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Geleitwort

von Prof. Dr. Hans G. Schlack

Der erste Forschungsbericht von Waltraud Hackenberg iiber die psycho-
soziale Situation von Geschwistern behinderter Kinder wurde 1983 publi-
ziert. Ein Vierteljahrhundert ist seitdem vergangen, ohne dass die damali-
ge Arbeit an wissenschaftlicher Bedeutung eingebiifit hat. In diesem
Untersuchungsansatz hatten nimlich erstmals Kinder (zwischen 7 und 12
Jahren) die Gelegenheit, iiber Exploration und projektive psychodiagnos-
tische Verfahren unmittelbar selbst Auskunft zu geben tiber ihr subjekti-
ves Erleben und Befinden neben einem behinderten Geschwister. Sieben
Jahre spiter konnten noch 76 der urspriinglich 101 Geschwisterkinder fiir
eine zweite Untersuchungsreihe gewonnen werden, so dass eine Langs-
schnittuntersuchung an einer groffen Kohorte mit einem entsprechend ho-
hen Aussagewert moglich wurde.

In dem vorliegenden Buch wird die wissenschaftliche Literatur gesichtet,
die in der Zwischenzeit iiber die besondere Situation von Geschwistern
behinderter Menschen publiziert wurde. Viele Befunde aus den Untersu-
chungen von Waltraud Hackenberg werden darin bestitigt, z. B. dass da-
mit nicht nur Risiken, sondern auch Chancen fiir die psychische Entwick-
lung der Geschwister verbunden sind, dass Belastungen vor allem aus
Selbstiiberforderung, Schuldgefithlen oder aus der Reflexion ungiinstiger
elterlicher Einstellungen und Erwartungen hervorgehen und dass es mog-
lich ist, Risiko-Konstellationen zu definieren und im konkreten Fall zu er-
kennen, um frithzeitig Hilfen anzubzeten.

Dariiber hinaus gibt es aufgrund der demographischen Entwicklung neue
Fragestellungen, die sich sowohl an die Forschung als auch an dic Praxis
richten. Wegen der abnehmenden Gréfle der Familien haben behinderte
Menschen nur noch selten mehr als ein Geschwister. Aufgrund ihrer zuneh-
menden Lebenserwartung erhoht sich nicht nur die Dauer der Geschwister-
beziehung, sondern deren Bedeutung wichst, weil die behinderten Men-
schen immer hiufiger ihre Eltern iiberleben und danach Geschwister die
fiirsorgende eltérliche Rolle {ibernehmen. Aktuelle Forschungsdefizite sind
vor allem auf zwei Gebieten auszumachen: dem subjektiven Erleben der al-
ter werdenden behinderten Menschen in Bezug auf ihre Geschwisterbezie-
hungen und den spezicllen Belastungen bei niedrigem soziodkonomischem
Status. a
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Das cinleitende Kapitel beschreibt den Wissensstand iiber Geschwisterbe-
ziehungen im Allgemeinen, um vor diesem Hintergrund zu erdrtern, ob
Geschwisterprobleme in Familien mit einem behinderten Kind grundsatz-
lich anderer Art sind. Aus dem Spektrum sehr unterschiedlicher Bezie-
hungs- und Interaktionsmuster zwischen nicht behinderten Geschwistern
wird wohl jeder Leser und jede Leserin an Erfahrungen aus der eigenen
Biographie erinnert werden. Dieses Spektrum ist im Falle der Behinderung
eines Familienmitglieds allerdings breiter und zeigt spezielle Akzente, be-
dingt durch individuelle Anlagen und biographische ,Logik® in den Re-
aktionen von Geschwistern auf ihre besondere Situation. Daraus ergeben
sich viele Variationsméglichkeiten fiir individuelle Konstellationen, und
die Komplexitit der Zusammenhinge steht dem Wunsch nach einfachen
typologischen Zuordnungen entgegen.

Diese Komplexitit wird im vorliegenden Buch transparent gemacht und
erleichtert das einfithlende Verstehen fiir Situationen, die fiir Geschwister
zu kritischen Belastungen werden. Folgerichtig ist das abschlieflende Ka-
pitel iiber Hilfen fiir Geschwister den ganz konkreten und praktischen
Mbglichkeiten der Unterstiitzung gewidmet. Im Vordergrund steht weni-
ger dic therapeutische Intervention in manifesten Krisen als vielmehr eine
praventive Psychohygiene, die solchen Krisen vorbeugen kann. Diese Psy-
chohygiene muss schon in den frithen Phasen der professionellen Beratung
beginnen, wenn Eltern mit der Behinderung eines Kindes konfrontiert
werden und unter dem Eindruck dieser Belastung moglicherweise die Be-
diirfnisse eines Geschwisterkindes nicht ausreichend wahrnehmen und
beriicksichtigen konnen.

So vereint dieses Buch in vorbildlicher Weise wissenschaftliche Informa-
tion und praktische Nutzanwendung. Es steht damit in guter Tradition der
Einrichtung, in der Waltraud Hackenberg ihre Forschungen begonnen
hat: dem Kinderneurologischen Zentrum in Bonn. Die wechselseitige Be-
fruchtung von praxisorientierter Wissenschaft und wissenschaftsgeleiteter
Praxis war von Beginn an das Markenzeichen dieser Institution, die einen
wesentlichen,Einfluss auf die Weiterentwicklung der Konzepte der Friih-
f5rderung in Deutschland genommen hat. In der Erinnerung an die friihe-
re Zusammenarbeit ist es fiir mich eine besondere Freude, an der weiteren
wissenschaftlichen Arbeit von Waltraud Hackenberg Anteil nehmen zu
konnen. Das vorliegende Buch ist ein ausgezeichnetes Zeugnis dieser Ar-
beit. Ich wiinsche ihm cine grofle Resonanz und weite Verbreitung.

Prof. Dr. med. Hans G. Schlack

Ehem. Leiter des Kinderneurologischen Zentrums Bonn




Einfithrung

Eine Behinderung bei einem kleinen Kind betrifft die ganze Familie. Doch
in der Regel richtet sich die Aufmerksamkeit der Umwelt auf die Eltern
des behinderten Kindes, insbesondere die Mutter. Die Wahrnehmung der
elterlichen Lebenssituation und ihrer spezifischen Bedurfnisse ist Basis der
professionellen Unterstiitzung. Eine weitere unmittelbar betroffene Perso-
nengruppe sind die Geschwister des behinderten Kindes. In threr Kindheit
erleben die Geschwister die Sorgen und Belastungen, familidre Umorien-
tierungen und Anpassungen hautnah mit. Sie entwickeln eine Geschwis-
terbeziehung, die auf die Besonderheiten des behinderten Kindes, seine
Kompetenzen und seine Schwichen eingestellt ist. Doch ihr eigenes Erle-
ben, ihre Bedirfnisse, Wiinsche und Vorstellungen geraten leicht in den
»Schatten” der Aufmerksamkeit der erwachsenen Bezugspersonen wie der
professionellen Helfer. ,

Bis ins Erwachsenenalter hinein kann die besondere Geschwistererfah-
rung von grofler Relevanz sein. Aus Alltagsbegegnungen kennen wir be-
eindruckende Schilderungen von Einfliissen des gemeinsamen Aufwach-
sens mit einem behinderten Bruder oder ciner behinderten Schwester auf
die persénliche Entwicklung und das weitere Schicksal des Geschwisters.
Wir horen Schilderungen von kriankender Zuriicksetzung, von Selbstauf-
opferung in der Fiirsorge fiir das behinderte Geschwister oder von der
Last lebenslanger Verpflichtung. Andererseits begegnen wir Menschen,
die von dem gemeinsamen Aufwachsen mit threm behinderten Geschwis-
ter profitiert haben, die hierbei vielfiltige Kompetenzen und cine unge-
wohnliche personliche Reife gewonnen haben und die im Riickblick fir
ithre besonderen familiiren Erfahrungen dankbar sind. Doch aus derarti-
gen Finzelerfahrungen diirfen wir keine allgemeinen Schlussfolgerungen
zur Entwicklung von Menschen ableiten, deren Geschwister eine Behin-
derung haben. Hierzu benétigen wir die Ergebnisse der wissenschaftlichen
Forschung,.

Meine eigene Beschaftigung mit dem Thema ,,Geschwister behinderter
Kinder® begann vor 30 Jahren. Wihrend meiner damaligen Titigkeit im
Kinderneurologischen Zentrum Bonn habe ich — angestoflen durch Fragen
besorgter Eltern behinderter Kinder nach moglichen Beeintrichtigungen
in der Entwicklung der Geschwister und in Anbetracht des wissenschaft-
lichen Neulandes, in dem dieses Théma lag — mein erstes Forschungspro-
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jekt zur psychosozialen Situation von Geschwistern behinderter Kinder
durchgefiihrt. Sieben Jahre spiter folgte der Querschnittstudie eine Erwei-
terung zur Lingsschnittstudie, indem dieselben Geschwister im Jugend-
alter erneut befragt und psychologisch untersucht wurden.

Seitdem ist vicl Zeit vergangen und die Forschung hat vor allem im eng-
lischsprachigen Raum eine grofle Menge empirischer Daten zur Entwick-
lung von Geschwistern behinderter Kinder und zur besonderen Geschwis-
terbeziehung zur Verfiigung gestellt.

Im Rahmen des vorliegenden Buches werden die Situation, das Erleben
und die Verarbeitungsformen von Menschen, die ein behindertes Geschwis-
ter haben, auf dem Hintergrund des aktuellen Forschungsstandes dargestellt
und diskutiert. Die Fragestellung ist in zwei grundlegende Themenbereiche
eingebettet, die zunichst ausfiihrlich behandelt werden miissen, da sie die
Basts fiir die Betrachtung der speziellen Geschwistersituation darstellen.

Zunichst geht es um die allgemeine Geschwisterbeziehung und ihre Be-
deutung im menschlichen Lebensverlauf. Denn nur im Vergleich zur ,nor-
malen® Geschwisterbezichung zwischen nicht behinderten Kindern lassen
sich die spezifischen Besonderheiten der Erfahrungen und Einfliisse bei
Geschwistern behinderter Kinder aufweisen. Ein besonderes Merkmal der
Geschwisterbezichung ist ihre Dauer — gilt sie doch in der Regel als die
lingste Beziehung des menschlichen Lebens. Dies betrifft heute auch viele
Geschwister von Menschen mit Behinderung, da die Lebenserwartung von
Menschen mit schweren Behinderungen in den letzten Jahren erheblich
gestiegen ist. Die besondere Geschwisterbeziehung muss daher in der ge-
samten Lebensspanne betrachtet werden.

Anschliefend wird die Bedeutung eines behinderten Kindes fiir seine
Familie untersucht. Der Blick wird hier insbesondere auf die Eltern, auf ih-
re Belastungen und Bewiltigungsformen gerichtet. Denn fiir die psychoso-
ziale Entwicklung des heranwachsenden Geschwisters sind die Erfahrun-
gen von zentraler Bedeutung, die es in seiner Familie macht. Sowohl die
soziookonomische Lebenssituation der Familie wie die subjektiven Bewer-
tungen und familidren Bewiltigungsformen spielen hierbei eine Rolle.

Das Geschwisterthema ist in den Perspektivenwechsel der Heilpadago-
gik eingebettet von einer Defizitorientierung hin zu einer verstirkten Ori-
entierung an den Stirken und Ressourcen. So miissen auch die Geschwis-
ter sowohl hinsichtlich ihrer besonderen Belastungen wie auch in thren
positiven Entwicklungen betrachtet werden. Familidre Wege der Ausei-
nandersetzung spielen cine Rolle dabei, ebenso die Erschwernisse oder die
Unterstiitzung durch das soziale Umfeld und die Gesellschaft.

Aufgabe der Fachleute ist es, die individuelle und soziale Lebenskon-
stellation von betroffenen Geschwistern und ihren Familien wahrzuneh-
men und einzuschitzen, um den Geschwistern notwendige Hilfen fiir ei-
ne moglichst wenig belastete Entwicklung in Kindheit und Jugend zur




Verfiigung zu stellen. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass Geschwister
behinderter Kinder vermehrt in Risikokonstellationen leben. Bei ithnen
kommt es neben der Behinderung oftmals zu einer Kumulation weiterer
Belastungen und Risiken in ihrer Familiensituation, wobei soziookonomi-
sche Benachteiligung und Familienkonflikte eine wichtige Rolle spielen.

Noch ein paar Worte zum definitorischen Kontext. Behinderung ist ein
vielschichtiger Begriff, der anhaltend diskutiert wird und immer wieder
bedeutsame Verschiebungen erfihrt (Bleidick 1999). In heutiger Sichtwei-
se werden auf dem Hintergrund des Lebenskontextes der Person die Ebe-
nen der organischen Schidigungen und funktionellen Stérungen, der Be-
eintrachtigungen der Aktivititen sowie der Einschrinkungen beziiglich
der Teilhabe am Leben der Gesellschaft unterschieden. Dabei ist zu
beriicksichtigen, dass Behinderung ein relationaler und relativer Begriff ist,
der in Abhingigkeit steht von kulturellen Erwartungen, von Institutionen
sozialer Kontrolle und von Attribuierungen (Zuschreibungen). Zugleich
umfasst er die Ambivalenz zwischen dem Recht auf Schutz und Hilfe ei-
nerseits gegeniiber einer Bedrohung mit Stigmatisierung und Aussonde-
rung andererseits (Bleidick 2006).

In Anbetracht der unvermeidbaren Unschirfen des Behinderungsbe-
griffs und seiner komplexen Verortung auf funktioneller, individueller und
sozialer Ebene wird hier pragmatisch von einem umgangssprachlichen Ver-
stindnis von Behinderung ausgegangen. Mit diesem Verstindnis werden
auch die Familien im Zusammenhang mit der Behinderung ihres Kindes
konfrontiert. Die Familien sind von den vielfaltigen Aspekten von Behin-
derung betroffen und erfahren oftmals die thnen immanenten Spannungen.
Auch die Geschwister begegnen im Laufe ihres Lebens den verschiedenen
Facetten und Widerspriichlichkeiten von Behinderung und werden zu per-
sonlichen Auseinandersetzungen damit auf unterschiedlichen Ebenen he-
rausgefordert.

Im Sinne der besseren Lesbarlcit des Textes wird an vielen Stellen in
verkiirzender Form von behinderten Kindern statt von Kindern mit Be-
hinderung gesprochen, womit nicht eine Reduzierung des Kindes auf das
Merkmal Behinderung intendiert ist.

Ziel dieses Buches ist es, die neueren wissenschaftlichen Ergebnisse zur
Lebenssituation und zur Entwicklung von Geschwistern behinderter Men-
schen darzustellen und auf dem Hintergrund der allgemeinen Geschwister-
forschung zu diskutieren. Neben den Belastungen sollen die Ressourcen der
Geschwister in den Blick genommen werden. Gesellschaftliche Aufgaben
liegen in der Stirkung der nicht behinderten Geschwister durch gezielte und
frithzeitige Hilfen fiir die Familien sowie durch langfristige Unterstiitzung
der Geschwister in ihrer familiiren Verantwortung in den spiteren Lebens-
phasen.



