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Liebe Kinder und Jugendliche mit behinderten Geschwistern!
Habt ihr euch eigentlich schon mal Gedanken dariiber gemacht, wie es anderen
Kindern geht, die auch behinderte Geschwister haben? Dariiber, was sie erleben,
denken und fiithlen? Thr wisst, dass es etwas Besonderes ist, einen behinderten
Bruder oder eine behinderte Schwester zu haben. Vieles ist bei euch anders als
in anderen Familien — manches ist schwieriger, manches aber auch ganz normal
oder bietet ungeahnte Chancen.

In diesem Buch findet ihr viele Berichte von anderen ,,Geschwisterkindern®. Aber
auch Texte, die an eure Eltern gerichtet sind, werden sicher interessant fiir euch
sein. Mit dem Begriff ,,Geschwisterkinder” seid ihr Geschwister von behinderten
Schwestern oder Briidern gemeint. Manche von euch haben sogar zwei behinder-
te Geschwister. Der Begriff ,,Geschwisterkinder” hat sich auch schon in einigen
anderen Lindern eingebiirgert.

Obwohl dieses Buch speziell fiir euch und eure Eltern geschrieben wurde, miisst
ihr es deshalb nicht vor euren behinderten Geschwistern verstecken - im Gegen-
teil: Dieses Buch ist als Lesebuch fiir die ganze Familie gedacht. Je mehr sich mit
eurer besonderen Situation befassen, umso besser.

Viel Spal} beim Lesen!




Liebe Eltern behinderter und nichtbehinderter Kinder!

Als Eltern eines behinderten Kindes, dem Sie Ihre ganze Fiirsorge schenken,
denken Sie vielleicht mit Unbehagen daran, dass lhre nicht behinderten Kinder
eigentlich mehr Aufmerksamkeit brauchten. Dazu sind Sie aber oft nicht in der
Lage. Mdglicherweise ist sogar Ihr schlechtes Gewissen gegeniiber Thren nicht
behinderten Kindern der Anlass, sich nun mit dem Thema ,, Geschwister behin-
derter Kinder” zu beschéftigen.

Anders als andere Eltern kommen Sie sicherlich héufiger an die Grenzen Ilhrer
korperlichen und psychischen Leistungsfahigkeit. Als Folge daraus entwickelt
sich nicht selten die Furcht, dass die nicht behinderten Kinder bei der elterlichen
Zuwendung und Liebe zu kurz kommen. Wie kénnen Sie diese Erwartungen erfiil-
len, ohne sich dabei vollig zu verausgaben?

Dieser Ratgeber will Sie nicht mit unrealistischen Vorschldgen und Anspriichen
tiberfordern. Er will Thnen vielmehr helfen, Thre familidre Situation besser ein-
schétzen zu konnen und das Verstandnis fiir Thre nicht behinderten Kinder zu for-
dern.




In Deutschland leben etwa 8 Millionen Menschen mit einer Behinderung. Die
meisten von ihnen haben Geschwister, so wie andere Menschen auch. Das bedeu-
tet: es gibt ein paar Millionen Geschwister von behinderten Menschen.

Diese hohe Zahl von Geschwistern behinderter Menschen tiberrascht, wenn man
bedenkt, dass viele von ihnen sich noch nie mit anderen Geschwistern aus ver-
gleichbaren Familien getroffen und {iber ihre spezielle Situation gesprochen
haben. Auch sonst werden Geschwister von behinderten Menschen in der Offent-
lichkeit wenig wahrgenommen.

Das ist bedauerlich: gerade fiir sie, die Einschriankungen und Schwierigkeiten ken-
nen, die durch das Aufwachsen mit der behinderten Schwester oder dem behinder-
ten Bruder entstehen, wire es sehr heilsam, sich mit ,ihresgleichen” auszutauschen.

Auch Prominente haben behinderte Geschwister — in der Regel dringt diese
Tatsache aber nicht an die Offentlichkeit. Cathy Freeman, der Star bei der
Olympiade 2000 in Sidney und Siegerin tiber 400 Meter, hat eine behinderte
Schwester. Der Bruder der international bekannten Schauspielerin Neve
Campbell (,Scream®) leidet am ,Tourette Syndrom®“. Auch J. F. Kennedy,
Rudolf Scharping und Konigin Beatrix der Niederlande: Sie alle wuchsen mit
behinderten Geschwistern auf.

Warum wissen Geschwister behinderter Menschen so wenig voneinander und
warum gibt es so wenig Kontakte untereinander?

Zum einen liegt dies daran, dass Geschwisterkinder mit dem Bekenntnis ,Mein
Bruder oder meine Schwester ist behindert” eher zuriickhaltend umgehen. Sie
haben gelernt, dass die Umwelt nicht immer positiv darauf reagiert. Sie werden
deshalb teilweise schon in jungen Jahren in der Schule oder im Freundeskreis
ausgegrenzt und stigmatisiert. Zum anderen liegt es daran, dass Geschwister-
kinder lieber nicht viel iiber sich und ihre behinderten Geschwistern reden. Sie
wollen moglichst nicht auffallen, wie wir spéater noch genauer sehen werden.
Die geringe Prisenz von Geschwistern behinderter Menschen in der Offentlich-
keit spiegelt auch ihre Situation in der Familie wider.

Kirsten, 27 Jahre alt, schildert treffend den Zusammenhang zwischen ihrem per-
sonlichen Erleben als Schwester einer Autistin und der gesellschaftlichen Son-
derstellung:



»Ich kann nur fiir mich sprechen, denn bis jetzt habe ich noch nie Kontakt zu
irgendeinem anderen Geschwister (behinderter Kinder) gehabt. Ich habe als
Kind eigentlich keine Benachteiligung gespiirt. Ich wusste aber definitiv, dass wir
,anders” waren. Und das war es, was die Sache so schwer machte. Oft versuch-
ten meine Eltern mir zu verkaufen, dass ich eben anders sei, weil ich ein beson-
deres Geschwister habe, aber das stimmt nicht.

Besonders kann ein Mensch nur dann sein, wenn das Normale nicht stattfindet.
Meine Schwester ist schon als Autistin zur Welt gekommen. Also war dieser
Zustand der Normalzustand. Folglich konnte diese Situation auch nichts Beson-
deres sein. Trotzdem waren wir ,anders".

Fiir mein kindliches Denken damals war das alles reichlich kompliziert, zumal
unsere Umwelt uns ausgegrenzt hat, sobald wir nicht mehr unter anderen ,Auti-
sten-Familien® waren”.

Geschwister behinderter Kinder und deren Eltern sollen sich nicht voreinander
in der Familie und auBerhalb in der Gesellschaft verstecken miissen, sondern frei
iiber ihre Schwierigkeiten, Néte, Hoffnungen und Wiinsche sprechen kénnen.
Dabei soll dieser Ratgeber helfen.

Neues aus der Geschwisterforschung

Geschwisterbindungen reichen in die ersten Tage der Kindheit zuriick und bestehen
oft bis ins hohe Alter. Sie sind die dauerhaftesten aller Bindungen. Eltern sterben,
Freunde verschwinden, Ehen 10sen sich auf. Aber Geschwister konnen sich nicht
scheiden lassen. Und selbst, wenn sie 20 Jahre nicht mehr miteinander sprechen, bil-
den Blutsverwandtschaft und gemeinsame Geschichte ein unauflosliches Band.'
Dieser Hintergrund verdeutlicht die duBerst groBe Bedeutung der Geschwister
fiir die jeweilige personliche Entwicklung. Umso mehr, wenn durch die Behin-
derung eines der Kinder besonders enge Bande bestehen.

Bevor wir jedoch das Verhéltnis zwischen behinderten und nicht behinderten
Geschwistern genauer betrachten, ziehen wir einige neue Ergebnisse aus der
Geschwisterforschung allgemein zu Rate. Damit lassen sich spezielle Informa-
tionen liber Geschwisterkinder besser einordnen und verstehen.

Bis vor kurzem ging man iiberwiegend davon aus, dass die jeweilige Position
eines Kindes in der Geburtenreihenfolge einen groBen Einfluss auf seine charak-
terliche Entwicklung ausiibt.

! Francine Klagsbrun, ,,Der Geschwisterkomplex®, 1993



Neuere Untersuchungen widerspre-
chen allerdings dieser These. Ob ein
Kind also als Zweit- oder Drittgebo-
renes auf die Welt kommt, spielt eine
viel geringere Rolle als bisher ange-
nommen. Einflussreicher scheinen
andere Faktoren zu sein, wie bei-
spielsweise genetisch bedingte, also
angeborene Charaktermerkmale der
Kinder, oder der Erziehungsstil der
Eltern.

Die Forschungsergebnisse zeigen uns nach wie vor, dass Unterschiede zwischen
Erstgeborenen und ,,Nachfolgern® bestehen. Auch die zuletzt Geborenen, die so
genannten ,Nesthdkchen®, haben héufig charakteristische Funktionen innerhalb
der Familie. Die Reihenfolge der dazwischen Geborenen spielt offenbar aber keine
so grol’e Rolle, wie bisher vermutet wurde.

Viel bedeutender fiir die Personlichkeitsentwicklung der Kinder ist die Bezie-
hung der Geschwister untereinander bzw. zueinander.

Bisher dachten viele Pddagogen und Psychologen, Geschwister seien ,,unbedeu-
tende Akteure auf der Biihne der menschlichen Entwicklung®. Das Versténdnis
iber Geschwister war iberwiegend von der Vorstellung geprigt, dass die Kinder
einer Familie nebeneinander aufwachsen ohne nennenswerten Einfluss aufein-
ander auszuiiben.

Wir wissen nun, dass die gegenseitige Erziehung durch die Geschwister (und
durch den gleichaltrigen Freundeskreis) mit zunechmendem Alter steigt. Neue
Theorien betrachten die Familie als ein System, in dem alle Familienmitglieder
sehr stark voneinander abhéngig sind. Diese ,systemischen Theorien®, wie man
sie auch nennt, erkldren in viel treffenderer Weise die einzelnen Beziehungen
innerhalb der Familie.

Aus der Perspektive der Systemtheorien wird der Geschwisterbeziehung heute
viel mehr Bedeutung beigemessen.



Das althochdeutsche Wort ,giswestar”, ist ein
Sammelbegriff fiir Schwestern (,swestar”) und
bezeichnete damit frither die Gesamtheit der
Schwestern einer Familie. Im Laufe der Zeit erfuhr
der Begriff eine Bedeutungserweiterung: Auch Brii-
der waren jetzt damit gemeint.

Der hier verwendete Begriff der ,Geschwisterkin-
der” fiir alle Kinder mit behinderten Schwestern
oder Briidern ist eigentlich nicht korrekt, da unter
,Geschwisterkinder” normalerweise die Kinder
eines Bruders oder einer Schwester verstanden
werden, also Neffen und Nichten.

Trotzdem wird in diesem Buch der Begriff ,,Geschwisterkind“ im Sinne eines
,Kindes mit behindertem Geschwister” benutzt, da sich diese Verwendung
seit vielen Jahren sowohl in der Fachliteratur als auch in vielen Institutionen
immer mehr durchgesetzt hat. Diese Entwicklung ist zu weit fortgeschritten,
als dass man die Begriffsdnderung noch korrigieren konnte.

Deshalb: Mit ,,Geschwisterkinder” sind hier ,,Geschwister behinderter Kin-
der” gemeint.

Auch im englischsprachi-
N ' gen Raum ist die Bedeu-
tungséanderung des Begriffs
,Geschwisterkind“  deut-
lich vorangeschritten. Dort
ist von ,sibkids“ (engl.:
,sibling” = Geschwister +
,kids“ = Kinder) die Rede,
wenn von Geschwistern
behinderter Kinder gespro-
chen wird.




Geschwister behinderter Kinder haben eine aufregende
Kindheit — im Guten wie im Schlechten

Viele Geschwisterkinder missen in ihrem personlichen Umfeld leider immer
noch verletzende Erfahrungen machen, wenn sie gemeinsam mit ihren behin-
derten Geschwistern in der Offentlichkeit auftreten. Etliche Kinder berichten
beispielsweise, dass sie in Restaurants nicht willkommen waren, da der Anblick
der behinderten Kinder den anderen Gésten nicht zuzumuten sei.

Ute, 36 Jahre alt, schildert ihre Erfahrungen so:

» Erwachsene spuckten uns an, verhéhnten uns oder wurden aggressiv gegentiber
meinem Bruder, der eine Contergan-Schddigung hat, und mir. Sie veranlassten,
dass wir Lokale verlassen mussten. Manchmal wollte man ihm wegen seiner
Behinderung Geld geben. Kinder zeigten mit Fingern auf uns.”

Andere Kinder berichten von Hénseleien, vor allem in ihrer Schulklasse, wenn
bekannt wurde, dass sie ein behindertes Geschwister haben. ,,Geschwisterkin-
der” erleben héufig Einschrankungen, vor allem, wenn sie sich mit ,normalen”
Familien vergleichen.

Nicht alle Geschwister behinderter Kinder machen nur negative Erfahrun-
gen. Es gibt auch viele positive Reaktionen, z. B. von Mitschiilern, die Par-
tei fiir sie ergreifen, oder von Gastwirten, die Géste des Lokals ,,verwei-
sen”, die zuvor den Rauswurf der Familie mit dem behinderten Kind
forderten. Viele Kinder empfinden auch keine Benachteiligung seitens der
Eltern oder erleben ihre besondere Situation als wenig belastend.

Aber leider ,sammeln“ doch etliche Kinder im Laufe ihres Lebens einige unscho-
ne Erfahrungen, die sie verletzen und ausgrenzen.

Verena, 11 Jahre alt, berichtet:

»Es ist eine Einschrinkung, eine behinderte Schwester zu haben. Alle lachen,
machen Witze und spotten tiber mich. Meine Mutter hat keine Zeit fiir mich, ich
kann mit niemandem dartiber reden .

In den Fachbereichen Psychologie und Padagogik wird nun untersucht, ob fiir die
Personlichkeitsentwicklung von Geschwisterkindern besondere Risiken bestehen.
Die Vermutung liegt nahe, dass Geschwister behinderter Kinder wesentlich weni-



