THEMA

Gedanken Uber
Kinder mit behinderten Geschwistern

Ublicherweise spricht man in der Fachliteratur von: «Geschwi-
stern behinderter Kinder. Dr. Barbara Jeltsch-Schudel wiahlt
bewusst die umgekehrte Formulierung.

2 2008 imago

Wenn wir von Kindern mit behin-
derten Geschwistern» reden, richten
wir den Fokus auf die Kinder, wel-
che zwar mit einem behinderten Ge-
schwister aufwachsen, aber — wie alle
andern Kinder unserer Gesellschaft
auch — verschiedene Rollen haben
(nicht nur in ihrer Familie), sich un-
terschiedlichen Anforderungen stel-
len miissen, Entwicklungsaufgaben
zu erfiillen haben.

Wechselnde Bezugspersonen

Kinder in der Schweiz wachsen vor-
wiegend in Familien auf. Ein Blick auf
die aktuelle sozialwissenschaftliche
Literatur zum Thema Familie und
nicht zuletzt auch der Schweizerische
Familienbericht (2004) zeigen, dass es
kein eindeutiges Verstdndnis von Fa-
milie gibt, sondern dass vielmehr ver-
schiedene Formen nebeneinander
vorkommen und diese sich auch stén-
dig wieder wandeln.

Dies bedeutet fiir die Entwicklung
von Kindern, dass sie sich haufig mit
wechselnden Bezugspersonen und

sich @ndernden Situationen ausein-
andersetzen miissen. Dass diese Ver-
anderungen sowohl mit Belastungen
und Verlusterlebnissen wie auch mit
Impulsen zur Weiterentwicklung ver-
bunden sind, liegt auf der Hand. Dies
gilt selbstverstéindlich auch fiir Kinder
mit behinderten Geschwistern.

Dennoch kénnen gewisse Besonder-
heiten die Situation jener Kinder aus-
zeichnen, welche mit behinderten
Geschwistern aufwachsen. Auf die
Mitteilung einer Behinderungsdia-
gnose reagieren die Eltern mit einem
Schock und meist mit grosser Hilf-
losigkeit, sie sind verunsichert, stel-
len (sich) viele Fragen und suchen
nach Informationen, Handlungsori-
entierungen und Rollenmustern (sie-
he auch Jeltsch-Schudel 2008a). Diese
Situation der Eltern nimmt auch ein
Kleines Kind (ohne Behinderung) in
der Familie wahr und wird durch sie
beeinflusst.

Alterer Bruder, jiingere Schwester?

Wie jedes andere Kind, das ein jiin-
geres Geschwister bekommt, macht
es die Erfahrung, dass die Erwachse-
nen sich (ihm gegeniiber).anders ver-
halten, dass es eine andere Rolle be-
kommt, dass es sich allenfalls seine
Position erkdimpfen muss. Durch die
Behinderung mogen die schwierigen
Aspekte dieses Wandels fiir das il-
tere Kind verschirft sein. Das Kind er-
fahrt moglicherweise Reaktionen aus
der Umwelt; es zieht Vergleiche mit
andern Kindern und deren Art des
Umgangs miteinander und nimmt so
allm#hlich das Anderssein seines ei-
genen Geschwisters wahr.

Ist schon ein behindertes Kind in ei-
ner Familie und ein weiteres wird ge-
boren, so wichst dieses gewisser-
massen in die Situation hinein. Seine
Situation ist dadurch gekennzeichnet,



dass es irgendwann entdeckt, dass es
iiber Fédhigkeiten verfligt, die sein be-
hindertes Geschwister nicht hat. Dies
kann zu einer asymmetrischen Bezie-
hung fiihren. Fiir gemeinsames kind-
liches Spiel kann dies etwa heissen,
dass die Initiative stidrker beim nicht-
behinderten Kind liegt oder dass die
Art des Zusammen-Spielens entspre-
chenddenMéglichkeitenallerbeteilig-
ter Kinder modifiziert werden muss.

Qualitat statt Quantitéat

Beeinflusst wird die Beziehung zwi-
schen dem Kind und seinem behin-
derten Geschwister auch von der
Verteilung der elterlichen Aufmerk-
samkeit und Zuwendung. Hier scheint
allerdings die Relation wichtiger zu
sein als die eigentliche Menge an Zeit,
denn Untersuchungen zeigten, dass
Kinder mit behinderten Geschwistern
zeitlich nicht weniger Zuwendung be-
kamen als Kinder in Familien ohne
behinderte Geschwister (siehe hierzu
Troster 2000, 2001). Die Quantitit der
Zuwendung allein macht wohl nur ei-
nen geringen Teil aus, wichtig istauch
die Qualitit, die Art der Zuwendung,
ihre Inhalte.

Die Behinderung thematisieren

Eine weitere Besonderheit, die die
Aufwuchssituation eines Kindes mit
einem behinderten Geschwister von
jener anderer Kinder unterscheidet,
ist das Thema Behinderung an sich.
Die Thematisierung von Behinde-
rung ist in Familien und fiir die Fa-
milienmitglieder schwierig, &hn-
lich wie andere Tabuthemen unserer
Gesellschaft auch. Zu solchermas-
sen verschwiegenen bzw. beschwie-
genen Themen machen sich Kinder
und Jugendliche ihre eigenen Gedan-
ken, entwickeln ihre eigenen Phan-
tasien. Diese konnen bedrohlich er-
lebt werden — und manchmal wiirde
die Kenntnis iiber bestimmte Sach-
verhalte, z.B. die einfache Tatsache,
dass Behinderung nicht ansteckend
ist, dem Kind schon die &rgsten Ang-
ste nehmen kénnen.

Besonders Jugendliche stellen sich
auch weitere Fragen, beispielswei-
se, inwiefern sie als Erwachsene fiir

Meine spezielle Schwester,
mein besonderer Bruden

Aufwachsen mit einem Ge-
schwister mit geistiger Behin-
derung

i Was bedeu-
tet es, mit ei-
B ner Schwester,
einem  Bruder
mit geistiger Be-
hinderung gross
zu werden? Um Antwor-
ten auf diese Frage zu erhal-
ten, gibt die neue Broschi-
re von insieme Briidern und
Schwestern von Menschen
mit geistiger Behinderung
das Wort. lhre Aussagen spre-
chen die Themen an, die die-
se Geschwisterbeziehungen
kennzeichnen: Eifersucht, Be-
lastung, Bereicherung, Uber-
forderung, Ausweglosigkeit,
Pubertat, Verstandigung, die
Rolle des Umfeldes, Genera-
tionenwechsel, die Ubergabe
der Verantwortung von den
Eltern an die Kinder. Ergénzt
wird die Publikation durch
eine Bibliographie und eine
Liste hilfreicher Adressen.

«Meine spezielle Schwester,
mein besonderer Bruder.
Aufwachsen mit einem Ge-
schwister mit geistiger Behin-
derung”, 2007, insieme, 23.
Seiten.

Preis: CHF 6 + Versandspesen.
Zu bestellen bei:

insieme Schweiz, Gesell-
schaftsstr. 30, Postfach 6819,
3001 Bern, Tel. 031 305 1313
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ihr behindertes Geschwister verant-
wortlich sein werden, welche Bedeu-
tung die Behinderung fiir das eigene
weitere Leben haben werde, ob allen-
falls eigene Kinder davon betroffen
sein konnten (siehe Jeltsch-Schudel
2008Db).

Damit wird eine Ambivalenz deutlich:
zum einen sind Kinder mit behinder-
ten Geschwistern Kinder wie andere
auch und ihre Situation ist als mor-
male Variante> des Aufwachsens in
unserer Gesellschaft zu verstehen und
somit nicht zu pathologisieren. Zum
andern gibt es einige Besonderheiten,
die bedeutsam fiir ihre Entwicklung
sein konnen und allenfalls Unterstiit-
zung erfordern. Dies bedeutet als An-
forderung an Fachpersonen, tiber die
Situation von Kindern, welche mit be-
hinderten Geschwistern aufwachsen,
nachzudenken und ihnen individu-
ell addquate Angebote bereitzuhalten
oder sich adidquat zuriickzuhalten.

PD Dr. Barbara Jeltsch-Schudel
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5 S, 4. Uberar-
beitete Auflage,
Verlag Reinhardt
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Wenn in einer Familie Kinder
mit und ohne Behinderung
miteinander  aufwachsen,
sind nicht nur die Eltern ge-
fordert. Auch die Geschwister
sind beteiligt: wenn es darum
geht, auf den autistischen
Bruder aufzupassen, oder
wenn sie zur Therapiestun-
de der geistig behinderten
Schwester  mitgenommen

PD Dr.Barbara Jeltsch-
Schudelist Lehr-und
Forschungsratin und
Leiterin der Abtei-
lung Klinische Heil-
padagogik und So-
zialpddagogik  am
Heilpddagogischen
Institut der Universi-
tat Freiburg

E-Mail:
barbara.jeltsch@
unifr.ch

Literatur:

Familienbericht 2004: Strukturelle An-
forderungen an eine bediirfnisge-
rechte Familienpolitik. Hg. vom Eidg.
Departement des Innern, Bern 2004;
www.edi.admin.ch

Jeltsch-Schudel Barbara (2008a): Zu-
sammenarbeit mit Eltern: In: Stein Ro-
land, Orthmann Dagmar (Hrsg.): Basis-
wissen Sonderpidagogik, Bd. I Frithe
Hilfen bei Behinderungen und Benach-
teiligungen. Schneider, Baltmannswei-
ler (in Vorbereitung)

Jeltsch-Schudel Barbara (2008b): Iden-
titdit und Behinderung. Biografische
Reflexionen erwachsener Personen mit
einer Seh-, Hor- oder Kérperbehinde-
rung. Oberhausen: Athena (im Druck)

Troster Heinrich: Erhalten Geschwi-
ster behinderter oder chronisch kran-
ker Kinder zu wenig elterliche Zuwen-
dung? Heilpdd. Forschung 1/2000,
26-35,Je 3416

Troster Heinrich: Die Beziehung zwi-
schen behinderten und nicht behin-
derten Geschwistern - Ein Ueberblick
iiber den Forschungsstand. Zs.f.Entw.
psychol., P4d.Psychol. 1/2001, 2-19

werden - vielleicht mehrmals
pro Woche. Die Geschwister
stellen ihre Winsche oft zu-
riick, weil das behinderte Kind
zuerst versorgt werden soll. Si-
cherlich nicht immer freiwil-
lig und nicht immer gern. Die
Geschwister nehmen Ruck-
sicht, und sie tragen friih ei-
nen Teil der Verantwortung
fiir das behinderte Kind. Die
Belastungen fur die Geschwi-
ster kdnnen schwer wiegen,
sie konnen aber auch eine
Chance sein. llse Achilles be-
schreibt, wie sich die Geschwi-
ster der Kinder mit einer Behin-
derung entwickeln. Sie erklart,
welche Chancen und Risiken
mit der besonderen Familien-
konstellation verbunden sind.
Und sie zeigt an vielen Bei-
spielen, wie Eltern und sozi-
ales Umfeld die Entwicklung
der Geschwister unterstiitzen
und Gefahrdungen vermei-
den oder verringern kdnnen.
Ein bereicherndes Buch fur
einen ungezwungenen Um-
gang mit den Kindern - ob mit
oder ohne Behinderung.

www.geschwister-behin-
derter-kinder.de

Forum, Texte, Literaturver-
zeichnis, Adressen

www.geschwisterkinder.de
Geschwister-/Familienseminare

www.besondere-geschwi-
ster.de

Community flr Geschwister
behinderter Menschen

www.siblings.lanners.org

Forschungsprojekt tber die
Bedlirfnisse von Geschwi-
stern von Personen mit einer
Behinderung

www.familienratgeber.de

Online-Service fur Menschen
mit Behinderung und ihre
Angehdérigen
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Wenn wir von «Kindern mit behin-
derten Geschwistern» reden, richten
wir den Fokus auf die Kinder, wel-
che zwar mit einem behinderten Ge-
schwister aufwachsen, aber — wie alle
andern Kinder unserer Gesellschaft
auch - verschiedene Rollen haben
(nicht nur in ihrer Familie), sich un-
terschiedlichen Anforderungen stel-
len miissen, Entwicklungsaufgaben
zu erfiillen haben.

Wechselnde Bezugspersonen

Kinder in der Schweiz wachsen vor-
wiegend in Familien auf. Ein Blick auf
die aktuelle sozialwissenschaftliche
Literatur zum Thema Familie und
nicht zuletzt auch der Schweizerische
Familienbericht (2004) zeigen, dass es
kein eindeutiges Verstdndnis von Fa-
milie gibt, sondern dass vielmehr ver-
schiedene Formen nebeneinander
vorkommen und diese sich auch stin-
dig wieder wandeln.

Dies bedeutet fiir die Entwicklung
von Kindern, dass sie sich hdufig mit
wechselnden Bezugspersonen und

sich dndernden Situationen ausein-
andersetzen miissen. Dass diese Ver-
dnderungen sowohl mit Belastungen
und Verlusterlebnissen wie auch mit
Impulsen zur Weiterentwicklung ver-
bunden sind, liegt auf der Hand. Dies
gilt selbstversténdlich auch fiir Kinder
mit behinderten Geschwistern.

Dennoch kénnen gewisse Besonder-
heiten die Situation jener Kinder aus-
zeichnen, welche mit behinderten
Geschwistern aufwachsen. Auf die
Mitteilung einer Behinderungsdia-
gnose reagieren die Eltern mit einem
Schock und meist mit grosser Hilf-
losigkeit, sie sind verunsichert, stel-
len (sich) viele Fragen und suchen
nach Informationen, Handlungsori-
entierungen und Rollenmustern (sie-
he auch Jeltsch-Schudel 2008a). Diese
Situation der Eltern nimmt auch ein
kleines Kind (ohne Behinderung) in
der Familie wahr und wird durch sie
beeinflusst.

Alterer Bruder, jiingere Schwester?

Wie jedes andere Kind, das ein jiin-
geres Geschwister bekommt, macht
es die Erfahrung, dass die Erwachse-
nen sich (ihm gegentiber) anders ver-
halten, dass es eine andere Rolle be-
kommt, dass es sich allenfalls seine
Position erkimpfen muss. Durch die
Behinderung mogen die schwierigen
Aspekie dieses Wandels fiir das il-
tere Kind verschérft sein. Das Kind er-
fahrt moglicherweise Reaktionen aus
der Umwelt; es zieht Vergleiche mit
andern Kindern und deren Art des
Umgangs miteinander und nimmt so
allmé#hlich das Anderssein seines ei-
genen Geschwisters wahr.

Ist schon ein behindertes Kind in ei-
ner Familie und ein weiteres wird ge-
boren, so wichst dieses gewisser-
massen in die Situation hinein. Seine
Situation ist dadurch gekennzeichnet,



dass es irgendwann entdeckt, dass es
tber Fdhigkeiten verfligt, die sein be-
hindertes Geschwister nicht hat. Dies
kann zu einer asymmetrischen Bezie-
hung fithren. Fiir gemeinsames kind-
liches Spiel kann dies etwa heissen,
dass die Initiative stdrker beim nicht-
behinderten Kind liegt oder dass die
Art des Zusammen-Spielens entspre-
chenddenMadglichkeitenallerbeteilig-
ter Kinder modifiziert werden muss.

Qualitédt statt Quantitat

Beeinflusst wird die Beziehung zwi-
schen dem Kind und seinem behin-
derten Geschwister auch von der
Verteilung der elterlichen Aufmerk-
samkeitund Zuwendung. Hier scheint
allerdings die Relation wichtiger zu
sein als die eigentliche Menge an Zeit,
denn Untersuchungen zeigten, dass
Kinder mit behinderten Geschwistern
zeitlich nicht weniger Zuwendung be-
kamen als Kinder in Familien ohne
behinderte Geschwister (siehe hierzu
Troéster 2000, 2001). Die Quantitdt der
Zuwendung allein macht wohl nur ei-
nen geringen Teil aus, wichtigist auch
die Qualitét, die Art der Zuwendung,
ihre Inhalte.

Die Behinderung thematisieren

Eine weitere Besonderheit, die die
Aufwuchssituation eines Kindes mit
einem behinderten Geschwister von
jener anderer Kinder unterscheidet,
ist das Thema Behinderung an sich.
Die Thematisierung von Behinde-
rung ist in Familien und fiir die Fa-
milienmitglieder schwierig, 4hn-
lich wie andere Tabuthemen unserer
Gesellschaft auch. Zu solchermas-
sen verschwiegenen bzw. beschwie-
genen Themen machen sich Kinder
und Jugendliche ihre eigenen Gedan-
ken, entwickeln ihre eigenen Phan-
tasien. Diese konnen bedrohlich er-
lebt werden — und manchmal wiirde
die Kenntnis tiber bestimmte Sach-
verhalte, z.B. die einfache Tatsache,
dass Behinderung nicht ansteckend
ist, dem Kind schon die 4rgsten Ang-
ste nehmen kénnen.

Besonders Jugendliche stellen sich
auch weitere Fragen, beispielswei-
se, inwiefern sie als Erwachsene fiir

<Meine spezielle Schwester,
mein besonderer Bruder:

Aufwachsen mit einem Ge-
schwister mit geistiger Behin-
derung

Was bedeu-
tet es, mit ei-
ner Schwester,
einem  Bruder
mit geistiger Be-
hinderung gross
zu werden? Um Antwor-
ten auf diese Frage zu erhal-
ten, gibt die neue Broschu-
re von insieme Bridern und
Schwestern von Menschen
mit geistiger Behinderung
das Wort. [hre Aussagen spre-
chen die Themen an, die die-
se Geschwisterbeziehungen
kennzeichnen: Eifersucht, Be-
lastung, Bereicherung, Uber-
forderung, Ausweglosigkeit,
Pubertdt, Verstandigung, die
Rolle des Umfeldes, Genera-
tionenwechsel, die Ubergabe
der Verantwortung von den
Eltern an die Kinder. Erganzt
wird die Publikation durch
eine Bibliographie und eine
Liste hilfreicher Adressen.

,Meine spezielle Schwester,
mein  besonderer Bruder.
Aufwachsen mit einem Ge-
schwister mit geistiger Behin-
derung”, 2007, insieme, 23.
Seiten.
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ihr behindertes Geschwister verant-
wortlich sein werden, welche Bedeu-
tung die Behinderung fiir das eigene
weitere Leben haben werde, ob allen-
falls eigene Kinder davon betroffen
sein kénnten (siche Jeltsch-Schudel
2008b).

Damit wird eine Ambivalenz deutlich:
zum einen sind Kinder mit behinder-
ten Geschwistern Kinder wie andere
auch und ihre Situation ist als @mor-
male Varianter des Aufwachsens in
unserer Gesellschaft zu verstehen und
somit nicht zu pathologisieren. Zum
andern gibt es einige Besonderheiten,
die bedeutsam fiir ihre Entwicklung
sein konnen und allenfalls Unterstiit-
zung erfordern. Dies bedeutet als An-
forderung an Fachpersonen, tiber die
Situation von Kindern, welche mit be-
hinderten Geschwistern aufwachsen,
nachzudenken und ihnen individu-
ell addquate Angebote bereitzuhalten
oder sich addquat zurtickzuhalten.

PD Dr. Barbara Jeltsch-Schudel
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Wenn in einer Familie Kinder
mit und ohne Behinderung
miteinander aufwachsen,
sind nicht nur die Eltern ge-
fordert. Auch die Geschwister
sind beteiligt: wenn es darum
geht, auf den autistischen
Bruder aufzupassen, oder
wenn sie zur Therapiestun-
de der geistig behinderten
Schwester mitgenommen

¢
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Institut der Universi-
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werden - vielleicht mehrmals
pro Woche. Die Geschwister
stellen ihre Winsche oft zu-
ruick, weil das behinderte Kind
zuerst versorgt werden soll. Si-
cherlich nicht immer freiwil-
lig und nicht immer gern. Die
Geschwister nehmen Ruck-
sicht, und sie tragen friih ei-
nen Teil der Verantwortung
fur das behinderte Kind. Die
Belastungen fir die Geschwi-
ster kdnnen schwer wiegen,
sie kdnnen aber auch eine
Chance sein. llse Achilles be-
schreibt, wie sich die Geschwi-
ster der Kinder mit einer Behin-
derung entwickeln. Sie erklart,
welche Chancen und Risiken
mit der besonderen Familien-
konstellation verbunden sind.
Und sie zeigt an vielen Bei-
spielen, wie Eltern und sozi-
ales Umfeld die Entwicklung
der Geschwister unterstiitzen
und Geféhrdungen vermei-
den oder verringern kénnen.
Ein bereicherndes Buch flr
einen ungezwungenen Um-
gang mit den Kindern - ob mit
oder ohne Behinderung.

www.geschwister-behin-
derter-kinder.de
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