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BegrifRung
KantHeinz KleinGeschaftsfihrer Behantbarindfdn idher diakKoaks Seedpte

Liebe Tagungsgaste,

als Geschaftsfihrer des Bereichs BehindertenhilfeAlle drei bindeln wir in dieser Veranstaltung
der Diakonie Stetten darf ich Sie zur Fachtagungunser gemeinsames Anliegen: die Starkung und
-Wir sind auch noch da“ ganz herzlich bei uns in Unterstiitzung von Familien.
Stetten willkommen heif3en. Wir freuen uns sehr,
dass unsere Einladung so grof3e Resonanz gefunFordermittel des Diakonischen Werks haben es
den hat und Uber 100 Teilnehmerinnen und Teil- zudem ermdglicht, den an unserer Tagung teil-
nehmer aus dem gesamten Bundesgebiet heutenehmenden Familienangehdrigen einen vergins-
hier versammelt sind. tigten Teilnahmebeitrag anbieten zu kdnnen.
Herzlichen Dank dafr!
Fachleute aus den unterschiedlichsten Einrich-
tungen und Diensten sind unserer Einladung Die Arbeit fir und mit Geschwistern von Kindern
gefolgt, um ihre Erfahrungen zum Thema ,Ge- mit Behinderung hat in der Diakonie Stetten
schwister von Kindern mit Behinderung“ auszu- inzwischen schon Tradition. Seit nunmehr zehn
tauschen und neue Impulse fir ihre Arbeit zu Jahren bieten Mitarbeiterinnen unseres Familien-
bekommen: begleitenden Diensts im Rahmen des sogenann-
ten ,Geschwistertreffs* den Geschwistern Mog-
Aus Familienentlastenden Diensten, aus Diensterichkeiten zur Auseinandersetzung mit ihrer be-
der Offenen Behindertenarbeit, aus Assistenz-sonderen Situation.
diensten fur Menschen mit Behinderungen, aus
stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe, Den Impuls fiir dieses Angebot gab nicht zuletzt
aus Fruhberatungs- und Fruhférderstellen, ausauch die Arbeit von Frau Marlies Winkelheide, die
Sozialpadiatrischen Zentren, aus der Kinderhos-gemeinsam mit ihrer Kollegin Charlotte Knees in
pizarbeit, aus Schulen, aus Kinderkliniken undDeutschland und Osterreich Pionierarbeit fur die
Kinderkrankenpflegediensten, aus der Jugendar-Belange von Geschwisterkindern geleistet hat.
beit, aus Familienbildungsstatten und aus einer Wir freuen uns sehr, dass Frau Winkelheide das
Reihe weiterer Einrichtungen, die mit Kindern Programm unserer Fachtagung mafgeblich mit
und mit Familien arbeiten. gestaltet.

Besonders freut uns, dass auch eine grof3e ZahRAus wissenschaftlicher Perspektive erwarten uns
von Angehdrigen von Menschen mit Behinderung interessante Beitrdge der Sozialwissenschatftle-
an unserer Fachtagung teilnehmen wird. Schwes-rinnen Frau Prof. Dr. Monika Seifert aus Berlin
tern, Bruder, Mutter und Vater von Kindern mit und Frau Prof. Dr. Waltraud Hackenberg aus Ber-
Behinderung werden die Tagungsbeitrage héren,gisch Gladbach. Vertreterinnen und Vertreter aus
sich aus ihrer Perspektive mit dem Tagungsthemader Praxis werden morgen im Rahmen von
auseinandersetzen und eigene Erfahrungen ein-Workshops ihre Erfahrungen weitergeben und
bringen. Ein gegenseitig befruchtender Aus- Uber ihre Arbeit berichten. Geschwister und El-
tausch zwischen Profis und Betroffenen ist zu tern sind mit eigenen Beitragen vertreten.
erwarten.

Ein wichtiges Anliegen unserer Fachtagung ist
Ganz herzlich begriRen méchte ich auch unsereneben der Wissensvermittlung und dem Erfah-
Kooperationspartner vom Diakonischen Werk rungsaustausch auch die gesellschaftliche und
Wurttemberg, vertreten durch Herrn Karl Wagner die sozialpolitische Sensibilisierung fur unser
und Herrn Thomas Hoffmann, sowie von der Thema.
Familienbildungsstatte  Waiblingen, vertreten
durch Frau Judith Weber. Wie kann sichergestellt werden, dass Geschwis-

terkinder die Aufmerksamkeit bekommen, die sie
Beide Kooperationspartner unterstiitzen unsere brauchen, in der Familie, aber auch im gesell-
Veranstaltung sowohl inhaltlich, als auch mit schaftlichen und sozialpolitischen Kontext? Wie
ihrem jeweiligen Netzwerk. kénnen Geschwisterkinder gestarkt werden, ohne

Seite 3 von 72



diakonie stetten Dokumentation ddnté&@eng ,Wir sind auch noch da* am 11./12.91.200

sie gleich als neue Zielgruppe sozialer Arbeit zuGleichwohl verbinden wir mit unserem Dank die
vereinnahmen und damit zu stigmatisieren? Hoffnung, dass der Fortbestand von Angeboten

fur Geschwisterkinder zukinftig nicht der Grol3-
Wo sind Angebote flr Geschwisterkinder in unse- zligigkeit wohlwollender Spender und Stifter
rer sozialen Landschaft sinnvoll zu verorten und Uberlassen bleibt, sondern verlassliche Angebots-
welche Angebotsstrukturen sind daflr notwen- strukturen aufgebaut werden kénnen.
dig?

Ganz besonders freut uns, dass auch die alte und
Wir in der Diakonie Stetten sind sehr dankbar, neue Bundesministerin fir Familien, Frauen und
dass es Menschen und Organisationen gibt, dieJugend, Frau Ursula von der Leyen das Anliegen
die Sinnhaftigkeit und Notwendigkeit solcher unserer Fachtagung unterstitzt und uns ein
Angebote erkannt haben und unsere Arbeit maf3- Gruwort geschickt hat. Sie finden dieses Grul3-
geblich unterstitzen. wort als Beilage in lhrer Tagungsmappe.

In der Vergangenheit war es die Addy von Frau Ministerin von der Leyen bringt dadurch
Holtzbrink-Stiftung, die durch einen namhaften zum Ausdruck, dass eine Auseinandersetzung mit
Beitrag das Angebot des Geschwistertreffs er- der besonderen Situation von Geschwisterkindern
moglicht hat. Aktuell freuen wir uns Uber die ein wichtiger Bestandteil der Politik fir Familien
Unterstitzung der David und Emilie Dieter- sein kann, im Sinne einer ganzheitlichen Betrach-
Stiftung, die die Fortsetzung unserer Arbeit im tungsweise auch sein muss.
kommenden Jahr sicherstellt.

AbschlieRend winsche ich unserer Fachtagung
Gerne nutze ich deshalb heute die Gelegenheit,einen guten Verlauf, zukunftsweisende Ergebnisse
um meinen Dank auszudricken fir diese wertvol- und Ihnen Allen eine anregende und angenehme
le Form der Unterstiitzung. Zeit bei uns in Stetten.
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Vortrag Prof. Dr. Waltraud Hackenberg
.Forschungsergebnisse zu Lebenssituation und
Entwicklung von Geschwistern von Menschen nnid &einig*

Auf dem Hintergrund der allgemeinen Geschwistetffiorsy wird die besondere Lebenssituation von Gésehmvon
Kindern mit Behinderung betrachtet. Der Blick wainfispezifische Belastungen, aber auch auf méghaiweicklungs-
chancen der nicht behinderten Geschwister gericlies diesen Ergebnissen werden wichtige Aufgadreprafessio-
nellen Unterstitzung fur Geschwister von behindelkadern 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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Buchguellezuuim \ortteagssimitedtt
Waltraud Hackenberg: ,Geschwister von MenscBehimierungen: Entwicklung, Risiken, Chancen”
Verlag Reinhardt (Minchen)
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Vortrag Prof. Dr. Monika Seifert
~Alltagswirklichkeiten von Familien mit behindgmtelern an deSchohnstisiielle
zmischen individuellen Lebensentwirfen und Gedéllschaf

Die Alltagswirklichkeiten von Familien mit behitgleKindern unterscheiden sich. Allen gemeinsadiadtierausfor-
derung der Auseinandersetzung mit der Behinderesdg<thdes und das Eingebundensein in gesellsdiafiintwick-
lungen, die Auswirkungen auf die gegenwartige Lsdieration und Zukunftserwartungen haben. Gemeiasatiach-
denken Uber die komplexen Wirkzusammenhange kaspeRéven zur Verbesserung bzw. Weiterentwicldeng
aktuellen Bedingungen fir die beteiligten Familiggieder erschlielen.
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Alltagswirklichkeiten von Familien mit behindnbeiern
an der Schnittstelle zwischen indiviidncllebenskaivérfem dridcGelkstisgtiaft

Nach dem Vortrag von Frau Hackenberg Uber désitugdteon und Entwicklung von Geschwistern trdrinde
Kinder und Moglichkeiten der professionellentUtzieng wollen wir nun den familialen Kontext ridger
leuchten und sein Eingebundensein in geselldob&fthzesse reflektieren.

Schwerpunkte werden sein:

» Frihe Erfahrungen im gesellschaftlichen Kontext
« Alltag mit dem behinderten Kind

« Unterstiitzende Bedingungen

 Zur Situation von Miittern und Véatern

« Eltern als Motor von Entwicklung

» Zukunft gestalten

Die Behinderung eines Kindes verandert den éltBgmilien radikal. Von einem Tag auf den aselezan
sich die Beteiligten vor eine Situation gestelihrd ganze Kraft fordert. Statt des erwartieéenligen Ereig-
nisses" sehen sie sich mit Fragen konfrontiesternait sie sich noch nie beschéftigt haben. \Eetahek-
lungschancen hat das Kind? Welche Hilfen sinthfhdgélche Auswirkungen wird die neue Situatidie auf
gesamte Familie haben?

In der Fachliteratur standen lange Zeit die reg&tlgen im Vordergrund. Da ist von der ,bedmnéamilie’
oder der ,Sonderfamilie’ die Rede, die mit afmhliion Problemen belastet ist und zu ihrelti@avea
professioneller Hilfen bedarf. Die Annahme galictigatoblematischer Auswirkungen der Behindeifuolig
Familien ist heute nicht mehr aufrecht zu hallemdsten Familien finden nach anfanglichen Ggkeifen
die Balance in ihrem Alltag wieder und stelledesiaeuen Anforderungen. Sie entwickeln Kompetiaze
nicht nur im Umgang mit dem behinderten Kind,readsh in der Gesellschaft wirksam werden. &alenm
die Erfahrung, dass ihr Kind in dieser Gesehgdfiaftillkommen ist, dass das Zusammenlebbmnoit ein
~Schwimmen gegen den Strom* ist, von Anfang an.

1 Friiihe Erfalmungen im gesellschaftlichen Komtext

Gegen den Strom schwimmen - das bedeutet, siihemitDenken auseinanderzusetzen, das den Wert behi
derten Lebens in Frage stellt. Behinderung gardeai als ‘worst case’ befirchtet, als Abweigtign
gesellschaftlichen Normen Gesundheit, Schdnhditighthg. Immer feinere Methoden werden entwickelt
Behinderungen bereits pranatal zu erkennen, netrklérten Ziel, den Betroffenen friihzeitig Hjiéflean zu
konnen. Solange Therapiemoglichkeiten fehlemérdatale Diagnostik in der Praxis jedoch im ¢esent!
eine selektive Funktion. Ein positiver Befundhfilibetr 90 % der Félle zu einem Schwangersthaéisabft

zu einem relativ spaten Zeitpunkt. Die damit deriem Entscheidungskonflikte fur Mutter und Vétdenv

in der Offentlichkeit kaum thematisiert.

Die SoziologinEBKGERNSHEI(1999) stellt fest, dass in einer Gesellschadt, die Pravention von Krankheit
einen hohen Stellenwert hat, Mdglichkeiten deedBealogie zu einer Vorgabe werden, der manusich ka
entziehen kann. Der  freiwillige Zwang’ wird mitegpflichtung zur Verantwortung begrindet - Meman

tung gegeniber der Familie, gegeniiber dem Masenumereits geborenen Kindern und gegeniiber dem noc
ungeborenen Kind, dem das Schicksal der Behiadegtsmaren sei. In der individualisierten Gedetimge

man dartber hinaus auch eine Verantwortung gegsictibgelbst, die ,zur Absicherung der eigestenZxi

der eigenen Plane, Anspriche und Rechte mahnt” (49)

Mitter von behinderten Kindern, die bewusst ka&ivaddhe Diagnostik in Anspruch genommen odeadlich
Vorliegen eines positiven Befunds fur das Austesgéimdes entschieden haben, sehen sich zunelemend
Rechtfertigungsposition gedrangt, weil ,so etwashdute nicht mehr sein muss. Behinderung reraatidi
mehr unabwendbar, sondern ,selbst verschuldet'.
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Entscheidungskonflikt am Lebensanfang

Vor extreme Herausforderungen sind Eltern geisteiich der Geburt ihres Kindes mit der Tateation-
tiert werden, dass das Neugeborene eine schviederBel hat und voraussichtlich nur unter Augaohop
aller medizinischen Mittel Uberleben kann. Simdenpéine kaum zu ertragende Ambivalenz zwischen d
Wunsch, das Kind mége sterben, weil seine Bakirditetaidvolles Leben erwarten lasse und diefeolgjie
Familie kaum absehbar sind, und der Hoffnungnessiah trotz schlechter Prognose bei lieb&nilen-
dung und unter Hinzuziehen aller medizinischethemgeutischen Mdglichkeiten seinen Mdglichkaiten
sprechend entwickeln.

Eine Umfrage unter Neonatologen in rund 100 dautsiahiken zeigt, dass die Praxis vor Ort ssischietd-

lich ist und stark von subjektiven Einschatzueg8itwhtion durch die beteiligten Mediziner ab{@wmgER-
MANN ET AL997). Bei gleicher Symptomatik sind gegelnedéinungen tber Behandlung oder Nichtbehand-
lung schwerstbehinderter Kinder keine Selteen&nt&heidungéiir eine Behandlurigotz schlechter Prog-
nose wird von 87 % der Arzte der Wunsch dergéitammt. Bei Entscheidungegereine Behandlung be-
richten nur etwa 50 % der Arzte, dass dies vdEitdengewiinscht sei. Das heil3t: Viele Elternnnetime
Anfang an Partei fir ihr Kind, auch unter schstéeriBedingungen.

Subjektive Wahrnehmung der Behinderung

Unabhangig vom Zeitpunkt des Erkennens eineréBletigning werden die alltdglichen Herausforderimge
Zusammenleben mit dem Kind - bewusst oder unbedwsst die Auseinandersetzung mit der Behinderung
und das Gewahrwerden der damit verbundenen \(ergedeles Familienlebens begleitet.

Von entscheidender Bedeutung fiir das Entstelreeneatienal positiven und Entwicklung anregenden Be
hung zum Kind ist die subjektive WahrnehmunghiledeBeng. Hier kommt im anfangs krisenhafters$roze
der Auseinandersetzung der Kommunikation zwietrenriel Professionellen die Funktion \&lamhenstel-
lungzu — zum Beispiel bei der Mitteilung der Diafres&t und Weise, wie Arzte die Behinderungdies Ki
darstellen, pragt die Vorstellung der Eltern lenchtart oder erschwert den Aufbau einer Bezizhuimgem
Kind. Einseitige Beschreibungen der Defizite wami&dahrnehmungsfilter und schaffen Problenthkigklic
ten, die sich nicht unmittelbar aus der Interakitodem Kind herleiten. So kann zum Beispiekdaga “Ihr
Sohn wird voraussichtlich hochgradig schwaclhstmiddiotie.” Eine bis dahin ungebrochene Bgzeliu
schen Mutter und Kind stark belasten:

sldiotie - dieses Wort hat mich damals fast umfgwatatirlich wusste ich, dass unser Sohn satherievickeln wirde
wie andere Kinder, aber ein ,Idiot'’? Was immmeir idhmals darunter vorstellte, aufgrund diesdsdNmidete ich mir
plotzlich ein, dass man es ihm auch ansehen &gird&lick (...) erschien mir plétzlich stumpgemér hatte das Etikett
‘Idiot’, alle Mihen wirden wohl vergeblich sench Ben ,Blick von aufen’, der nur das vom fGtAibtveichende, also
die Defekte sieht, war von einem Tag zum ander@s wie eine Mauer zwischen uns entstandereRES90, 262)

Erfahrungen wie diese sind vielfach belegt, diek@ingen fur Eltern und Kind betrachtlich. Ein &f&ennt
riickblickend die fatale Wirkung der sich seibsretén Prophezeihung:

“Heute weil3 ich, wenn man Entwicklung bezweifeittrdft sie auch nicht ein. Wenn man sagt, adsnehts mehr,
dann schafft man es auch, dass es nichts mehi(Wid'HEE997, 98)

2 Alltag mit dem behinderten Kind

Die alltaglichen Anforderungen hinsichtlich Rifey8etreuung des Kindes variieren, je nach Atsmadni

der Behinderung. Von zentraler Bedeutung istrdieuR§ seiner Entwicklung — nicht nur in Bezudjeauf
Selbststandigkeit im alltaglichen Ablauf, sonatehinima Hinblick auf die Personlichkeit des Kasdesaucht
Unterstltzung in der Auseinandersetzung mit deeeigehinderung, Hilfestellung beim Knipfeerskinia

takte sowie Anregung und Gelegenheit zu eigegstanaiid eigenverantwortlichem Handeln, damit es im
Erwachsenenalter ein méglichst selbstbestimnete$ilbebn kann.
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Fur die Entwicklung des Kindes und seine emdiefiradlichkeit hat die Qualitat der Beziehunchewi&l-

tern und Kind grundlegende Bedeutung, insbesdedéngfbau einer sicheren Bindung als Vorausgétzung
das Entstehen von Lebenszutrauen und Offenheikudung der Welt. Bei schwerer Behinderung ist da
Wahrnehmen und Interpretieren der kindlicheneSsghal erschwert. Probleme in der Interaktiom ridgire
den Muttern Zweifel an der eigenen Kompetenz:

“Mit seinem Verhalten macht er es mir unmogiiehliebevolle, einfuhlsame Mutter zu sein. I¢bheesein Schreien
nicht, weil3 nicht, was ich noch machen kdonnté&anuro beruhigen. Nichts ist mit tollster Mutte¥\sidt, stiindlich ver-
sage ich, tue irgendwas, das ihn zum Weinen batajtibermiidet und mit verwundeten Nerven,ebietigede Un-
mutsaulRerung auf mich und fuhle mich als Rabenrh(IREYER 1987, 21)

Die Beschéaftigung mit dem behinderten Kind iistersity — aber nicht das Einzige. Daneben-gimresllem
flr die Mitter — vielfaltige andere Aufgaben: &eshidit muss erledigt werden, das Familienklimbams-
nisch gestaltet werden, die Partnerschaft mussggemrden, die Geschwisterkinder dirfen niohthkis-
sigt werden und noch vieles mehr. Die eigene lég#swird oftmals hintan gestellt. Raum fir eiljgeres-
sen zu schaffen, Kontakte auBerhalb der Fampflegen, gelingt nur eingeschraBkstehendBeziehungen
zu Freunden, Verwandten und Bekannten entpupperksisensituationen teilweise als briichig: Marech
ten Unterstltzung, andere ziehen sich zhtéig& ontakte entstehen, vor allem zu gleich betroffanghen.

Neben den genannten Herausforderungen prakfifigtenund Vater ganz selbstverstandlich, waslibrde
gen Bevolkerung als hehres Ziel angesehen windeigbauf3erhalb der eigenen Verantwortung gegsstien
INTEGRATION. Sie nehmen das Kind mit zum Eénkandem mit ihm das ndhere und weitere Umfeda, ge
mit ihm zu 6ffentlichen Veranstaltungen, verrgigehm, engagieren sich fir ein gemeinsames Spidle
Lernen von Kindern mit und ohne Behinderung,rkifafiebarschaftskontakte und vieles mehr. Arggdsicht
Erfahrungen mit der Umwelt oftmals keine leicfgab&u

"Manchmal bin ich nicht so gut drauf und méchtBidige, die mein Sohn macht, am liebsten verst@akenverletzt
jeder Blick, der zuviel kommt. Dann hab ich of¥diesch, unsichtbar zu sein, mich zu verkrinmelndmga damit zu-
sammen, wie ich mich fuhle, wie stark ich biej Rartneinen Sohn zu ergreifen. Es ist was araterels selbstsicher
auftrete und sage 'Ja, das ist mein Sohn, warilen & denn lhre SuRigkeiten dahin!" oder wbratithe, mich zu
entschuldigen, dass mein behindertes Kind wiedemgaworfen oder die Kinderiiberraschung untenggmacht
hat. Ich lerne immer besser, mit schwierigeridgiemtmzugehen, und fiihle mich gut dabei."

AulRenstehende sehen haufig nur das, was dasrteKindem Vergleich zu anderen nicht kann Shéiken
geraten dabei leicht aus dem Blick:

"Ich sehe so vieles, was mein Sohn den andeegn amdus hat, zum Beispiel sein soziales D&nkeann garantiert
nicht zahlen, da bin ich mir sicher. Aber wenmdErgakommen sind, holt er nicht ein Eis oderJegiaurt, sondern
immer so viele, wie Kinder da sind, und teiltadarin

Das Zusammenleben mit einem behinderten Kimwtitistunifir die Eltern, sondern auch fiir die Gesahw
des Kindes eine permanente Herausforderundfuiie &irf ihre Entwicklung hat. Wie GeschwisteAlttag

mit dem behinderten Bruder oder der behinderteresseherleben und welche Unterstitzung sie brauche
wird auf dieser Tagung aus unterschiedlichenkBegspbeleuchtet. Darum gehe ich an dieserrgtbtle
naher darauf ein.

Besondere Lebenslagen

Trotz des Uberwiegend gut ausgebauten Hilfesgiitess eine Reihe von Familien, die von den t&ngebo
kaum erreicht werden. Dazu gehdren Familien inuAidrBenachteiligung und Familien mit Migratienshi
tergrund; die Ubergéange zwischen beiden sinddli€le bestehenden Beratungs-, UnterstiitzungBil-und
dungsangebote sind meist mittelschichtorientidgniaprechen nicht den Bedurfnislagen dieséerfzamil

,Die Eltern sind haufig so von ihren existenBRedlelemen im Hier und Jetzt gefangen genomnseinnéaswenig psy-
chische Energie bleibt, auf die Bedirfnisse blehferéhrer Kinder hinreichend zu achteni 2093, 126)

Es wird angenommen, dass bei ca. 10 % der Ksod&l inenachteiligten Familien aufgrund viglfételas-
tungen und psychophysischer Vernachlassigungclesendes Risiko fir Entwicklungsstérungen bdsteht,
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zur Behinderung werden kénnen (WbER UNDJUGENDBERIC2009). Hier sind niedrigschwellige Angebote zu
entwickeln, die an der LebenswelFdmiilien und ihren kulturellen oder milieubedivgegtvorstellungen
ansetzen (vgl.afg2003).

Uberfordernde Lebensbedingungen kénnen Ausl@@ewatirgegen das behinderte Kind sein — eimerfarobl
tik, die in der Fachliteratur zur Geistigbehindadagogik bislang nur punktuell thematisiert unitldus-
nahme des sexuellen Missbrauchs). Die erlitigctgacpen Verletzungen haben Auswirkungen aahdes g
Leben (vgl.dBtKoPkA997; 10. IKDERUNDJUGENDBERICHT BERDESREGIERW9Q8, 113ff.).

Mdgliche Risikofaktoren fir Gewaltanwendung sied sezialen und wirtschaftlichen Belastungeardiir F
en personliche Faktoren auf Seiten der ErwachseneB. starke biographische Belastungen e Stibat-
erkrankungen oder migrationsspezifische Faktargielnde soziale Integration und fehlende Urtersjiit
durch soziale Netze, festgefahrene Partnerscffhifieksehr friihe Elternschaft, eine sehr dielertenfol-
ge oder ein gering ausgebildetes Selbstbewu&ssaitt. beglinstigende Faktoren auf Seiten des dftiade
gesundheitliche Beeintrachtigungen, das Gesdtikeéhif3ere Erscheinung, das Temperament, \spriokiten
leme und Behinderungen. Kinder und Jugendliapeistigier Behinderung tragen ein erhdhtes Risikalf G
zu erleiden, z. B. wegen enttduschter Erwartwrdeltedn oder spezifischer Verhaltensweisendiss &eis-
tig behinderte Kinder und Jugendliche die stiviadisadingt wenig Selbstbewusstsein entwickeft had
deren Verhalten durch ,erlernten Gehorsam” gispramid starker gefahrdet als jene, die Séthseemund
Selbstbewusstsein entwickeln konnten. In dieddreskatht hoher Handlungsbedarf.

3 Unterstiitzende Bedingungemn

Trotz der meist heftigen emotionalen Reaktiondasauherwartete Lebensereignis und den sictagreAll
gebenden Problemen gelingt es einem groRRen Faihiien, mit der Herausforderung zu leben ufaandas
ale Gleichgewicht wiederherzustellen. Der Bengificpress lauft in jeder Familie anders ab g@ohém
der aktuellen Lebenssituation, von personlicheme&ien und Personlichkeitsmerkmalen, von lartured
milieubedingten Werten, von Lebenserfahrungeebemdplénen.

Unterstitzt wird dieser Prozess durch eigenerBesslan Familie. Dazu z&hlen u. a.

Personenbezogene Merkmale, wie z. B. der Geszusthait der Eltern, der Bildungsstand, die psychi-
sche Befindlichkeit und die individuelle Per&éittich

Die aktuellen Lebensbedingungen, z. B. die Ebbnsitie finanzielle Lage, die Struktur deiek-amil

B. die personelle Zusammensetzung;

Eigene Lebenserfahrungen, wie z. B. KontaktenderteghMenschen, der Umgang mit kritischen Le-
bensereignissen und biografische Erfahrungerigeten Herkunftsfamilie;

die Qualitat der Beziehung und der Interaktidradalienmitglieder untereinander, z. B. der Zusam-
menhalt der Familie, die Kommunikationskulturaliidrioseféhigkeit sowie Rollendefinitionen.

Binnenfamiliale Ressourcen reichen jedoch nictdralslingbar ist ein personliches soziales Ketager
praktische und ideelle Unterstiitzung bietet, zispieB&reunde, Verwandte, Nachbarn. Auch daielignbe
freiwillig Engagierter kann notwendige Freirdume fliamilien schaffen.

Hilfen sind auch von auf3en notwendig. SolcheeexReasourcen sind z. B. finanzielle Leistundemiime
sche, therapeutische und padagogische AngelaiteygBéngebote zur Entlastung der FamilierbeiievAn
Verb&nden und Vereinen sowie Informationen Ubdedzs.

Das Hilfenetz fiir behinderte Menschen und ihriedfigge ist in Deutschland gut ausgebaut. Flieladias-
phasen und in allen Lebensbereichen bestehteegmziértes System der Unterstiitzung. Es kasinrjedd

von allen genutzt werden, z. B. wegen der Digparitégionalen Hilfestrukturen und Ungleichhegieten
Zugangschancen. Manche Unterstitzungsleistungjemegen mangelnder Passung zwischen Angebot und
Unterstitzungsbedarf nur bedingt hilfreich NgkLEERD99; FiiMM& WACHTE2002):
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So sind z. B. regionale Angebote nicht flachenttigekankert, z. B. familienentlastende bzw. unter-
stiitzende Dienste.

Zudem gibt es strukturelle Unterschiede, z. &eichRler Frihforderung, im Kindertagesstétign- un
Schulbereich: In manchen Regionen sind integradefeote selbstverstandlich, in anderen tberwiegen
Sondereinrichtungen. Im Bereich des Wohnens Aasblau ambulant unterstitzter Wohnformen in
den Bundeslandern einen jeweils unterschiedtizhén S

Auch Elternselbsthilfegruppen gibt es nicht Uberall

Weiterhin sind die Zugangschancen zum Hilfesysfieinhu(z. B. aufgrund des Bildungsstands der EI-
tern), Antragstellungen sind wegen zersplitteisgindigkeiten oft erschwert. Nicht selten muss um
die Bewilligung einer Leistung erst langere Kaihgk werden. Nicht allen Hilfebedarfen wird tat-
sachlich Rechnung getragen (z.B. bei Verhaltdligleeiten des Kindes).

In dem differenzierten Hilfenetz begegnen Elem\éelzahl von Fachleuten, mit denen sie karpbre.
kooperieren mussen. Dazu gehoren u. a. Arzkesb®deia Therapeuten, Psychologen, Heilpad&yoigder

und Lehrer sowie Mitarbeiter in Wohneinrichtungeierkstatten fur behinderte Menschen. Sie sind An
sprechpartner fur Informationen, sie beraten, hdremachen Mut, entlasten, vermitteln Kontakt&nove-

how flr den Umgang mit dem behinderten Kind uectiitzen die Eltern im Empowerment-Prozess: Die Ko
operationsbeziehungen verlaufen nicht immer tianflikas auf beiden Seiten zuséatzliche Enefgrelere.

4 Zur Situation vol ifigtr andhdatétarn

Wenn in der Fachliteratur von ,Eltern‘ die Resiadshaufig nur die Mitter gemeint. Sie sinehimeisten
Familien nach wie vor die Hauptbezugspersonidderet Kindes und fir die tagtaglichen Belangamde
lie zustandig. Erst in den letzten zehn JahreatiesWater starker ins Blickfeld gerlckt.

Miitter

Die psychosoziale Situation von Mittern behindertkar, die Auseinandersetzung mit der Behindeding
das Arrangieren mit der neuen Lebenssituation gielén Autobiographien eindricklich dokumeinisve-
sondere bei schweren Behinderungen erleben &i@&ebdrt eines behinderten Kindes als Verlictales’
Kindes, das sie erwiinscht haben. Ambivalente Gefinzieichnen ihre psychische Befindlichkeigufigne

und Hoffnung vermischen sich mit Enttauschungynd/utblehnung - bis hin zu Todeswilnschen gegenlber
dem Kind. Negativ besetzte Emotionen weckemmi€dtuldgefihle, da sie dem von der Gesellsghgft e
teten und von der Frau verinnerlichten Bild gimn,Mutter” entgegen stehen (vla3l990). Um dem
Mutter-ldeal dennoch nahe zu kommen, kann dialepiiinderung des Kindes zum Lebensinhalt werden -
der nahezu zwangslaufigen Folge einer Reduzier@uyidlkontakte und erheblichen Einschrankimgen e
selbstbestimmten Alltagsgestaltung.

Wenn die Frauen sich mit der Betreuung schwetebehiKinder allein gelassen fiihlen und keipektiges

fur ihr eigenes Leben sehen, kdnnen verzweiialiergn entstehen. Immer wieder gibt es Predsebder
Miitter, die wegen permanenter Uberforderung demiheds Kindes und oftmals auch ihrem eigenen Lebe
ein Ende setzen.

Vor diesem Hintergrund hat bei der Unterstitzarfgrawen im Bewaltigungsprozess die Ermutigumegy-die
sonlichen Bedurfnisse nicht zu vernachlassigektivndie Rickgewinnung der eigenen Autonomi¢reénzus
ben, einen hohen Stellenwert. Die Bedirfnissadéssufd die eigenen Wiinsche miteinander imdinkla
bringen, ist eine Herausforderung, die nur rnaiesazid struktureller Unterstiitzung gelingt.

Ein Vergleich mit der Situation von Muttern niiibderter Kinder zeigt, auch diese durch gedtitdeh
Verédnderungsprozesse in Bezug auf RollenerwadndgEamilienstrukturen sich Erwartungen ausgesetzt
sehen, die sie nur bedingt erfiillen kénnen. Zvear Reauen generell heute mehr Chancen fir lkgtbesel
stimmte Lebensplanung als friher, der Erwartwhgsdidi die Belastungen haben sich jedoch erhidht (vg
WACHTER WEIR2002):
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So bestehen z. B. mit Blick auf die Zukunft wemrkimhe gesellschaftliche Erwartungen an die Mut-
terrolle hinsichtlich einer optimalen Forderuniginéss.

Durch die veranderte Frauenrolle, die FamilienadoErwerbsarbeit miteinander zu verbinden sucht,
und den Anspruch der optimalen Férderung desdeinelesich Mutter mit widerspruchlichen Anfor-
derungen konfrontiert, vor allem wenn die Manedraalierten Vorstellungen verhaftet bleibt.

Daruber hinaus fihrt die Veranderung verwandisbeafStrukturen durch Geburtenriickgang dazu,
dass die Kernfamilie bei besonderen Belastungagmiemger aus dem Verwandtenkreis Unterstit-
zung erfahrt.

Fur Matter behinderter Kinder gelten die genaPrableme verstarkt. Dennoch sehen viele dasrbeKimidke
nicht auf Dauer als Lebensaufgabe, hinter dex @igj@asche zuriickstehen miissen. Wenn der Alltaigmach
meist schwierigen Anfangsphase in stabilen Bahfheveksuchen sie, wieder eigenen InteresseagediEmn.
Manche nehmen eine Erwerbstétigkeit auf. Died\Meghlieider Rollen bedeutet fir sie nicht nur fimdee
meisten Mutter —eine doppelte, sondern wegensdezlizhen Herausforderungen durch die Behindesing
Kindes eindreifacheéBelastung, da Vater eher selten die Mdglichkgittdenzeit” nutzen. Dennoch verstarkt
eine Erwerbstatigkeit nicht zwangslaufig dasuBgEanpfinden, sie ist oftmals eine wichtige Ressou
Bewaltigungsprozess:

... das Erfahren eigener Lebensbereiche, det Alostamilie, das Erleben persénlicher Wentsghitd Anerkennung
neben der Funktion als Hausfrau und Mutter wsdktd®ss bei jingeren Frauen einer GeneralisesuBglastungsge-
fuhls entgegen.“KBMERIUBLER 990, 291)

Insgesamt ist festzustellen, dass die meisten béfititederter Kinder nach der schwierigen Anfasgsgihe
gute Beziehung zum Kiedtwickeln. Sie engagieren sich fir sein Wohiergelme Entwicklung und seine
Integration in das Umfeld und erleben das Zusaemenls Gewinn fir die eigene Entwicklunge(rgR1s
1990a; 1997 NGELBER999).

Viele Frauen werden durch die Erfahrungen mitb@hmmerten Kind und den damit verbundenen lderausf
derungen zu starken Frauen, die nicht selten Bemgndb ihrer Leistung erleben. Was sie verisissien,
echtes Interesse an ihrer Person und der PeesoHinitles durch das soziale Umfeld. Oftmals waitrees
Glicksmomente, wenn sich jemand nach dem WaohtbdéadKindes erkundigt oder die Mutter danath frag
wie es ihr geht, und ihre tagtagliche Leistungiwet.

Vater

Auch Vater durchlaufen einen intensiven Prozéssdeandersetzung mit der Behinderung des Wimdes.
schiede zum Erleben von Mittern beziehen siahfudia.Ursachen von Stressempfinden und digi&unsg
von Ressourcen (VQIGELBERD99). Untersuchungen zufolge ist z. B. dasrgpfesten von Vatern starker
als bei Mittern vom Ausmald der Beeintrachtiguegifiusst. Im Hinblick auf hilfreiche Bedingungen
Bewaéltigung der Situation sind fur Vater vor diéemateriellen Lebensbedingungen wichtig, wiréhiat-
ter binnenfamiliale Ressourcen im Vordergrund, steBedie Partnerschatft.

Auch Vater sehen sich aufgrund gesellschaftlidleaz&schreibungen und Wertvorstellungen mitdeeson
Problemen konfrontiert (vgh2#1992). So kann die mit der mannlichen Rolle yexkaipartung der Sach-
lichkeit und Selbstkontrolle zu einer Verdrangurgediihle fuhren und ein ,nicht perfektes* Ksrigedro-
hung der gesellschaftlichen Anerkennung erlelehwerd

Erfahrungen zeigen allerdings, dass das Zusammeiilebnem behinderten Kind auch bei Véterg héufi
einem Wertewandel und zu einer UmorientierundgNerfindung von Lebenszielen fihrt. Zunehmend mehr
Vater beteiligen sich aktiv am Familienalltaghd/Bamilien kommen dem Leitbild einer inneramiidrt-
nerschaft bzw. der Realisierung der geteiltarsétigit ndher als Familien ohne ein behindedgs ddirkL-
LENBACEQ94; 1997).
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Partnerbeziehung
Die alltaglichen Herausforderungen kénnen dieuBgaiker Eltern festigen oder zu Entfremdung fihren

Als gulinstige Bedingungen fur eine Starkung deerBenaft erweisen sich die gemeinsame Bewalti-
gung des Alltags, eine offene Kommunikation tsthende Probleme und gemeinsame Interessen
bei Freizeitaktivitaten.

Eine Entfremdung der Partner kann durch untelisbli&teridufe der Personlichkeitsentwicklung ent-

stehen, aber auch durch das Fehlen von Freirdaumgemdinsame Interessen und Unternehmungen
bedingt sein.

Manche Vater fiihlen sich angesichts der zwangstigdéin Bindung zwischen Mutter und Kind an dén Ran
gedréngt - in Bezug auf ihre Vaterrolle und &uRiite als Partner. Die Zeit fir gemeinsameetintengen,
fur das Pflegen oder Entwickeln gemeinsamerskriefés Nahe und Zartlichkeit ist knapp:

,unser gemeinsames Leben ist notgedrungen selarteldomer bescheiden sein, sich immer zumickhat spontan
sein. (...) Immer eingeschnirt sein in das Kesetiegenden und betreuenden Elternteils. Niengirhaben kdnnen.
Nie die Feste feiern kénnen, wie sie fallemlailes, jeder Geschlechtsverkehr hat sein&kZigieNgAAD94, 19)

Gravierende Probleme kdénnen entstehen, wennrmiaks starke emotionale und kommunikative Verbunden
heit gestort ist, weil die Partner nicht mehribalge sind, miteinander Uber die eigene Belfisitltichreden:

.Meine Frau kapselte sich total ab mit dem Kaider kkam an sie heran. Wir konnten einfach néttitmiteinander
reden - weder Uber Toffel und seine Behinderungb@eyauns und wie wir diese Situation bewaltljeans (KLLENBACH
1994, 33)

Nicht selten kommt es zu Scheidungen. Die Ussaclter Regel nicht allein das als Belastubig dxddin-
derte Kind. Haufig war die Paarbeziehung schenniottt mehr intakt, und die Behinderung dessKiatle
den letzten Anstol3 fur die Trennung gegeben.idieRartnerbeziehungen in Familien gestaltdhgeaem
Fall haben sie direkt oder indirekt Einflusgeddzdehung zu den Kindern und pragen deren lEngwvick

Alleinerziehend

Alleinerziehend zu sein, ist fir alle Mutter ued &fée Lebensform, die besondere Herausfonddrender
Alltagsbewaltigung mit sich bringt. Bei Alleinermien mit einem behinderten Kind stellt sichaoflilerfRatik
verscharft. Es sind Gberwiegend die Miitter, dieineacTrennung vom Partner die Betreuung des &ed-
nehmen. Vater werden meist zu ,Teilzeit-VaterdgndKontakt zum Kind zwar noch aufrecht erteddtan,
nicht mehr in den Alltag direkt eingebunden sind.

Die Lebenslage alleinerziehender Mutter behindader ist Uberwiegend durch eine schwierigeiditean
Situation, meist Abhangigkeit von der Sozialimtfeinzureichende Wohnverhaltnisse gekennzeltiheet.
Berufstatigkeit ist zumindest in den ersten Jeduem moglich. Nur wenigen gelingt der (Wiedgiedins
Berufsleben, z. B. durch Ubernahme einer TeikieiB&i geringem Verdienst sind die Frauericdusétf ein
erganzendes Arbeitslosengeld 2 (ALG2) angewaeseal] Yater den Kindesunterhalt nicht zahlen.

Zur Entlastung stehen institutionelle Angebot¥eztilgung (z. B. Einzelfallhilfe, KindergartenSetaule,
Freizeitgruppen), Unterstitzung tber private Netzvder andere Kontakte gibt es nur punktubtl sedten

bei Kindern mit hohem Hilfebedarf, weil Au3erdtetmeist keine Erfahrung im Umgang mit schweien Beh
derungen haben. Permanente Uberforderung duectiéesbziale Unterstiitzung kann die Beziehurfgerwisc
Mutter und Kind stark beintrachtigen, psychisch@aychosomatische Beschwerden der Frauen sind kein
Seltenheit (vgIEXBAND ALLEINERZIEHBDHERER UNBTER997).

Als besonders schwierig erleben die Frauerigallesgeln mussen, keinen Ansprechpartnerdenterozu
haben und allein verantwortlich fur das KindrzuZsei Kontaktpflege mit neuen Partnern fehlt as deit

Seite 17 von 72



Dokumentation dédnté&@eng ,Wir sind auch noch da*am 11./12.91.200

und Energie, ganz abgesehen davon, dass eimeit,Ena@m behinderten Kind“ von vornherein sarkecht
Chancen bei der Partnersuche hat.

Starkung im Alltag bringt der Austausch mit ddeicbffenen, z. B. in Selbsthilfegruppen flireAdielmende
mit behinderten Kindern.

(Ende der 1990er Jahre wurde vom Verband allendesiéhiitter und Vater ein ,Patinnenmodell fllieEif@milien mit behinderten
Kindern“ durchgefihrt, das konkrete Erkenntnis&@glichkeiten der Unterstiitzung dieser Famaieie(vgl. Weiser 2007, 18/19,
Band dto.).

Solche Selbsthilfegruppen werden tberwiegend ttem Mii Anspruch genommen. Die Situation der Vater
scheint nach den Erfahrungen in diesen Gruppgenttastend zu sein als die der Mitter:

.Die wenigen Vater mit behinderten Kindern halignihmen Arbeitsplatz und erhalten aus unseabrufg - bis auf

Ausnahmen - oft zusatzliche Hilfsangebote vonaxacKbra und Schule, brechen seltener KontSkianzegereltern

(Grof3eltern) ab, die bei der Betreuung helfeitwetsw Vatern bleibt oft die Familie der Muttedten, so dass Wo-
chenenden meist mit Familientreffen ,belegt’ (§meRiE& VOR2007, 16 — in Band 3/2007)

5 Eltern alls Motor vom Entwickiumg

Viele Eltern engagieren sich in Selbsthilfegrupp@neinen, Verbanden und Organisationen diie Men-
schen mit Behinderung einsetzen. Manche sirtdralgeEleter in Institutionen der Behinderterddilig oder
wirken in kommunalen Gremien und auf politisolree Eiit. Neben den grol3en Elternverbénden ludben si
inzwischen viele Elternselbsthilfegruppen gebiéetfiillen wichtige Funktionen:

Zusammenarbeit mit Angehorigen: Information, mgrafnterstiitzung; Erfahrungsaustausch; ge-
meinsame Aktivitaten; Initiieren von Projekten u. a

Engagement fur Menschen mit Behinderung: Forderi8gjbstbestimmung und Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft; Einforderung der Rechte

Kooperation mit freiwillig Engagierten: indived@algleitung und Unterstiitzung von Menschen mit
Behinderung im Umfeld; Forderung von Solidariti#&dn von gemeinsamen Projekten

Anforderungen an Dienstleister: selbstbewunftedelfin der Grundprinzipien Personzentrierung und
Sozialraumorientierung, Initiierung innovativeinkhgiver Projekte (in den Bereichen Arbeiteiyohn
Freizeit); Mitwirkung von Angehdrigen ¢ Polibkyhadeit im Interesse der Menschen mit Behinderung
und ihrer Angehdrigen

Gesellschaft: Offentlichkeitsarbeit im Gemeinwe8erEngagement gegen Diskriminierung und Aus-
grenzung; Aktivitaten zur Verbesserung der sd&aégtanz; Strategien gegen zunehmendes Kosten-
Nutzen-Denken

Die genannten Aufgaben werden von den Selbsihiltagin unterschiedlicher Intensitat wahrgenontmen.
innovativen Impulse kénnen die Arbeit der eebhgtbande erganzen und befruchten. Sie siotsizlen
Motor von Entwicklung geworden, vor allem imtBleitdilmgs- und sozialpolitischer Reformen.

Der Empowerment-Prozess, den Eltern in Koopeitatinderen engagierten Eltern durchlaufen,éstviih-
tige Voraussetzung fur die Unterstiitzung des Ermeowv@rozesses ihrer Tochter und S6hne. DagdLEtta
KEN2000):

"Eltern, die gelernt haben, ihre eigenen Kompetesiterzuentwickeln und durch Selbsthilfe zub®gtbsstsein und
Selbstbestimmung gekommen sind, kénnen auckclttes iid Séhne angemessen unterstiitzen, selbsthbveule-
bensgestaltung den individuellen Bedurfnisseéhiglditen entsprechend mitzubestimmen.” (228)
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6 Zukunft gestalten

Die Anforderungen an die Familien verandern sizhngtimendem Alter des Kindes. Insbesondere an den
Ubergangen im Lebenslauf missen immer wiedentsebeidingen getroffen werden: Welchen Kindargarte
wahlen wir? Welche Schule ist richtig fiir meif? Wire konnen Freundschaften im Jugendaltet initder
entwickelt werden? Welcher Arbeitsplatz entgf@ické&higkeiten und Interessen der Tochter o8ehdes?

Wann ist der gunstigste Zeitpunkt fir den Ausaudeau Elternhaus? Welche Wohnform ist geeigaet? All
diese Ubergange missen intensiv vorbereitet leittbegrden. Sie sind mit Prozessen der Ablésbung-

den, die - auf beiden Seiten - eine NeudefiniidRallen im jeweiligen Lebensbereich erfordern.

Erwachsenwerden des Kindes

Etwa 60 % der Erwachsenen mit geistiger Behin@eruhg0.000) leben gegenwartig noch im Elte(mglaus
BUNDESVEREINIGURBENSHIL2O02). Die im Laufe des Zusammenlebens entsemgle&indung zwischen
Eltern und Kind erschwert oftmals die Ablosunghé/ighern glauben, dass es im Interesse dessKisdes
lange wie moglich im Elternhaus zu leben. Hig Auszder Familie wird als ,Notldsung’ gesehargsveu
Hause nicht mehr geht. Gedanken an die Zukurghwerdréngt, so dass bei unvorhergesehen aietneten
Lebensereignissen, z. B. wegen Krankheit, lgeodstuTod der Eltern oder eines Elternteilsenieing
unvorbereitet erfolgt — eine fiir beide Seiterchthledsung. Probleme sind vorprogrammiert.

Andere Eltern planen die Zukunft ihres behindarthys bewusst. Sie streben den Auszug etwahitedeam,

in dem auch nicht behinderte Kinder den WegSelb#standigkeit gehen. Gemeinsam mit ihreeriT Gclat
Sohnen bereiten sie den Schritt vor, der alldig@et€Chancen zur Neugestaltung er6ffnet: Fibeterder-
ten Menschen bietet der Wechsel in einen Wohmbefgchalb der Familie neue Kontakte und gielfédti
regungen zur Weiterentwicklung seiner Kompetenzeriner Personlichkeit. Fir Eltern bedeutéiudié-,
che’ Trennung eine Erweiterung ihrer personlaemsperspektiven und eine Veranderung ihreiSRolle.
tragen nicht mehr die alleinige Verantwortungebleber lebenslang Begleiter und Anwalt ihrex Gidhn
Tdchter. Sie bieten ihnen die Sicherheit verBaaziehungen, Stabilitat und Verlasslichkeit.

Lebensleistung der Eltern

Mit zunehmendem Alter der Eltern stellen sicim Fiegfeder eigenen Geschichte im Zusammenledemmit
behinderten Kind und Fragen nach seiner Zukud&nWie behinderten S6hne und Tdchter nach deer Tod
Eltern im Prozess der Trauer unterstiitzt? Welddie siachfolgenden gesetzlichen Betreuer adéuui
Belange des behinderten Menschen kimmern?

Auch in dieser letzten Lebensphase kdnnen Gksgisichs Fragen, die die Eltern bewegen, raieictiele
sind von Vereinsamung bedroht, vor allem werartder Richt mehr lebt. Eine fast 80jahrige Mditesich
Uber Jahrzehnte fir ihre zwei behinderten Kiedeerkirankten Ehemann und ihre pflegebedurftiger Mut
engagiert hat, stellt fest:

.Ich merke, dass meine Welt auf die Behindertbruggsft ist. Freundschaften aus friherer Zeegificht mehr und
ich bin nicht mehr fahig, unbelastet neue zulzehlig FRANKE 2002, 8)

In einer Befragung von Eltern, die jahrzehntelaegnem schwer behinderten Kind zusammengelebt hab
stellt eine Mutter riickblickend fest, dass dst gefitellte Anspruch, alles ,unter einen Huingert, vollig
Uberzogen war und letztlich zu einer chronisdw@dpfiung fuhrte:

.Ich hatte es mir abgewohnt, Freizeit zu habefanohdiesen Zustand eigentlich sehr befriedigenfo(lebte ich viele
Jahre gliicklich in einem Stadium der permanentem,gesuchten Uberforderung. (...) Das Ergebudiass ich arbeits-

suchtig wurde. Dass dies wohl nicht das Gelb&wam &b ich erst anerkannt, als ich mit 50nJatitéerschopfung im

Krankenhaus landete.”
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Der Ruckblick fallt am befriedigendsten aus, eefolth oder die Tochter eine Lebensperspeldmalaul?
der Familie gefunden hat:

»Ich habe noch die Nahe zu meinem Sohn, abdvaechidta mehr die Belastung, fiir ihn permaneminsougnissen. (...)
Ich kann ihn nun loslassen, weil ich weil3, daBsttheer (...) meine Rolle ibernommen habensiedengut fir ihn
sorgen wie sie kénnen. (...) Ich weil} auch,idasd.iauftretende Probleme gleichberechtigten edrstandnisvollen
Atmosphéare mit den Betreuern besprechen kaieife )eigene Lebenssituation ist jetzt sehr mmtsga ist unge-
wohnt, das eigene Leben zu leben. Wenn man dgtgewahnt war, quasi fir jemand anders ,mitzylésiglh einem
etwas.”

Neue Herausforderungen schrénken die gewonnéidemErein: die Pflegebedurftigkeit der eigereen, Elt
ernsthafte Erkrankungen des Ehepartners, di¢e¥leisieing des Gesundheitszustands des behiKdteateen
oder Probleme der nicht behinderten S6hne undrTacBt bei der Aufarbeitung belastender Kiadhhbit
rungen:

.Meine Tochter hat mir erst jetzt gesagt, dasstsas altere Schwester in der Kindheit sebk gadetzt gefuhlt hat. Sie
habe damals ablehnende Gefuihle gegeniiber denvBmiidergt und die positive Einstellung von @ns Efternommen.
Sie spurt, dass sie noch heute unter dem Vemldstwendung leidet. Wir haben damals nicht bewiergtpl3 ihr Kum-
mer war — sie schien gut mit der Situation zuradtimmen. Heute habe ich Schuldgefiihle, ddwse idbtials kleines
Méadchen nicht erkannt habe — unser Sohn fordénte gaeze Kraft.”

Reflexionen Uber das eigene Leben losen beedeteldt Zufriedenheit Uber das Geleistetd raaiksr Uber
das Verlorene aus:

,25 Jahre leben mit einem behinderten Kind istiaedbebensleistung, auf die Mensch stolz sein(Kaiter)

.Im Vergleich mit anderen Familien mit erwachkerdern wird mir manchmal bewusst, wie andersAlhagrund
unsere Probleme auch heute noch sind. - Je &iterinthadesto klarer wird einem, dass man nichtderlyré3ten Teil
seines Lebens vor sich hat. Fragen wie ,\Was &astddinem Leben gemacht’ treten auf: Viel Eegagiéntas eigene
Kind und fur Gleichbetroffene, aber am eigenenvioebeigegangen - nicht mehr nachholbar ...%efMutt

Winsche fir die eigene Lebenssituation sind:

»Gesundheit; weiterhin aktive Unterstiitzung dwiclemPartner und Betatigungsfelder, in denen ich
mich engagieren und wo ich meine Kompetenzengainlikann. Mehr Zeit fir mich selbst und furesozial
Beziehungen! Entlastung im Haushalt, um Frei@ueigehe Interessen zu haben. Weiterhin Kraft

und Geduld, bei Besuchen des Sohnes die PflBgeeundhg leisten zu kdnnen. Mich immer mehr aus
der Verantwortung ziehen kénnen — ohne schleehtissé€h. Dazu gehdrt Vertrauen, dass andere die
Verantwortung in meinem Sinn tragen.”

Auf gesellschaftlicher Ebene wiinschen sich miedakss die Leistung der Familien anerkanne unadven-
digen Hilfen gewahrt werden. Sie hoffen auf megptakz fir Menschen mit schwerer Behindedtangt s
leichter wird, sich mit ihnen innerhalb der Gemeindewegenhne sténdig distanzierenden Blicken ausge-
setzt zu seinund auf Unterstitzung von Menschen auRerhdtarddie im Kampf um ein gleichberechtigtes
Leben auch bei schwerer Behinderung. Sie hgeerd&y in Zeiten knapper Kassen und mangeltder We
schatzung schwer behinderten Lebens die ZukemKiftder nicht gesichert ist. Im Einzelfall wnreiaer
bereits eingetretenen oder zu erwartenden Vérsaaleg der Personalsituation in den Wohngruppein-be
tet, die eine individuelle Lebensbegleitung dobkinderter Bewohner gefahrdet. Auch die Finagazieru
externen tagesstrukturierenden Angeboten in @itigessier Fordergruppen, die Entwicklungsannegunage
soziale Kontakte in einem zweiten Milieu bietdnmamcherorts in Frage gestellt. Als besondeéicskeed

wird von einigen der Befragten die permanente éledst dass schwer mehrfach behinderte Menschen b
Verschlechterung des Gesundheitszustands unthileredaundenen Zunahme ihres Pflege- und Unterstut
zungsbedarfs in ein Pflegeheim ,abgeschoben’ kignaem. Damit wirde der Wunsch nach einem stoglich
normalen Leben zunichte gemacht.
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Fazit

Es ist deutlich geworden: Eltern behinderter Kimdi@icht nur hilfebedurftig. Sie entwickelrnatgtbesonde-

re Kraft, den Blick fur notwendige Veranderungdéfmen und in ihrer Region Entwicklungen in Gasef-z
zen, die den Betroffenen zugute kommen. Denribstueggandlich und problemlos ist das Zusamenenleb
mit einem behinderten Kind auch heute noch niehSitDation der Familien ist von gesellschaftBeoin-
gungen beeinflusst, die sie starken oder an dedrRagen kénnen - von Einstellungen und Wersetzlige
chen Regelungen, der wirtschaftlichen Lage, tgisectogn Entwicklungen, wissenschaftlichen Eidsamtn
und politischen Entscheidungen. Eine Untersuah@iyation von Familien bringt es auf den Punkt:

“Es ist (...) nicht die Behinderung eines Kipdgis, llamilie gefahrdet, sondern vielmehr dierAdéw Gesellschaft auf
diese Behinderung N¢ELBER999, 14)

Solange es in unserer Gesellschaft nicht als anges¢éhen wird, verschieden zu sein, solangeBelgials
.worst case' gilt, der zu vermeiden ist, solangerfanter dem Druck stehen, ein den Anspriehkaist
tungsgesellschaft entsprechendes Kind prasentienéissen, und bei Behinderung eines Kindedatétahr
sich fur dessen Kosten verursachende Existdertigaitzu missen, werden Mitter und Vaterr debign
mit einem behinderten Kind teilen, mit Problerzestebedie zusatzliche Kraft fordern.

Notwendig sind sozialpolitische und infrastruktét@hmenbedingungen, die es Frauen und Manrigiz erm
chen, unterschiedliche Lebensentwirfe im Zusamgienhainem behinderten Kind zu verwirklichedetnd
Geschwistern des Kindes Freiraume flr die etgécidufg zu gewahrleisten.

Aktiv werden konnen Eltern nicht allein. In itmgag&ment fir die Rechte behinderter Menschehreind i
Angehdrigen brauchen sie die Unterstitzung ibieers®&mfelds und die Solidaritat und Aktivitat/ eant-
wortungstragern in unterschiedlichen Bereichem. DienBehinderung eines Kindes ist kein prinaiksrR?
sondern eine gesellschaftliche Aufgabe.
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Filmbeitrag
,Geschwisterkinder*

Der 17-minutige Film portratiert die Geschwisterlilika, Tim, Lucy und Martin. Sie erzahlénrélizzzie-
hung zu ihrem Bruder oder ihrer Schwester mitd&eimg und gewéahren ungewdhnliche EinblickeAti-den
tag Ihrer Geschwistersituation.

(Bei Interesse an einer Filmkopie im DVD-F&nfiét,Schulungszwecke, bitte Mail senden an
steffen.wilhelm@diakonie-stetten Sie erhalten dann weitere Infos zu Preis unohsiedingungen.)

Podiumsgesprach
.Geschwisterkinder: welche Starken habemelehe Starkgnravehemesiespd?”

Teilnehmer/innen (von links nach rechts):

Marlies Winkelheide

Juliane Knofel (Schwester einer erwachsenent Bekimaierung)
Karl Wagner (Diakonisches Werk Wirttemberg, idoderat
Ulrike Merz (Mutter von Kindern mit und ohne Belnigy)

Prof. Dr. Waltraud Hackenberg

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

»Ich habe mich mittlerweile daran gewoéhnt, dass als solche ist kein Indikator dafiir, dass es Prob-
sie so ist, wie sie ist“, sagt ein Madchen (fger sei leme in der Familie gibt.”
Schwester. In welchen Situationen Kinder leben,
die behinderte Geschwister haben, das diskutierteEine Hilfe in jedem Falle aber ist es, wenn die
auch die Podiumsrunde unter der Leitung von Gesellschaft hinsieht und Familien, die ein behin-
Karl Wagner vom Diakonischen Werk Wirttem- dertes Kind haben annehmen. ,Wichtig sind Be-
berg. gegnungen im Alltag”, meint Prof. Dr. Monika
Seifert von der Hochschule fir Sozialwesen in
Sich daran gewohnen, dass ein Bruder nicht so isBerlin. Familien, die behinderte Angehdrige haben
wie der Bruder der besten Freundin. Es aushaltenmissen Entwicklungschancen bekommen. Bil-
dass die Schulkameraden Uber die Schwesterdung und Teilhabe ist der Schliissel zum Zusam-
sagen: ,Die ist doof*, das ist vor allem fur Kinder menleben in einer Gesellschaft. Angebote fur
eine besondere Herausforderung. Geschwisterkinder gehoren fur Prof. Seifert in die
Bildungseinrichtungen. In Schulen und Kinder-
Juliane Knofel hat eine behinderte Schwester. Diegarten missen sich die Kinder mit ihrer Situation
junge Frau kann heute auch von dem sprechen,aufgehoben fiihlen.
was sie aus dieser besonderen Geschwisterbezie-
hung fir Chancen fir sich und ihr Leben gezogenUnd es ist notwendig, den sozialen und kulturel-
hat. Das war beileibe nicht immer so. ,Das ist dielen Hintergrund der Familien zu bertcksichtigen,
mit der behinderten Schwester®, musste sie sichweil? Marlies Winkelheide aus ihrer langjéhrigen
oft anhéren und hatte dabei kaum Menschen beruflichen Erfahrung. Dabei gehe es auch dar-
aulRerhalb der eigenen Familie, bei denen sieum, die Vielfalt der Méglichkeiten zu nutzen, sagt
Schutz oder Rat finden konnte. ,Ich hatte mir Prof. Dr. Waltraud Hackenberg. Kinder die behin-
schon gewuinscht, dass es auch noch andere gibtderte Geschwister haben missen erfahren dirfen,
die in so einer Situation sind wie ich.“ Damals gabdass sie eigene, ganz wertvolle Kompetenzen
es die Angebote fiir Geschwisterkinder noch haben.
nicht.
Far Juliane Kndofel war es wichtig, dass sich ihre
Juliane Knofel hat sich oft ausgegrenzt gefiihlt Familie nicht versteckt hat. Ein Junge, der einen
und wurde nicht selten gehanselt. Aber sie hat behinderten Bruder hat, formulierte es so: ,Dann
trotz aller Schwierigkeiten auch etwas gelernt: zu sagen: Ja, das ist mein Bruder und der verhalt
Jch sehe behinderte Menschen nicht mehr als sich so, weil er behindert ist, das ist oft eine
nicht-normal an*. schwierige Situation, mit der ich aber gelernt
habe umzugehen.”
Ulrike Merz ist Mutter von vier Kindern. Ihr Sohn
ist behindert und braucht natirlich eine ganz
besondere Aufmerksamkeit von seinen Eltern.
Zeit, die manchmal von der Zeit fir die anderen
Kinder abgeht. Doch Ulrike Merz ist sich dartiber
bewusst, dass Eltern, die mehr Kinder haben, ,nie
jedem optimal gerecht sein kdénnen®. Und viel-
leicht missen 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
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Abendprogramm

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

Filmbeschreibung

.Das war halt selbstverstandlich” sagt Till, Bomdawrei jungen Frauen mit Down Syndrom, tiBer die
ziehung zu seinen Schwestern. Er und drei witgr&jwachsene, die alle ein oder mehrere Geschwis
mit Beeintréachtigung haben, erzahlen in diesem®&mukfilm von ihrem Alltag und ihren Erfahrungen,
mit einem Bruder oder einer Schwester mit Bagigtrag aufzuwachsen. Wie ein roter Faden Zieht sic
dabei die Selbstverstandlichkeit der Protagemsimim Umgang mit ihren Geschwistern durch den
Film, obwohl gleichzeitig auch die Unterschigele jeweiligen Erfahrungen deutlich werden.

Die Filmemacherinnen Kim Annakathrin RonacharaizéZdieh haben dieses Filmprojekt durchgefuhrt,
welches die meist wenig beachtete Situation vain@tsrn von Menschen mit Beeintrachtigung in den
Fokus riickt. Dabei ist, aufbauend auf biografisigmeirws mit den Geschwistern, ein vielsohichtig
persdnlicher Dokumentarfilm entstanden, der @ibéokbn die Themen der portratierten Geschwister
bietet - und der Mut macht.

Zu beziehen unter

Der Film kann flr die private Nutzung Uber dén Medeunftssicherung Berlin e. V. fir Menschen mit
geistiger Behinderung" fiil4,- zzgk 2,50 Versandkosten utiméo @ zukunftssicherung-ev lukestellt
werden. Fur offentliche Vorfihrungen, den Eiins8thilungszwecke und Weiterverleih kontakteren S
bitte meine-geschwister-und-ich@gmx.net
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Vortrag Marlies Winkelheide
»+Auf der Suche nach einem eigenen -PEifahrungen aus der Begleitung
von Geschwistern von Kindern mit Beahimgaund Beeimtrachtiguimg

Geschwister entwickeln eigene Sichtweisen und fegéum Leben von Menschen mit Behinderungen und Be-
eintrachtigungen und den zusatzlichen Herausforugen der besonderen Lebenssituation in ihren eam8ie
melden sich auf sehr unterschiedliche Weise zu. \&seiist notwendig gut hin zu héren und zu fragen,ihre
Botschaften und Anfragen verstehen zu lernen. Asilvan Erfahrungen aus Geschwisterseminaren und Bera
tungssituationen sollen die verschiedenen Sichéwaisd Fragestellungen vermittelt und unterschibeliWege
des Umgangs damit aufgezeigt werden.

Personliche Anmerkung:

Mit einem angefragten Thema zu einem Vortratuatio®ivon Geschwistern von Kindern mit Behinde-
rung und Beeintrachtigung setze ich mich langen#est wieder auseinander, stelle entsprechende Aus
sagen, Geschichten, Zeichnungen von Kindernemdlidlign , Eltern zusammen; schreibe meine Gedan-
ken auf, bringe sie fur mich in ein Konzept.

Und dann kommt es vor Ort, zum Zeitpunkt deg®®xfaganz anders. Ich I16se mich von dem Geplan-
ten, spreche in der Regel frei, verwende eirggsiatige Texte, aber nicht alle, stelle mich @@Efune

denen Rahmen und versuche, so gut ich es kdimnzuforerinnen einzugehen.

Ich besitze keine Powerpoint-Prasentation und feziige formulierten Vortrag. Es ist im Ansanruss
einen frei gehaltenen Vortrag eine Herausforakrsi@esagte wortlich wieder zu geben. DieserciAnspru
habe ich nicht, wenn ich im Folgenden versudHaugigedanken des in Stetten gehaltenen Voitrages
einigen Kernaussagen darzustellen.

Die spontan zitierten Aussagen von Geschwist@&wisgiele aus der Praxis fallen dabei wegg®ie be
flgten Texte habe ich verwendet, sie waren pisl8é&isden Vortrag eingebaut. Da die Texteenmach d
Fachtagung schon mehrfach bei mir angefragt whilgkeich sie hier mit den Fragestellungen hiezu, d
ich beispielhaft verwendet habe.

Da ,Fragen wichtiger sind als Antworten* (siahdafitisz Korczak) habe ich als Uberschriftaizeler e
nen Abschnitte auch immer Fragen verwendet.

In welchem Kontext findet der Vortrag statt?

Die Fachtagung Geschwister findet an einem LisfdeMdenschen mit Behinderung statt, einer Einrich
tung der Diakonie, einem Ort mit Tradition, Rjt@dechichte. Viele Menschen mit unterschiedlichen
Lebensformen und Wahrnehmungen von Leben konnrnesainnenen!

Wie viele Auseinandersetzungen werden gefuhr&damieen sich fur die Unterbringung ihres Kiniides
Behinderung in einer Institution entscheiden?aNraddie spielt dabei in den Familien die Lelzinssitu
der Geschwister? Welche Rolle spielen Geschevigte3thtten in der Betreuung ihrer Geschwister?
Wir kbnnen es nur erahnen.

Ich spreche jetzt hier in groRer Achtung vor démigen aller im Zusammenhang mit dem Leben eines
oder mehrerer Kinder mit Behinderung in eineeFamnidlemut vor den Bemihungen aller das Lleben al
Menschen lebenswert und wiirdig zu gestaltenpakRex allen, die Menschen mit Behinderung und
ihre Angehdrigen begleiten.
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Im Kontext des Themas Geschwister behinderteisKdetel2.11. flr mich ein ,historisches Datum®,
dennvom 12.-14.11. 1982 habe ich das erste Gessbminar gestaltet, damals in einer katholischen
Einrichtung der Erwachsenenbildung in LilientBaebeen. ( Es nahmen 21 Kinder und Jugendliche tei
im Alter von 6- 18 Jahren; aus Familien, in deteeschiedliche Kinder mit Behinderungen leb&dmn, un
héangig von der Tatsache, dass Eltern vorhemaisemaar teilgenommen hatten, einem Verein ange-
horten.. Diese Grundsétze sind bis heute Belstagidier Arbeit.)

Seither fuhre ich jahrlich viele Seminare durchtemma Geschwister mit Kindern, Jugendlichen und er
wachsenen Geschwistern, Familien und Fachleegigener Tragerschaft oder im Auftrag unterschiedl
cher Veranstalter - bundesweit. Es gibt dabdiragmbote fir Geschwister, deren behinderte Geschwis
dieselbe Behinderung haben.

Das damals entwickelte Grundkonzept wurde imderitierpruft und den gesellschaftlichen Bedin-
gungen, der Lebenssituation von Familien angepi&slahren arbeite ich in der Beratungsstelle G
schwisterkinder der Lebenshilfe

Bremen e.V.

Wer hért hier#®Umfrage im Publikum)

Geschwister, Eltern, Fachleute, Fachleute umdEE#sr als betroffene Geschwister; Geschisister a
Fachleute; GroRRe der Ursprungsfamilie; GeschsitsperErfahrungen ausschlief3lich mit Briidern,
mit Schwestern, mit Schwestern und Bridern; déeter&&schwister ( personliche Erfahrungen)

Wem wird zugehért?

Ich bin die jingste Schwester eines 11 Jahne lgiteliehen Bruders; die dltere Schwester \&nd vi
mesischen Adoptiv- und Pflegebridern mit untelisttéa Behinderungen. Als Sozialwissenschaftlerin
begleite ich seit 34 Jahren Menschen mit Behmdexuinre Angehérigen im Rahmen von eigens fur sie
entwickelten Bildungsangeboten, seit 27 Jahe@reistler Schwerpunkte das Thema Geschwister.

Es ist wichtig den eigenen Hintergrund, die eiggabrungen, seinen personlichen Blickwinkat zu ke
nen, um Aussagen von Menschen zu erfassen wsaiim£nohange bringen zu kénnen.

Was horen wir? Wie kdonnen wir unser Horen scharfen?

Was kénnen wir zulassen zuiBren?

In unserer Form der Begleitung von Geschwidlatie <Brundgedanken von Janusz Korczak (1878- 1942)
richtungweisend.

Ihr sagt;Der Umgang mit den Kindern ermidet llin$abt recht.

Ihr sagt: Denn wir mussen zu ihrer Begriffswelt hinungersteHinuntersteigen, uns herabneigen, beu-
gen, kleiner machet irrt euch. Nicht das ermidet uns. Sonders widasl ihren Gefiihlen empor
klimmen muissen. Empor klimmen, uns ausstreclenZahtnspitzen stellen, hinlangen. Um nicht zu
verletzen.

2 Beispiele:

»Ich bin Alexander, der Grol3e*( 6 Jahre)

(Ich bin schon grof3, obwohl ich kdrperlich nachikielch bin der jingere Bruder eines altardersr
mit Behinderung und ich kann schon viel mehrals er
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Aussage von Geschwistern:

» Ein Autist lebt in seiner eigenen Welt." (Iihdahre)
»Ein Autist hat eine andere Sicht auf unsere Wétli¢hen, 13 Jahre)

Was bedeutetseRifiuns) $n innsesen Angeainesigeschésztaiia®iet iPz o redfaxifen?

Die Geschwister sind Experten in ihrer eigenenSadtihren ihre eigenen Auseinandersetzungen mit
ihrer besonderen Lebenssituation, mit dem Lebe&thwestern und Brider mit Behinderung. Kinder
brauchen Erwachsene, die sie begleiten.

»Fraher besprach ich die Sorgen mit meiner Reygpeyih ich in einer Selbsthilfegruppe.*
(Méadchen, 8 Jahre)

Die Tatsache eine Schwester, einen Bruder ndieBeigirzu haben, ist primar keine Indikatioméir ei
Therapie. Wohl macht es Sinn, den GeschwisteReeimezu erdffnen fur Auseinandersetzung und Fra-
gen im Zusammenhang mit der besonderen Lebeossituater Familie, durch den ihre Perstnkehkeit
entwicklung unterstiitzt werden kann.

Die Wahl eines Bildungsangebotes betont didideeiigiinahme.

Die Begleitung orientiert sich an der Padagoglemasz Korczak (Arzt, Padagoge, Schriftsteller, Po
Jude, 1878-1942)

Die Teilnahme ist nicht gebunden an die Art deddBahg des Geschwisterkindes.

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

Jedes Seminarangebot (Seminartage, Wochenenken) Steltt unter einem eigenen Thema, das eine
Leitlinie darstellt.

Der Ausgangspunkt aller Auseinandersetzungiengstfithrung des Themas im Plenum, an dem alle
Kinder und Jugendlichen teilnehmen. Dabei walltdellen Themen der teilnehmenden Geschwister
jederzeit Raum gegeben.

Die Gespréache erfolgen in Arbeitsgruppen, gigersich Thema unterschiedlich zusammensetzen kénnen
Aufteilung nach Alter, Geschlecht, GeschwisterpésimiliengrofRe. Der Austausch dartiber eidolgt w
derum im Plenum. Der Prozess der Auseinandegsastifiigalle nachvollziehbar und sichtbatinfir |

gere wie fur altere: Prozessbegleitend werderneSyenendet, die das Thema verdeutliGteative
Angebote ergénzen die Arbeit am Thema.

Die Kinder und Jugendlichen sollen in ihren Ardiegt genommen werden. Sie sollen die Méghichkeit
eines Erfahrungsaustausches haben, der unabbémgig Moglichkeiten der eigenen Familie ist.

Dabei ist das Angebot der Begleitung kein kaekdeie Angebot zu Gesprachen in einer Fantilie, Erfa
rungen mit der Familie. Es will nichts ausgldisheehafft lediglich die Moglichkeit, aus deamé\bst
heraus Auseinandersetzungen zu flihren, ohneRdickatht nehmen zu missen auf die Geflihle der
anderen Beteiligten- nicht mehr, nicht weniger.

Was ist besonders wichtig?

Das Angebot an Geschwister sollte méglichstsoieasdig sein, so dass alle erreicht werden kdnnen
Kinder und Jugendliche aus allen sozialen Sghiokgeschiedlichen Kulturen.
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Die Finanzierung ist so zu gestalten, dass eimdigev Beitrag zwar erhoben wird, der einzahag Bei
einer Familie ausgehandelt werden kann. (Erméfjgung

Von der Form und Zeit her muss es so gestajtéaseias flr die Familien leistbar ist. ( keimeniié
chen Angebote!)

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

In der Rolle der MitarbeiterIn (die gut zu kkiyegilt fur diese Zeit auf, an der Seite derv@st&rizu
stehen, ihre Perspektive einzunehmen. (,Ictaedel®als du“), auch wenn die Rahmenbedingesgen d
Zusammenlebens in einer Familie den Begleitddadart bimd, sie fur sich die Fragestellung arders g
wichten.

Was kennzeichnet die Lebenssituation von Gesthwistdenschen mit Behinderung unchBeein-
trachtigungNeleleb SRitatitinerh Abén sicie iy g@ad ey thiejiehitjle

Es ist von Bedeutung die Themen und Fragen YovisBascin die jeweilige gesellschaftliche Entwick
lung einzuordnen. Wie ist die Situation von Kindeamilien, Schulklassen etc.?

Ich spreche ganz bewusst nicht von ProblemersebwiSern, sondern von Herausforderungen und
zusatzlichen Fragestellungen in Familien mitaieemehreren behinderten Kindern.

Wenn problematische oder auffélligen VerhaltarswaisGeschwistern zu beobachten sind, muss sorg-
faltig geprift werden, wodurch diese Schwierigkeisgeltst werden: Situationen wie Bedrohung des
Arbeitsplatzes des Vaters, der Mutter, TrennuEtemonMobbing in Schulklassen etc. kdnnen hinzu
kommen.

Die Tatsache der Behinderung eines Geschwisitgrsussachlich verantwortlich zu machen furi&chw
rigkeiten, die entstehen kdnnen. Es ist aberichtcduszuschlieRen, dass dadurch Herausforderungen
entstehen, die der Bearbeitung, Begleitung bedirfen

Einige Fragestellungen (ohne Anspruch auf Viglksttindie Reihenfolge ist keine Gewichtung)

Aufmerksamkeit und Zeitverteilung in Familien

Isolation, Einsamkeit

Wertschatzung

Anerkennung

Ambivalenz der Geflihle

Soziale Kompetenz (Vorsicht: nicht benutzen zandassen!)

Verantwortung

Gerechtigkeit

Entscheidungen (frei Entscheidungen treffen kdimmeein schlechtes Gewissen zu haben)
Gefragt werden wollen

Geduldig sein missen

Einfuhlungsvermogen

Rucksichtnahme

Verzicht

Fragen, die Gleichaltrige noch nicht haben

Konkurrenz (,lch will ihn meine verbale Uberlggeciiespiiren lassen)

schlechtes Gewissen (,Darf ich etwas kdnnen,sianierkdnnen wird? Wie gehe ich mit der Ei-
fersucht um?*)
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Welche Themen und Fragen bewegen GeschwistgrBéispiele)

Ware ich ein anderer Mensch, wenn ich diesen &insgeSchwester nicht hatte?
Wie ware 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.” Wdmchddas, ohne ein schlechtes Gewissen habest zu mi
sen?

Darf ich etwas gut kdbnnen, was mein Bruder mci® ka

Wie gehe ich mit der Eifersucht meines Brudewey, 8akiwester um?

Darf ich froh sein nicht behindert zu sein? batdscdenken?

Warum werden behinderte Kinder anders erzogen?

Warum werden behinderte Kinder mehr geliebt?

Kann ich auch behinderte Kinder bekommen?

Warum gibt es Menschen, die keine behinderterhidlete wollen?

Wer hat die behinderten Kinder gemacht? Derdtebdds der Teufel?

Und ist der liebe Gott lieb, wenn er behindeder iiacht?

Fragen von Eltern(exemplarisch)
Alle Eltern versuchen all ihren Kindern so gerechbtglich zu werden.

Was kann ich tun, damit das Geschwisterkindatasdtebist und keine Probleme bekommt?
Ist mein Kind nicht Gberfordert, wenn es um mefilel€; Fragen und auch Zweifel weil3?
Brauchen Kinder ein Angebot, auch wenn sie zikélaegerobleme haben?

Kann ein Kind nicht erst dann Probleme bekommem®svan einem Angebot teilnimmt?
Woran kann ich erkennen, ob das Angebot etw&@s nutzt

Wo sind die GrenzeneziBagBetyaguranvGesehaistdiam v\icanm keinrkéka Kesd ¢ Riatede kom-
men, halten?

wenn Eltern Angste haben

wenn etwas nicht angesprochen werden soll

wenn Behinderung nicht benannt werden darf

wenn das Kind die Eltern nicht enttduschen igilttg}sen sich doch so bemuht!*

Was brauche ich als Mitarbeiter, Mitarbeit&@l@hen Blickwinkel nehme ich \&a8 ist meine
Haltung zum Leben von Menschen mit Behinderung?

Meine Grundhaltung méchte ich ausdricken durditaivon Janusz Korczak:
“Ich weil3 nicht und kann nicht wissen, wie mikamisie Eltern unter unbekannten Bedingungerr ein mi
unbekanntes Kinder erziehen kdnnen- ich betore® kadicht wollen und auch nicht sollen®

Fragen, die sich Mitarbeiterinnenestddtemn&n udiehicis?

Was sind meine Ziele? Was muss ich im Vora@3/MtEnarf kann ich mich vorbereiten?

Welche Haltung habe ich zum Leben von MenschhintieBing? (Menschenbild)
Warum mochte ich einen Platz fir Geschwistees@haff

Kann ich ihn so anbieten, dass er angenommen keena2n

Muss ich das Angebot dem Rahmen meiner Mdghchkaidnalb 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 n@ kénne

Was sind die Fragen der Geschwister?

Was lasse ich zu an Fragen und Themen?

Was verhindere ich auch, wenn ich mich nichitstellse Angst vor Fragen habe?

Welchen Herausforderungen habe ich mich als ikithrize stellen?

(Arbeiten an der eigenen Biografie um nicht ondlikbertragen, Mdglichkeiten einschatzen kénnen,
Grenzen erkennen kdnnen; wissen, an wen ich ndeh wann)

Welchen Auftrag habe ich, wenn ich ein Angebesem\@ster gestalte?

Wer gibt ihn mir?

Welchen Auftrag gebe ich mir selbst?

Welche unterschiedlichen Moglichkeiten ergebeéursicldie verschiedenen Auftraggeber, Rahmenbe-
dingungen?

Widhirtee Evttwicdét Lunggeem sSindt] Hemieb 2o beciita ol tste] | eredlms rvos uee Gealg ey en di bisizvaleiad e ru
gen?

Generationenwechsel bei Eltern, Anbietern

Umgang mit dem Begriff Behinderung

Rolle der Angebote bei Elternselbsthilfegruppen

Wertewandel:: Solidaritéat, Egoismus, Verbinthalesi einen anderen Stellenwert.

Wie kann ein Angebot wirklich geschitzt werdeadétanein Einfluss? Verdéffentlichungen im
Internet? Handys? Fotos?

Wie werden Qualitatskriterien ermittelt, verraittelt

Wie kann ein Erfahrungsaustausch aussehen? \ti@s&eid von Vernetzung?

Wo findet Ausgrenzung statt durch Angebote, disssechlieRende Bedingungen gebunden sind?
Werden Ressourcen geteilt? Vernetzung oder Kankurinanzierung?

Welchen Platz finden Geschwister in der angestnidhigion?

Welche Fragen entstehen durch Begleitung von iGtesatam verschiedenen Orten mit unter-
schiedlichen Haltungen der Tréager von Angeboten?

Wo werden die Fahigkeiten von Geschwistern gealtetutzt?

Wo haben wir( gemeint sind Veranstalter) diewatant fur die Entwicklung von Angeboten?
Wie kénnen wir Geschwister und Angebote fir Gescheviitzen?

(keine Pathologisierung (Diagnose von Geschwist&ingnzierungen zu ermdglichen)

Einen geschtzten Platz fur Geschwister zu scstdffesrster Linie verbunden mit der personlichen
Uberzeugung und Haltung, nicht mit Methoden urlitikégen der Finanzierung.

Es ware ein interessantes Anliegen zu untersuchen:
Was bedeutet die Wahl der Methoden fir die Anestené\ngebotes?
Welche anderen Kriterien kann es geben?
Welches Angebot fihrt zu welchem Ziel?
Woran wird der Erfolg eines Angebotes gemesseablWWgBinanzierung, Selbstandigkeit der
Geschwister, Nachfrage des Angebotes...)

Ich kann nur hoffen und wiinschen und meinen Bitradeisten, dass Platze fur Geschwister so ge-
schaffen werden, dass sie den Platz finden, siechsie. Ich kann nur hoffen und wiinschen, dass Men
schen, die eine Begleitung anbieten, sich ernsitraftden Fragen auseinandersetzen, die dpestath
werden konnen, sich so gut vorbereiten wie esmigigli

Auf der Suche nach Wegen und Méglichkeiten digkl\bang ist es wichtig nicht zu vergessen
dass es hilfreich ist Behinderungen von Mensditreelwaen und offen dartiber sprechen zu
duarfen,
dass Belastungen angesprochen werden dirfen
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dass Leistungen anerkannt werden, z.B. das Awsinadighwierigen Situationen
dass Geflihle ausgesprochen werden

dass Anliegen und Fragen von Geschwistern esngngerwerden

dass es , befreiend ist Gber das zu sprechelie awegt"

damit auch das gesehen werden kann, was die &esehvidesonderen Menschen macht:

“Ich bin die, die ich bin, durch die Tatsachéchlassinen behinderten Bruder habe. Ich biddsshich
so bin wie ich bin. Ich habe durch ihn so viekitie eigene Lebensgestaltung erkannt. Lebehnt istini
Leistung. Leben ist lernen zu merken, dass amelegeene haben.”

(Schwester, 14 Jahre)

In diesem Sinn betone ich noch einmal, das$itcheiit; wie eine Begleitung aussehen soll, wias wer
dem Kontext der Begleitung von Familien leisterirkaBinne des ,Ich weil3 nicht* von Janusz Korczak
vergessen Sie das Gehorte, spinnen Sie Ihre @epardeen weiter, finden Sie lhre Fragen und suchen
nach Ihren Antworten.

“Die Frage ist wichtiger als die Antwort.”

Wenn Fragen richtig gestellt werden kdnnen, gfesitditdie Suche mitunter so, dass die Antwerten g
funden werden. Oder man muss damit leben lerfiatsdighe auszuhalten, dass es auf manche Fragen
keine Antworten geben kann.

Abschluss:

Symbol fUr den heutigen Tag als Zeichen fleldésictite Steine, die leuchten, wenn man sid_ichite
gelegt hat

.Mensch sein, heil3t Verantwortung fuihlen, segiem&tragen zum Bau der Wghitoine de Saint-
Exupery)

Das Leben von Menschen mit Behinderung und igrebirigen kann so leicht wie diese Steine nicht
werden. Das gemeinsame Sprechen dariiber kdnararl@ese Erfahrung wirkt (leuchtet) auch tber
den Tag hinaus. Und wenn man den Stein sieliiotjestser eine greifbare Erinnerung.

Das wiinsche ich diesem Fachtag auch.
.Die Sprache ist die Quelle der Missverstan@iigeate de Saint-Exupery)

Ich kann nur wiinschen und hoffen, dass das v®@asagte bei den Zuhérerlnnen so angekommen ist wie
es von mir gemeint, beabsichtigt war.

Sollte es Fragen geben, bitte ich sie zu staitényiissverstandnisse vermieden werden kénnen.

Marlies Winkelheide, Moorender Str. 6, 288ahadlilien
Marlies.Winkelheide@t-online.de
www.Geschwisterkinder.de

Seite 32 von 72



Dokumentation ddnté&@eng ,Wir sind auch noch da* am 11./12.91.200

Anhang mit Texten:

Zur Auswahl der Texte:

Um die im Vortrag angesprochenen Aussagen, @egidrecksmoglichkeiten aus der Begleitung von
Kindern und Jugendlichen, Geschwistern von MengdBehinderung zu unterstreichen, hatte ickeeinig
Dokumente ausgewahlt: einen Text, der auf eingrar3eiti-amilien in der Geschwistergruppe entstan-
den ist; die Aufzeichnung einer Mutter; ZitatevariKinder- und Jugendbiichern; den Text eines Mad-
chen, eines Jungen. Anhand der Fragen habeuitt wveegse Zugdnge zum Verstehen der Texte zu ver-
deutlichen.

Das Geschwisterkind (6 Jahed)letaidht ZicWeeive etwasralere Sichtweise

Ich bin nicht behindert- und ihr habt mich gat lidii Muss mein Bruder sterben? Warum istrer behi
dert? Warum habt ihr ihn nicht in mein Krankegkatecht?

Er sabbert und kneift. Er tut mir weh. Er zieitiapn 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 inrateehich. Mich habt ihr gar nicht lieb.

Warum schauen die Leute dort auf meinen Brudes? Whindert ist? Kommt schnell, mein Bruder
krampft. Ich bin ganz schnell gerannt. Hiemidfledikament. Ich habe es ganz schnell gebracht.

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

Immer kiimmert ihr euch nur um meinen Bruder. Nar ixehindert ist. Nie darf ich was.

Das Geschwisterseminar war ganz toll. Da korspielieh und Fragen stellen. Und alle Kinder waren
nicht behindert. Und alle hatten einen behind&rteler oder eine behinderte Schwester. Die waren au
manchmal sauer. Ich bin nicht allein. Zum Gescdemshar gehe ich wieder hin. Darf ich wieder hin?
Wann ist das nachste Geschwisterseminar? Mank@&sed-reundin.

Manchmal hole ich meinen Bruder von der Schitetatabe ich einmal Billard gespielt.

Im Krankenhaus besuche ich meinen Bruder aubheBa&ig Spielzimmer. Im Krankenhaus bin tch nich
gerne. Da sind alle so still. Und rennen tut. kéumech und mein kleiner Bruder sind viel gekégint
kleiner Bruder ist nicht behindert.

Ich bin ich und du bist du. Das habe ich beinw@ésseminar gelernt. Ich freue mich so. Ickehin n
behindert.

Es ist schade. Schimpfe nicht auf meinen Bruderéiecht behindert wéare. Und du behindert.rund e
schimpft auf dich. Das macht dich auch traurig.

Ich muss immer Danke sagen. Mein Bruder kadeniohtsagen.

Manchmal schimpfe ich mit meinem Bruder. Erénéactfrdtwas. Ich bin nicht in der gleichen Sblaule.
sehe ich meinen Bruder nicht. Aber nach der Sctiwlér alle zu Hause.

Meine Freunde besuchen mich. Einer hat getrdgt. hishindert oder was?“ Da habe ich gesageipa,
Bruder ist behindert. “ Mein Freund hat gesagkatipga nichts dafur.”

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

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

Euer gesundes Kind

Aus: Hallioglu, Safinaz: Uberlebensfeier, Gé&asl20e6, Seite 82,83

Einige mégliche Fragestellungen:

Was bedeutet es fiir eine Mutter, ein GesprabremitSohn schriftlich fest zu halten?
Welche Gefiihle werden angesprochen?

Was muss ich aus dem personlichen Kontext der Wessen, erfragen (Erkrankung der Mutter, érkisc
Kultur, islamischer Glaube), um den Text naehgoliznd einordnen zu kénnen?

Seite 33 von 72



Dokumentation ddnté&@eng ,Wir sind auch noch da* am 11./12.91.200

Alice im Mongolenland
Ulricke Kuckero, 2009

Gute Geister der Steppe und des Hugellandeskkkutzh, dass wir bisher ohne Probleme in der Mong
lei reisen durften.

Aber jetzt ist es geschehen. Jetzt ist Alicenerden, und Alice ist nicht einfach nur meinengsll
schwester, sie ist mehr.

Sie ist der Mittelpunkt der Familie, und weniwis 2ust63t, dann ist das nicht auszudenken.

Also beeilt euch und helft ihr, denn Alice kdnsedlist so gut wie gar nicht helfen. Nur andemarsie
helfen.

Falls ihr es nicht schon wisst: Alice ist eindvdds@sch als ich und die meisten anderen Ladlisge w

ein groRes Herz hat, und alles hat Platz in iereenHhur nicht unbedingt Rechenaufgaben. Qdegsch,
sitzen ja im Kopf.

Okay, ihr Kopf ist nicht ganz so grof3, aber Wataz&thon?

Das Buch enthalt eine wunderschone, gelungerreiBasgteiner besonderen Reise in die Mongolei

Aber:

Was bedeutet die Botschaft im Vorwort des Bushdesr &icht der Geschwister?

Sind behinderte Menschen bessere Menschen?

Ist dann ein Geschwisterkind weniger gut, weeid@r w

Ist es in der Realitat des Lebens tatsachlidssd&echenaufgaben nicht so wichtig sind,, welamsie
die Leistungen des Geschwisterkindes betreffen?

Babs und Cliff

Ebenberger, Elisabeth

Dachs-Verlag, Wien 2005

(Bruder mit Behinderung beschreibt das LebemeniSsadwester) Seite 9

Liebes kleines goldenes Hexlein,

du bist ein Glucksfall fir unsere Familie! inb@aeschenk. Wir haben dich sehr lieb!

Liebe ist das einzige, das mehr wird, wenn redhn Bsi teilst unsere Liebe mit deinem kranldar Bfa
wird nicht immer leicht sein, Zeit und Zuwenduaghjeufzuteilen. Aber du sollst nie das Gelfidn, ha
dass du den geringeren Teil abbekommst.

Wir werden dich dazu erziehen mussen, schnél tischérwachsen zu werden. Das wird dein Beitrag
sein, unsere Birde gemeinsam tragen zu helfeoffédirdass du das einmal verstehen wirst. Du wirs
ein reiferer, tieferer Mensch werden. Du soflgtnaiber unsere Liebe und Dankbarkeit spiren ara uns
Anerkennung dafir, dass du auf manches verziokstpwas 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 hilistic
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Folgender Text wurde in einer Gruppe von Gesatwédktend eines Familienseminars 2008 zum Thema ,,
Ich suche meinen eigenen Weg" geschrieben. AtaesEReminars haben die Jungen den Eltern diesen
Brief vorgelesen, nicht im Beisein ihrer behm@asehwister:

Hustedt, den 19. Juli 2008

Liebe Mama, lieber Papa,

wir Geschwisterkinder schreiben Euch diesedaBriefhr uns besser versteht und wir zusammen neue
Wege erschlieRen kénnen. Unsere UberlegungsamuTtiema waren, welche Bedeutung wir aus unse-
rer Sicht fur euch haben. Ihr wiinscht Euch vatesasyir gute schulische Leistungen erbringen, uns
nach Euren Vorstellungen entwickeln und nachaomaein.

Unser behindertes Geschwisterkind und wir simdnnAigen gleichwertig, doch verstehen und respek-
tieren wir, dass es in der Aufmerksamkeitsvgrizitigmenzen und dadurch Defizite fir uns gibt und
geben muss. Eine unserer wichtigsten Funkticatear,i€uch im alltaglichen Umgang mit dem behinder
ten Geschwisterkind unter die Arme zu greifeomitdes wichtiger Stutzpfeiler fir euch zu sein.

Als Geschwisterkinder erkennen wir Euren Stoizenef bisherige Entwicklung und unsere gegemwartig
Situation, splren Eure Dankbarkeit fir die deleisterstitzung und erkennen, dass Ihr unserekEntw
lung vorantreiben wollt (manchmal mit zu viel DAwWRerdem glauben wir, dass Ihr euch zu \gele Sor
um uns macht.

Haufig machen wir uns Gedanken darlber, ob elivedigtéirke beweisen kénnten wie lhr, wenn wir an
Eurer Stelle stehen wirden, mit einer behindectdarTeinem behinderten Sohn. Aus diesen Gedanken
entsteht Dankbarkeit, denn lhr habt es gescieakt sdhwierige Situation so gut es geht zu meister

In vielen Situationen fragen wir uns: ,WarumZumi8eispiel ,Warum verbietet lhr uns so vel?“ od
~Warum musst lhr immer Ubertreiben?*

Oft denken wir auch Uber unsere eigene Zukutifbeindie Zukunft unserer behinderten Geschwister
nach. Ihr misst verstehen, dass wir solche Gedaistens mit uns selbst ausmachen und Euch auch nu
selten sofort mit einbeziehen.

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

In Bezug auf unsere Familie fragen wir uns: pgéenarden wir es schaffen, die Kette geschlossen z
halten?*

Da die Fragestellung ,Was bedeutet es fir misaideres Geschwisterkind zu sein?* viela@lispezi
um sie zu verallgemeinern, fihren wir unserenemza2ailtworten auf.

Fraher haben wir manchmal bedauert, dass unberisserdend behindert ist, aber jetzt haben wir uns
damit abgefunden, dass wir immer besondere Gesdhadis sein werden.

Wir wissen, dass unsere Beziehung zu ihnen iezigdrsgn wird. Dadurch, dass unser Gescindisterki
behindert ist, wurden wir in unserer Entwicklbngeygragt. Die Behinderung unseres Geschwisserkind
war ein Faktor, dass wir so sind wie wir sind!

Manchmal stellen wir uns natirlich vor, ein gesGadehwisterkind zu haben und stellen dala#agsst,
unsere Beziehung wahrscheinlich oft nicht sealherahe, wie sie jetzt ist.

Auch denken wir manchmal, dass unsere Geschitviisten mingeschrankten Horizonten viel glicekliche
als viele Menschen ohne Behinderung sind. Sie sieltheeniger Gedanken tber unwichtige oder auch
wichtige Probleme und leben einfach!

Wir haben festgestellt, dass es in Familien unitige$seschwisterkindern oft mehr Streit gibtuais i
seren.

AbschlieRend lasst sich sagen, dass sich umsdutatbdie Behinderung unseres Geschwisterkindes
grundlegend verandert hat!

Tom, 11 Jahre, Patrick, 14 Jahre, Philipp, 1Sidatme 18 Jahre

Aus: Winkelheide, Marlies: Ich suche meinen gegmAlabyrinth von Geschwisterbeziehungen, Eltern
und Kinder berichten, Geest-Verlag 2009, Seite 25-2

Welche Rolle spielt die Begleitung von Geschwiist&ruppe, hier speziell noch einmal fiir Jdagsn,
Geschwister ihre Gefuhle in dieser Form ausddicken?
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Was bewegt diese Geschwister?

Welche (auch ambivalenten) Gefiihle werden angesfroc

Welche Anerkennung sprechen sie ihren Eltern aus?

In welcher Form stellen sie Zusammenhange hkeeawiser personlichen Entwicklung und der besonde-
ren Lebenssituation?

Wie wirkt dieser Text auf Eltern? Welche Aussageenkan?

Welche Mdoglichkeiten an Gesprachen 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 aulRer Eisenbahnen?

Wie wirst du dein Leben planen?
Hauptsachlich frage ich: Was denkst du Gber 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 BegmALabyrinth von Geschwisterbeziehungen- Eltern
und Kinder berichten, Geest-Verlag 2009, Seite 127

Welche Sicht auf das Leben eines ,besonderers' Binadeargestellt?
Was bedeutet das Zusammenleben mit diesem Brederef Schwester?

An meine Eltern
was ihr tiber mich und meine Geflihle und meinkeuBgeie zu euch und meinen Bruder wissen solltet

Ich glaube, ihr denkt, ich wirde meinen Brudeeignaind ich wirde nichts mit ihm zu tun habkn wo
len.

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

Ich muss an dieser Stelle fest halten, ich magrelisteinen Bruder sehr, aber durch seine Balgnderu
wird mein Leben in vielen Situationen eingeschndnktich vernachlassigt.

Die Tatsache, dass ihr und mein Bruder nichtistaafijiindert daran nichts.

Wenn ich Freude empfinde, freut ihr euch meisteDssrfinde ich schon.

Wenn ich etwas geschafft habe, freue ich mickmaeigtht Gber den Erfolg, sondern tiber derd&tolz,
ich bei euch entdecken kann.

Ich will N&he zu euch aber auch meine Freiloditeril}, dass das viel verlangt ist und ich as&s3hd

mir auch Sachen verbieten misst, aber verstelthdiegegen protestieren muss um die Grenzen zu
finden.

Es kann sein, dass ich Angst um meinen Bruddasah@&chte ich nicht immer zeigen, darum gehe ich
haufiger. Nach einiger Zeit verwandelt sich dieiAfigauer, Trauer, die ich nicht alleine hélatem
sondern mit euch teilen mdchte. Denn dann karsianawoch gegenseitig trosten.
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Oft empfinde ich Wut, wenn ich etwas machen noixchiier euch um meinen Bruder kiimmern musst.
Dann mache ich mir selber Vorwirfe, weil icldags(Es meinem Bruder mit seinem Husten auch nicht
gut geht.

Ich glaube, eure Lage ist sehr schwierig, wadhhum meinen Bruder kimmern musst, versucht mich
nicht zu vernachlassigen und dabei selber ofzZzwokumt.

Ich glaube, ich an eurer Stelle wirde nicht stiose#iein und so gut alles meistern.

Daraus entsteht Respekt und Anerkennung fiir euch.

Und abschlieRend lasst sich sagen: Ihr maclatleihichtig, aber probiert es so gut es geht.

Tom, 12 Jahre

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

Was kdnnen wir alles zwischen den Zeilen lesen?

Welche Beziehung der Briider beschreibt Tom?

Was ist fir Tom besonders wichtig, was solleEkeineverstehen?
Welche Anerkennung spricht er ihnen aus?

Texte von Janusz Korczak,-18982
Arzt, Paagoge S Sutifisteitdic P Slele) ude e

,Das Kind wird nicht erst Mensch, es ist schidn eine

Ihr sagt;Der Umgang mit den Kindern ermidet llin$ébt recht.

Ihr sagt: Denn wir missen zu ihrer Begriffswelt hinungerstélinuntersteigen, uns herabneigen, beu-
gen, kleiner machen."

Ihr irrt euch. Nicht das ermidet uns. Sonders widasi ihnren Geflihlen empor klimmen missen. Empor
klimmen, uns ausstrecken, auf die Zehenspitieen Biglangen. Um nicht zu verletzen.

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

Ich ahne viele Fragen, die auf Antwort wartefelZdiei Aufklarung fordern. Und ich antwortevgith
nicht*.

Immer, wenn du ein Buch aus der Hand legst umishetgn Faden eigener Gedanken zu spinnen, hat
das Buch sein angestrebtes Ziel erreicht. Wassldumblatterst — Vorschriften und Rezepte sndhst
dich argerst, dass es so wenige sind — wisss,dalRatschlage und Hinweise gibt, entspriaitidas
dem Willen des Autors.

Ich weil3 nicht und kann nicht wissen, wie miramitekEltern unter unbekannten Bedingungen ein mir
unbekanntes Kind erziehen kénnen — ich betongen kdisht —wollen, und auch nicht — sollen.

Lch weild nicht”, das ist in der Wissenschaft-tliebel, aus dem die sich neu formenden Gedarken au
tauchen, und sie kommen der Wahrheit immer héthareifd nicht“, das ist fir den mit dem wissen-
schaftlichen Denken nicht vertrauten Geist eilendeéd.eere.

Das schopferische ,Ich weil3 nicht* des modersensV@m Kind ist wunderbar, voller Lebendakeit, v
ler hinreiBender Uberraschungen — und ich mdukte, kes zu verstehen und zu lieben.

Ich mdchte, dass man versteht, dass kein Bugzk@iain PAdagoge, Erganzung) den eigenerkaufmer
samen Gedanken, die eigene genaue Betrachturey édeen.

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

Workshop 1: Marlies Winkelheide (BeratungssteleviGerkinder, Lebenshilfe Bremen)

Meine Gedankedeine Gedankennsere Gedanken: pragende Faktoren desr&mammen|
bens in der Biogphie von Gesciwistenn mit wnd ohne Behindenung

Das Zusammenleben mit einem Bruder, einer Scmitdgtdinderung pragt die Biographie der Geschimist
unterschiedlichen Zeiten der eigenen Lebensgggiéttes dadurch zuséatzliche Herausforderungewaltigen.
Bestimmte Fragestellungen bewegen alle GescAwilter.Fragestellungen sind bedingt durch Wweikéoeen wie
z.B. die besondere Familienkonstellation, die Behthderung der Schwester, des Bruders, ieisterposition
u.a. Der Workshop versucht Einblick zu gebewversditedenen Auseinandersetzungen von Gesthaisien-
schen mit Behinderung und Beeintrachtigung.

Sehr unterschiedliche Teilnehmer/innen. MenssltEm aieuen und alten Bundeslandern, Mit-
ter/Vater/Geschwister, Profis usw.

Marlies Winkelheide macht inre Angebote fir Gatechiiviall&seschwister. Sie macht dabei keinen
Unterschied ob das Geschwisterteil ein Down-Syradlyoater eine Behinderung, die das Leben verkiirzt

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

Konkurrenz. Problem dabei: bei Geschwisternintietieh Geschwistern wird das Konkurrenz-
gefuhl verboten! ,Der/die kann doch nichts da§isredsie so ist.”

Gerechtigkeit.

Aufmerksamkeit.

Verrat. Wenn ich nicht zu meinem behinderten @Gtschtehen kann. Also verheimlichen, dass
ich eine/n behinderte/n Bruder bzw. SchwesteBhdbible ich mich als Verrater. Manchmal ist
es aber auch andersherum: nichtbehinderte Gesdiilieh sich verraten, weil sie den Eindruck
haben, dass sie nicht vorkommen. Eltern sagesispiet: BWir sind die Eltern von J. mit Down-
Syndrom*. Weitere Kinder werden nicht erwahnt.

Verteidigung. ,Auch wenn es manchmal schwigrigiéher Familie, ich will zu meinem behin-
derten Geschwister stehen.”

Schlechtes Gewissen. ,Hab mir meinen Bruderfsrhomeggewinscht®.

Verzicht. ,Wir sind als Familie nie in den Uelialioe;n. Haben immer darauf verzichtet".
Verantwortung. Bleibt ein lebenslanges Thema@asdhwister.

Vertraute/r sein. Vor allem bei Zwei-Kinder-KairsteNichtbehindertes Kind wird oft Vertrau-
te/r der Mutter. Das kann tUberfordern und blegihdfeben lang so.

Neinsagen kdnnen.

Anerkennung. Fur den Verzicht, den ich erlebenteigeh musste.

Kernaussagates Workshops fiirs Plenum:
Jeder Mensch ist in seinem So-sein gleich viehdibraucht dazu eine Form der Anerkennung.

Respektvolle Begegnung von erwachsenen GesgliltistarsroReltern, Angehdérigen und Fachleuten
fuhrt zur Sensibilitat fir die unterschiedlichdiirBesse

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

An den beiden Workshops nahmen je mehr als 20eMenisainterschiedlichem Erfahrungshintergrund
und mit verschiedensten Interessen teil: MUtier add Familie mit Kindern mit Behinderungecherwa
sene Geschwister, Vertreterinnen aus Selbstipbegiertreterinnen von Vereinen, die berei®#nge
an Geschwister machen oder es vorhaben zu twhsEngadie im Rahmen einer Ausbildung Arbeiten
zum Thema Geschwister behinderter Menschenrscim@ibach Anregungen suchten.

Die begrenzte Zeit liel3 es nicht zu, eine DisKisidie personliche Haltung zum Leben von &fensch
mit Behinderung zu fihren. Einzelne Beitragediefleda eine Vielfalt erkennen.

Die Unterschiedlichkeit der Sichtweisen und dieKitith der Fragestellungen lasst keine Zusasymenfa
sung des Erfahrungsaustausches zu, der annédheRidgen um Fragen und moéglichen Antworten ent-
sprechen konnte. Um nicht zu Missverstandniggbreny misste jede Aussage ja in den Kontext der
Diskussionsrunde, des einzelnen Fragers gesietit we

Schon die Zusammenfassung in einem Satz, magimalrew von offizieller Seite verbindlich vorgege-
ben, hat die Gruppe nach der intensiven Zeitsgdémaersetzung tberfordert. Der dennoch gemachte
Versuch einer Formulierung fuhrte zu einer gelmeithen Aussage, die allerdings jeder, der &5 méch
nach all den Erfahrungen in seine Einzelteitpeparted daraus eigene Schlussfolgerungen ziamen kan
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Workshop 2: Ulrich Kirschner (Sozialpadiatrisstrasn4a_udwigsburg)
Wir und unsere nicht behinderten Kinder: Alltagdspaischen Erwartungen und Sthuld-
gefuhlen Die Beziehung zum Geschwisterkind aus der fdsrspakEltern

Eltern behinderter Kinder miissen extreme Hemausfgeth bestehen: den Alltag mit ihren behindénigern
bewaltigen, gleichzeitig aber auch dieses Sqteckéalich tragen.

Das Verhaltnis zu ihren nichtbehinderten Kindeghdathr oft noch zusatzliche innere Zerrissendepannun-
gen mit sich: Die Eltern haben Wiinsche und Egeartundie Geschwisterkinder, andererseits kiérihaars oft
nur schwer gerecht werden und missen ihnen eumggen. Besonders schwierig wird es, wenn Geisaidnvis-
terkindern selbst nicht alles rund lauft. Diesmhi@hd von Fallbeispielen gezeigt und nach Viédegehtgwie die
Familien mit solchen Schwierigkeiten zurecht kddnmen.
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Vorab erlauterte Herr Kirschner, Psychologealpa8aiischen Zentrum Ludwigsburg, Strukturen und
Ablaufe seiner Dienststelle. Anhand zweier faltbeiarde die schwierige Situation, in derasitlieR
mit einem behinderten Kind befinden, verdeutlicht.

Die Teilnehmenden, die sich neben Fachleuteamegudan Teil aus Angehdrigen zusammensetzten,
bestatigten die im Ausschreibungstext des Worgshapste Zerrissenheit und Spannung, denen sich
Eltern ausgesetzt fuhlen.

Allerdings beschrankte sich Herr Kirschner fidle Barstellung des Settings der behindertemicid
behinderten Geschwister und ihrer Eltern, soaigenden gesellschaftlichen Kontext, in dembdas Le
einer Familie von statten geht auf.

Vielfach kdme zur Problematik, die ein behirkiadddr eine Familie darstellt Weiteres hinzuirdie
schaftliche Situation, der Bildungsstand der, gl¢rpersonliche Probleme der Erziehungsbtmechtig
etc.

Durch die Verzahnung von Theorie und Praxis eldarkishop von beiden Teilnehmerinnengruppen als
sehr gelungen bewertet.

Kernaussage des Workshops fiirs Plenum:

-Wenn die Eltern unterstitzt und entlastet wagdbhes auch den Geschwistern besser!®

(Moderation und Protokoll: Thomas Hoffmann)
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Workshop BtgfafdeibdcrheyergBildungs- und Erholungssidjbe)
Geschwisterkinderarbeit in der Pradie Geschwisterkindertagungen der Bildungs-

Erholungsstatte Langau

Die Bildungs- und Erholungsstéatte Langau in 8@irn@berbayern) veranstaltet regelméaiig Tagimg@en f
schwisterkinder. Vorgestellt wird das Konzept@ésshwistertagungen.

Konzept der Geschwisterkinderarbeit

Vorwort

in der BHdumbhErholunsgsiitiie L aamgsau

Die Angebote der Langau bieten Kindern und dingenidiiNord- und Studbayern die Mdglichkeit, in der
Begegnung mit anderen Kindern die sich in eitienéhmi®ituation befinden, sich selbst neu zvearfah
und durch die Distanz eine andere Sichtweise @iir lmtsondere oder schwierige Familiensituation z

bekommen.

1. Unsere Pramisse

Wir, haupt- und ehrenamtliche MitarbeiterinneMitadbeiter bei den Geschwisterkindertagungen, ver-
trauen darauf, dass unsere Teilnehmerinnen nedreilden Wert der Erfahrungen, die sie bei-uns ma
chen, fur sich selber bestimmen kénnen. Wirrginddiese persénlichen Prozesse zu begleiteerumd

notig, adaquat zu unterstitzen.

Das hei

Rt fur uns

Vertraulichkeit als Bedingung
eine Atmosphare der Vertrautheit herstellen
Vertraut machen der Kinder und JugendlicheneanBituation
Vertraulichkeit in unserer Beziehung
Vertrauen in sich selbst

2. Annahmen und Ziele

Annahmen und Voraussetzungen:

Ziele:

- Dass die Kinder und Jugendlichen an der
gung teilnehmen, weil sie ein behindertes
schwister haben und wissen, dass dies au
den anderen teilnehmenden Kindern und J
gendlichen gilt

Dass die Kinder und Jugendlichen offen (t
behindertes Geschwister sprechen wollen

derung von ihren Bezugspersonen nicht inf
einfordern trauen, damit aber bessere Bew
gungsstrategien entwickeln kénnen

Dass sich die Kinder Informationen bzgl. BehirBesonderes

I'a- Die Kinder und Jugendlichen erleben eine A

Ge-sphare, in der sie sich verstanden und angeg

ch bedommen fuhlen

U Sie kdnnen sich 6ffnen, um Tabus anzuspré
und zu brechen, um anderen Kindern und J

per igendlichen zuzuhoéren

Ihre Familiensituation ist in diesem Kreis nig

meDass die Kinder und Jugendlichen sich info

matik enttabuisieren

Atmo-

rchen
u_

hts

rmie-

altiven kénnen, wir mochten die Behinderungsthe-

Dass das behinderte Geschwister in der F
enkonstellation Uberwiegend im Mittelpunk
steht

Dass ihnen Geschwisterrivalitat haufig ver
ist, sie die Geschwisterreihe anders erlebe
das ,Nichtbehindertsein ,,Schuldgefiihle ve

- Jedes einzelne Kind und jeder einzelne Jug
amilche steht mit seinen Bedurfnissen im Mittel
t punkt

Die Kinder und Jugendlichen haben Raum
sagtZeit, inre Kompetenzen und Fahigkeiten au
n umdobieren, zu erkennen, wertzuschatzen, ei
rur-bringen und mitzunehmen

endli-

und
5ZU-
Nzu-

sachen kann

Die Kinder und Jugendlichen haben die M6

glich-
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keit, Alternativen zum hauslichen Alltag zu ¢
ben (z.B. durch ungewdhnliche Freizeitangg
Mehrbettzimmer)

Die Kinder und Jugendlichen sollen einen R
erfahren indem sie Unmut, Wut, Eifersucht,
er, ... aulBern durfen, ohne dabei jemanden
verletzen, aber auch positive Gefiihle wie F
Zuneigung und Liebe bewusst wahrnehmen
kénnen

Wir méchten den Kindern und Jugendlicher
Moglichkeit bieten ihre Bedirfnisse zu spirg
und sich fur diese einzusetzen

brle-
bbote

aum

Trau-

r4l]

reude,
Zu

die
o

Dass die Kinder und Jugendlichen zwar al
behindertes Geschwister haben, die Art de
hinderung, die Lebenssituation in der Fam
die Bewaltigungsstrategien und damit verb
denen Bediirfnisse und Gefihle jedoch de
unterschiedlich sind

e-eibie Kinder und Jugendlichen finden verschi
r BRahmenbedingungen vor, um ihre Problem
lie, legen zu kénnen, neue Wege und Ressourg
un-ihr Leben zu finden und auszuprobieren
nkbar

edene
e dar-
en flr

Dass die Distanz von der Familie fiir die K
und Jugendlichen eine Notwendigkeit und
Chance bedeutet

ndeBie kbnnen Kraft fir den Alltag schopfen. S
einekonnen ,sie selbst, sein, oder einfach mal g
anders?

anz

Dass sich Kinder und Jugendliche in ihrem
alen Umfeld oft alleingelassen oder nicht v
standen fuhlen

soddie Kinder und Jugendlichen haben die M6
er- keit, sich aus dieser Vereinzelung zu lésen

Die Kinder und Jugendlichen kénnen Kontal
und Freundschaften kntuipfen, die fir sie zu

nem stitzenden Element im Alltag werden K
nen

glich-
kte

on-

Dass durch diese Tagungsstruktur (gleichg
sinnte Teilnehmerinnen) manche Problem
standen und geldst werden kénnen, ander
aber erst bewusst werden

je- Die Kinder und Jugendlichen werden auch ¢
e vegenommen bei Selbst- und Mitbestimmung,
e tikAulRerungen, der Art des Sich—einbringen
Der Beziehungsaufbau der Kinder und Juge
chen zu den Mitarbeiterinnen als verlasslich
Partner steht im Vordergrund

brst-
Kri-
S

:ndli-
e

Dass Kinder und Jugendliche Kinder und J
gendliche sind

Wir Mitarbeiterinnen in unserer Methodena
wahl darauf achten, verschiedene entwicklu
gemale Angebote zu machen (z.B. Erleber
Spiel anstatt reiner Gesprachskreis)

Lebensfreude und Spal sind zentrale Elem

U

us-
ngs-
im

ente

Dass die Kinder und Jugendliche wissen w
ob und wie wir, Menschen mit einer Behing
rung kennen und wertschatzen

olleDje Kinder und Jugendlichen sich auch ein
le- vom erwachsenen Gegeniber machen koén

Bild
nen
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Dies alles hat auch Auswirkungen auf das GesamtgrsEamilie. Die Anstol3e bei Geschwisterkinderta
gungen kdnnen nachhaltige Veranderungen in derdgigé-remdwahrnehmung bei den Geschwister-
kindern selbst zur Folge haben und dadurch attflerieind das Kind mit Behinderung beeinflussen.
Geschwisterkindertagungen bieten so eine impuRItssbegleitung fur betroffene Familien.

2.1. Umsetzung der Ziele:

Bei Geschwisterkindertagungen macht ein Teamingtejeweiligen Thema Kindern und Jugendlichen
altersentsprechend unterschiedliche Angebotemmitiel, Wege und Hilfen anzubieten und gemeinsam
zu suchen, um den Prozess der Lebensbewaéltigutegstiitzen.

Dies geschieht sowohl in Kleingruppen, in Eiclzéttigsng wie in der GroRgruppe (Plenum), inteinbie
unterschiedlicher Methoden und Materialien imuHdus der Natur, im Raum schaffen fur kindliche
Bedurfnisse nach Bewegung und Erleben und intdreWuaszang mit gestaltetem Raum und freier Zeit.
Das Thema dient dazu, neugierig zu machen a@sdiemi Gleichgesinnten. Unter Einbeziehung der
Symbolebene zieht es sich wie ein roter Fadediddragung.

3. Leitung der Tagung

3.1 Hauptleitung der Tagung

Generell sollten soweit méglich alle EntscheidilmgyeiRrogramminhalte, padagogische Aspekte etc.
gemeinsam getroffen werden. Die letztendlichéwéetang aber Gbernimmt die hauptamtliche Referen-
tin. Sinnvollerweise Gbernimmt die Aufgabe derg.gie hauptamtliche Referentin und evtl. eiterevei
Person, meist ein langjahriger ehrenamtlichdoeéitéardie mit dem Ablauf und evtl. auftretermdbn P
lemen vertraut ist.

Das Team ist in das Programm eingebunden, j@daiRers die Aufgaben wabhr, die sie sich zutraut,
Ubernimmt selbststéandig Programmpunkte in deudgiend Reflexion mit den Kindern und Jugendli-
chen. Dazu gehdren auch die abendlichen TearhbegpredReflexion und Vorschau auf das Programm
des nachsten Tages mit evtl. Anderungen. AuRsemtedie Aufgabe des Teams, die Praxisanleltung un
Begleitung von Hospitantinnen/Praktikantinnen oniterstitzen, Organisation vor Ort, Begrii3ung und
Abschluss der Tagung. Sehr wichtig ist die MiglichBedarfsfall bei Ausfall eines/r Mitailbeit&r.

wegen Krankheit, Unfall, persénlichen Griinddeatdai das Programm und die Begleitung der Kinder
sofort einbinden zu kdénnen.

3.2. Aufgaben der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen

Jedes Team besteht idealer weise aus einem Kdent&aferentin evtl. und einer weiteren Perkon we
ches das Team fir die Leitung benennt, und ausrweitich wechselnden Mitarbeiterinnen, um das Zah
lenverhaltnis 3 Kinder: 1 Mitarbeiterln zu emeishe Mitarbeiterinnen arbeiten gleichbereirhtigh-

lauf der Tagung mit und sind fir die Umsetzuiipelmommenen Aufgaben verantwortlich.

3.3 Programmverantwortliche

Die Programminhalte werden von verschiedeneribithrben, je nach personlicher Neigung und Auf-
gabenverteilung, Zuhause vor der Tagung oddrxarb@reitet. Als vorteilhaft hat es sich herstafige
wenn 2 Mitarbeiterinnen gemeinsam jeweils eingriBawrbereiten und diesen im Vorfeld mit den
anderen Mitarbeiterlnnen abstimmen, die die &maiber und nachher vorbereiten. Bei der Einstim-
mung auf die bevorstehende Tagung werden alleitetdre, Bausteine,, gesichtet und der Programmab-
lauf festgelegt.

Je nach Ablauf fungiert die/der Mitarbeiterinoalsritorin seines/ihres Programmteiles im taglichen
Plenum. Er/Sie hat die Aufgabe, die Grol3grup@effWiy in den Blick zu bringen, das inhaltliche P
gramm darzulegen, Aufgaben an Kleingruppen heneigebnisse zu sammeln und Kleingruppener-
gebnisse im Plenum vorstellen zu lassen. Urttesistiiter/die Moderatorin durch alle Mitarbeiemin
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die z.B. ,strategisch ginstig, zwischen den Meitlmeten im Plenum sitzen, Kinder und Jugendliche b
starken, ihre Meinung zu aufRern, und in die giagmitgehen.

Die Mitarbeiterinnen haben in Kleingruppen odginbelarbeit die Aufgabe, die Kinder zu be§leiten,
gestellungen zu verdeutlichen, Unsicherheitegenba, Impulse zu setzen, (notwendige Umgangsfor-
men einzufordern), zu bestarken und zu ermumigeytl als Moderatorin der Ergebnisse im Plenum
einzutreten. Gerade in der Kleingruppenarbegsdkaahr hilfreich sein, zu zweit zu arbeitenhdhesi
Teamerlnnen ergénzen, stitzen und ein Arbeitatidman mehreren Seiten beleuchten kénnen.

3.4.Tagesleitung (taglich wechselnd)

Die Ubernahme der Tagesleitung ist fiir alle Netaube Mitarbeiterinnen freiwillig. Sie kann alsch
Lernfeld dienen und kann von erfahrenen Mitanbmetgeitet werden. Die Tagesleitung entlasiebeie
grammverantwortlichen von organisatorischen Anfgalfgaben sind zum Beispiel:

- Wecken aller Teilnehmerinnen und evtl. audreltaaam Morgen

- Plakatierung des Tagesablaufes an der Infowand

- 2.B. Karten fir die Tischordnung stellen daber l@igsen

- Weitergabe wichtiger Informationen an die Gppggtintgegennahme von Winschen und Anregungen
- Organisation des Freizeitprogramms des Tages

- Beginn des Plenums; Weitergabe wichtigernitgegelinahme von Wiinschen und Anregungen

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

- Ansprechpartnerin bei Infofragen wéahrend desufidger allem in der Mittagspause.

3.5. Offene Angebote und Sonderaufgaben

Offene Angebote fiir die Kinder gibt es in demPalesdei der Abendgestaltung. Dies kdnnegz.B. Jo
gen am Morgen, Geschichten erzahlen, singereler bpisteln und malen, Freizeitaktivitaten sn Hau
oder der Umgebung z.B. Tischtennis, Fu3balbB8deugpenspiele. Zeitungsgruppe, etc. sein.rdas Tea
legt diese Angebote fest. Sonderaufgaben werdsnzabmen Mitarbeiterinnen fir die gesamte Tagung
Ubernommen, z.B. Kassenflhrung, Taschengeldwgemvalter Taschengeldbank (fir das Taschengeld
der Teilnehmerinnen) etc.

3.6. Persdnliche/r Ansprechpartnerin fir die Kinder

Bei der Einstimmung auf die bevorstehende Tagdeg die Anmeldungen der Kinder gesichtet und die
Kinder, je nach Wunsch und altersgemal, auhdiedemren Zimmer verteilt. Jede/r Mitarbeiterletordn
sich wenn maoglich einem Zimmer mit 2-4 Kindddngist es wichtig, dass sie wahrend der Tagung von
einem/r personlichen Ansprechpartnerin begletietweder/die auf die personlichen Bedurfnisse der
Kinder eingeht. Beim Aufstehen und ZubettgehEmlileimen, Heimweh, Krankheit, Hilfestellungen,
Medikamenteneinnahme, Hygiene, Absprachen, ex@afilim Zimmer ist der/die Mitarbeiterin 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 vbagiergsleitung begrtif3t

- Die Zimmerverantwortlichen empfangen die Kimttieeigen ihnen die Zimmer
- Die Kinder geben ihr Geld und ihren FreizegpdssBank ab

Seite 50 von 72



Dokumentation ddnté&@eng ,Wir sind auch noch da* am 11./12.91.200

Einfihrung nach dem Abendessen:

- ,Hausfuhrung“ und ,Erarbeiten“ der Hausgewohniraiteregeln
- erstes Kennenlernen

- Gemeinsamer Spal3 zum Einstieg

2. Tag: Familientag:

- sich und seine Familie vorstellen/aufstellen

- Vorstellung darstellen

- Kooperationsubungen, Spiele, Interaktionsulzungéesseren Kennenlernen, Hilfe bei der Gruppenbil
dung

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

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

5. Tag: Besinnungs- und Feiertag:

- Zeit das Wochenthema zum Abschluss zu bringen

- Zeit fur sich noch Gedanken und Dinge zu Brritegen
- Vorbereitung fur ein gemeinsames Abschlussfest

- Feiern

6. Tag: Tag der Abrdi¥e:Tagung abschliefl3en

- 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 Kindkasieatstandene Gruppenfoto, den aussteherglen Tag
bucheintrag und sonstige Unterlagen.

5. Schlusswort

Wie jede Konzeption unterliegt auch die KonzegtiGeschwisterkinderarbeit einem stetigen Wandel,
verursacht durch die sich verandernden Bedia@ris§ader, die Mdglichkeit und Neugier etwas-metho
disch Neues auszuprobieren, die Fahigkeitemugsi$ea

Stefanie Lachmeyer
Referentin fur Geschwisterkinder
Bildungs- und Erholungsstatte Langau e.V.

Kernaussagates Workshops fiirs Plenum:

.ES ist wichtig thematisch zu arbeiten, auch wsmndebot niederschwellig sein soll.”
»ES ist wichtig geschitzte Raume zu eréffnen!”
-ES ist wichtig ,Gemeinsames* zu erleben!”

(Moderation des Workshops: Traugott Ziwich)
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Workshop 4: Gabriele Reingruber (Familienbetati@enggsonie Stetten)
"Grof3e Schwester, kleine Schwester” —
Systemische Interventionen in der Arbeit endh@esterkimdenn

Geschwister spielen eine wichtige Rolle furetie énglividuation und den Erwerb einer eigenétitd&eschwis
terbeziehungen beeinflussen die elterlichen Bemrhund das Familiensystem als Ganzes. DigngegleitGe-
schwisterkindern und ihren Familien soll anhahdlasfluss-Modells und kreativen ressourcésrbeiefletho-
den erfahr- und erlebbar werden.

Einfilhrung in Ressoureemmd Ldsungsorientierung in der therapeutischeit:Arb

Die Arbeit mit Ressourcen geht auf Milton Eriksiok.ZAnsatz ist die Sichtweise, dass jeder Rlnsch
notwendigen Ressourcen in sich tragt, die ergbemdtisich und sein Verhalten in gewlinschterAlyeise
verandern. Sie missen nur aktiviert werden. dedehMdollte konsequent unter dem Blickwinkel seine
positiven Moglichkeiten, seiner Kréfte, seinestiacihind nicht mit seinen Defiziten gesehen werden

Um eine ressourcenorientierte Haltung und Engstallstarken, werden Erfahrungen aus der Kindheit
sowie therapeutische Geschichten und Bilderlidbem herapie genutzt, um die unbewussten Fahigkei
ten zu starken. Der Lésungsorientierte AnsatZ hredapie richtet seinen Blick auf mdgliche keéisung
Ausnahmen, Besserungen, kleine Schritte und @tédriwemiger auf die Probleme.

Einflihrung in disysysmischehSicitweisesia idetahendpentischeieArbei

Im Kernsystem ist die eigentliche Familie mit(Bkéen) und Kindern, dazu kommen dann imesrweit
ten Umfeld Verwandte, Peergroups usw. — sieherkégialyse.
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Es gibt offene und geschlossene Systeme.

Die Geschwisterdynamik wird gepragt von UntezsalneldGemeinsamkeiten, am meisten jedoch durch
Herausbildung eigener Starken, dem Abgrenzemuriddien eines Platzes.

Stérungen im System werden oft als Symptom betzditkler systemischen Therapie wird das Symptom
als wertschatzender Losungsversuch fur eine estoivwierig erscheinende Situation verstandsgn. Es
oft die bestmdglichste Antwort eines Kindes m@fSittiation vor dem Hintergrund was es bislir erle
hat, und was ihm fir die Zukunft am wichtigstehesns.

Symptome sind fur Geschwisterkinder eine Mogliohlegidere zu erreichen. Das Symptom ist selbst di
Ldsung. Diese Sichtweise es als Botschaft dezKiradstehen ist eine grof3e Entlastung fundie Fa
Diese Wertschatzung entlastet und 6ffnet den Weégranderung.

Lebensflussmodéddas Lebensflussmodell wurde in der jetzigeroRd?eter Nemetschek entwickelt.
(siehe Anlage)

Kernaussagates Workshops fiirs Plenum:

»ES ist wichtig, den Blick auf die Ressourcenzedémen Familienmitglieder zu richten.”
.Keine Problemsicht anwenden, die I6sungsoeesitéitist wichtig.”

Literaturliste:

B. Schar, J. Gudova: Die blinde Fee (Nord-Si)d-Verla

M. Zawadzki, V. Hulpach: Ahajute und der Wodlazr(iEsslinger Verlag)
Kathryn Cave, Chris Riddell: Irgendwie AndergeiOétilag)

R. Welsh: Drachenfliigel (Nagel Verlag)

Selja Badnjevic: Meine Schwester ist anderg Bétam Verlag)

M. Vogtmann, W. Burr: Kinderleichte LosungenaiBekgriag)

R. Retzlaff: Spielraume (Klett-Cotta Verlag)

C. Gammer: Die Stimme des Kindes in der Fanaipen{arl-Auer Verlag)

Weiterfuhrende Literaturvorschlage umiev.ph-heidelberg.de/wp/holtz/KindLit.htm

(Moderation und Protokoll: Barbara Steber)
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Workshop 5: Simone Meyer und Beate Eil3ele (fegleitemder Dienst Diakonie Stetten)
.Eine Geschwisterbeziehung mit potenziell h§helreneriygkeitsgrad“ Gesprachsrunde
fir erwachsene Gesdsterstonvdendeheohmit Behbadgnaeg

Geschwisterbeziehungen sind ganz besondere BenieBignreichen von Geburt und friher Kindhxéstias
hohe Alter und sind die dauerhaftesten aller Biwlun

Die Gesprachsrunde ladt Sie ein, sich mit andexelnsenen Geschwistern tiber lhre besonderenstarsicbw
men auszutauschen: Uber Themen, die Sie alsvégicheben und heute vielleicht noch bewegen enthid
heutige Rolle als Schwester oder Bruder einebéviengdBehinderung.

Da dieser Workshop ein Angebot flr erwachsengi€esstbn Menschen mit Behinderung war und als
Gesprachsrunde einen geschutzten Raum bietewsdlita Folgenden auf die Dokumentation personli-
cher Details verzichtet und nur grob umrissehewdlemen und Fragestellungen im Zentrum des Ge-
sprachs standen.

In der Vorstellungsrunde wurde auf eine Methamégegriffen, die auch im Rahmen der Geschwisteran-
gebote der Diakonie Stetten angewandt wurdeilfiZbriter wurden aufgefordert