen

- Auswertung, Reflexion der Tagung

- Abschlussritual

Abschluss gemeinsam mit den Eltern

- Zusammenfassung durch die Tagungsleitung

Nach der Tagung:
In der Post nach der Tagung erhalten die Kinder u.a. das entstandene Gruppenfoto, den ausstehenden Tage-
bucheintrag und sonstige Unterlagen.

5. Schlusswort

Wie jede Konzeption unterliegt auch die Konzeption der Geschwisterkinderarbeit einem stetigen Wandel,
verursacht durch die sich verandernden Bedurfnisse der Kinder, die Mdglichkeit und Neugier etwas metho-
disch Neues auszuprobieren, die Fahigkeiten des Teams, usw.

Stefanie Lachmeyer
Referentin fiir Geschwisterkinder
Bildungs- und Erholungsstétte Langau e.V.

Kernaussagen des Workshops fiirs Plenum:

,ES ist wichtig thematisch zu arbeiten, auch wenn das Angebot niederschwellig sein soll.
,ES ist wichtig geschitzte Raume zu erdffnen!”
,ES ist wichtig ,Gemeinsames"” zu erleben!*

(Moderation des Workshops: Traugott Ziwich)
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Workshop 4: Gabriele Reingruber (Familienberatungsstelle Diakonie Stetten)
"GroRe Schwester, kleine Schwester" —
Systemische Interventionen in der Arbeit mit Geschwisterkindern

Geschwister spielen eine wichtige Rolle fir die eigene Individuation und den Erwerb einer eigenen Identitat. Geschwis-
terbeziehungen beeinflussen die elterlichen Beziehungen und das Familiensystem als Ganzes. Die Begleitung von Ge-
schwisterkindern und ihren Familien soll anhand des Lebensfluss-Modells und kreativen ressourcenorientierten Metho-
den erfahr- und erlebbar werden.

Einfihrung in Ressourcen- und Lésungsorientierung in der therapeutischen Arbeit:

Die Arbeit mit Ressourcen geht auf Milton Erikson zuriick. Ansatz ist die Sichtweise, dass jeder Mensch alle
notwendigen Ressourcen in sich tragt, die er bendtigt, um sich und sein Verhalten in gewlinschter Weise zu
veréndern. Sie miissen nur aktiviert werden. Jeder Mensch sollte konsequent unter dem Blickwinkel seiner
positiven Mdéglichkeiten, seiner Kréfte, seines Wachstums und nicht mit seinen Defiziten gesehen werden.

Um eine ressourcenorientierte Haltung und Einstellung zu starken, werden Erfahrungen aus der Kindheit
sowie therapeutische Geschichten und Bilderbicher in der Therapie genutzt, um die unbewussten Fahigkei-
ten zu starken. Der Losungsorientierte Ansatz in der Therapie richtet seinen Blick auf mégliche Losungen,
Ausnahmen, Besserungen, kleine Schritte und Stérken und weniger auf die Probleme.

Einfihrung in die systemische Sichtweise in der therapeutischen Arbeit:

Im Kernsystem ist die eigentliche Familie mit Eltern (-teilen) und Kindern, dazu kommen dann im erweiter-
ten Umfeld Verwandte, Peergroups usw. — siehe Netzwerkanalyse.
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Es gibt offene und geschlossene Systeme.

Die Geschwisterdynamik wird gepragt von Unterschieden und Gemeinsamkeiten, am meisten jedoch durch
Herausbildung eigener Stéarken, dem Abgrenzen und dem Finden eines Platzes.

Stérungen im System werden oft als Symptom bezeichnet. In der systemischen Therapie wird das Symptom
als wertschatzender Losungsversuch fiir eine bestimmte schwierig erscheinende Situation verstanden. Es ist
oft die bestmdglichste Antwort eines Kindes auf seine Situation vor dem Hintergrund was es bisher erlebt
hat, und was ihm fiir die Zukunft am wichtigsten erscheint.

Symptome sind fur Geschwisterkinder eine Mdglichkeit um andere zu erreichen. Das Symptom ist selbst die
Losung. Diese Sichtweise es als Botschaft des Kindes zu verstehen ist eine groRRe Entlastung fur die Familie.
Diese Wertschatzung entlastet und 6ffnet den Weg zur Verénderung.

Lebensflussmodell: Das Lebensflussmodell wurde in der jetzigen Form von Peter Nemetschek entwickelt.
(siehe Anlage)

Kernaussagen des Workshops fiirs Plenum:

,ES ist wichtig, den Blick auf die Ressourcen der einzelnen Familienmitglieder zu richten."
.Keine Problemsicht anwenden, die lésungsorientierte Sicht ist wichtig.”

Literaturliste:

B. Schér, J. Gudova: Die blinde Fee (Nord-Sud-Verlag)

M. Zawadzki, V. Hulpach: Ahajute und der Wolkenfresser (Esslinger Verlag)
Kathryn Cave, Chris Riddell: Irgendwie Anders (Oetinger Verlag)

R. Welsh: Drachenfliigel (Nagel Verlag)

Selja Badnjevic: Meine Schwester ist anders als ich (Tectum Verlag)

M. Vogtmann, W. Burr: Kinderleichte Lésungen (Bergmann Verlag)

R. Retzlaff: Spielrdume (Klett-Cotta Verlag)

C. Gammer: Die Stimme des Kindes in der Familientherapie (Carl-Auer Verlag)

Weiterflihrende Literaturvorschlage unter www.ph-heidelberg.de/wp/holtz/KindLit.htm

(Moderation und Protokoll: Barbara Steber)
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