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Zusammenfassung

ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund: Es wird geschétzt, dass weltweit ca. 600 Millionen Menschen mit Be-
hinderung leben, und der groBte Teil dieser Menschen in den Entwicklungsl&andern
vorzufinden ist (vgl. Caritas Osterreich 2013). In Osterreich dagegen sind ca. zwi-
schen 40.000 und 110.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene von koérperlichen
oder geistigen Behinderungen bzw. Beeintrachtigungen betroffen.

Ziel: Das Ziel dieser Arbeit ist es, einen Beitrag zum besseren Verstéandnis der Si-
tuation von Familien mit einem schwerst behinderten Kind oder Jugendlichen zu ge-
ben, besonders die der Eltern und Geschwister. Unter Berucksichtigung maéglichst
aussagekraftiger Publikationen aus der Vielzahl von wissenschaftlichen Werken zur
Thematik liegt ein Schwerpunkt der Darstellung in der besonderen Situation Betrof-
fener. Wahrend noch vor einigen Jahren der Fokus fast ausschlie3lich auf den Pro-
blemen, Krisen, negativen Auswirkungen usw. lag (,behinderte Familien®), finden
gegenwartig ressourcenorientierte Aspekte und positive Bewaltigungsstrategien be-
sondere Berlcksichtigung. Trotz vorhandener Unterstitzungsangebote bleibt die
Betreuung und Pflege schwerst behinderter Kinder und Jugendlichen eine kérperlich
sowie psychisch stark belastende Situation.

Methode: Durch eine ausfuhrliche Literaturrecherche wurde die Alltagsbewaltigung
in Familien mit einem schwerst behinderten Heranwachsenden belegt. Weiters wur-
den drei qualitative ero-epische Gesprache nach Roland Girtler (2001) mit betroffe-
nen Geschwistern schwerst behinderter Kinder und Jugendlicher durchgefihrt.
Diese bieten bestimmte Einblicke in die Alltagssituation Betroffener, kénnen aller-
dings nicht verallgemeinert werden.

Ergebnisse: Die Ergebnisse aus den Studien belegen, dass es in vielen Familien
durch die Geburt eines schwerst behinderten Kindes sowie dessen Pflege und Be-
treuung zu unterschiedlichen Reaktionen und Verhaltensweisen kommt. Bestimmte
kindliche Verhaltensmuster (gestérter Tag/Nachtrhythmus, Aggression, lautes
Schreien usw.) sind zusétzliche Einschréankungen - die oft einen Krankenhausauf-
enthalt notwendig machen - und vielfach therapeutische Pflegeinterventionen (son-
dieren, absaugen, Mobilitatstraining usw.) stellen zentrale Belastungskategorien dar.



Zusammenfassung

Aufgrund dessen kénnen Schuldgefiihle, Schlafstérungen sowie soziale Isolation
usw. bei den Eltern die Folge sein. Auch nicht behinderte Kinder in der Familie wer-
den durch die Schwerstbehinderung des Geschwisters beeinflusst. Diese Auswir-
kungen variieren von negativen bis zu positiven Folgen. Je nach individueller
Ausgangslage in den Familien wird die Einstellung der nicht behinderten Geschwis-
ter zu Verantwortung, Schuldgefuhle, Freizeit, Pflege, Betreuung usw. bewertet.

Schlussfolgerungen: Durch verschiedene Pflegeinterventionen wie zum Beispiel
Schulungen, Informationstage, etc. kénnen spezielle Pflegepersonen wie zum Bei-
spiel ,Family Health Nurses*® einen Beitrag leisten, um die Bedurfnisse der Eltern so-
wie der anderen Kinder in der Familie zu unterstiitzen. Soziale Institutionen,
Krankenhauser usw. sind dadurch aufgefordert mehr Angebote sowohl zu optimie-
ren als auch zu realisieren.
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Abstract

ABSTRACT

Background: There is an estimated total of about 600 million individuals with disabili-
ties worldwide. By far the largest part of these people live in the developing coun-
tries. In Austria there are between 40,000 and 110,000 children, adolescents and
adults confronted with physical or psychical disabilities or impairment.

Objective: My thesis aims for a better understanding of the situation families with
profoundly disabled children or adolescents are confronted with, thereby focusing
especially on parents and siblings. While regarding the most relevant publications of
the field, my thesis depicts the very particular setting of those affected. Whereas, in
recent years, research was stressing almost exclusively the adverse aspects, such
as problems, crises, negative impact, and so forth (“disabled families”), current rese-
arch focuses especially on resource oriented aspects and coping strategies with po-
sitive effects. Despite many support measures already established, supervision and
care of profoundly disabled children and adolescents remain to be physically and
mentally extremely demanding.

Methods: Through extensive research of the existing literature of the field, the every-
day coping of families with profoundly disabled youths was investigated. Moreover,
three "ero-eptic conversations" with siblings of disabled children were conducted
(cf. "ero-eptisch" as defined by Roland Girtler, 2001). These conversations offer in-
sight into the every-day situation of those affected. Even though one cannot draw
any generalizing conclusions from these insights.

Results: As relevant studies prove, in many families the birth of a profoundly disab-
led child, as well as the fostering and nursing of this child, result in very different re-
actions. Certain filial behavior patterns (confused day-night rhythm, aggression, loud
screaming, and so on) mean additional burdens — which often require hospital care.
In many cases, therapeutic nursing methods (tube feeding, aspirating, mobility en-
hancement training, etc.) represent central categories of strain or even stress. As a
result, symptoms like the feeling of guilt, insomnia, or social isolation may occur in
the parents. Also non-disabled children of the family are influenced by the sibling's

profound disability. These ramifications vary between positive and negative conse-
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Abstract

quences. Depending on the individual starting situation in the family, the adjustment
of the non-disabled children towards their disabled siblings may be perceived as ta-
king responsibility, feelings of guilt, leisure time, fostering, nursing, etc.

Conclusion: Through a variety of nursing interventions, e.g. special instructions, "in-
formation days", and so on, particularly trained personnel like "Family Health Nur-
ses" can help parents and other children of the family to satisfy their needs. Hence,
social institutions, hospitals, etc., are required to enhance existing and realize more
programs supporting families with disabled children.
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I. Einleitung

I. EINLEITUNG

Obwohl weltweit zahlreiche Kinder und Jugendliche mit einer Schwerstbehinderung
leben, bekommen diese in der pflegewissenschaftlichen deutschsprachigen Literatur
weniger Bericksichtigung als im englischsprachigem Raum. Gegenwaértig versucht
die Pflegewissenschaft inzwischen mehr den Fokus auf ,soziale und umgebungs-
bezogene Barrieren oder Einstellungen von Pflegekréften gegentiber Menschen
mit Behinderungen” (BUKER 2011, S. 392) zu richten sowie pflegerischen Interven-

tionen und dem Behinderungsmanagement mehr Aufmerksamkeit zu geben.

In der vorliegenden Diplomarbeit liegt der Fokus auf Familien mit einem Kind oder
Jugendlichen mit einer Schwerstbehinderung. Durch unterschiedliche Bedurfnisse
sowie medizinische und pflegerische MaBnahmen erfordert der schwerst behinderte
Heranwachsende eine enorme Aufmerksamkeit, beziehungsweise einen Betreu-
ungsaufwand welcher auf alle Angehdrigen in der Familie verschiedene Auswirkun-
gen hat.

Da sich die vorliegende Diplomarbeit auf Schwerstbehinderung fokussiert, ist es
wichtig im ersten Teil dieser Arbeit die Begriffe ,Behinderung“ und ,Schwerstbehin-
derung”“ aus unterschiedlichen Perspektiven zu beleuchten. Weiters gibt das erste
Kapitel Einblicke in die Entstehung einer Behinderung sowie deren mdgliche For-
men, Klassifizierungen, Auspragungen als auch Erscheinungsformen und- bilder.
Am Ende des Kapitels finden sich auBerdem Kennzeichen schwerstbehinderter Kin-
der und Jugendlicher sowie ein kurzer statistischer Einblick zu den Arten sowie Ur-
sachen dieser.

Im dritten Kapitel der Arbeit werden die Auswirkungen auf die Eltern ab der Geburt
des schwerst behinderten Heranwachsenden analysiert. Durch die Geburt des Kin-
des finden unterschiedliche Reaktionen sowie Verarbeitungen statt, welche zum
Trauer- und Bewaltigungsprozess fuhren. Nicht nur der Alltag an sich, sondern auch
die Rollenverteilung und die elterliche Partnerschaft kénnen sich durch die
Schwerstbehinderung des Kindes veréandern. Anhand von unterschiedlichen Bewal-
tigungsmodellen, wie zum Beispiel Phasen- oder Familienmodellen, wird der Weg,
den Eltern durchmachen dargestellt.
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I. Einleitung

Im vierten Kapitel des theoretischen Teils wird die Bedeutung der Pflege, sowie die
Anforderungen an die Planung von Pflege und Betreuunng thematisiert. Weiters
wird der pflegerische und medizinische Versorgungsbedarf von Kindern und Ju-
gendlichen mit einer Schwerstbehinderung dargestellt um zu zeigen, mit welchen
Aspekten Betreuungspersonen sowie Pflegepersonen konfrontiert sind.

Das vorletzte Kapitel im theoretischen Teil behandelt die méglichen Auswirkungen
auf Geschwister schwerst behinderter Kinder. Hier werden Einflussfaktoren, die auf-
grund der Behinderung des Bruders oder der Schwester die Entwicklung des ,ge-
sunden” Geschwisters pragen konnen, beschrieben. Darauf folgen mdgliche
Belastungen wie zum Beispiel mangelhafte Aufmerksamkeit seitens der Eltern, Ent-
wicklung von Schuldgefliihlen, Verantwortung, Entstehung von Schamgefihlen und
mogliche Angste.

Den Abschluss dieser Arbeit bildet der empirische Teil indem drei Geschwister
schwerst behinderter Kinder, anhand von ero-epischen Gesprachen befragt werden.
Durch zusammengefasste Argumentationen sowie direkte Originalzitate werden die
Ergebnisse der drei Gesprachsfihrungen mit der zuvor beschriebenen Literatur ver-
glichen und zusammengefasst.

1.1 Problemlage

Jedes Jahr am 3. Dezember wird der internationale Tag der Menschen mit Behinde-
rung als Gedenktag beriicksichtigt. Nach SPO Sprecherin Kénigsberger-Ludwig soll
»der Internationale Tag fir Menschen mit Behinderungen [.] uns alle daran erin-

nern, wie wichtig die Anliegen und Bedtirfnisse der Menschen mit Behinderungen
sind*“ (BIZEPS 2013).

Bis vor einigen Jahren war es Ublich, den Menschen mit seiner Behinderung und
dessen Bedurfnisse isoliert in den Fokus zu stellen. Heute allerdings sind deren Fa-
milien ein weiteres zentrales Thema. Familien mit behinderten Kindern haben ge-
nauso ein familidres Zusammenleben wie jede andere Familie auch. Allerdings ist
die Familie durch Besonderheiten in der Alltagsgestaltung gekennzeichnet, vor al-
lem ein hoher Pflege- und Betreuungsaufwand kann zu Einschrédnkungen, zeitli-
chem Mehraufwand und vielfaltigen Belastungen fuhren (vgl. Eckert 2007). Bereits
ab der Geburt des Kindes wird der Alltag umgestellt und nicht nur Eltern spiren die-
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1.1 Problemlage

se Veranderung, auch Geschwister missen vieles neu umgestalten und bewaltigen.
In dieser Arbeit soll auch gezeigt werden, mit welchen gesellschaftlichen Reaktionen
und Verhaltensweisen sich Eltern sowie Geschwister schwerst behinderter Heran-
wachsender konfrontiert sehen.

1.2 Fragestellungen in der vorliegenden Arbeit

Wéhrend der Aufbereitung des Themas stellte sich in der Phase der Literaturrecher-
che folgende Frage:

» Zu welchen Besonderheiten in der familiaren Alltagsbewaltigung und Le-
bensgestaltung kommt es bei Familien mit einem schwerst behinderten Kind
oder Jugendlichen mit erhdhtem Pflege- und Betreuungsbedarf? Welche
Probleme und Belastungen kénnen aufgrund der Pflege und Betreuung auf-
treten?

Weitere Forschungsfragen, die in der vorliegenden Diplomarbeit beantwortet wer-
den sollen:

» Welche Reaktionen, Konfliktverarbeitungen und Abwehrmechanismen kén-
nen auf die Diagnose Schwerstbehinderung folgen?

» Welche Bewaltigungsprozesse und- modelle finden sich dazu in der wissen-
schaftlichen Literatur?

» Welche Auswirkungen kann ein Schwerstbehinderter auf die innerfamiliare
Rollenverteilung haben?
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Il. Behinderung und Schwerstbehinderung

Il. BEHINDERUNG UND SCHWERSTBEHINDERUNG

2.1 Definitionsversuche zur Behinderung

Was ist eigentlich gemeint wenn man von Behinderung spricht? Die Behindertenor-
ganisation Lebenshilfe aus Osterreich stellt hierzu fest: »Behinderung ist keine
Krankheit* (BIZEPS 2007). Krankheit kann jedoch zu einer Behinderung fihren und
eine Behinderung zu gesundheitlichen Folgen (vgl. ebd.). Wie lasst sich jedoch eine
Definition von Behinderung formulieren? Zum Begriff Behinderung existieren unzah-
lige Definitionen aus unterschiedlichen Disziplinen. Eine allgemeine einheitliche De-
finition zum Begriff Behinderung lasst sich jedoch nicht ableiten. Die medizinische
Perspektive richtet sich auf den ,Defekt” einer Person als Folge einer kérperlichen,
mentalen oder einer Sinnesschadigung. Die soziologische Betrachtung legt den
Schwerpunkt auf die soziale ,Beengtheit” von Behinderung und ihre Folgen, wéh-
rend die Padagogik bzw. Erziehungswissenschaft sich auf Merkmale wie Férderung,
Erziehung sowie Bildung konzentriert.

Zwischen 1970 und 1980 kam es immer wieder zu Versuchen, den Begriff Behinde-
rung zu vereinheitlichen. Man erklarte Behinderung als ein Ergebnis des Zusam-
menwirkens mehrerer und verschiedener Komponenten (vgl. HAUBLER, WACKER
und WETZLER 1996, S. 22). Nach dem Behinderteneinstellungsgesetz zum Bei-
spiel wird Behinderung als ,,Auswirkung einer nicht nur voriibergehenden kérperli-
chen,  geistigen  oder  psychischen  Funktionsbeeintrdchtigung  oder
Beeintrdchtigung der Sinnesfunktionen* [...] definiert. ,,Als nicht nur voriibergehend
gilt ein Zeitraum von mehr als voraussichtlich sechs Monaten“ (BIZEPS 2012). Das
bedeutet, dass in diesem Zusammenhang eine Dauerhaftigkeit besteht.

Um den Begriff Schwerstbehinderung im nachfolgenden Abschnitt besser zu verste-
hen, werden Aspekte zum Begriff Behinderung aus unterschiedlichen Disziplinen
angefuhrt.
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2.1.2 Definition von Behinderung aus der
Weltgesundheitsorganisation

Die Weltgesundheitsorganisation verwendet ein ressourcenorientiertes Klassifikati-
onssystem, welches die Abklrzung ICF tragt und als ,Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit* definiert wird. Laut ICF wird
Behinderung als eine Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit eines Menschen be-
zeichnet. Dieses ressourcenorientierte System bezieht sich nicht nur auf Menschen
mit Behinderungen, sondern befasst sich auch mit Menschen ohne Behinderung.
Diese internationale Klassifikation stellt nicht Defizite, Beeintrachtigungen und Fol-
gen von Krankheit, in den Mittelpunkt, sondern orientiert sich an Kérperfunktionen,
Kérperstrukturen, Aktivitdten, Teilhabe sowie Umweltfaktoren und personenbezoge-
ne Faktoren. Die neue Sichtweise der WHO sowie die der ICF nehmen das bio- psy-
cho- soziale Modell als Erklarung heran, welches Behinderung und
»Nichtbehinderung®“ nicht streng voneinander trennt. Einen véllig perfekten Men-
schen gibt es in diesem Sinne nicht. Wie in der Abbildung 1 gezeigt, héngt eine Be-
hinderung laut der ICF Uberwiegend von zusammenh&ngenden Ursachen wie Alter,
Geschlecht, Umweltfaktoren sowie der Umwelt ab (vgl. DIMDI 2012, WHO 2012).

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)
t
Kérperfunktionen ; J Partizipation
und -strukturen Aktivitaten [Teilhabe]

| l

Umwelt- personbezogene
faktoren Faktaren

Abbildung 1: ICF als Klassifikation der Komponenten von

Gesundheit nach DIMDI/WHO, In: BIEWER 2009 S. 65
Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) verwendete urspringlich drei Begriffe, um
eine Behinderung zu erfassen. Diese wurden nach der ,Internationalen Klassifikati-
on der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit* folgendermaBen darge-

stellt:
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2.1 Definitionsversuche zur Behinderung

1. Schadigung (impairment): Mangel oder Abnormitaten der anatomischen,
psychischen oder physiologischen Funktionen und Strukturen des Korpers.
Eine Erkrankung, ein angeborener Mangel oder ein Unfall kébnnen als Ursa-
che der Schadigung gesehen.

2. Benachteiligung (handicap): Funktionsbeeintrachtigung oder Mangel auf-
grund von Schéadigungen, die typische Alltagssituationen behindern oder un-

moglich machen.

3. Behinderung (disability): Nachteile einer Person aus einer Schadigung
oder Beeintrachtigung auf der personalen Ebene (vgl. Pro Infirmis 2008).

2.1.3 Behinderung unter medizinischem Aspekt

Aus medizinischer Sicht erscheint Behinderung als ein feststehender Schaden, der
als "regelwidrig" bezeichnet wird und implizit als ein persénliches Schicksal, das
weitgehend unabé&nderlich und hinzunehmen ist. Behinderung wird als personen-
zentrierte individuelle Angelegenheit gesehen oder, falls exogene Umweltfaktoren
vorliegen, ursachlich in der Person gesucht (vgl. TEMROCK 1998, S.195).

Beck (2002) argumentiert, wonach Behinderung und chronische Krankheit mit einer
andauernden lebensbegleitenden Bewaltigung in Zusammenhang stehen. Da die
Heilung bei beiden Begriffen nicht méglich ist, richtet sich die medizinische Behand-
lung auf die Linderung der Beschwerden sowie Rehabilitation, soziale Integration
und Férderung der Selbststéandigkeit (vgl. BECK 2002, S. 189). Dariber hinaus be-
tont der Mediziner Kalbe (1993) den Stellenwert der sozialen Benachteiligung. ,,Nur
wenn beides besteht, wenn eine Funktionseinschrdnkung also zu einer sozialen
Benachteiligung ftihrt, sollte man von einer Behinderung sprechen” (KALBE 1993,
S. 4).

Stehen produktive Leistungen (wie die friheren Kosten — Nutzen Analysen) im Vor-
dergrund, so versteht man Behinderung als jeden korperlichen, geistigen und seeli-
schen Zustand, der zu einer Minderung der Erwerbstatigkeit fihrt und nicht nur
vorUbergehend besteht. Nack Hass (1995) liegt eine Behinderung dann vor, wenn
der Grad der Behinderung mindestens 50% betragt (vgl. HAAS 1995, S.126).
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2.1.4 Behinderung unter soziologischem Aspekt

Besonders in der Soziologie finden sich zahlreiche unterschiedliche Meinungen und
AuBerungen zum Thema Behinderung. Deshalb wird in dieser Arbeit speziell zur
Definition Behinderung aus soziologischer Sicht von Cloerkes Gulnther sowie Jérg
Michael Kastl hingewiesen. Cloerkes betont in seiner Definition zu Behinderung be-
sonders die Bereiche ,kdérperlich®, ,seelisch® und ,geistig“. Nach seiner Sichtweise
gehdéren Phdnomene, die auf das Denken der Person bezogen sind, sowie die Psy-
che betreffend als wichtige Aspekte nicht vom ,Kdérper getrennt. Dazu gehdéren die
Begriffe Dauerhaftigkeit und Sichtbarkeit zur Beschreibung des Phanomens Behin-
derung. Dauerhaftigkeit bezieht sich auf eine langwierige Situation, die sich jedoch
von einer Krankheit unterscheidet. Die Abweichung, die zum Beispiel optisch zum
Erscheinen kommt, wird von der Umwelt wahrgenommen. Eine Behinderung liegt
laut Cloerkes dann vor, wenn zwischen den drei oben genannten Bereichen eine
Abweichung besteht, die Uber einen langen Zeitraum anhalt und deutlich als wahr-
nehmbare Erscheinung nach auf3en tritt. Behindert nach Cloerkes ist ein Individuum
durch eine Abweichung von bestimmten Erwartungen und durch eine benachteili-
gende Reaktion durch die Gesellschaft (vgl. CLOERKES 2007).

Kastl (2010) erweiterte die Definitionen von Cloerkes, indem er auch einen schadi-
genden /pathologischen Prozess inkludierte. Statt von einer ,,Abweichung im kér-
perlichen, geistigen oder seelischen Bereich”, spricht Kastl ,,von Abweichungen
von generalisierten Wahrnehmungs- und Verhaltensanforderungen® (KASTL 2010,
S.121).

2.1.5 Behinderung unter padagogischem Aspekt

Nach einer élteren Definition des Deutschen Bildungsrates gelten jene Personen als
behindert, die in ihren kdérperlichen, psychischen und geistigen Féhigkeiten, in den
Sinnesfunktionen, im sozialen Verhalten, im Lernen oder in der Kommunikation so
beeintrachtigt sind, dass ihre Teilnahme am gesellschaftlichen Leben ohne Unter-
stitzung nicht mdglich ist (vgl. BIEWER 2009, S. 39). Gegenwartig stehen nicht die
Defizite sondern die Aspekte der Bildbarkeit im Vordergrund, durch vielféltig gestal-
tene Fordersysteme und Unterstitzungsmodelle unter Beachtung von ,Normalitat*

und ,Inklusion®.

Auch der Sonderpadagoge Bleidick betont die beeintrachtigte soziale Partizipation:
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2.1 Definitionsversuche zur Behinderung

,Als behindert gelten Personen, die infolge einer Schédigung ihrer kér-
perlichen, seelischen oder geistigen Funktionen so weit beeintrdchtigt
sind, dapB ihre unmittelbaren Lebensverrichtungen oder ihre Teilnahme
am Leben der Gesellschaft erschwert werden* (BLEIDICK 1999, S. 12).

2.1.6 Behinderung unter pflegewissenschaftlichem Aspekt
Obwohl die Pflegewissenschaft den Sozialwissenschaften als auch der Soziologie
und anderen Disziplinen wie Padagogik, Psychologie, Medizin zugeordnet wird, be-
trachtet diese Behinderung aus einer eigenen Sichtweise.

Betrachtet man die Beschreibung und Definition von Behinderung aus der gesund-
heits- und pflegewissenschaftlicher Sicht zum Beispiel nach Schaeffer und Moors
(2003) so weisen Behinderung und chronische Krankheit Gemeinsamkeiten auf.
Beide Phdnomene sowohl Behinderung als auch Krankheit fihren zu einer dauer-
haften Einschrankung und kdnnen nicht beseitigt sowie geheilt werden (vgl.
SCHAEFFER & MOERS 2003, S. 454). Nach HauBler (1996) et al. besteht ,,im all-
tdglichen Sprachgebrauch eine Vielzahl recht unterschiedlicher Schédigungen
und Beeintrdchtigungen [die] unter der Bezeichnung Behinderung zusammenge-
fasst wird“ (HAUBLER et al.1996, S. 21).

Zum Thema Behinderung existieren in der deutschsprachigen pflegewissenschaftli-
chen Literatur wenige theoretische Abhandlungen (zum Beispiel Definitionen, Klas-
sifikationen), dafir mehr praxisorientierte Verdffentlichungen und Studien (zum
Beispiel zur Situation behinderter Menschen in Krankenh&usern, Belastungen pfle-
gender Angehériger). Relativ zahlreiche Publikationen betreffen die Bereiche De-
menz und Gerontopsychiatrie.
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2.1.7 Behinderung unter juristischem Aspekt

Nach dem deutschen Sozialgesetz sind Menschen behindert:

,wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Ge-
sundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate von
dem flir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrdchtigt ist. Sie sind von
Behinderung bedroht, wenn die Beeintrdchtigung zu erwarten ist“ (§ 2
Sozialgesetzbuch Neuntes Buch, Bundesrepublik Deutschland).

Bei der Einstufung stehen Defizite und Beeintrachtigungen im Vordergrund, die
durch den Grad der Behinderung (meist in % der Leistungseinbuf3e) angegeben
wird. In Osterreich gibt es ein siebenstufiges Pflegestufenmodell. Meist stellt eine
Beeintrachtigung von Uber 50% eine ,,.Schwerstbehinderung® dar.

2.2 Allgemeine Aspekte zu Definitionen und Klassifizierungen
von Schwerstbehinderung

Die Steigerungsform von behindert, ndmlich schwerst behindert bzw. Schwerstbe-
hinderung, legt nahe, dass es sich um eine besonders schwere Auspragung einer
bestimmten Behinderung handelt (vgl. FORNEFELD 1995, S. 49). Zu den Begriffen
Mehrfachbehinderung und Schwermehrfachbehinderung finden sich ebenfalls unter-
schiedliche Auffassungen und Klassifizierungen, die im Kapitel 2.2.3 kurz beschrie-
ben sind. Verschiedene Autoren verwenden die Begriffe schwer-, schwerst- und
mehrfachbehindert allerdings unterschiedlich. All diese Definitionen zu Behinderung
und Schwerstbehinderung stellen Klassifikations- und Einteilungsversuche unter-
schiedlicher Qualitat dar. Die genannten Begrifflichkeiten und Beschreibungen sind
jedoch nicht statisch sondern von verschiedenen Sichtweisen gepragt. Jeder
Mensch ist komplex und einmalig und dadurch kann der Begriff Schwerstbehinde-
rung nicht auf Eindeutigkeit beruhen (vgl. BREITINGER 1998, S. 82).

Durch die zuséatzliche Vielfalt an Begriffen und die unterschiedliche Verwendung von
verschiedenen Autoren sowie individueller Beschreibungen ergeben sich starke Ver-
wirrungen und Missverstéandnisse. Wie Holtzl und Nassal (1999) aufgezeigt haben,
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2.2 Allgemeine Aspekte zu Definitionen und Klassifizierungen von Schwerstbehinderung

besteht eine Uneinigkeit in der Beschreibung zu bereits vorhandenen Begriffen wie
schwer behindert, schwerstmehrfachbehindert, schwerst behindert sowie schwer-
mehrfachbehindert (vgl. HOLTZL & NASSAL 1999, S. 91).

Im ,alltagssprachlichen" Gebrauch werden verschiedene Differenzierungen zum Be-
griff Schwerstbehinderung herangezogen. Wérter, wie zum Beispiel ,extrem behin-
dert’, ,stark behindert®, ,stark geistig behindert®, usw. Laut Kastl (2010) verstehen
zahlreiche Menschen in ihrem Alltag eine Behinderung als:

»Funktionseinschrdnkung von GliedmaBen“ (v.a. der Beine)
,Blindheit”, ,Gehdbrlosigkeit”, ,,Querschnittsldhmung” sowie bestimmte
Formen ,,geistiger Stérungen” oder durch Schédel-Hirntraumata verur-
sachte dauerhafte Ausfallserscheinung (z.B. in Sprache, Motorik)“
(KASTL 2010, S. 40).

2.2.1 Definition von Schwerstbehinderung unter
padagogischem Aspekt

In der (heil)padagogischen Praxis bzw. Arbeit steht der Mensch mit all seinen Be-
durfnissen im Mittelpunkt und trotzdem lasst sich das Phanomen Schwerstbehinde-
rung in kein starres Schema mit eindeutiger Definition einordnen, weil in jedem
Menschen seine Individualitdt zum Vorschein kommt (vgl. BREITINGER 1998, S.
82). Die Schwerstbehinderung lasst sich je nach der ,,American Association of Men-
tal Deficiency in eine leichte, méaBige, schwere und schwerste Stufe einordnen. Es
sind sowohl der senso-motorische als auch der Intelligenzbereich eingeschrankt.
Der Intelligenzquotient betragt bis zu 20-25, dadurch weisen Kinder mit Schwerstbe-
hinderung einen groBBen Rickstand auf Gleichaltrige auf, und sind auf standige Be-
treuung angewiesen (vgl. KRIEPS 1993, S. 34f). Darlber hinaus beschreibt
Rebmann (1996) die Schwerstbehinderung als Zusammentreffen von unterschiedli-

chen Behinderungen, zum Beispiel:

»geistige Retardierungen, zentrale Bewegungsstérungen aller Art, Sin-
nesschéddigungen, epileptische Anfallsleiden, fortschreitende Stoff-
wechselerkrankungen, Wachstumsstérungen und  Fehlbildungen
einzelnen Kérperteile, autistische Symptome und sonstige Verhaltens-
auffélligkeiten, usw.” (REBMANN 1996, S.176f).
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Die Sonderpddagogen Fréhlich und Haupt definieren Heranwachsende mit
Schwerstbehinderung als Menschen

»die sich nicht alleine fortbewegen kénnen, die mit ihren Hdnden nicht
gezielt spielen oder greifen kénnen, die nicht tber Lautsprache verfl-
gen, deren Wahrnehmung auf den Nahraum beschrénkt ist, die allen-
falls auf unmittelbar Erlebtes reagieren kénnen, denen aber auch
einfachste Abstraktionen [...] noch nicht méglich sind, die allenfalls auf
Kontaktangebote erwachsener Bezugspersonen reagieren kébnnen und
deren Bewegungsbeeintrdchtigung so ausgeprégt ist, dai3 sie alle all-
tdglichen Verrichtungen, fiir An- und Ausziehen, Kérperpflege, Essen,
Fortbewegung, Kommunikation, fiir die Befriedigung emotionaler und
sozialer Bedlirfnisse, fir Anregung und Beschéftigung auf Erwachse-
nenhilfe angewiesen sind“ (FROHLICH 1993b, S. 101).

2.2.2 Definition von Schwerstbehinderung unter
medizinischem Aspekt

In der Medizin l&sst sich keine eindeutige Definition zum Begriff Schwerstbehinde-
rung finden. Die Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation argumentiert folgen-
dermafen:

"Es handelt sich hier um einen im anatomisch-physiologischen Bereich
anzusiedelnden, vielschichtigen und gegen die verschiedenen benach-
barten Bereiche nicht immer leicht abzugrenzenden Sammelbegriff. Zu
der Feststellung dieser relativen Unschérfe des Begriffes ,Behinde-
rung‘ kommt die Tatsache hinzu, dal3 der Terminus nicht ausreicht, um
die Gesamtheit der hier angegebenen Sachverhalte zu erfassen und
die verschiedenen Ebenen aufzuzeigen, in denen ,Behinderung* wirk-
sam wird" (Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation 1984, S. 4).

2.2.3 Definitionen zur Mehrfachbehinderung und
Schwermehrfachbehinderung

Der Begriff mehrfache Behinderung ist wie bereits erwahnt — vielschichtig und kom-
plex und dadurch schwierig zu definieren. Dieser bezieht sich laut Beck (2002) in
der Praxis nicht auf eine psychische Entwicklung und Interaktion mit einem sozialen
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Umfeld von vielfachen Benachteiligungen. Eine mehrfache Behinderung kennzeich-
net dagegen ein Kind mit Beeintrdchtigungen des Denkens und des Koérpers (vgl.
BECK 2002, S.191).

Laut Biermann (2001) liegt eine Schwermehrfachbehinderung dann vor, wenn meh-
rere Behinderungen miteinander auftreten. Es handelt sich um eine Komplexitat der
Behinderung. Es treten zum Beispiel eine geistige Behinderung und die Kérperbe-
hinderung miteinander oder eine geistige Behinderung und eine Sehbehinderung

miteinander auf.

»ES handelt sich vielmehr um eine Beeintrdchtigung des ganzen Men-
schen in den meisten seiner Lebensvollziige. Diese Beeintrdchtigung
ist so schwer, dass die elementare Begegnung mit anderen Menschen
erschwert ist” (BIERMANN 2001, S. 94).

Im Vergleich zu Biermann benutzt Fréhlich (1993) den Begriff Mehrfachschwerbe-
hinderung statt Schwermehrfachbehinderung. Fréhlich beschreibt die Gruppe der
Mehrfachschwerbehinderten als Menschen, die eine schwere motorische und auch
eine schwere kognitive Funktionsstérung haben. Die meisten dieser Menschen sind
an einem Rollstuhl angewiesen und zeigen starke Stérungen in der Wahrnehmung
sowie kognitive Einschrankungen. Das Sprachvermdgen ist beschréankt und somit
die verbale Kommunikation schwierig. Die Bezeichnung “schwer”, die beim Begriff
Mehrfachbehinderung hinzugeflgt wird, bezeichnet das Ausmaf3 der Beeintrachti-
gung (vgl. FROHLICH 1993b, S. 170).

2.3 Entstehung einer Behinderung

Nachdem in ersten Abschnitten theoretische Grundlagen und Definitionen von Be-
hinderung und Schwerstbehinderung dargestellt wurden, folgen nun Ursachen und

Formen.
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,Was immer wieder vermittelt werden sollte, jedem von uns, ist, dass
Behinderungen nichts ,Abartiges ” sind, sondern dass sie jeden treffen
kénnen. Jeder kann durch Krankheit oder Unfall blind oder quer-
schnittsgelédhmt werden. Man muss dabei noch nicht einmal so weit
gehen wie in Amerika, wo die Gesunden immer héufiger als TABs be-
zeichnet werden, als ,Temporary Able Bodied* also als ,zur Zeit mit
funktionierendem Kbérper ausgestattete Menschen. Morgen kann
schon alles anders sein...“ (ACHILLES 2005, S. 121).

Faktoren, die eine Behinderung hervorrufen, lassen sich aufgrund unterschiedlicher
Ursachen definieren. Jeder Mensch kann im Laufe seines Lebens zum Beispiel
durch einen Haushaltsunfall sowie durch Sauerstoffmangel oder durch die Einwir-
kung von Giftstoffen von einer Behinderung betroffen werden. Durch eine plétzlich
voranschreitende Erkrankung des Nervensystems oder durch einen Zeckenstich
ausgeldste Entziindung der Hirnhaut kann ebenfalls eine Behinderung hervorgeru-
fen werden. (vgl. BIEWER 2008). Folgende Ursachen laut Biewer (2008) tragen zur

Entstehung einer Behinderung bei:
» Chromosomenabweichungen, Genmutation
» Stoffwechselstérungen

» Schwangerschaftseinwirkungen (z.B. durch Krankheiten, Giftstoffe, Alkohol,
Medikamente oder Strahlen)

» Erbliche Schadigungen

» Geburtskomplikationen ( z.B. durch Sauerstoffmangel oder Gehirnquet-
schung)

» Fruhgeburten

» Soziale Faktoren

» Veranderungen und Erkrankungen des Nervensystems

> AuBere Einwirkungen (Unfélle, Vergiftungen) (vgl. BIEWER 2008, S. 34f).
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Ursachen flr die Entstehung einer schwersten Behinderung kénnen in der Préanatal-
zeit!, Perinatalzeit? sowie nach der Geburt liegen. Wie bereits erwéhnt, sind bekann-
te Ursachen fir eine Schwerstbehinderung die ,,gesamte Breite von genetischen,
chromosomalen, metabolischen, neorologischen sowie traumatischen Ursachen®
(FROHLICH 2003, S.13).

Geman einer kanadischen Studie sind bei ca. 30% genetische sowie bei 30% er-
worbene und bei 40% nicht bekannte Ursachen diagnostizierbar. Genetisch beding-
te Ursachen werden im Verlaufe der Entwicklung immer haufiger erkannt, es zeigt
sich somit ein medizinisch diagnostischer Fortschritt (vgl. FROHLICH 1991, S. 411).

Gewaltanwendung gegen Kinder wird ebenfalls fur die Ursache schwerster Behinde-
rung verantwortlich gemacht. Eine Senkung der Friihgeborenenrate durch medizini-
sche und soziale MaBnahmen dulrfte andererseits zu einer Senkung der
Spétfolgenquote flhren. Durch die moderne Intensivmedizin werden in der heutigen
Zeit immer mehr behinderte sowie unreif geborene Kinder am Leben gehalten. Un-
reif Geborene sowie Frihgeburten haben die Mdglichkeit in der heutigen Zeit mit
Behinderung zu Uberleben, dagegen sind diejenigen, die friher eine Behinderung
hatten, durch medizinische Fortschritte ohne Behinderung. In den letzten Jahren hat
sich in Bezug auf Behinderung und das Uberleben von behinderten Kindern eine
enorme Veranderung gezeigt. In die 60er und 70er Jahre hat die Perinatalmedizin
eine Weiterentwicklung vollbracht und die Diagnosestellung dadurch verbessert (vgl.
FROHLICH 1991, S. 411f).

Belegt sind die Folgen von pranatalen Untersuchungen, wenn z.B. sichtbare oder
durch Chromosomenanalysen nachgewiesene Behinderungen zu Abtreibungen fih-
ren. In Osterreich darf eine Schwangerschaftsunterbrechung bei einer diagnostizier-
ten Behinderung des Fétus auch nach der gesetzlichen Frist straffrei erfolgen.

Bei schweren Behinderungen kénnen genetische Griinde als haufige Ursache iden-
tifiziert werden. Das Angelman-Syndrom zum Beispiel, als ein Beispiel von schwers-
ter Behinderung, welche durch genetische Grinde hervorgerufen wird, kann mit
einer schweren geistigen Retardierung als auch mit Epilepsie sowie bestimmten Ge-

'Pranatal bezieht sich auf die Zeit vor der Geburt. Pranatale Medizin beschaftigt sich mit der vorgeburt-
lichen Untersuchung ungeborener Kinder.

2Aus der Gynakologie lasst sich Perinatalzeit als die Zeit zwischen der 28. Schwangerschaftswoche
und dem 7. Lebenstag definieren.
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sichtszigen und Verhaltensweisen verlaufen. Vorgeburtliche Infektionen kdnnen
ebenfalls als haufigste Ursache zu verschiedenen Behinderungen fihren. Entwick-
lungsstdérungen kénnen dementsprechend auch unabhangig von Infektionen in der
embryonalen Phase, wie Fehlbildungen der Nieren oder des Herzens auftreten.
Weiters sind Schadelhirntraumen sowie Ertrinkungsunfélle moégliche Ausldser einer
schweren Behinderung (vgl. FROHLICH 2003, S.14). Eine der bekanntesten Ursa-
chen einer schweren Behinderung ist der perinatale Sauerstoffmangel. Durch die
Geburtskomplikation kommt es zu einem unnatirlichen Geburtsverlauf. Die meisten
Geburten verlaufen daher auch als Kaiserschnittgeburten. (vgl. WIECZOREK 2002,
S. 67f). Vorgeburtliche Schadigungen wie Alkoholkonsum zum Beispiel kénnen
Lernschwierigkeiten sowie Alltagsdefizite des Kindes bedingen, missen allerdings
nicht unbedingt zu einer Schwerstbehinderung des Kindes fuhren.

2.4 Formen und Auspragungen schwerster Behinderung

In den Auspragungen und Erscheinungsbildern der Schwerstbehinderung gibt es
keine ,Homogenitat®. Bei vielen lassen sich mehr die kbrperlichen Beeintrachtigun-
gen bei anderen wiederum die kognitiven Entwicklungsstérungen diagnostizieren.

Laut Fréhlich (2003) besteht eine Vielzahl von Einzelformen bei schwerster Behin-
derung, die jedoch das einzelne Kind in seiner Einzigartigkeit in den Mittelpunkt
stellt und ferner die Schwerstbehinderung klassifiziert. Die unterschiedlichsten For-
men sowie Auspragungen schwerster Behinderung treten ungleichartig auf und erst
durch bestimmte Bedurfnisse der schwerst behinderten Kinder und Jugendlicher
kommen diese "hervor" (vgl. FROHLICH 2003, S. 16).

2.5 Erscheinungsformen schwerster Behinderung

Ergénzend zu den Formen und Auspragungen aus dem letzten Unterpunkt lassen
sich Beschreibungen zu den Erscheinungsformen schwerster Behinderung aufzei-
gen. Nach Schelenz (1991) tritt eine Schwerstbehinderung vielschichtig und dyna-
misch auf, mit individuellen Ausprédgungen. Unterschiedliche Behinderungen
beeinflussen sich gegenseitig und treten als folgende Erscheinungsformen auf:

» ,Schwere kdrperliche Behinderungen

» Schwere Verhaltensstérungen
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2.5 Erscheinungsformen schwerster Behinderung

» Schwere geistige Behinderungen

» Beeintrachtigungen, Schadigungen oder Ausfélle der Sinne sowie Wahrneh-
mungsstdrungen in allen Sinnesbereichen

» Organ-, Muskulatur- und Skelettschadigungen
» Anfallsleiden ( wie z.B. Epilepsie)
» Psychische Entwicklungsveréanderungen" (SCHELENZ 1991, S. 41).

Bei einigen Syndromen und Krankheitsbildern (z.B. Rett — Syndrom, Mikrozephalie
usw.) existieren nur schwere bis schwerste Beeintrachtigungen, wahrend bei ande-
ren (z.B. Down — Syndrom, Autismus Typ — Kanner- Syndrom usw.) eine unter-
schiedliche Bandbreite vorliegt

»Eine schwere Behinderung kann auch Blindheit mit Bewegungssté-
rung sein oder eine schwere Sprechstérung zusammen mit einer er-
heblichen kosmetischen Auffélligkeit.[...] Dies gilt auch fiir viele Formen
von geistiger Behinderung, die fast immer mit zusétzlichen Einschrén-
kungen auftreten (FROHLICH 2003, S.17).

2.6 Kennzeichen schwerstbehinderter Kinder und
Jugendlicher

Schwerst behinderte Kinder und Jugendliche sind in ihrer Unabhéngigkeit, Vitalitat
als auch in der Selbstverantwortung eingeschréankt. Aufgrund dieser Beeintrachti-
gungen haben sie kaum eine Mdglichkeit ein frei gewahltes selbstbestimmtes Leben
zu fihren und weisen bestimmte Kennzeichen auf.

Zu den Kennzeichen fuhrt Schelenz (1991, S.42f) an:

Einschrédnkungen im sozialen Bereich: durch die stark eingeschrankte Motorik sowie
Kommunikationsfahigkeit sind schwerstbehinderte Kinder und Jugendliche auf die
Hilfe von anderen Menschen angewiesen.

Einschrédnkung in der zwischenmenschlichen Verstdndigung: meist liegt eine fehlen-

de oder eingeschrankte sprachliche Kommunikation zwischen dem schwerstbehin-

derten Heranwachsenden und dessen Bezugspersonen sowie der Umwelt vor. Der
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Il. Behinderung und Schwerstbehinderung

Korper ist das Objekt, mit denen sich viele ausdriicken kénnen, oft besteht eine mi-
nimale nonverbale und vorsprachliche Signalfunktion durch AuBerung der Gefiihle
und Emotionen.

Einschrdnkung im Wahrnehmungsbereich: Schadigungen der Sinnesorgane sowie
eine fehlende Bewegungsfahigkeit, die zum Beispiel durch Spastik, Hypotonie sowie

Deformation und Kontrakturen bedingt sind flihren zu einer anderen Art der Wahr-
nehmung (Haut-, Kérperkontakt).

Gleichférmige Verhaltens- und Denkmuster: zum Beispiel Schaukelbewegungen al-

ler Art, Bewegungen von Gegensténder vor den Augen, Schreien, Kratzen, Beif3en,
an den Haaren reif3en.

Dauerhafte Unterstitzung von anderen: in der Regel kdnnen lebenspraktische Ta-
tigkeiten nicht oder nur mit umfassender Assistenz zum Beispiel bei der Kérperpfle-
ge, Nahrungsaufnahme usw. durchgefihrt werden.

2.7 Statistischer Einblick

Tabelle 1 bietet einen allgemeinen Uberblick zur Anzahl sowie Ursachen der unter-
schiedlichen Behinderungsformen. Diese zieht jedoch alle betroffene Menschen und
Altersgruppen zur Darstellung heran und bezieht sich nicht nur auf Kinder und Ju-
gendliche. Wie die Anteilswerte zeigen, sind die haufigsten Formen einer schwers-
ten Behinderung, die durch pra- und perinatale Faktoren ausgelést werden, mit ca.
13% Querschnittslahmungen, zerebrale Stérungen, geistig-seelische Behinderun-
gen sowie Suchtkrankheiten. Darstellen lasst sich jedoch auch, dass mit ca. 80%
die meisten eine Beeintrachtigung auslésende Faktoren schlieBlich auf allgemeine
Krankheiten zurtickzufiihren sind.
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Verlust oder Teilverlust von GliedmaRen 4.2% 11,1% |10,7% [ 17,8% | 40,2% | 16,0%
Funktionseinschriankung von GliedmaRen 3,70% [3,40% |3,50% |2,70% | 77,70% |9,00%
Funktionseinschrankung der Wirbelsaule und | 0,70% |0,50% |0,50% |0,30% |88,70% |9,30%
des Rumpfes, Deformierung des Brustkorbes
Blindheit und Sehbehinderung 3,80% {0,80% |0,90% | 1,10% | 84,20% |9,20%
Sprach und Sprechstérungen,Taubheit, 9,60% |0,50% |0,20% |0,40% |81,50% |7,80%
Schwerhorigkeit, Gleichgewichtsstérungen
darunter Gehorlosigkeit 39,7% (0,1% 10,3% [0,4% |54,2% |5,2%
Entstellungen u.a., Verlust einer Brust oder 1,10% [0,00% |0,10% | 0,10% |94,30% |4,30%
beider Briiste
darunter Kleinwuchs 52,7% 10,0% |0,1% |0,0% [40,6% |6,6%
Beeintrachtigung der Funktion von inneren 0,80% |0,20% |0,10% |0,50% | 87,80% | 10,70%
Organen bzw. Organsystemen
Querschnittlahmungen, zerebrale Stérungen, |13,10% |0,60% | 1,40% | 0,40% | 75,60% | 8,80%
geistig-seelische Behinderungen, Sucht-
krankheiten
Querschnittladhmung 7,3% 11,0% |29,6% [ 0,9% |44,1% |7,2%
hirnorganische Anfille 12,4% [0,6% |16% |0,9% |71,4% |13,2%
hirnorgansiches Psychosyndrom 0,0% 1,0% (2,3% |0,7% [88,4% |7,7%
Storungen der geistigen Entwicklung | 55,2% |0,1% [0,2% |0,0% [39,8% |4,7%
( z.B.Lernbehinderung, geistige Be-
hinderung)
psychische Behinderungen (Psycho- | 0,0% 0,0% |0,0% |0,1% [88,7% |11,2%
sen, Neurosen, Personlichkeits- und
Verhaltensstorungen)
Sonstige und ungeniigend bezeichnete Be- 3,10% |1,30% |0,60% | 1,50% |81,30% | 12,30%
hinderungen
Insgesamt 4,40% |1,10% [1,10% | 1,10% | 82,30% | 9,90%

Tabelle 1: Schwerbehinderte Menschen nach Art und Ursache der Behinderung, nach
statistischem Bundesamt 2009, (leicht modifiziert) In: KASTL 2010 S. 134
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Il. Behinderung und Schwerstbehinderung

Nach dem Statistischen Bundesamt 2009 leben in Deutschland ca. sieben Millionen
Menschen mit einer schweren Behinderung. Davon sind 160.000 der schwerbehin-
derten Kinder und Jugendlichen unter 18 Jahren (vgl. BUKER 2010, S.15ff). Nach
der statistischen Schatzung wird vermutet, ,daf3 in Osterreich zwischen 40.000 und
110.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene kérperlich und / oder geistig behin-
dert bzw. beeintréchtigt sind“ (OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 346). Man geht
davon aus, dass die Mehrheit der Kinder bei ihren Eltern zuhause lebt (vgl. ROSEN-
KRANZ 1998, S. 6). In Deutschland weist die Gruppe der pflegebedirftigen Kindern
weniger als 3% auf. Da der Schweregrad sowie der Verlauf und Versorgungsbedarf
unterschiedlich ausgepréagt sein kénnen, ist im Kindesalter die Unterscheidung zwi-
schen schweren Stérungen und schwersten Stérungen nicht méglich, da sich das
Kind noch in der Entwicklung befindet und der Auspragungsgrad einer Behinderung
manchmal nicht gleich diagnostizierbar ist (vgl. BUKER 2010, S. 14f).
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

lll. AUSWIRKUNGEN AUF DIE ELTERN MIT EINEM
SCHWERST BEHINDERTEN KIND

3.1 Geburt eines schwerstbehinderten Kindes

Eine Schwangerschaft stellt fir nahezu jede Frau einen besonderen und aufregen-
den Moment in ihrem Leben dar. Oft werden die Veranderungen im Alltag und der
Rollenwechsel mit gemischten Geflihlen erwartet. Werde ich eine gute Mutter sein?
Traue ich mir Uberhaupt so viel Verantwortung zu? Nicht selten verbringen Eltern
den Alltag damit sich Uber die Geburt des Babys Gedanken zu machen. Es gibt je-
doch Familien, in denen sich die Eltern andere Fragen stellen. Fragen, die schlaflo-
se Nachte bereiten und Fragen, denen sie am liebsten ausweichen méchten.
Warum gerade wir? Was haben wir falsch gemacht? Was sollen wir jetzt tun? Be-
sonders flr die betroffene Frau kommt es zu einer Rollenverdnderung, besonders
dann wenn es um die Rolle als Mutter eines schwerst behinderten Kindes geht.

,Die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung bedeutet fir Eltern
eine aussergewohnliche, herausfordernde Lebenssituation — es ist ein
kritisches Lebensereignis, das ihre bisherige Identitit, ihr Selbstver-
stédndnis, ihre Einstellungen und Werte, ihre Lebenswiinsche und Pléne
in Frage stellt” (HABERTHUR, 2005, S. 86).

Da die Frau der gesellschaftlichen Erwartung, ein gesundes Kind zu gebaren, nicht
entspricht, liegt bei manchen Betroffenen ein niedriges Selbstwertgefihl vor, wel-
ches bei vielen Frauen ein Geflhl des Versagens ausldst. Die Gesellschaft betrach-
tet nicht selten ein behindertes Kind als unvollkommen. Durch diese nicht erfllte
Aufgabe der Mutter ein gesundes Baby zu gebéren, empfindet diese den anderen
Mitmenschen gegenuber mdglicherweise Schuldgefihle. Manche Frauen haben
schlieBlich die Schwierigkeit ihren Ehepartner von der einer vermuteten Behinde-
rung des Kindes zu berichten und verleugnen diese Geflihle lange. Dieses emotio-
nale Hindernis fuhrt nicht selten auch zu finanziellen sowie organisatorischen als
auch physischen Belastungen (vgl. OFNER & SCHONWIESE 1999).
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

Nachdem im vorigen Kapitel die Begriffsdefinitionen beschrieben wurden, widmet
dieses Kapitel sich ausschlie3lich den Auswirkungen auf die Eltern.

3.1.1 Die Diagnose

Die Diagnosestellungen lassen sich nach unterschiedlichen Kriterienpunkten dar-
stellen. Bei schweren Deformationen und Missbildungen erfolgt die Diagnose rasch,
bei intellektuellen Behinderungen oder auch Sinnesbehinderungen kann dies oft
sehr lange dauern. Damit lasst sich deutlich zeigen, wie unterschiedlich Diagnose-
stellungen verlaufen und wie abhéngig sie von der Art der Behinderung sind (vgl.
KRAUSE 2002, S. 19).

Das Rett-Syndrom3 zum Beispiel welches fast nur Madchen betrifft, ist erst nach
drei Phasen vollstdndig diagnostizierbar. In der ersten Phase, die nach der Geburt
verlauft, sind in der Zeit von sechs bis achtzehn Monate eine Reduzierung des
Blickkontakts sowie eine verlangsamte Entwicklung festzustellen. In der zweiten
Phase, zwischen dem ersten und dem zweiten Lebensjahr folgt ein sozialer Rick-
zug bei den Kindern. Es kommt zu einem Sprachverlust, der Kopfumfang des Kin-
des ist im Wachstum reduziert und auch dem Alter des Kindes nicht entsprechend.
In der dritten Phase, die lange andauert, zeigen sich weitere Abbauerscheinungen
(vgl. RETZLAFF 2010, S. 31).

Wahrend beim Rett-Syndrom die Diagnose in drei Phasen verlauft kann beim Angel-
man-Syndrom* dagegen die Beeintrachtigung erst mit etwa vier Jahren diagnosti-
ziert werden. Weil die Geburt sich ohne aufféllige Symptome vollzieht, sind die
Entwicklungsdefizite beim Angelman-Syndrom wie bei einigen anderen Retardierun-
gen nicht gleich erkennbar (vgl. KRAUSE 2002, S. 20). Je seltener ein Syndrom vor-
kommt, umso spéter erfolgt die Diagnose beziehungsweise umso haufiger erfolgen
Fehldiagnosen.

Manchmal sind trotz aller Untersuchungen die Ursachen der Behinderung unbe-
kannt beziehungsweise kann keine endgultige Diagnose gestellt werden (zum Bei-
spiel bei einem atypischen Verlauf oder einer seltenen Beeintrachtigung). Wenn

3Das Rett-Syndrom ist eine neurologische Entwicklungsstorung, relativ selten, die Krankheitshaufigkeit
liegt bei ca. 1:15.000 und 1:10.000 und wurde vom Osterreichischen Péadiater Andreas Rett entdeckt.
4Ist eine seltene genetische bedingte Erkrankung die durch das defekte Gen auf Chromosom 15

zurlick zu fuhren ist und zu einer stark reduzierten Sprachentwicklung fuhrt.
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3.1Geburt eines schwerstbehinderten Kindes

durch atypische Symptome keine klaren Krankheitszeichen erfasst sind, kénnen
Diagnosestellungen oft mit Problemen einher gehen. Durch die Vielzahl an der Be-
treuung beteiligten Personen, wie Bezugspersonen sowie andere Mitarbeiter, kann
die Diagnosestellung durch zusétzliche Beobachtungen erleichtert aber auch er-
schwert werden, da bei jeden andere Fokussierungen vorliegen kénnen.

Nach Nipperts Untersuchungen im Jahre 1988 kam es frither haufig vor, dass Arzte
das Kind von den Eltern ,verbergen® und auf ihre Fragen nur ausweichend reagie-
ren. Diese schweigende Reaktion der Arzte fiihrte zu einem schwindenden Vertrau-
en (vgl. NIPPERT 1988, S. 30).

3.1.2 Mitteilung der Diagnose

Die Mitteilung der Diagnose an die Eltern kann zu einer Umstellung der Lebensper-
spektive fihren, unabhangig ob unmittelbar nach der Geburt, oder nach einer lange-
ren Zeit. Wird eine angeborene Stdrung allerdings nicht gleich nach der Geburt
diagnostiziert so leben viele Eltern Gber einen langeren Zeitraum mit der Hoffnung
dieser Zustand ware nur von kurzer Dauer und zweifeln an der Richtigkeit der spate-
ren Diagnose (vgl. SARIMSKI 2005, S. 171f).

Wie KlauB und Schénhagen (1993) thematisieren, gehen Eltern, die vor der
Schwangerschaft von der Behinderung des Kindes erfahren haben und keinen Ab-
bruch der Schwangerschaft in Anspruch nehmen mit der Akzeptanz und Art der
Auseinandersetzung der Behinderung anders um. Durch die frihere Kenntnis der
Behinderung sind Eltern daher vorbereiteter und kénnen sich bereits Informationen
Uber das Phédnomen Behinderung holen (vgl. KLAUB & WERTZ-SCHONHAGEN
1993, S. 27).

Nach Lambeck (1992) kommt es wéahrend der Mitteilung der Diagnose zu emotiona-
len Reaktionen der Eltern, die funf Stadien umfassen kénnen: Schock, Verleugnung,
Trauer, Wut sowie Gleichgewicht, welche sich als Nachlassen der Angst definiert.
Als funfte Reaktion beschreibt Lambeck die Phase der Restabilisierung, indem die
Eltern sich mit den Problemen des behinderten Kindes auseinander setzen und die-
se akzeptieren (vgl. LAMBECK 1992, S. 101f). Im Kapitel 3.3. folgt die Darstellung
unterschiedlicher Modelle zur Bewéltigung.

39
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»Eine Mitteilung der Diagnose muss nicht als Einbruch oder Enttduschung, son-
dern kann auch als eine Entlastung erlebt werden” (RETZLAFF 2010, S. 45). Be-
fanden sich Eltern in einer Phase der Unsicherheit nachdem die Mitteilung erst nach
einen langen Wartezeit erfolgt, dann kommt es meist zu einer Entlastung und Er-
leichterung (vgl. RETZLAFF S. 45). So versuchen viele Eltern und andere Angehdri-
ge die Situation zuerst mit emotionalen Reaktionen sowie einer
LverstandesmaBigen® Verarbeitung hinzunehmen.

Lambeck (1992) merkt an, dass es Arzten wesentlich einfacher fallt eine Diagnose
zum Beispiel Uber eine Kérperbehinderung an die Eltern zu vermitteln, weil es dabei
um ,korrigierbare Abweichungen® handelt, als den Eltern mitzuteilen, dass ihr Kind
geistig behindert sei. Nicht selten ist dieses Zuwarten ein beabsichtigtes Verhalten
seitens der Arzte, welche die Eltern ,hinhalten®, damit diese selbst die Entwicklungs-
stérung des Kindes entdecken um nicht eine als negativ behaftete Rolle einnehmen
zu mussen (vgl. LAMBECK 1992, S. 68).

,,Je unvorhersehbarer und unkontrollierbarer den betroffenen Eltern ihre
Situation erscheint, desto gréBere Schwierigkeiten werden sie haben,
ihre neue Lebenssituation zu bewéltigen” ( LAMBECK 1992, S. 14f).

Die Reaktion der Eltern unmittelbar nach der Geburt des Kindes mit Behinderung
wirkt sich durch die Schockreaktion auf die Mutter- Kind Beziehung aus und kann
die Beziehung zwischen Mutter und Kind von Anfang an beeinflussen. Gloger-Tip-
pelt (1988) merkt an, dass diese Probleme sich dann oft im Schlafverhalten und
auch bei der Nahrungsverabreichung zeigen, welche die Eltern vor Schwierigkeiten
stellt und den Umgang noch mehr erschwert.

Eine Mutter, die ein behindertes Baby mit orofaciodigitalem Syndrom auf die Welt
brachte, berichtete in Nipperts Untersuchung folgendes:

»---Sie wollten sie mir nicht zeigen, weil sie ziemlich viel... das FliBchen
war schief und eben die Finger alle verschieden, ja, und dann eben mit
dem Fibrom, das war natlrlich... das sah schlimm aus, und da hab ich
mich doch ganz erschrocken, ne, es war schon schlimm... ich hab ge-
dacht, das gibt’s nicht...hétt ich sie wegmachen lassen....(Bericht einer
Mutter In: NIPPERT 1988, S. 31).
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3.1Geburt eines schwerstbehinderten Kindes

Erfahren Eltern jedoch spater von der Behinderung des Kindes so ist eine andere
Konfrontation zu erwarten, da die Eltern bereits einen innigen Kontakt mit dem Kind
eingegangen sind (vgl. CLOERKES 2007, S. 284). Ist allerdings die Behinderung
ein Ausloser eines Unfalls oder durch eine Krankheit bedingt, so féllt es den Eltern
schwerer damit umzugehen, hier haben Eltern mit einem ,gesundem® Kind gelebt
und eine Beziehung aufgebaut (vgl. KLAUR et.al. 1993, S.26f). Folglich kann eine
Leugnung ein Verhaltensmuster darstellen, denn “Immer mehr Psychologen halten
diese phasenweise Leugnung der Realitét fir einen legitimen, weil gesunden Ab-
wehrmechanismus* (ACHILLES 2005, S. 91). Fir andere stellt die endgultige Dia-
gnose einen Neubeginn nach einer Phase der Unsicherheit und des Wartens dar.

»,Die erstellte Diagnose, so erschiitternd diese auch ist, ist meist der
Ausléser flir Auseinandersetzungs- und Bewdltigungsméglichkeit mit
der Behinderung des Kindes” (OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 351).

Nach Buker (2010) empfinden sich viele Mitter mit ihrem behinderten Kind als Stér-
faktor auf der Entbindungsstation (vgl. BUKER 2010, S. 92). Die Mitteilung einer
Diagnose stellt eines der Hauptprobleme dar, mit denen sich die Eltern abfinden
mussen. In manchen Fallen wird das Neugeborene fir langere Zeit auf einer Fach-
abteilung aufgenommen. Um eine Diagnose zu bestatigen bedarf es einer klinischen
Beobachtung sowie vielen anderen medizinischen Untersuchungen sowie Analysen.
Far die Eltern beginnt ab diesem Zeitpunkt der ,Trennung“ die Entfremdung zu ih-
rem Kind.

L»Anstatt die Wédrme, Ndhe und Verbundenheit mit dem Kind genieBen
zu kénnen, sind die Eltern jetzt plétzlich einer Vielzahl von Angsten,
Sorgen und StreBfaktoren ausgesetzt” (KRIEGL 1993, S. 21).

Durch den oft langen Diagnoseprozess, der sich Uber Tage bis zu Wochen hinzieht,
mussen sich Eltern des Neugeborenen an diesen Prozess beteiligen, um sich
dementsprechend psychisch auf weitere Verlaufsschritte sowie Ergebnisse vorberei-
ten zu kénnen. Oft steht die Diagnose in Verbindung mit therapeutischen Interven-
tionen, wenn zum Beispiel zusatzliche Beeintrachtigungen und Schéden vorliegen.
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

So kann die Stabilisierung der Vitalfunktionen (zum Beispiel Atmung, Herzkreislauf-
system, Ausscheidung) lange dauern, manchmal sind diagnostische Eingriffe (zum
Beispiel Lumbalpunktion, Herzkatheter usw.) und Operationen notwendig.

3.1.3 Mitteilung der endgiiltigen Diagnose

Die Rolle des Arztes bei der Mitteilung der endqlltigen Diagnose

Zeigt der Arzt keine positive Einstellung und Wertschatzung dem behinderten Kind
gegenuber so wirkt sich dieses Verhalten manchmal auf die Eltern und ihren spéate-
ren Umgang mit dem Kind aus. Weitere mégliche Verhaltensweisen von Arzten bei
der Konfrontation mit einer Behinderung umfassen vor allem eine brutale, scho-
nungslose und defizitorientierte Mitteilung, ein Vertrésten (,Wird schon werden®), ein
plétzliches Distanzverhalten oder ein ,Verstecken“ hinter medizinischen Fachaus-
dricken. In der Regel werden viele intellektuellen Behinderungen erst spéter durch
die verzdgerte Entwicklung diagnostiziert.

,Der Schliissel zu den Problemen zwischen Eltern und medizinischem
Personal liegt in unterbewussten Vorgdngen: das behinderte Kind ver-
ursacht bei Eltern wie bei Klinikpersonal eine Konfrontation mit eigenen
Angsten, Schuldgefiihlen und unverarbeiteten Konflikten, was zu Kom-
munikationsschwierigkeiten fiihren kann“ (OFNER & SCHONWIESE
1999, S. 349).

Eltern sind mit neuen Informationen konfrontiert und kritisieren nicht selten die Art
und Weise der Mitteilung der Diagnose, manchmal kommt es wahrend des Gespra-
ches zu Enttduschungen und Wut gegenuber der informierenden Person. Die psy-
chische Situation in der sich die Eltern befinden, spielt eine Rolle wie mit der
endgultigen Diagnose Behinderung umgegangen wird und hangt ferner mit der Art
und Schwere der Behinderung zusammen (vgl. NEUHAUSER 2003, S. 81).

Nach Nipperts Untersuchungen stellt die endgultige Diagnose einen langen Prozess
dar, sich an die neue Lebenssituation zu gewéhnen. Nicht selten kommt es nachher
zu einem Versuch der Konfrontation mit der Behinderung zu ,entfliehen® und Di-
stanz gegenuber dieser einzunehmen (vgl. NIPPERT 1988). Darum sind offene oder
latente Formen der Aggression der Eltern den Arzten gegeniiber méglich. ,,Der Gy-
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3.1Geburt eines schwerstbehinderten Kindes

nékologe hétte es erkennen missen. Das wird gerichtliche Folgen fiir ihn haben.
Den zeigen wir an* (STUBEN 1998, S. 442). Dieser kritische Einschnitt in das Le-
ben der Eltern bringt die Eltern in ihre psychische Belastbarkeit.

»,Diese Diagnose war fiir mich wie ein Todesurteil [..]. Mit dem Geftihl,
dass man den Boden unter den FliBen verliert, der Trauer, Hilflosigkeit
und Entsetzen“ (SARIMSKI 1998, S. 325).

Schlack (1992) beschreibt die Zusammenarbeit zwischen dem Arzt und den Eltern
als wichtig und haufig entscheidend fir das Befinden der Eltern, und er listet
wichtige Voraussetzungen fur eine effiziente Beratung auf: (SCHLACK 1992, S.48f)

Wichtige Aspekte der Elterngesprédche

> Frihe umfassende, ehrliche Information
Einfihlsamkeit, emotionale Anteilnahme, Sympathie
Allgemein verstéandliche Ausdrucksweise

Gespréach nach Mdglichkeit mit beiden Eltern gemeinsam

vV V VY VYV

Kompetente Aussagen zur Prognose
» Ausreichend Zeit, Angebot zur Fortsetzung des Gespréachs.

Nach einer endgiiltigen Diagnose sollte eine Nachbetreuung angeboten werden. In
manchen Fallen zeigt sich, dass unrichtige Diagnosen gestellt worden sind. Beson-
ders bei geistigen Behinderungen oder entsprechenden Auspragungen (Autismus,
ADHS, Heller- Demenz) kann es auch zu mehreren Fehldiagnosen kommen.

,Das Diagnosegespréch sollte in einer ruhigen, méglichst entspannten
Atmosphdére stattfinden — die duBere Situation muf3 dazu geeignet sein.
Es sollte ausreichend Zeit gegeben werden, damit die Eltern nachden-
ken kénnen und ermutigt werden, Fragen zu stellen, auch bei erneuten
(NEUHAUSER 2003, S.82).
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3.2 Bewaltigungs- und Trauerprozesse

Trauer zu empfinden findet nicht nur im Zusammenhang mit einem Verlust wie Tod
eines Menschen oder einer Trennung statt. Genauso kann ein Mensch ,,dber ein
Kind trauern, das lebt, atmet, glticklich und traurig sein kann und sich auf seine
Weise entwickelt” (KRAUSE 2002, S. 59).

Vor der Geburt machen sich Eltern oft Vorstellungen Uber das Aussehen des Kin-
des, haben Idealvorstellungen in Bezug auf dessen Entwicklung und sind im Nach-
hinein, wenn diese Erwartungen nicht entsprechen, enttduscht. Diese Weigerung
das Kind mit seiner Behinderung anzunehmen kann viele Eltern in ihrem subjektiven
Innenleben, blockieren. Nicht selten sind es Miuiter, die aus Rucksicht ihrem Partner
gegenuber ihre ,echten” Gefluhle unterdriicken (vgl. KRAUSE 2002, S.59.).

Nach Canacakis (1987) wird Trauer als eine Ubergangszeit definiert, in dem der
Mensch die Gelegenheit bekommt, neue Fahigkeiten zu entwickeln und mit dem
Verlust klar zu kommen. Die Trauerreaktion, die durch den Verlust ausgel6st wird,
filhrt den Betroffenen zu einer Anderung und Anpassung an diese. So meint
Canacakis: ,Bei der Trauerverarbeitung geht es zuletzt auch um Erneuerung
unserer Identitdt“ (CANACAKIS 1987, S. 177).

Durch die Behinderung des Kindes ist fur die Eltern die bisherige ,normale“
Lebensgestaltung zunéchst unterbrochen und die Situation ist in hohem Maf3e neu,
sodass die Ublichen sozialen Bewaltigungsstrategien anfangs meist nicht
ausreichend sind. Hilflosigkeit sowie Desorientierung sind nicht selten die
Phanomene, welche ausgeldst werden. Die Belastungen, die dadurch auf die Eltern
projiziert werden, sind anhand des Bewaltigungsprozesses beschrieben, welche
anschlieBend in Kapitel 3.5. nach Modellen der Bewaéltigung eingehender
beschrieben werden.

Krause (2000) merkt an, dass das Krisenerleben sowie die Bewaltigung einer Krise
bei Menschen unterschiedlich und individuell statt findet und nicht einheitlich ist. Ob
die Eltern die Behinderung des Kindes als ein Problem betrachten, héngt von ihrer
eigenen Sichtweise ab als auch davon wie sie die Behinderung bewerten. Die Per-
sonlichkeit der Eltern, vorhandene Ressourcen, Bewaltigungsstrategien usw. be-
stimmen allerdings ob die Bewaltigung nach einer kurzen Zeit stattfindet oder ob
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diese sich in einer langen Krise vollzieht. Inwieweit sich der Erfolg bei der Bewalti-
gung messen lasst, liegt in der Beurteilung der Eltern selbst (vgl. KRAUSE 2002, S.
31).

Nicht wenige Eltern, die mit der Schwerstbehinderung ihres Kindes konfrontiert wer-
den, mussen sehr viel Kraft aufwenden um das Kind mit seiner Behinderung zu ak-
zeptieren und den Prozess der Bewaltigung zu durchlaufen (vgl. HINZE 1982, S.
21). Jede Familie verfugt Gber unterschiedliche Ver- und Bearbeitungsprozesse, die
auch mit der Art und Auspragung der Schwerstbehinderung zusammen hangen, und
auf ihre Persodnlichkeitsentwicklung unterschiedliche Auswirkungen mit sich bringt.
Jede Familie geht mit der Situation anders um, welche sich in individueller Art mit
der Auseinandersetzung zeigt sowie auch auf verschiedene Ressourcen beruhen
(vgl. PRASCHAK 2004, S. 32).

Durch die endgultige Diagnose kann es bei zahlreichen Eltern zu einer psychosozia-
len Krisensituation kommen. Die psychische Belastung, die zu dieser akuten Krise
fuhrt zeichnet sich dadurch aus, dass die Eltern sich zum Beispiel selbst die Schuld
geben oder die Behinderung ihres Kindes anderen Faktoren (Arzten, schlechte Be-
treuung) anlasten (vgl. KRAUSE 2002, S.19f). Laut den Aussagen von Nippert
(1988) fuhren diese zu folgenden Phanomenen:

» Geflhle der Hilf- und Machtlosigkeit

» Einsamkeit und Isoliertheit

» Fremdheit

» Perspektiv- und Orientierungslosigkeit (NIPPERT 1988, S. 60)

Zu Beginn fehlt es den Eltern oft an Orientierungshilfen, an Erfahrungen zum Bei-
spiel Uber Unterstitzungsmadglichkeiten, an Kenntnissen zur Beeintrachtigung, tber
den Verlauf der Behinderung sowie Uber therapeutische Méglichkeiten. Uber die
Pflege- und Betreuungsbelastungen bestehen anfangs ebenfalls meist keine ein-
deutigen Vorstellungen. Dieses Nichtwissen Uber die auf sie zukommende neue Le-
benssituation und Veranderung der Rollen fihrt zu vielseitigen Belastungen.

Beck (2002) argumentiert, dass eine ungeschickte Diagnoseubermittlung zu einem
psychisch labilen Zustand beitragen kann, weil kein akzeptiertes Verhalten vom Um-
feld sowie die Annahme der Behinderung des Kindes stattfinden kénnen. Probleme
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kénnen jeden Tag auftreten, sich verandern oder mit der Zeit zunehmen. Diese hén-
gen vom Alter des Kindes, von der Schwere der Behinderung sowie von den Belas-
tungen ab. Die Belastungen sind individuell und familienspezifisch unterschiedlich
(vgl. BECK 2002). Dem schlief3t sich auch Cloerkes (2007) an, und dieser fihrt fol-
gende Reaktionsweisen an, die nicht bei jeden Elternteil auftreten missen sich je-
doch bei vielen &uBBern kénnen:

> Schockerleben
» Schuldgefiihle
» Abwehrmechanismen

Diese moéglichen Verhaltensweisen hangen demnach auch von der sozialen Reakti-
on ab und davon, wie die Einstellung in der Gesellschaft zu Behinderung beschaffen
ist. Eine allgemeine Aussage zu den Reaktionen, kénnen laut Cloerkes (2010) nicht
einheitlich getéatigt werden. Schuldgefuhle kénnen aufgrund religiéser Einstellung als
auch durch félschliche Schuldzuweisungen (zum Beispiel genetische) zu unter-
schiedlichen Reaktionen fuhren. Viele Eltern, besonders die Mutter empfinden die
Behinderung als eine Strafe Gottes. Auch nicht religiése Frauen schlieBen sich
manchmal dieser Meinung an (vgl. HABERTHUR 2005, S. 89). Laut &lteren Unter-
suchungen von Bracken (1981), Cloerkes (1985) sowie Jansen (1981) kann verall-
gemeinert werden, dass die Schuldgefuhle der Eltern auBerdem auch durch die
Gesellschaft gestérkt werden kénnen. Nicht selten kommt es vor, dass Eltern vorge-
worfen wird, sie hatten Alkohol konsumiert, in der Schwangerschaft nicht auf ihre
Gesundheit geachtet und innerlich das Kind abgelehnt (vgl. CLOERKES 2007, S.
284f).

,Flr die Angehdrigenarbeit ist daher ein besonders hohes Maf3 an Takt
und Sensibilitdt erforderlich. Haufig treten Abwehrreaktionen auf, die
von einer Realitdtsweigerung (Negierung der Behinderung) (iber einen
Rickzug aus der Gesellschaft (teilweise mit Absonderungstendenzen)
bis hin zu einer gesteigerten Zuwendung (Uberbehiitung) reichen kén-
nen“ (HOLUB 2006, S. 11).
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Durch die Information Uber die dauerhafte Behinderung des Kindes entwickeln man-
che Eltern eine Entfremdung von ihrem Kind. Dieses Verhalten fuhrt haufig zu einer

Traumatisierung.

,Wenn eine Traumatisierung durch die Diagnosemitteilung nicht inner-
lich verarbeitet und aufgelést wurde, hat dies nachhaltige Auswirkun-
gen auf das Beziehungsverhalten zum Kind und fihrt zu einer
ambivalenten oder unsicheren Bindung“( SARIMSKI 2005, S. 176).

Zur Verarbeitung der Traumatisierung beschreibt Sarimski (2005) ,interne Arbeits-
modelle®, die er als persénliche Art und Weise der Eltern sowie emotionale Bezie-
hung und Herausforderungen fur das Gelingen des Verarbeitungsprozesses
definiert. Eltern, die eine Distanz ihrem Kind gegenlber zeigen und wenig Verstand-
nis fir dessen Bedlrfnisse aufweisen, hatten nach seiner These ahnliche Erfahrun-
gen mit ihren Eltern erlebt. Fur die gelungene stabile emotionale Beziehung dem
Kind gegenuiber, sind eigene Erfahrungen pragend.

Laut Sarimski (2005) ist es mdglich, dass Eltern mit einer wenig stabilen Bezie-
hungsgrundlage sich mit ihren eigenen Geflihlen sowie Angsten und Trauerreaktio-
nen nicht auseinandersetzen koénnen. Aufgrund diesem unsicheren Verhalten
meiden diese Eltern Bindungen aus Angst verletzt und enttduscht zu werden (vgl.
SARIMSKI 2005, S.176). Vergangene Erfahrungen mit dem Aspekt Behinderung
kénnen sich positiv aber auch negativ auswirken. Eltern, die bereits in ihrer Kindheit
durch eine Behinderung der Geschwister oder durch die Eltern benachteiligt worden
sind, kénnen dieses emotionale Empfinden auf die jetzige Situation mit ihrem eige-
nen behinderten Kind nochmal erleben. Andere Betroffene wiederum ziehen positive
Ergebnisse aus der Erfahrung von friher und Ubertragen sie auf die Gegenwart als
eine Mdglichkeit erfahrener und selbstbewusster damit umzugehen (vgl. RETZLAFF
2010, S. 56f). Dem schlie3t sich auch Eckert (2007) an und argumentiert, es seien
demnach die fehlenden Erfahrungen mit Behinderung, die Unsicherheit sowie eine
skeptische Einstellung der Hauptgrund fir das abwertende Verhalten (vgl. ECKERT
2007, S. 44). Dieses emotionale Hindernis fuhrt nicht selten sowohl zu partner-
schaftlichen sowie organisatorischen als auch physischen Belastungen. Schmerz
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und Trauer begleiten den Prozess der Verarbeitung in vielen Familien und fihren
zum Beispiel zu Schlaflosigkeit, Appetitmangel sowie Kraftlosigkeit und Blockaden
des inneren Befindens.

.Je ausgeprédgter die Vorurteile gegeniiber Menschen mit einer be-
stimmten Behinderung sind, desto gravierender werden die Auswirkun-
gen auf die seelische Verfassung der Eltern sein, wenn ihr Kind eine
solche Behinderung hat“ (CLOERKES 2007, S. 284).

3.3 Belastungssituation der Eltern

Durch die Komplexitat der Belastungen sind bei betroffenen Eltern unterschiedliche
Bewaltigungsreaktionen vorzufinden. Diese kénnen zum Beispiel phasentypisch
oder kreisférmig verlaufen. Phasenmodelle sowie Familienmodelle beschreiben und
verdeutlichen die Reaktionen der Eltern als Ganzes und geben die spezielle Anpas-
sung an die Behinderung an. Auf Phasenmodelle wird allerdings im Kapitel 3.5. ein-
gegangen.

Mégliche Belastungen, die sich auf die Eltern auswirken, kénnen auf unterschiedli-
chen Ebenen stattfinden. Subjektive als auch objektive Aspekte lassen sich unter-
scheiden. So beziehen sich die subjektive Belastungen auf die Gefuhle und
Einstellungen wegen der Behinderung des Kindes und die objektiven zeigen die sich
in Reaktionen wie Erschépfung, Mudigkeit usw. Die unten angefuhrten Belastungen
orientieren sich an Krause und Petermann (1997), Klaus (1999) sowie Engelbert
(1999, 2002) und stellen zusammenfassend die méglichen unterschiedlichen Ebe-
nen der Belastungen dar, welche sich auf die Eltern auswirken kénnen.
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physische Belastungen » Aggression des Kindes
» Heben des Kindes
» unregelmaRiges Schlafverhalten des Kindes

» eingeschrankte Kommunikation des Kindes

chronische Belastungen » alltdgliche Betreuung und Erziehung des Kindes

» alltagliche Pflege und Beaufsichtigung des Kindes

soziale und gesellschaftliche » unzureichende gesellschaftliche Unterstiitzung

Belastungen o )
» schwieriger Zugang zu Informations- und Bera-

tungsangeboten

» fehlende Anpassung zwischen professionellen An-
geboten und dem familiaren Bedarf

psycho-soziale Belastungen » emotionale Probleme der Eltern

» Schwierigkeiten bei sozialen Bindungen und Umge-
staltung von Rollen

» Erschwernisse der Alltagsbewaltigung

Tabelle 2: Belastungen der Eltern aufgrund der Schwerstbehinderung des Kindes,
eigene Darstellung auf Grundlage von: Krause und Petermann (1997), Klaus (1999) und
Engelbert (1999, 2002) In: ECKERT 2002, S.47

Ausserhofer, Mantovan, Pirhofer, Huber und Them (2009) stellten in der Studie
,Belastungen pflegender Eltern von Kindern und Jugendlichen mit schweren Be-
hinderungen in Stdtirol“ fest, es seien Eltern jeden Tag mit ambivalenten Gefuhlen
zwischen Angst und Hoffnung konfrontiert. Mit jedem neuen Tag kénnen die Sorgen
gréBer werden und je &lter die Kinder sind desto schwieriger ist die Pflege bezie-
hungsweise Betreuung des Kindes zu Hause. Daher leben die Eltern jeden Tag mit
der Sorge wann der Zeitpunkt kommt das Kind in eine Einrichtung zu geben. Auch
ein Krankenhausaufenthalt des Kindes bringt fur die Eltern Sorgen und Belastung

49



Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

mit sich. Nicht selten fuhlen sich Eltern von jeweiligen medizinischen Fachkraften
und Therapeuten wenig beraten und unterstitzt (vgl. AUSSERHOFER et al. 2009,
S.190f).

Klauss (1999) befragte 411 Eltern behinderter Kinder mittels Fragebdégen. Die Sorge
um die Zukunft der behinderten Kinder sowie das schwierige Verhalten und die Be-
aufsichtigung der Kinder stehen im Mittelpunkt der elterlichen Belastungen. AuBer-
dem sind die Korperpflege sowie der mangelnde Kontakt zu anderen Menschen
weitere Faktoren, welche fir Eltern als belastend angesehen werden.

(Fragebogenauswertung n = 411) gesamt starker leichter
behindert behindert

Verstidndigungsprobleme 17,0% 20,2% 13,6%
Nachdenken iiber Behinderung 17,6% 20,7% 14,1%
Wenig Kontakt zu anderen Men- 24,8% 23,5% 26,3%
schen

Korperpflege 25,0% 35,7% 12,6%
Notwendige Forderung 27,0% 26,8% 27,3%
Schwieriges Verhalten 38,4% 32,4% 44,9%
Beaufsichtigung 40,1% 44,6% 35,4%
Sorge um Zukunft 72,7% 72,8% 72,7%

Tabelle 3: Belastungen: ,,Was wirkt besonders belastend?“ (leicht modifiziert)
In: KLAUSS 1999, S. 66

Bereiche wie ,Mobilitdt zu Hause®, sowie ,Kérperpflege* und ,Ernédhrung“ werden
nach der empirischen Studie von Hohmeier und Veldkamp (2004) ebenso wie der
Pflegeaufwand, von der Mehrheit der Eltern als sehr hoch eingestuft. ,,Sie stehen
friiher auf — das behinderte Kind muss friih fiir den abholenden Bus fertig gemacht
werden — und sie gehen spéter ins Bett“ (FROHLICH 1993b, S. 180).

Mit den Ergebnissen der empirischen Studie von Hohmeier und Veldkamp (2004)
wurde aufgezeigt, dass ca. 95% der befragten Mutter bei der Auswertung der Belas-
tungsskala durch die Behinderung ihres Kindes, ,sehr stark® belastet angaben (vgl.
HOHMEIER & VELDKAMP 2004, S.231).
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Allerdings kann durch das mégliche Alterwerden der Kinder die Belastung der Eltern

abnehmen. Da die Kinder in den Kindergarten sowie Schule kommen, nimmt somit

die Anzahl der Betreuungspersonen zu und die Pflege sowie Betreuung der Eltern

wird dadurch entlastet. Ein Zusammenhang zwischen dem Pflegeaufwand sowie

zwischen der Schwere der Behinderung konnte in der Studie von Hohlmeier nicht

festgestellt werden. Festgestellt konnte jedoch werden, dass die Eltern der &lteren

Kindern, mehr in persdnlichen Freirdumen eingeschréankt waren (vgl. HOHMEIER &
VELDKAMP 2004, S. 232f). Vielfachen Belastungen und Erschépfungen sind am
haufigsten Mutter mit kleinen behinderten Kindern ausgesetzt, diese sind besonders
psychisch gefahrdet (vgl. HABERTHUR 2005, S.87).

»Zusétzliche Erkrankungen des Kindes bedingen nach Angabe der El-
tern eine Zunahme der notwendigen Hausarbeit, der kérperlichen Be-
lastung und filihren schlussendlich zu Schmerzen im Rickenbereich.
Auch das Wachstum des Kindes und die Notwendigkeit, es zu tragen,
fiihren zu physischen Belastungen, welche mit Dauer der Pflege zu-
nehmen” (AUSSERHOFER et al. 2009, S.189).

Als besondere Belastungsmomente der Eltern werden laut Fréhlich (1991) folgende

Merkmale genannt:

>

>

vV VYV VYV ¥V V¥V V V

»geringe Reaktionsfahigkeit und Eigeninitiative der Schwerstbehinderten

die Schwierigkeit der genauen Erfassung, um daraus Erziehungs- und For-
derplane ableiten zu kénnen

die ungewohnte Arbeit in einer vielfach sprachlosen Atmosphare
die groB3e persdnliche Verantwortung

der permanent intensive Einsatz

die psychische und physische Dauerbelastung

der geforderte Einfallsreichtum

die geringen Erfolgserlebnisse

die reduzierte Berufslegitimation
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» die standige Konfrontation mit dem Sinn des Lebens und mit dem Tod*
( FROHLICH 1991, S.123).

3.3.1 Belastungssituation der Mutter

,Miitter schwerstbehinderter Kinder fiihlen sich signifikant hdufiger mit
der Férderung ihres Kindes (berfordert, berichten éfter (iber Schwie-
rigkeiten, die Behinderung ihres Kindes anzunehmen, und erleben sich
héufiger als persénlich liberlastet. Dies gilt allerdings nicht fir alle Miit-
ter gleichermaBen” (SARIMSKI, 1998, S. 323).

3.3.1.1 Subjektive Belastung

Fur die Mutter eines schwerst behinderten Kindes steht die Férderung des Kindes
auf der ersten Stelle, wobei dem eigenen psychischen Erleben sowie der eigenen
Alltagsbelastung oft zu wenig Aufmerksamkeit gegeben werden kann (vgl. JONAS
1996, S. 37). Da die Geflhle der Mitter eine ambivalente Seite aufweisen, ist die
Beurteilung der Starke der Belastung sowie der Dauer nicht genau nachvollziehbar.
Fest steht jedoch, dass die Geflihle immer wieder durch andere Erlebnisse im Le-
ben durcheinander gebracht werden kénnen (vgl. WOLF-STIEGEMEYER 2000).
Dem flgt Wacker (1995) hinzu, dass bei Frauen sich mehr die psychischen Fakto-
ren als belastend zeigen als die physischen. Frauen haben haufig Zukunftssorgen
um die Familie, um das besondere Kind sowie um weitere Angehdérigen. Nicht selten
werden Angste sowie Niedergeschlagenheit angegeben. Sowohl Gereiztheit als
auch Erschépfung tragen zur gesundheitlichen Belastung der Matter bei (vgl. WA-
CKER 1995, S. 29f). Die Angst drlckt sich Uber den Kérper vielféltig aus und die
Symptome kdénnen auch stark variieren. Nach Doenges (1995) sind Ein- und Durch-
schlafstérungen, Verzweiflung, somatische Beschwerden, Unsicherheit sowie Hoff-
nungslosigkeit Merkmale, die diese Angst pragen (vgl. DOENGES 1995, S. 89f).

Nach Susanna Maurer empfinden schatzungsweise 80% der Frauen, die wegen ih-
res behinderten Kindes mit Schuldgefiihlen sowie Selbstzweifel und Versagen le-
ben, dies als belastenden Teil in ihrem Leben. Die Zeit, die fir eine Mutter als
Freizeit bleibt, ist nach Wacker (1995) auf drei Stunden taglich beschrankt. Ist die
Mutter arbeitstatig und das Kind krank stehen noch weniger Freizeit und Entspan-
nung zur Verfugung. Somit sind der zeitliche Mangel an persénlichen Freirdumen
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sowie die psychophysische Belastung die am meisten erlebten Belastungssituatio-
nen der Mutter. Allerdings sind Mutter mit alteren Kindern meist noch gré3eren Be-
lastungssituationen ausgesetzt (vgl. WACKER 1995 S. 31f). Manche dieser Miitter
fuhlen sich in einem Lebensrhythmus, der ihr Leben verkirzt (vgl. WOLF-STIEGE-
MEYER 2000, S. 6). Cloerkes (2007) stellt fest, dass durch den vermehrten Pflege
und Erziehungsbedarf des behinderten Kindes sowie einer dauernden Konfrontation
mit behinderungsspezifischen Problemen die Mutter eine psychische als auch physi-
sche Uberlastung zeigt. Auch der persénliche Verzicht der Mutter aufgrund der Be-
durfnisse des Kindes ist ein weiterer belastender Faktor (vgl. CLOERKES 2007).

3.3.1.2 Objektive Belastungen

Wolf-Stigemeyer (2000) fuhrt an, dass durch die Bedurfnisse des Kindes und die an-
strengenden Téatigkeiten es zu einem unregelmaBigem Tagesrhythmus sowie
Nachtrhythmus kommt. Viele der Mutter werden oft in der Nacht durch ihr pflegebe-
dirftiges Kind geweckt. Nicht selten fihrt davon unabhéngig die psychische An-
strengung der Mutter zu Schlafstérungen. Bei vielen Familien stellt das
Wochenende einen Erholungszeitraum dar, kaum bei Familien mit einem behinder-
ten Kind. Der Kindergarten findet am Wochenende nicht statt und auch die anderen
betreuenden Institutionen wie Férderzentren und Schulen sind geschlossen. Durch
die schulfreie Zeit sind Eltern gezwungen ihre Kinder Uber diesen Zeitraum zu be-
treuen. Eine ganztagige Aufsicht in der Zeit der Feiertage und zu Ferienzeiten fiih-
ren zu noch héheren Belastungen. Dem schlief3t sich auch Wacker (1995) an und
argumentiert ,,ein GroBteil der hduslichen Pflegeverhéltnisse hat den Charakter der
Langzeitpflege” (WACKER 1995, S. 25). Viele Familien haben jahrelang keinen Ur-
laub gemacht und fuhlen sich in ihren vier Wanden eingeschlossen und isoliert.

Heckmann (2004) thematisiert, dass in der Gesellschaft eine Mutter, die ,nur" fir ihr
behindertes Kind ihren Beruf aufgibt und sich dessen Betreuung widmet, ein gerin-
ges Prestige besitzt. Dies lasst die Frau glauben, sie erhalte nicht ausreichend Er-
kennung und durch die entwickelte symbiotische Beziehung einer Mutter zu ihrem
behinderten Kind kommt es oft zu einer verédnderten Beziehung zwischen den Ehe-
partnern. Darum kommt es nicht selten dazu, dass der Vater sich entfremdet und
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seinen Weg auf3erhalb der Familie sucht, weil er dieses ,neue” Verhalten der Mutter
als Belastung sieht. Die Mutter fuhlen sich durch diese Reaktionen des Partners
nicht ausreichend unterstitzt und leiden darunter (vgl. HECKMANN, 2004, S. 37f).

Nicht selten fuhrt die korperliche Belastung der Mutter zur sexuellen Unlust und ei-
ner eingeschrankten Kommunikation mit dem Partner. Ergdnzend dazu fugt Wolf
Stiegemeyer (2000) hinzu, dass Mutter sich eine Beratung fur die Partnerschaft so-
wie ein besser verstandliches Konzept Uber die Behinderung des Kindes wiinschen
(vgl. WOLF-STIEGEMEYER 2000, S.10). In manchen Fallen fuhrt jedoch die rastlo-
se Suche nach neuen Férder- und Therapiekonzepten zu einer weiteren Belastung.

3.3.2 Neufindung der Eltern

Ein wichtiger Aspekt bei der Bewdltigung der Belastung ist die Suche nach einer
Neuorientierung in der Familie. In der Neufindung des Alltags kénnen sich Eltern an
die Realitdt der Behinderung anpassen, indem die Annahme des Kindes in seiner
ganzen Persoénlichkeit und mit seinen speziellen Bedurfnissen in das familiare Le-
ben integriert wird. Das Leben kann von einer neuen Perspektive betrachtet werden
und die Behinderung des Kindes als ein Abschnitt in ihrer Lebensgeschichte aufge-
nommen werden. Um den Alltag sowie personliche Einschrdnkungen zu akzeptieren
sind folgende mogliche spezielle Herausforderungen nach Sarimski (2005, S. 174)
far Eltern zu bewaltigen:

» ,Akzeptieren der Dauerhaftigkeit von Entwicklungsbeeintrachtigungen
» Verarbeiten von Unsicherheiten, Zukunftsangst und Trauer

» Entwicklung realistischer Zukunftsperspektiven

Erwerb von Wissen Uber Ursachen, Férdermdglichkeiten und Hilfen
Entscheidungen uber diagnostische und therapeutische Méglichkeiten
Bewaltigung der besonderen Forder- oder Behandlungsanforderungen
Uberwindung von erzieherischer Unsicherheit

Auseinandersetzung mit Problemen der Integration

Berucksichtigung der Bedurfnisse von Geschwistern

vV VY YV VY VYV V

Bewaltigung der alltaglichen Anforderungen in Beruf und Haushalt
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» Akzeptieren persdnlicher Einschrankungen®.

In Anlehnung an Thimm (1974) und Engelbert (1999) unterscheidet Heckmann
(2004) bei der Neuorientierung der Elternrolle zwischen dem instrumentell-techni-
schen und dem emotional-expressiven Aspekt. Mit dem instrumentell- technischen
Aspekt versuchen die Eltern Hilfe sowie Unterstutzung fur den Alltag des behinder-
ten Kindes zu erhalten und streben nach dem Geflhl von Sicherheit Gber die zu be-
waéltigende Situation. Mit dem emotional- expressiven Aspekt deutet Heckmann
(2004) auf eine entwickelte stabile Beziehung zwischen den Eltern und dem behin-
derten Kind, welches die Elternrolle beeinflusst (vgl. HECKMANN 2004, S. 30).

Eine Behinderung kann auch positive Entwicklungen hervorbringen. So argumentiert
Beck (2002) Uber eine hohe Familienorientierung, welche sich auch auf die Ge-
schwister auswirken kann. Durch verdnderte MaB3stédbe sowie einen Zugewinn an
sozialen Kompetenzen besteht die Mdéglichkeit, dass die Familie mehr zusammen-
hélt. Aufgrund dessen lassen sich weniger Eltern scheiden und die notwendigen Un-
terstitzungen von aufBBen werden kaum abgebrochen. Trotz hoher finanzieller
Belastungen und trotz gesundheitlicher Probleme bestehen viele Familien, welche
durch vielseitige Fahigkeiten die Familie zusammen halten kénnen (vgl. BECK
2002, S. 236f).

3.4 Die elterliche Rollendynamik und Beziehungsgestaltung

3.4.1 Rollenspezifische Dynamik der Mutter

In der westlichen Gesellschaft wird die Hauptverantwortung fur die Pflege, Firsorge
sowie Erziehung des Kindes meist den Muttern Uberlassen, diese Einstellung orien-
tiert sich am traditionellen patriarchalen Bild (vgl. JONAS 1996, S.29).

»,Zundchst ist festzuhalten, dal3 Mutterschaft, das soziale Arrangement
und die damit verbundene emotionale Bedeutung, so wie sie heute ge-
lebt wird, das Ergebnis eines historischen Prozesses ist” (JONAS
1994,S. 43).

Nach Jonas (1996) werden oft Idealanforderungen an Mutter gestellt, welche Uber
Tugenden wie Geduld, Beharrlichkeit, sachliche Einstellung, Feinfihligkeit sowie
eine feste Bezugsperson verfligen sollen und wodurch die Persdnlichkeit sowie die
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

soziale Realitat der Frauen stark belastet wird. Mitter, die Uber ,untypische® weibli-
che Merkmale und Emotionen verfugen werden oft als Mutter dargestellt die nicht in
der Lage sind das Kind zu erziehen. Sie haben die Verantwortung fiir die Flrsorge
ihres Kindes zugeschrieben bekommen und auch Ubernommen, welche eine auto-
nome Entwicklung nur sehr schwer zugénglich macht. Die Belastung durch ldealan-
forderungen fiihrt letztlich zu Uberforderung und die Mitarbeit der Miitter wird als
eine Selbstverstandigkeit dargestellt welche somit die geschlechtsspezifische Ar-
beitsteilung und tradiertes patriarchale Rollenverstandnis deutlich macht (vgl. JO-
NAS 1996, S. 30ff).

»In der (berwiegenden Anzahl der Félle sind es Miitter, die hédufig in
dramatischer Weise ihre Partnerschaft, ihren Beruf, ihre Freizeit und
ihre Gesundheit zu Gunsten einer 24-Stunden-Betreuung opfern® (HO-
LUB 2006, S. 11f).

Zugunsten der Berufstatigkeit des Ehemannes beziehungsweise des Vaters fihlen
sich manche Mdutter in der Aufgabenverteilung angenommen und verzichten nicht
selten auf ihre Karriere und steigen spéater oder gar nicht mehr in den Beruf ein (vgl.
CLOERKES (2007) zit. nach ECKERT (2008), S. 121). Durch die Geburt des behin-
derten Kindes kommt es zu einer Veranderung in der Mutterrolle, in der Rolle als
Ehefrau sowie als Erwerbstatige. Diese Neudefinition der Mutterrolle erfordert viel
Kraft (vgl. BUKER 2010, S. 25). Da die Miitter, die meist alleinige Verantwortung fiir
die Pflege und Betreuung tGbernehmen, entsteht eine enge Bindung zwischen ihnen
und dem behindertem Kind.

Durch die vielseitigen Belastungen kénnen Mutter in Verbindung mit der Behinde-
rung des Kindes und der Situation in der Familie bestimmte Merkmale entwickeln.

Die folgenden rollenspezifischen Themen und Konflikte der Mitter behinderter Kin-
der orientieren sich nach Hackenberg (2008, S. 50f):

» Autonomie und Abhéngigkeitskonflikt
» Schuldgefiihle bei der Verwirklichung von Wiinschen nach Eigensténdigkeit

» ldentitatsverunsicherung beim Statuswechsel von der Frau zur Mutter

56
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Im Laufe des Zusammenlebens mit dem behinderten Kind entwickelt die Mutter eine
Art Ambivalenz zwischen ihrer Liebe und Verantwortung zum Kind und das Verlan-
gen ihr eigenes Leben in Autonomie zu verwirklichen.

,Unter Autonomie kann ein Entwicklungs-Ziel verstanden werden, das
sich aus dem Spannungsfeld zwischen Abhéngigkeit und Selbsténdig-
keit bestimmt und in seinem Prozessverlauf ambivalente Gefiihle im
psycho-sozialen Bereich provoziert” (JONAS 1990, S.11).

Aufgrund von Haushalt, Betreuung und Pflege des Kindes kommt es nicht selten zu
einem Verhalten mit dem Mutter ihre sozialen Verpflichtungen mit den Autonomie-
winschen vereinbaren mdchte. Der Wunsch ein eigenstandiges Leben zu fihren
stehen dem Druck der ,Firsorge” gegeniber und Iésen nicht selten Schuldgefiihle
aus ( vgl. HACKENBERG 2008, S. 50).

»Die persénlichen Bediirfnisse, mal die Freundin zu treffen, mal ein
Buch lesen zu wollen, mal mit dem Partner etwas zu unternehmen oder
einfach nur ausruhen zu kénnen — diese von betroffenen Miittern nahe-
zu der Kategorie Luxus zugerechneten Bereiche traue ich mich kaum,
in die Aufzéhlung der Notwendigkeiten einzureihen“ (SEIFERT 1997, S.
240).

Ergadnzend dazu fugt Wolf-Stiegemeyer (2010) an, es seien viele der Mutter durch
die sozialen Erwartungen und durch den Einfluss der Therapeuten als auch der Arz-
te sowie anderen Organisationen auf Fremdbestimmung eingestellt und befinden
sich in einer Kontrollrolle ohne eigene Willensfreiheit. In der heutigen Zeit jedoch
zeigen manche Mutter der behinderten Kinder mehr Selbstbewusstsein und auch
ein gréBeres Bedurfnis nach einem wechselseitigen Verhéltnis zum Kind. Mutter
sind im Vergleich zu friher mutiger ihre eigenen Wunsche zu &ufB3ern und setzen
sich mehr fir ihre eigenen Bedurfnisse ein. Dies soll nicht bedeuten, dass die Frau-
en friher nur passiv und inaktiv waren aber die Erwartungen und soziale vorliegen-
de Umstédnde sind gegenwartig weitgehend anders geworden (vgl. WOLF-
STIEGEMEYER 2000, S. 9).
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

Durch familiare Unterstitzung sowie durch Freunde und Institutionen finden aufBer-
dem viele Mutter von Anfang an Mdglichkeiten ihre Willensfreiheit auszuleben, so-
wie ihre Interessen aber auch Job und Familie zu integrieren. Obwohl die Mutter
eine korperliche Belastung aufzeigen, sind manche dieser trotz allem ,nicht frus-
triert” und gestatten sich auch ihre ,Freiraume® (vgl. SEIFERT 1990, S. 266f). Nach
dem d&sterreichischen Familienbericht (1999) sind Miutter ihrerseits beinahe ver-
pflichtet ihren Beruf aufzugeben und sich aufgrund eingeschrankten Beanspruchung
des Pflegeurlaubes, sich dem behinderten Kind ganz zu widmen (vgl. OFNER &
SCHONWIESE 1999, S. 360f). Obwohl viele Mutter vorwiegend sich nur dem Kind
widmen, gibt es auBerdem einige die sich bei Veranstaltungen sowie sozialen Enga-
gements fur Behinderte einsetzen und aktiv viel unternehmen. Manche der Mutter
halten die Behinderung ihres Kindes in ihren Buchern fest und lassen auch andere
Menschen bei Vortragen an ihrem Leben teilhaben (vgl. ACHILLES 2005, S. 66).

3.4.2 Rollenspezifische Dynamik des Vaters

Die folgenden drei Merkmale der Véater welche durch die Behinderung des Kindes
verstarkt auftreten, orientieren sich nach Hackenberg (2008, S. 51f):

» familidre Randstellung durch (Re-) Traditionalisierung der Rollenverteilung
» gesellschaftliche Vernachlassigung ihrer Bedeutung wie ihrer Probleme

» Vereinsamung durch rollenspezifisches Beziehungsverhalten (Reduzierung
des emotionalen Austausches)

Die traditionelle Rolle der Mutter besagt, dass sich diese ausschlie3lich um die Kin-
der und den Haushalt kimmern soll, eine dhnliche Rolle nimmt der Vater ein. Vater
werden als ,Erhalter” und ,,Erndhrer” definiert, die im beruflichen méglichst mehr En-
gagement zeigen sowie fir die finanzielle Situation der Familie in Verantwortung tra-
gen (vgl. OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 354).

»,Da die Véater mit subjektiv wichtigen familialen Lebensbereichen héu-
fig nur am Feierabend, an Wochenenden und Feiertagen oder in Feri-
enzeiten in Beriihrung kommen - sind sie ,Teilzeitvéter’, aber darum
nicht notwendig auch ,Abstinenzler‘ in der Erziehung und Betreuung ih-
rer Kinder” (KALLENBACH 1999, S. 211).
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3.4 Die elterliche Rollendynamik und Beziehungsgestaltung

Dies soll allerdings nicht bedeuten dass die Véater sich weniger um das Kind kiim-
mern. Laut Hirchert (2005) nehmen wenige Familien Hilfe von Verwandten sowie
Freunden in Anspruch.

Da noch immer das traditionelle geschlechtsspezifische Muster dominiert, in dem
die Mutter die Haushaltsfihrung Ubernehmen, findet man allgemein wenige Véter,
die sich der Unterstitzung im Haushalt bereitstellen (vgl. HIRCHERT 2005, S.327f).
Durch die Emanzipationsbewegung sowie gesellschaftliche Abwandlung hat sich
andererseits die Sichtweise Uber das traditionelle Familienbild sowie die Aufgaben
innerhalb der Familie geéndert. Die gegenwartige Sichtweise jedoch bewertet den
Mann in einer neuen Definition, welche sich verstarkt der Familie und den Kindern
als auch dem beruflichem Leben zuwendet (vgl. ADLER 1994, S. 10).

Die Geburt eines friih geborenen Babys bringt die Mutter in eine beeintrachtigte psy-
chische und gesundheitliche Verfassung, weshalb sie eine mdgliche langere Zeit auf
der Intensivstation verbringt. Somit ist der Vater der erste Angehérige, der das un-
reife Baby sieht, welches an Beatmungsmaschinen angeschlossen und tUber Ma-
gensonde erndhrt wird. Dieser Anblick des Kindes kann den Vater in eine
schockierende emotionale Reaktion bringen, mit welcher er sich abfinden muss (vgl.
HEINEN & HUSSEINI & KRIBS 2006, S. 10). Der Vater kann in dieser Situation flr
das Kind als auch fur die Mutter anwesend und erreichbar sein. Durch die Anteilnah-
me des Vaters ist es moglich die Mutter bei der Trauer sowie bei der Verarbeitung
ihrer Schuldgefuhle zu unterstitzen. Auch der erste Kontakt der Mutter mit dem
Baby kann durch den Vater begleitet werden (vgl. KOHNTOP, BRISCH, KACHELE
& POHLANDT 1995, S. 106). Léhr (1999) erganzt dazu, es sei vor allem der Vater
der sich bei vorhandenen weiteren Kinder zu Hause um diese kimmern muss wéh-
rend die Mutter im Krankenhaus liegt (vgl. LOHR 1999, S. 84f). Ist die Mutter jedoch
aus dem Krankenhaus entlassen und mit dem Alltag mit den Kindern zu Hause kon-
frontiert, so widmen sich manche der Véater wieder dem Leben auf3erhalb der Fami-
lie (vgl. HIMMELREICH 1996, S. 131). So stellte Finger (2000) fest, Vater flihlen
durch das mdgliche geringe familidre Miteinander eine psychische Destabilisierung
und suchen aufgrund dieser nach mdglichen Beschaftigungsmdglichkeiten auBBer-
halb der Familie (vgl. FINGER 2000, S. 37).
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

Aufgrund der gesellschaftlichen Erwartung maéglichst sachlich und ménnlich zu wir-
ken, besteht die Mdglichkeit, dass Vater ihre Gefuhlsprobleme fir sich behalten und
sich in den Gesprachen mit den Ehefrauen wenig damit auseinandersetzen méch-
ten. Frauen dagegen entsprechen eher der weiblichen sozialen Rolle sich die Hilfe
von Verwandten sowie Freunden oder anderen sozialen Netzwerken zu holen und
werden durch das eigene Engagement emotional unterstitzt (vgl. HINZE 1993, S.
54f).

Es gibt jedoch Véter behinderter Kinder, welche ihre Einstellung zum Leben aber
auch zu ihrer beruflichen Tétigkeit &ndern. Dazu argumentiert Seifert (2003), dass
manche Méanner dem Kind und der Familie gegenlber sogar auf die Karriere ver-
zichten oder zum Beispiel einen Wohnort wéahlen, der fir das Kind und dessen For-
derung mehr geeignet ist (vgl. SEIFERT 2003, S.52).

,25 Jahre leben mit einem behinderten Kind ist auch eine Lebensleis-
tung, auf die der Mensch stolz sein kann* (Bericht eines Vaters: zitiert
nach SEIFERT 2003, S.54).

Nach Achilles (2005) gibt es zwei Seiten, die den Vater eines behinderten Kindes
charakterisieren. Oft entstehen Konfrontationen unter den Eheleuten nicht nur durch
mangelhafte Kommunikation sondern durch die intensivere Anteilnahme sowie Be-
treuung durch die Mutter ist der Vater weniger in den Alltag integriert und bekommt
weniger Einsicht in die Situation mit dem behinderten Kind. Nachdem es fur viele
traditionell eingestellten Frauen schlieB3lich selbstversténdlich ist die Rolle als Mutter
zu uUbernehmen, gibt es manchmal Frauen, die Hilfe vom Partner nicht annehmen

mdchten, zum Beispiel weil sie sich als unentbehrlich einstufen.

»Meine Frau kapselte sich total ab mit dem Kind — keiner kam an sie
heran. Wir konnten einfach nicht mehr miteinander reden — weder (ber
Toffel und seine Behinderung noch liber uns und wie wir diese Situati-
on bewidltigen sollten” (KALLENBACH 1994, S.33).

Manche Frauen empfinden allerdings Schuldgefuhle, wenn sie ihren berufstatigen
Mann auch noch zu Hause Uberfordern und ihn in die Betreuung und Pflege inte-
grieren. Einerseits wlnschen sich Frauen jemanden, der sie unterstitzt und ande-
rerseits mdéchten sie dem berufstatigen Partner nicht auch noch mit den Téatigkeiten
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zu Hause belasten. Man wirft den Mannern oft vor, dass diese sich aus den Ver-
pflichtungen heraushalten und keine Verantwortung Ubernehmen. Achilles (2005)
argumentiert, es seien Vater die sich oft als Bewaltigungsstrategie in die Arbeit stir-
zen (vgl. ACHILLES 2005, S.102f). Wenn die Mutter zum Beispiel ihren Beruf auf-
gibt, kénnen Uberstunden des Mannes oft fir die finanzielle Lage unentbehrlich
sein.

Strasser, Wisnet, Klingshirn und Schéadler (1993) stellten fest, dass Vater é&hnlichen
Belastungen ausgesetzt sind wie die Mutter, auch wenn sie nicht so intensiv an der
Pflege und Betreuung beteiligt sind. Durch den Kindergarten und andere Betreu-
ungsinstitutionen empfinden Vater eine Entlastung und kimmern sich dann mehr
um vorhandene nicht behinderte Kinder. Zu den elterlichen Auswirkungen auf nicht-

behinderte Kinder wird allerdings im Kapitel finf ndher eingegangen.

»,Die nichtbehinderte Schwester Hanna ist in den ganzen letzten Jahren
zu kurz gekommen. Der Satz ,Dir fehlt ja nichts‘ stimmt nicht, ihr fehlt
schon was.“[...] Wéahrend wir mit Lena und der Behinderung immer
besser klarkommen, wird jetzt Hanna zu unserem Sorgenkind" (Bericht
eines Vaters zitiert nach: STRASSER et al. 1993, S. 117).

3.4.3 Einfluss auf die elterliche Partnerschaft

Die rollenspezifischen Themen und Konflikte der Eltern welche in Verbindung mit
der Behinderung des Kindes auftreten, wirken sich neben der Fokussierung auf das
Kind meist auch auf die Beziehung der Ehepartner aus (vgl. HACKENBERG 2008,
S. 52). Nicht selten sind die Nichtubereinstimmung im Bewaltigungsprozess und
auch die Meinungsverschiedenheiten tber die Betreuung des Kindes Ausldser der
Konflikte bei Paaren. Ob die Behinderung des Kindes die Partnerschaftsbeziehung
starkt oder beeintrachtigt hangt nach Finger (2000) von der vorhandenen Stabilitat
der Beziehung vor der Geburt des Kindes ab und beeinflusst diese im weiteren Ver-
lauf (vgl. FINGER 2000, S. 41). Darlber hinaus nehmen aufgrund der zugeschriebe-
nen traditionellen Rollenverteilungen, wie bereits im letzten Unterpunkt erklart, die
Gemeinsamkeiten der Partner ab und ,,die Verschiedenheit der Aufgaben und Erle-
bens treten in den Vordergrund“ (FINGER 2000, S. 37).
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

,unser gemeinsames Leben ist notgedrungen sehr reduziert. Immer
bescheiden sein, sich immer zuriickhalten, nie spontan sein [...] Immer
eingeschnlirt sein in das Korsett des pflegenden und betreuenden El-
ternteils. Nie ein Ventil haben kénnen. Nie die Feste feiern kbnnen, wie
sie fallen. Alles planen, jeder Geschlechtsverkehr hat seine Zeit.“( KAL-
LENBACH 1994, S. 19)

Krause (2002) fuhrt an, dass durch die Geburt eines behinderten Kindes die Eltern
gefordert sind, gemeinsam nach Md&glichkeiten zu suchen um den Alltag neu und
dementsprechend krisenfrei zu gestalten. Die Partner sind gefordert gemeinsam
voneinander zu lernen und sich bei der Stressbewaltigung gegenseitig zu unterstit-
zen. Dazu gehort, dass Eltern ihren Lebensstil neu ordnen und sich gemeinsam ei-
nig sind, welche Aufgaben welcher Partner zu verantworten hat und diese
Verpflichtungen gerecht geteilt werden.

»,Sie missen aushandeln, wie Familie und Beruf, Privat-, Sexual- und
soziales Leben miteinander vereinbart werden sollen; und immer wie-
der wird sie der Entwicklungsverlauf des Kindes zwingen, auf die Part-
nerschaft verwendete Zeit und Energie neu zu ordnen” (KRAUSE 2002,
S. 101).

Wagatha (2006) stellt fest, dass durch die Mithilfe des Ehemannes beziehungsweise
des Vaters an der Betreuung des Kindes eine Zufriedenheit sowie Intensivierung der
Partnerschaft moglich ware. Aufgrund der mdglichen wechselseitigen Unterstitzung
und gemeinsamen Betreuung des Kindes fuhlt sich die Mutter sicher und hat ande-
rerseits die Nahe zum Ehepartner, dadurch wird die alleinige Fokussierung auf das
behinderte Kind verhindert (vgl. WAGATHA 2006, S. 194ff). So betont Sevenig
(2000) eine offene Kommunikation und den Einblick in den seelischen Zustand als
Faktoren um eine Zufriedenheit in der Partnerschaft zu erlangen (vgl. SEVENIG
2000, S. 146). Erganzend dazu fugt Wolf Stiegemayer (2000) hinzu, dass Mdutter
sich eine Beratung fir die Partnerschaft und auch bessere Informationen Uber die
Behinderung des Kindes wiinschen und entsprechende Angebote dazu bei Méglich-
keit in Anspruch nehmen wirden (vgl. WOLF-STIEGEMEYER 2000, S. 10).

62



3.4 Die elterliche Rollendynamik und Beziehungsgestaltung

Eine Behinderung kann auch dazu fuhren, dass sich die Eltern von der als feindlich
eingestuften Gesellschaft isolieren und sich immer mehr isolieren.

Bezogen auf die Alltagsbewaltigung bei Eltern lassen sich mdgliche Unterschiede in
der Partnerschaft erkennen. GemaR Sarimski (2005) verlauft die Art der Bewalti-
gung in der Partnerschaft zu unterschiedlichen Zeitpunkten. Véater von schwerst be-
hinderten Kinder finden sich meist schneller mit der Realitat der Behinderung ab,
obwohl Hoffnungen auf Verbesserung beziehungsweise Heilung oftmals latent vor-
handen sind. Es lassen sich in der Partnerschaft unterschiedliche Trauerreaktionen
seitens Mann und Frau beobachten, welche zu Konflikten und Streitigkeiten zwi-
schen den Ehepaaren fuhren kénnen. Nach Sarimski (2005) sind junge Partner-
schaften in der Bewaltigung von Krisen am meisten geféhrdet, da diese zu wenig
Erfahrungen mitbringen und oft durch finanzielle Probleme sowie mit Krankheiten
die vor der Geburt des Kindes stattfanden, belastet sind (vgl. SARIMSKI 2005, S.
173).

Nach der Studie von Engelbert (1999) verarbeiten Manner den Stress mit der Behin-
derung sowie den Umgang mit den Ressourcen anders als dies die Mutter tun. Bei
der Bewaltigung vom Stress sind materielle Faktoren bei Mdnnern méglichst wichtig
und bei Frauen stehen dagegen die familiaren Ressourcen im Vordergrund (vgl.
SEIFERT 2003, S. 47). Kallenbach (1994, 1997) meint dagegen, Familien mit ei-
nem schwerst behinderten Kind haben eine ,geteilte Elternschaft® und der Vater
eine engere Beziehung zum Kind als Familien die kein behindertes Kind haben. Die-
ser innige Kontakt mit dem Kind ist aufgrund des groBen Verwandtschafts- und
Freundeskreises moglich (KALLENBACH 1994, 1997). Im Gegensatz dazu sind
nach der Studie von Hinze (1999) die Véater weniger im Kontakt zu Freunden und
Bekannten (vgl. SEIFERT 2003, S. 47).

3.5 Phasenmodelle der Bewaltigung

Zur Konfrontation mit einer Behinderung gibt es verschiedene Phasenmodelle, die
den psychischen Prozess der Reaktionen der Eltern beschreiben. Das Phasenmo-
dell nach Schuchhardt stellt eines der bekanntesten theoretischen Konstrukte dar,
welches als Spiralphasenmodell bezeichnet wird und mit acht “idealtypischen“ Pha-
sen dargestellt ist. Die acht Spiralphasen, die zur Krisenverarbeitung als Lernpro-
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zess dienen sollen, umfassen Ungewissheit, Gewissheit, Aggression, Verhandlung,
Depression, Annahme, Aktivitdt sowie Solidaritat (vgl. ORTHMANN, BLESS &
STEIN 2009, S.102ff).

Weitere Phasenmodelle wie das Vier-Phasen-Modell von Grunewald (1981) unter-
scheiden Schock-, Reaktions-, Anpassungs — und Orientierungsphase, wahrend
Wolzinger (1981) von Verleugnung, Projektions und ,Intellektualisierung“ des De-
fekts ausgeht.

Anhand von Phasenmodellen wird der Prozess, den die Betroffenen durchlaufen
Ubersichtlich dargestellt (vgl. JONAS 1990 S. 95). Krisen und Trauerprozesse ver-
laufen laut diesen Modellen immer in einzelnen Phasen. Besonders das Phasenmo-
dell von Erika Schuchardt geht davon aus, dass viele Eltern einen schweren und
langen Verarbeitungsprozess vor sich haben. Ahnlich stellt das Phasenmodell von
Jonas den Trauerprozess dar und bezieht die Autonomieentwicklung mit ein. Trotz
dieser Phasen, die von den Eltern durchlaufen werden kénnen, stellt es — wie be-
reits erwahnt — ein idealtypisches Konstrukt dar.

3.5.1 Spiralenphasenmodell nach Erika Schuchardt

Schuchardt (2006) analysierte Biographien von Menschen die Krisen durchlebt hat-
ten. Diese wurden zwar oft begleitet, aber teilweise von Menschen ohne Bezie-
hungsféahigkeit. Anhand des Spiralenphasenmodells zeigt Schuchardt, durch welche
Phasen man in einer Krise geht, wie Betroffenen sich oftmals isoliert fihlen und
auch bei der Bewaltigung ihrer Krise auf sich gestellt sind. Schuchardt (2006) ver-
gleicht die Krisenbewaltigung mit einem Lernprozess, an dessen Ende im besten
Fall die soziale Integration steht. Sie orientierte sich am Neun-Phasen-Modell von
Sporken (1975) und ging von einen ,Lernprozess® und einer ,Lernchance” aus. Die-
ser Prozess wird in verschiedene ,Spiralphasen“ aufgeteilt, und stellt sich nach
Schuchardt (2006, S.35-48) folgendermaf3en dar:
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,An diesen acht Phasen erken-
SPIRALE — SYMBOL DER SEELENREISE i .
Krisenverarbeitung als Lernweg nen wir, dass Behinderte und

in acht Spiralphasen . , .
i vom Leiden Betroffene sich wie

| 7 in einer Spirale hochwinden
‘ j miissen durch widersprtichliche
Wi handeZ 2 Eg Erfahrungen, eigene Reaktionen
R o Mdas’\ L % und Reaktionen der Umwelt, bis
4 TR N sie zur Klarheit lber ihr neues

/ E Lebensverstdndnis  gelangen*“

3 (SCHUCHARDT 2006, S. 44).
\ £ ,Das Bild der Spirale veran-
° schaulicht sowohl die Unabge-
__5 schlossenheit der inneren
2. Gewibhel e :’3 Vorgénge als auch die Uberlage-
"’b"'w g rung verschiedener Windungen

- Ung i

im Verlauf des tédglichen Lebens

Was ist eigentlich los ...? .
Erika Schuchardt

und Handelns mit anderen.”
Abbildung 2: Krisenverarbeitung in
acht Spiralphasen nach Schuchardt (SCHUCHARDT 1993, S. 38 In:

2006, S. 56 Eckert, 2002, S. 57)

1. Ungewissheit

Die Phase der Ungewissheit ist vergleichbar mit dem Zustand ,Nicht-wahrha-
ben-wollen und Isolierung®, wie er von Kubler-Ross beschrieben wird. Sie ist ge-
kennzeichnet durch Schock, sowie Verdrangung oder Leugnung der Behinderung
des Kindes. Die Anerkennung der Behinderung eines Kindes wird latent vorbereitet.
Bei einer genaueren Analyse formulierte die Autorin drei Zwischenphasen, die fur
die Begleitung hilfreich sein sollen und nicht notwendigerweise hintereinander auf-
treten:

1.1 Unwissenheit
,Was soll das schon bedeuten...?” - Fakten, die dem Betroffenen noch nicht be-
kannt sind, bieten Raum flr eine Uberaus optimistische Interpretation der Situation.
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

1.2 Unsicherheit

»,Hat das doch etwas zu bedeuten..?” - Es ist nicht mehr mdglich die Situation allzu
optimistisch zu interpretieren, jedoch fehlt den Eltern fiir die sachliche Auseinander-
setzung mit der Behinderung die emotionale Stabilitat.

In dieser Phase gibt es auch oft ,Wissende®, wie Arzte, Mitpatienten, Nachbarn
usw., die eine wichtige Rolle fur die Auseinandersetzung des Betroffenen mit der Si-
tuation einnehmen. lhre Annahmen und Kenntnisse werden aber normalerweise

vorerst noch nicht offen angenommen.

1.3 Unannehmbarkeit

»,2Das muss doch ein Irrtum sein® - der Verlust von Lebensméglichkeiten wird noch
nicht akzeptiert. Diese Phase ist gepragt von einer selektiven Wahrnehmung von al-
lem, was die Gewissheit in Zweifel zieht, mit dem Ziel wieder zur ,Unwissenheit“-
Zwischenphase zurtckzukehren. Der gewlnschte ,Ausgang" ware aber die Phase
»,Gewissheit“. Ohne Begleitung dauert es aber oft verhéltnismaBiig lange, bis Betrof-
fene diese Zwischenphase abschlieBBen kénnen.

2. Gewissheit

Die Krise wird durch die Eltern bewusst registriert und zur Kenntnis genommen,
kann allerdings emotional noch nicht angenommen werden. Die Eltern geben sich
der Hoffnung eines Irrtums hin und versuchen weiterhin vorhandene Probleme zu
leugnen. Als Begleiter kann man hier helfend eingreifen, indem man mit den Betrof-
fenen Uber die Krise spricht und ihnen dadurch die Lage emotional zugéanglicher

wird.

3. Aggression

In dieser Phase wird die Krise auch emotional zur Kenntnis genommen, was in ei-
nem Ausbruch von Aggression zum Ausdruck kommt. Es ist mdglich, dass die El-
tern die Aggressionen unterdricken, jedoch sollten sie diese besser ausleben. Da
der Krisenausléser der Aggression nicht zugénglich ist, wird sie gegen alles andere
gerichtet, das sich als ,Zielscheibe® anbietet. Wenn diese Geflihlsausbriiche miss-
verstanden werden, kann dies zu einer erhdhten sozialen Isolation der Eltern fihren.

Ein Begleiter kann hier klarend eingreifen.
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4. Verhandlung

Jetzt versuchen die Eltern ihre Krise gleichsam ,wegzuverhandeln®. Méglichkeiten
hierzu werden geboten durch das Einholen der Meinung méglichst vieler weiterer
Arzte und Experten eine Konsultation bei Wunderheilern, etc. Hierflir kann vom Be-
troffenen UbermaBig viel Zeit und Geld investiert werden. Es sind aber auch ,spiritu-
elle® Verhandlungstaktiken mdglich: Wallfahrten, Gellbde, groBe Spenden an
wohltatige Einrichtungen, alles unter der Annahme beziehungsweise Bedingung,
dass die Krise dadurch abgewendet oder gemildert werden kann.

5. Depression

In dieser Phase kann das, was durch die Krise fehlt, nicht mehr Gbersehen oder ge-
leugnet werden, auch nicht emotional. Die nach auBen gerichteten Emotionen ver-
ausgaben, Hoffnungslosigkeit macht sich breit. Durch die Trauerarbeit in dieser
Phase kann sich der Betroffene von der erlittenen Erfahrung letztendlich distanzie-
ren und die notwendigen nachsten Handlungen selbst gestalten.

6. Annahme

Wenn jeder Ausweg, jede Art der emotionalen Auseinandersetzung mit der Krise
versucht und jeder Gedanke zu Ende gedacht wurde, kehrt bei Betroffenen Ruhe
ein. Die Eltern entwickeln die Fahigkeit die Situation anzunehmen und akzeptieren
die Krise.

7. Aktivitat

Die durch die Annahme der Situation freigewordenen Kréaftepotentiale werden ge-
nutzt um aktiv zu werden. Entscheidend ist jetzt nicht mehr, was man hat, sondern
was man aus dem, was man hat macht. Normen und Werte werden aufgrund der
Erfahrung neu beurteilt. Die Betroffenen, hier die Eltern, definieren sich neu und ge-

winnen alternative Handlungsperspektiven.

8. Solidaritat

Wenn Eltern angemessen begleitet wurden, erwachst in ihnen irgendwann der
Wunsch, selbst in der Gesellschaft verantwortlich zu handeln. lhre Beeintrachtigung
rckt in den Hintergrund und die Méglichkeiten des gesellschaftlichen Handelns tre-
ten in den Vordergrund. Daran kann eine erfolgreiche Krisenverarbeitung und sozia-
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

le Integration erkannt werden. Nur wenige Elternpaare erreichen diese letzte Phase.
Der Betroffene wird zwar nicht ,erldst“, kann aber mit seiner Situation leben, indem
er eine neue Aufgabe Ubernimmt.

3.3.2 Phasenmodell nach Jonas

In der Untersuchung zur Bewaltigung der Behinderung eines Kindes stellt Jonas
(1990) beim Phasenmodell speziell das Verlusterleben der Mitter in den Mittel-
punkt. AuBerdem werden ihr Erleben (,Trauerprozess®) sowie Bewaltigungsverhal-
ten und ihre Fahigkeiten und Fertigkeiten (,Autonomieentwicklung“) dargestellit.

Die Diagnose Schwerstbehinderung bedeutet fur die Mutter einen Verlust, welcher
sich als Trauer auBert. Der Trauerprozess wird aus dem Erleben sowie der Wahr-
nehmung des Verlustes herausgearbeitet und in einzelnen Phasen beschrieben,
welche nicht voneinander abzugrenzen sind und sich auch Uberschneiden kénnen.
Diese Phasen von Jonas (1990) in Anlehnung an das Modell von Kast (1987) sind in
jedem Trauerprozess zu finden und stellen das Verhalten im Bezug zum Verlust und
daraus resultierende Emotionen als auch das Verhalten sowie die Personlichkeit dar
(JONAS 1990, S. 83f).

Nicht- Wahrnehmung und Suche

Die Phase der ,,Nicht- Wahrnehmung und Suche* ist durch das Erleben des kind-
zentrierten Verlustes bestimmt und wird als Phase der Empfindungslosigkeit, des
Schocks, der Starre, und der Betdubung definiert. Die Mehrheit der Mitter kénnen
mit der Behinderung nicht umgehen und die Wahrheit nicht begreifen, sie befinden
sich dadurch in einem Zustand, welcher sich als ein psychisches Ungleichgewicht
kennzeichnet. Oft versuchen die Eltern die Wahrnehmung der Behinderung durch
aktive Interessen an Therapien sowie anderen medizinischen Hilfsméglichkeiten in
Anspruch zu nehmen ohne sich davor besonders gut und von den Fachleuten bera-
ten zu lassen (vgl. JONAS 1996, S. 99ff). Nicht selten fihrt die Suche nach dem
sunbeschéadigten“ Kind in eine langfristige psychische Erschdpfung, Depression aber
auch zu Schwierigkeiten im Umgang mit sozialen Beziehungen (vgl. JONAS 1996,
S.106).

68



3.5 Phasenmodelle der Bewaltigung

Aufbrechende chaotische Emotionen

Die zweite Phase ,, Aufbrechende chaotischen Emotionen“ ist durch gemischte Ge-
fuhle bei den Eltern gekennzeichnet. ,,Ohnmacht und Hilfslosigkeit gewinnen im
psychischen Erleben die Oberhand, und ein emotionales Chaos entsteht” (JONAS
1996, S. 106f). Um Verlusterfahrungen zu bewaéltigen entwickeln Eltern ambivalente
Gefuhle gegeniber dem Kind und die dabei ausbrechenden Emotionen wie Ver-
zweiflung, Ohnmacht und Hilfslosigkeit, welche den Muttern selbst befremdlich er-
scheinen, sind jedoch wichtig und notwendig um Wut, Angst, Zorn sowie
Verzweiflung zu zulassen. Die Liebe zum Kind kann in dieser Phase Schuldgefuhle
und nach auBen gezeigte Aggression ausldsen. In der Auseinandersetzung mit die-
sen Schuldgefuhlen haben die Mutter eine Méglichkeit die Hilflosigkeit dem Kind ge-
genuber zu Uberwinden sowie den inneren Druck abzubauen (vgl. JONAS 1996, S.
108f).

Suchen, Finden und Sich-Trennen

Im Vergleich zu der ersten Phase des Suchens welche aufgrund des Nicht-Wahr-
nehmens der Behinderung entstand, bezieht sich die Suche in der dritten Phase in
der Anerkennung des Verlustes, des Findens und die Mutter kann das Idealbild des
Kindes loslassen. In dieser Phase des Trauerprozesses entwickelt die Mutter eine
zunehmend bewusste Wahrnehmung der Behinderung und der veranderten Leben-
sumsténde. In dieser Zeit kommt es zu einer méglichen Akzeptanz der Realitat und
die mutterliche Identifikation mit dem Kind und seiner Behinderung steht im Vorder-
grund (vgl. JONAS 1996, S. 117-121).

»,Die Aktivitdt des Sich-Trennens bedarf der Aggression im Sinne des
entschiedenen Handelns und der Féhigkeit, Distanz zu schaffen, sich
abzugrenzen und eigene Bediirfnisse durchzusetzen” (JONAS 1990 S.
120).

Autonomieentwicklung als neuer Selbst- und Weltbezug und zirkulierende Trauer

Hier beeinflussen nicht nur psychische Faktoren den Trauerprozess, auch soziale
Beziehungen treten ein. Die Autonomieentwicklung der Mutter wird nun von indivi-

duellen subjektiven Erlebnissen als auch von den mdglichen sozialen Unterstit-
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

zungsmoglichkeiten beeinflusst. Durch die zuvor geprégten und gesammelten Er-
fahrungen im Trauerprozess, treten gegenwartige Veranderungen in der Personlich-
keit der Eltern auf welche den Alltag als auch die innere Geflihlswelt, besonders der
Mutter beeinflussen. Aufgrund der neuen gewonnenen Autonomie sind Mutter offe-
ner fur neue Handlungsmdglichkeiten und auch bereitwillig neue Perspektiven anzu-
nehmen (vgl. JONAS 1996, S. 123-130).

3.3.3 Phasenmodell nach Biliker

Aus einer empirischen Analyse des Bewaltigungshandelns pflegender Matter unter
Einbeziehung von Verlaufs- und Kompetenzerwerbsgesichtspunkten erstellte Buker
(2010) funf Phasen pflegender Mitter. Die Phasen sind im Zeitverlauf dargestellt
und beziehen die kindliche Gesundheitsstérung mit ein, welche auf das Leben der
betroffenen Mutter in nachhaltiger Weise Einfluss nehmen. Die vielseitigen ,Gestal-
tungs- und Managementaufgaben“ wie zum Beispiel Pflege, Betreuung sowie Be-
aufsichtigung des Kindes, die von der Mutter ausgefiihrt werden, erfordern
kérperliche, geistige als auch seelische Anstrengungen. Anhand der unteren Tabelle
lassen sich diese finf Phasen graphisch darstellen:
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3.5 Phasenmodelle der Bewaltigung

Phase Erleben der kindlichen Bewaltigungshandeln Prozess des Kompeten-
Gesundheitsstorung pflegender Miitter zerwerbs

| Sichtbarwerden der kindli- Schockbedingte Handlungs- Blockierung
chen Gesundheitsstérung unfahigkeit/ Destabilisierung
(abrupt oder schleichend)

Il Beginn der Konfrontation Re-Stabilisierung; initiale An- | Anpassungsbemuihungen
mit den Auswirkungen passungs- u. Ausrichtungs-
kindlicher Gesundheits-st6- | versuche auf die Erkrankung
rung oder Behinderung

] Bewusstwerden der Nach- Bewaltigungshandeln als An- | Sukzessiver
haltigkeit der Auswirkungen | nahme der Herausforderun- Kompetenzzuwachs
kindlicher Gesundheitsst6- | gen; Schaffung der
rung Voraussetzungen fir ein Le-

ben mit der kindlichen Ge-
sundheitsstérung

\Y Leben mit der kindlichen Gewinn von Handlungssi- Routinisierung
Gesundheitsstoérung als cherheit; Internalisierung
Normalitat

\% Weitgehende Stabilitdt des | Handlungssouveranitat Spezialistentum
Lebens mit der kindlichen
Gesundheitsstoérung

Tabelle 4: Phasen des Bewaltigungshandelns und Kompetenzerwerbs pflegender
Mutter (leicht modifiziert) nach BUKER 2010, S. 170

Zu den Phasenmodellen kann abschlieBend noch festgehalten werden, dass die
angefihrten Phasenmodelle besonders im europédischen Raum lange Zeit in Ver-
breitung waren, sie gegenwartig jedoch als defektorientiert gelten.

3.6 Familienorientierte Modelle der Krisen- und
Stressbewaltigung

Mittlerweile gibt es verschiedene familienorientierte Modelle in Bezug auf Krisenbe-
waltigung und Stressbewaltigung. Zu den familienorientierten Modellen der Krisen-
bewaltigung finden individuelle (mbgliche) Belastungen, aber auch die Ressourcen
gleichermafBen Beachtung. Im Folgenden wird die ABCX Familienstresstheorie vor-
gestellt und auch die Stresstheorie, welche speziell fur die Bewaltigung in Partner-
schaften Anwendung findet.
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Ill. Auswirkungen auf die Eltern mit einem schwerst behinderten Kind

3.6.1 ABCX Familienkrisenmodell

Die ,Family stress theory“ wurde 1958 von Hill entworfen und beinhaltet Komponen-
ten, welche sich in Krisen, Stressoren, existierende Familien-Ressourcen sowie
Wahrnehmung der Stressoren einteilen lassen. Dieses Modell, welches als ABCX
Familienkrisen-Modell bezeichnet wird, untersucht familiare Stressoren bei allen Mit-
gliedern in der Familie aber auch die vorhandenen Ressourcen und Bewaltigungs-
prozesse. Das Modell wurde vielfach auf Familien mit schweren Krankheiten und
Behinderungen Ubertragen.

Dieses ABCX-Modell wurde vom Patterson und McCubbin (1983) weiterentwickelt,
und tréagt den neuen Namen Double ABCX Modell. Hier dominieren nicht mehr pha-
sentypische Reaktionen der Eltern sondern es flieBen vor allem die Aspekte beste-
hender neuer Ressourcen in die Bewertung ein, womit individuelle Hilfeleistungen
besser ermoglicht werden kénnen. (vgl. LOBIONDO-WOOD 2008) Das Modell ist
seit den 80er Jahren im englischsprachigen Raum in der Stress- und Copingfor-
schung verbreitet und in der Gegenwart bei Familien mit behinderten Kindern (vgl.
ECKERT 2007, S. 48).

Bestehende
und neue

Bestehende )
Ressourcen

Ressourcen §
Gelungene

7 s Kumulation .
Stressor Krise N Bewiiltigung Anpassung
{ ) i von dtressoren i

. " Misslungene
Wahrnehmung Wahrnehmung : g

des Stressors der Krise,
Stressoren etc.

Ressourcen

Zeit

Abbildung 3: Das doppelte ABCX-Stressmodell nach McCubbin & Paterson 1983,
S.12, In: Schneewind 1999, S. 101

Das Familien-Stressmodell erklart, wie Familien mit verschiedenen Stressfaktoren
umgehen kénnen. Anhand des Double ABCX-Modells (siehe Abbildung 3) werden
familidre Stressoren bei Familienangehdérigen untersucht. Im Vordergrund des Mo-
dells steht vor allem die Anpassung.

72



3.6 Familienorientierte Modelle der Krisen- und Stressbewaltigung

Ein Stressor (A) in Verbindung mit den Krisenbewéltigungsressourcen (B) einer Fa-
milie und der Definition der Familie von diesem Ereignis (C) erzeugt eine Krise (X).
Nach McCubbin und Patterson (1983) geht es hier um einen Familienstressor. Die-
ser Familienstressor ist ,ein auf die Familie einwirkendes Lebensereignis oder
Ubergangsstadium, das im sozialen System der Familie Verédnderungen hervorruft
bzw. das Potential zur Verdnderung in sich trdgt.” (MCCUBIN & PATTERSON
1983, S. 8) Laut Hill (1958) agiert der Stressor mit den familidren Ressourcen und
es hangt dann davon ab, wie die Familie die Stressoren wahrnimmt bzw. definiert.
Besitzt die Familie die Fahigkeit einen Stressor zu ,neutralisieren”, dann kann eine
Krise abgewendet werden. Die ausgeldste Krise entsteht bei Familien, wenn die Be-
troffenen keine Mdéglichkeiten einer Verarbeitung besitzen und in ein ,Ungleichge-
wicht" geraten. Als Ressourcen gelten individuelle aber auch interne Ressourcen
des Familiensystems.

Die familiare Wahrnehmung der Krise ist ein zentrales Element und wird zu einem

wichtigen Faktor bei einer Bewdltigung in der Familie gesehen.

Durch die Krise kommt es zu einer neuen Kumulation (Ansammlung) von verschie-
denen Stressoren. Dieses macht eine erneute Betrachtung der bestehenden (und
hinzugekommenen) Ressourcen, sowie der Wahrnehmung der Krisen notwendig,
die fur eine Bewaltigung herangezogen werden. Als Folge der Bewéltigung kommt
es entweder zu einer gelungenen oder einer misslungenen Anpassung. Wie die Be-
troffenen sich anpassen, hangt von jeder Familie individuell ab. So besteht eine
mogliche gelungene Anpassung, indem alle betroffenen Mitglieder aus der Familie
sich gegenseitig unterstitzen und zusammenarbeiten. Eine Familie, die gemeinsam
handelt kann Herausforderung besser psychologisch bewaltigen und die Auswirkun-
gen im Zusammenhang mit der Krise minimieren. Die Bedeutung der Situation wird
begriffen und somit werden Ressourcen und Strategien zielgerichtet eingesetzt. Fin-
den sich bei Familien zum Beispiel friihere Probleme und Belastungen, die nicht
aufgel6st wurden sowie eine Ungewissheit so kann diese Krise mdglicherweise ver-
starkt werden. AuBBerdem kénnen Gefuhle von Wut oder Frustration auf andere Fa-
milienmitglieder Ubertragen werden, wie zum Beispiel eine Mutter, die mit ihren
Kindern schreit wenn sie die Situation nicht mehr kontrollieren kann.
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McCubbin und Patterson (1983) haben Formen von Bewaltigungsressourcen be-
schrieben. In Anlehnung an Cobb (1982) lassen sich zu den sozialen Unterstut-
zungssystemen Auspragungen darstellen.

1.Individuelle und famili&re Ressourcen: psychische Voraussetzungen wie Selbst-

vertrauen, Selbstachtung, stark ausgepragte Selbstiiberzeugungen, Kontrolliber-
zeugungen, gesundheitliches Wohlergehen.

2. familidre interne Ressourcen: Art und Weise wie das Zusammenleben und der
Zusammenhalt in der Familie organisiert wird, und wie die Kommunikationsfahigkeit

und Problemldsefahigkeiten angewendet werden.

3. Soziale Unterstitzung:

a) informelle Unterstutzung: Die Familienmitglieder wissen, dass sie zum Beispiel
betreut, geliebt, geschatzt werden, und befinden sich in einem Netzwerk von gegen-
seitigen Verstandnis und Verantwortung.

b) instrumentelle Unterstitzung: Hilfe sowie Verflgbarkeit von Institutionen und Per-
sonen zur Erlangung neuer Bewaltigungsmdglichkeiten.

c) aktive Unterstitzung: Alltagsunterstitzung bei Alltagsproblemen wie zum Beispiel
durch Nachbarn oder durch organisierte Betreuungshilfen, wie Kinderbetreuung

Usw.

d) materielle Unterstitzung: Hilfe durch Bereitstellung von Geld sowie Gitern und
Dienstleistungen.

Kommt es in der Familie zu einer misslungenen Anpassung so sind folgende Fakto-
ren als mégliche Ursachen zu definieren:

> fehlende oder ineffiziente Kommunikations- und Interaktionsmuster

» Isolationstendenzen bezlglich Familienmitgliedern oder Freunden, vielleicht
aus Verlegenheit oder sogar Erschdpfung.

» Ausblenden des Problems

Nachdem ein Einblick in das Familienorientierte Modell zur Krisenverarbeitung so-
wie zur Anpassung dargelegt wurde, wird im néchsten Unterpunkt speziell ein part-
nerschaftsbezogenes Stress- und Copingmodell beschrieben.
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3.6.2 Dyadisches Copingmodell nach Bodenmann

Zur Paar- und Familienstresspsychologie existieren unzéhlige theoretische Ansatze.
Der familienstresstheoretische Ansatz von Boss (1988), welcher Inhalte des ABCX
Modells beinhaltet, bezieht sich auf gesamtfamilidre Einschatzungsprozesse. Im
Folgenden wird ein partnerschaftsbezogenes Stress- und Copingmodell vorgestellt,
wobei zu sagen wére, das hier verschiedene existieren und das Modell von Boden-
mann (2000) in dieser Arbeit besonders berticksichtigt wird.

»,Dyadisches Coping beschreibt einen Prozess, in dessen Rahmen
Stresssignale des einen Partners, die Wahrnehmung dieser Signale
durch den anderen Partner und dessen Antwortreaktionen (verbale und
nonverbale Copingreaktionen des anderen Partners auf diese Stress-
duBerungen) berticksichtigt werden” (BODENMANN 2000, S.52).

Der Ubergang von Paaren zu Elternschaft kann die mégliche Qualitat der Partner-
schaft oft belasten und zu einer Stresssituation fuhren. Nicht selten sind Nichtlber-
einstimmungen im Bewaltigungsprozess aber auch Meinungsverschiedenheiten
bezuglich des Umgangs mit der Behinderung des Kindes Faktoren, die zu Proble-
men fihren kénnen.

Das Dyadisches Coping nach Bodenmann (2000) ist eine Erweiterung der Stress-
theorie nach Lazarus (1995) fur dyadisches Coping in (Ehe-)Partnerschaften. Es
wird unterschieden zwischen paarinternem (beide betroffen) und paarexternem
Stress (nur einer betroffen). Eine gemeinsame Stressbewaltigung soll die Homoo-
stase eines Partners, oder des Paares herbeifihren. Ziel der Theorie ist, den
Stressbewaltigungsmodus eines Paares vorherzusagen, abhangig von der Stressi-
tuation, der Wahrnehmung derselben und den verfligbaren Bewaéltigungsressour-

cen.

Innerhalb der Partnerschaft unterscheidet Bodenmann (2000) zwischen positivem
als auch negativem dyadischen Coping. Es sind drei verschiedene Varianten des
positiven dyadischen Copings (Stressbewaltigung) zu berlcksichtigen, welche pro-
blembezogene sowie emotionsbezogene Formen beinhalten. Die nachfolgenden
Ausflhrungen basieren auf den Thesen von Bodenmann (2000, S. 56-58).
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Positives Coping

a) gemeinsames dyadisches Coping (beide Partner sind involviert):

Hier kbnnen gemeinsame, koordinierte Problemlésungen identifiziert und angewen-
det werden. Beide Partner planen gemeinsam den Ablauf. Auch die religiésen und
sportlichen Aktivititen sowie gemeinsame dyadische Rituale und eine gegenseitige
Solidarisierung flieBen mit ein. Voraussetzung fur das dyadische Coping ist sowohl
die Zufriedenheit beider Partner mit inrer Beziehung als auch eine Kommunikations-
sowie Teamfahigkeit.

b) supportives dyadisches Coping (ein Partner wird vom anderen unterstltzt)

Beim supportiven dyadischen Coping wird die Verbindung zwischen Coping und der
sozialen Unterstitzung hergestellt. Hier unterstitzt ein Partner den anderen. Vor-
aussetzung jedoch ist, dass der unterstitzungsbedirftige Partner, hier in diesem
Falle ware es zum Beispiel die Mutter, bereit ist, das supportive dyadische Coping
des Partners anzunehmen. Es wird die Mithilfe bei den Ausfiihrungen von Tétigkei-
ten und Aufgaben sowie Ratschldge angeboten. Durch zum Beispiel externe Kinder-
betreuung wird ein Freiraum fur die Mutter ermdglicht. Auch die Anstellung einer
Haushaltshilfe wirde zur Entlastung fuhren. Die Akzeptanz der Bedirfnisse, die Be-
ricksichtigung von Freirdumen des Partners sowie Wertschatzung und Mithilfe in
der emotionalen Unterstiitzung sind zu beachten.

c) delegiertes dyadisches Coping (Aufgaben, die nicht bewaltigt werden kénnen,

werden an den Partner abgegeben)

Hier besitzt ein Partner in einer vorhandenen Stresssituation durch ausreichende
Ressourcen die Mdglichkeit die Aufgaben des anderen Partners vollkommen zu
Ubernehmen.

Neqatives Coping

Zu den Formen des negativen dyadischen Coping unterscheidet Bodenmann (2000)
folgende drei Arten:
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a) ambivalentes dyadisches Coping

Hier treten gemischte Gefiihle des einen Partners auf. Auf der einen Seite ist dieser
in das dyadische Coping integriert und betrachtet die Partnerunterstitzung als not-
wendig auf der anderen Seite jedoch fUhlt sich dieser gleichzeitig belastet, ausge-
nutzt und psychisch gefordert und empfindet andere Alternativen (zum Beispiel
Heimunterbringung des Kindes) als hilfreich. Dieses dyadische Coping wird meist in
nonverbaler Form ausgedrickt, indem der Partner zwar bei der Bewaltigung hilft, al-
lerdings wenig Begeisterung zeigt sowie abweisend wirkt.

b) floskelhaftes dyadisches Coping

In der systematischen Verhaltensbeobachtung ist die Erfassung des ,floskelhaften®
Copings aufgrund des nicht immer beobachtbaren und eindeutigen Verhaltens der
jeweiligen Person schwierig. Hier dominieren Oberflachlichkeiten, Floskel und Alibi-
handlungen, auf das konkrete Problem wird nicht eingegangen. Dieses reduzierte
Interesse kann dabei auf gewisse Probleme des Partners, wie zum Beispiel Mudig-
keit, Uberforderung usw. hinweisen, welche den anderen unterstiitzungsbedirftigen
Partner das Geflihl vermitteln nicht ernst genommen zu werden.

¢) hostiles dyadisches Coping

Das Hostile dyadische Coping beriicksichtigt nonverbale und auch verbale AuBerun-
gen des einen Partners. Beim hostilen dyadischen Coping nimmt der Partner zwar
den Stress bewusst wahr, jedoch zum Beispiel in Form einer kritisierenden Art oder
durch vermehrtes Dessinteresse. Dies zeigt sich zum Beispiel in distanzierten aber
auch herabsetzenden, feindlichen sowie kritischen Bemerkungen. So kann eine ne-
gative AuBerung (wie z.B.“ Das ist ja total daneben® usw.) mit einer ablehnenden
Kérperhaltung (kein Blickkontakt oder Zeitung lesen usw.) in Verbindung stehen.

Neben den individuellem und dyadischem Coping ist auch die Bewaltigung durch
externe Hilfe denkbar. Diese Uberlegung flieBt in das Kaskaden-Modell des Stress-
bewaltigungsprozesses ein (Bodenmann, 2000), bei dem es sich um eine Erweite-
rung des Ansatzes von Burr und Klein (1994) handelt. Dabei werden nacheinander
individuelle und dyadische Formen der Belastungsbewéltigung und im Bedarfsfall
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noch eine externe soziale Unterstitzung hinzugezogen, wenn das Problem durch
die jeweils vorhergehende Strategie noch nicht gelést werden konnte (vgl. BUCH-
WALD, SCHWARZER & HOBFOLL S. 28ff).

individuelle
Belastungsbewiltigung

dyadische
Belastungsbewiltigung

soziale Unterstiitzung
durch Freunde und nahe
Verwandte

soziale Unterstiitzung
durch Bekannte

Inanspruchnahme von
professioneller Hilfe

01

Stressereignis Outcome
Andauern der Belastung

Abbildung 4: Kaskaden-Modell des Stress-Coping-Prozesses nach
Bodenmann 2000, S. 77

Zum Dyadischen Copingmodell kann noch gesagt werden, dass dieses zu einer
besseren Qualitdt und Zufriedenheit in der Partnerschaft als auch zu einem ganz-
heitlichem (physischen und psychischen) Wohlbefinden beitragen kann.
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IV. Betreuung und Pflege des schwerst behinderten Heranwachsenden

IV. BETREUUNG UND PFLEGE DES SCHWERST
BEHINDERTEN HERANWACHSENDEN

4.1 Bedeutung der Pflege

Bei der Pflege schwerst behinderter Kinder und Jugendlicher sind Eltern sowie Ge-
schwister und Fachleute vor extreme Aufgaben und Situationen gestellt. Der Ar-
beitstag ist ausgeflillt mit anstrengenden und kérperlich belastenden Tétigkeiten wie
zum Beispiel hdufiges Heben und Umlagern des Kindes. Der Pflegeaufwand fir be-
hinderte Kinder liegt deutlich Uber dem nicht behinderter Kinder (vgl. SCHREINER
1991, S. 402).

»Pflege bedeutet bei schwerstbehinderten Kindern den natiirlichsten
Umgang mit dem Kind. Das Kind soll lernen, daf3 seine Versorgung In-
teraktion zwischen zwei Menschen bedeutet. Das Kind soll lernen, daf3
es in der Pflege sensoriell stimuliert wird (Baden, Waschen, Frottieren,
Cremen) [...].“ (FROHLICH 1981, S. 67).

Nach Henderson (1997) umfasst das Pflegeverstandnis Aspekte der gesellschaftli-
chen Teilhabe, der individuellen Entwicklung als auch der Kommunikation sowie All-
tagsgestaltung. Als wichtige Aspekte guter Pflege definiert Henderson (1997)
menschliche Bedurfnisse, die in Anlehnung an Maslow (1977) formuliert sind und
auf physischen Bedirfnissen aufbauen sowie psychosoziale Komponente besitzen.

» ,normal atmen

ausreichend essen und trinken

korperliche Abbauprodukte ausscheiden

sich bewegen und an der Kérperhaltung arbeiten
schlafen und ruhen

passende Kleidung aussuchen, sich an- und auskleiden

vV VY YV VY VYV V

durch entsprechende Bekleidung und Verdnderung der Umwelt die Kérper-
temperatur im Normalbereich halten
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> den Korper reinigen, pflegen und die Haut schitzen
» Selbstgefdhrdung und Gefahrdungen anderer vermeiden

> durch AuBerung von Gefiihlen, Bediirfnissen, Angsten usw. mit anderen

kommunizieren
» sich entsprechend seiner Religion betatigen

> in einer Art und Weise arbeiten, die das Gefluihl vermittelt, etwas Sinnvolles

zu leisten

» spielen oder an Freizeitaktivitaten teilnehmen

» lernen, entdecken oder die Neugier befriedigen, die eine «normale»
Entwicklung und Gesundheit zur Folge hat

» die vorhandenen Gesundheitsversorgungseinrichtungen nutzen“ (HENDER-
SON 1997, S. 47).

4.2 Pflege von Kindern mit Behinderung im hauslichen
Bereich

Seit den 1980er Jahren ist in den Industriestaaten die Anzahl der schwerst- behin-
derten Kinder mit einem intensiven technischen Versorgungsbedarf wie Beatmung,
Sondererndhrung sowie Monitoring stark angestiegen. Da viele Kinder den Grof3teil
der Pflege und Betreuung innerhalb der Familie erhalten, kommt die professionelle
Pflege nur bei notwendigen Krankenhausaufenthalten zum Einsatz. Im angloameri-
kanischen Sprachraum existiert dagegen eine weit umfassendere Unterstitzung zur
anspruchsvollen Pflege (zum Beispiel Unterstitzungskonzepte aus der familienori-
entierten Pflege). ,Community Health Nursing“ oder ,,Family Health Nursing“ werden
als ambulante Krankenpflegedienste gesehen, die bei komplexen und aufwendigen
Pflegeerfordernissen zur Unterstitzung der Familie sowie zur Anleitung und Bera-
tung angefordert werden. Doch nicht jede Familie empfindet den Kinderkrankenpfle-
gedienst als eine Bereicherung. Oft kommt es zu gemischten Geflhlen der Eltern,
wenn nicht von einer Entlastung gesprochen werden kann, sondern von einer zu-
satzlichen Belastung. Die Griinde dieser Unzufriedenheit lassen sich auf ,,eine un-
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zureichende Qualifizierung des Personals, der Verlust an Privatheit im eigenen
Heim, fehlende Rlicksichtnahme auf die Familie sowie ein hdufiger Personalwech-
sel” zurlickfiinren (BUKER 2011, S. 399 f.).

Friher befanden sich viele schwerst behinderte Kinder in Heimen oder psychiatri-
schen Anstalten. Heute kimmern sich viele Eltern zu Hause um das behinderte
Kind und bringen dieses oft in bestimmte Institutionen wie zum Beispiel Fruhférder-
zentren, Hort, Kindergarten oder Schulen fir behinderte Kinder. Immer wieder mus-
sen sich Eltern, insbesondere Alleinerziehende aufgrund des hohen
Pflegeaufwandes, wegen der Dauerbeaufsichtigung, den schwierigen Verhaltens-
weisen (Autoaggressivitat, Schreien), physischen und/oder somatischen Beeintrach-
tigungen, Partnerschaftsproblemen, Reaktionen der Gesellschaft usw. flir eine
Heimunterbringung entscheiden. Nach Schnepp (2002) ist der kulturelle Hintergrund
sowie der soziale als auch der ethische und historische Faktor der Grund dafur, ob
das Kind von der Familie gepflegt oder in einem Heim untergebracht wird (vgl.
SCHNEPP 2002, S. 9f.). In der Untersuchung von Wacker (1995) sind Kinder und
Jugendliche im Bereich der Pflege wesentlich abhangiger von Hilfe anderer als dies
bei Erwachsenen der Fall ist. Laut Wacker (1995) besteht bei ca. 50% der Heran-
wachsenden ein besonders hoher Pflegebedarf, der sich in den nachtlichen Schlaf-
phasen durch Pflege und Betreuung auswirkt (vgl. WACKER 1995, S. 20f.).

4.3 Anforderungen an die Planung von Pflege und Betreuung
Der Alltag in einer Familie wird nach der Geburt des schwerst behinderten Kindes in
weitreichendem Ausmalf3 verandert. Durch die Bedurfnisse des Kindes sind nicht nur
Arztbesuche und Therapien sowie Behdrdengédnge aufwéndig, genauso muss die
Betreuung und Pflege des Kindes unter besonderem Zeitdruck geplant werden (vgl.
SEIFERT 1997, S. 237). Neben diesen Pflege- und Betreuungsanforderungen ist
zusétzlich die emotionale Anforderung an die Eltern zu erwdhnen. Denn auch wenn
das behinderte Kind alter wird, bedarf es Pflege und Betreuung analog zu einem
Kleinkind. Diese Betreuungsarbeit und auch die grundpflegerische Belastung der El-
tern bestehen Uber viele Jahre fort und kénnen dementsprechend als hoch einge-
stuft werden (vgl. DIENER et al.1999).
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4.3.1 Koordinierung und Strukturierung

Die Koordinierung und Strukturierung des Alltags bei Familien mit schwerst behin-
derten Kindern ist besonders fur junge unerfahrene Eltern mihsam und komplex.
Viele kénnen sich zusétzliche Hilfen wie zum Beispiel eine Aushilfskraft oder teure
Therapien nicht leisten und investieren viel Zeit in die Auseinandersetzung mit Kran-
ken- und Sozialversicherungen bis die Antrédge bewilligt sind (vgl. ACHILLES 2005,
S. 113f.). Es existieren unzahlige Hilfssysteme welche den Eltern zwar einen Uber-
blick Uber verschiedene WahIimdglichkeiten geben, jedoch auch mogliche Unsicher-
heiten auslésen, ob und welche Therapien fir Familie und Kind am besten geeignet
sind. Durch diese Komplexitat stehen Eltern unter einem besonderen Zeitdruck, sie
mussen den Alltag neu organisieren und fir Koordinierung und Strukturierung Sorge
tragen. Unsicherheit ist ein Faktor, mit dem sich die Eltern konfrontiert sehen und
der sie mit neuen Fragen belastet. SchlieBlich méchten Eltern auch Vertrauen in die
Institution haben, in der das Kind therapeutisch betreut wird und erwarten Erfolge
(vgl. HECKMANN 2004). Manche Eltern suchen auch nach alternativen Therapien
sowie esoterischen Behandlungsmethoden und Heilpraktikern und erhoffen sich da-
durch eine Besserung fur das Kind (vgl. HOLUB 2006, S. 12).

»,Die Mutter lduft mit dem Kind zu jeder Therapie, die der Arzt verord-
net. Bobath-Turnen®, Beschdftigungstherapie, Logopédie. Die Koordi-
nierung und Einhaltung dieser Termine verbraucht — auBBer Zeit — eine
Unmenge Kraft und Organisationstalent” (ACHILLES 2005, S. 92).

Nicht nur die Terminkoordination von Therapien und Behandlungen bringt eine zu-
séatzliche Belastung mit sich, auch der allgemeine Tagesablauf zu Hause nimmt mit
der Geburt des schwerst behinderten Kindes eine neue Struktur an. Meist sind es
die Mdutter, denen die Hauptaufgaben zufallen. Nicht selten werden diese Mdutter
schwerst behinderter Kinder als ,Full-Time-Angestellte“ bezeichnet, schlieBlich sind

5Bobath-Turnen wird bei Menschen angewendet, welche zentrale Lahmungen besitzen und
hirngeschadigt sind. Die therapeutische Pflege nach dem Bobath-Konzept sollte so schnell wie mdglich
angewendet werden, damit unnétige Auswirkungen wie Spastik usw. vermieden werden. Die Bobath-
Therapie versucht die Kontrolle lber den Spannungszustand der Muskulatur sowie verlorene

Bewegungsfunktionen wieder zu erreichen.
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diese Tag und Nacht und auch oft Uber Jahre, sogar jahrzehntelang mit der Pflege
und Betreuung beschéftigt, neben sonstigen hauswirtschaftlichen und sozialen Ta-
tigkeiten (vgl. SEIFERT 1997).

4.3.2 Durchfuhrung von Pflege- und
BehandlungsmaBnahmen

Aufgrund des herabgesetzten Gesundheitszustandes sind behinderte Kinder Uber-
wiegend auf lebenslange und verlassliche Versorgung angewiesen.

»Mehr noch als andere Kinder weisen sie eine starke Abhédngigkeit von
der Mutter auf, von ihrer Bereitschaft zur langfristigen Ubernahme der
Pflege, von ihrer Kompetenz und nicht zuletzt von der Stabilitdt ihrer
physischen und psychischen Gesundheit“ (vgl. BUKER 2010, S. 13).

Laut Buscher und Schnepp (2011) gehéren die weiblichen pflegenden Angehérigen
zu den am meisten vom Stress betroffenen Personen. Uberwiegend mangelt es ih-
nen an sozialen Ressourcen, die Belastungen beeinflussen den gesamten Gesund-
heitszustand, physisch als auch psychisch und fihren zu Beeintrachtigungen. Die
konkrete Ursache dieser Belastung wird bei mehreren Studien unterschiedlich be-
grundet. Laut einer Studie nach Stérensen (2006) besteht kein Zusammenhang zwi-
schen dem Geschlecht sowie der Belastung durch informelle Pflege, sondern diese
wird von der Verflgbarkeit GUber materielle sowie personelle Ressourcen als auch
dem Ausmaf an Pflegebedurftigkeit und den krankheitsauslésenden Anforderungen
beeinflusst. Viele Untersuchungen belegen, dass Belastungen subjektiv starker
wahrgenommen werden als die entlastenden Faktoren. Nach Kofahl et al. (2006)
stellen soziale Unterstitzung und eine effiziente persénliche Bewaltigungskompe-
tenz eine Entlastung fiir die betroffenen pflegenden Angehérigen dar (vgl. BU-
SCHER & SCHNEPP 2011, S. 479 f.).

»Wéhrend fiir therapeutische Berufe die Anleitung von Eltern offensicht-
lich Bestandteil ihres professionellen Selbstverstdndnisses ist, deuten
sich fiir die professionelle Pflege Defizite an“ (BUKER 2010, S. 112).
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Nach der Geburt des Kindes wissen viele betroffene Mutter nicht, wie sie mit dem
pflegebedirftigem Kind umgehen sollen. Wie aufgezeigt wurde (BUKER, 2010),
»kann die pflegende Mutter nicht nur ihr Kind nicht mehr tragen, sondern im Grun-
de genommen ihre ganze Situation nicht mehr ertragen” (BUKER 2010, S. 10). Am
Anfang treten Schwierigkeiten auf, weil die Mitter auf sich alleine gestellt sind und
eigenes Engagement entwickeln missen, um mit der Situation fertig zu werden. Oft
mangelt es an Wissen und Unterstutzung. Die PflegemaBnahmen sowie Behand-
lungsmaBnahmen sind vom Ausmaf und der Schwere der Behinderung sowie der
Art der Behinderung abhangig. Der Umgang mit Verhaltensauffélligkeiten wie exzes-
sives Schreien und Stérungen im Schlaf-Wach-Rhythmus, die Erndhrung Uber eine
Sonde oder Durchfithrung von UberwachungsmaBnahmen wie Sauerstoffgabe usw.
gehdren zu den Pflegesituationen, die am Anfang von der Mutter oder einer entspre-
chenden Bezugsperson oft mit Unsicherheit und Angst bewéltigt werden muissen
(vgl. BUKER 2010, S. 110).

Nach Buker (2010) werden nur selten wahrend eines Aufenthaltes im Krankenhaus
sowie von Therapeuten professionelle Methoden sowie Techniken im Umgang mit
der kindlichen Gesundheit vermittelt. Alltagliche sowie therapeutische Methoden im
Umgang mit dem behinderten Kind, missen von den Muttern sehr haufig in den ers-
ten Lebensjahren intensiv erworben und in die Fbérderung eingebunden werden.
Durch gezieltes Beobachten oder auch durch die Anleitung eines Therapeuten kann
es Muttern gelingen, eine entsprechende Motivation zu erlangen und ihr Wissen zu
einem spateren Zeitpunkt richtig in die Praxis umzusetzen. Viele der Mutter sind in
diesen Situationen oft mit Erfolgsdruck konfrontiert und nehmen ihn freiwillig an, da
sie wissen, keine andere Wahl zu haben, als sich diesen Herausforderungen zu
stellen. Laut Buker (2010) erhalten die Mutter kaum eine Schulung oder Anleitung in
der Zeit des Aufenthaltes im Krankenhaus, sondern diese PflegemaBnahmen wer-
den oft nebenher in einem sogenannten ,Crash Kurs® vermittelt. Die Mutter empfin-
den daher nach der Entlassung des Krankenhauses ,groBe Unsicherheit und
Sorge, den Anforderungen zu Hause in ddaquater Weise gerecht werden zu kén-
nen“ (BUKER 2010, S. 111).
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Laut Rebmann (1996) winschen sich Matter Kenntnisse und Fachwissen um auch
unaufféllige Signale des Kindes zu verstehen und auf diese besser eingehen zu
kdénnen (vgl. REBMANN 1996, S. 181). Nicht selten eignen sie sich theoretische
Kenntnisse aus der Literatur an, um die Beeintrachtigungen des eigenen Kindes
besser kennen zu lernen.

,Begegnung kann nicht organisatorisch abgehandelt werden: Pflege
ohne Kommunikation, Nahrung ohne Zuwendung, Kleidung ohne Iden-
tifikation, Zusammensein ohne innere Beteiligung bedeuten Demiti-
gung, tiefe Diskriminierung fir ein [...] behindertes Kind“ (WACKER
19983, 76).

4.4 Moglicher Pflegebedarf bei schwerst behinderten Kindern
und Jugendlichen

Uber die ausschlieBlich kérperbezogene Hilfe hinaus wird die Pflege als ein komple-
xes Geschehen betrachtet. Nicht behinderten Kinder kénnen im Laufe der Zeit das
Sitzen, Krabbeln und Laufen beherrschen sowie Essen, Trinken, Kérperpflege und
das zur Toiletten gehen erlernen. Schwerst behinderte Kinder dagegen sind von der
Hilfe anderer abhangig und sogar der Erwerb der basalen Kompetenzen erfordert
einen langwierigen Prozess. Manche von den schwerst behinderten Kindern und Ju-
gendlichen erreichen nie eine volle Selbstandigkeit. Die Pflege schwerst behinderter
Heranwachsender bringt nach Buker (2010, S. 37) verschiedene komplexe Aufga-
ben mit sich:

»,.MaBnahmen der Kérperpflege

»medizinische MaBnahmen:

»Medikamentengabe

»Sondererndhrung

»Monitoringaufgaben bei technikintensiver Versorgung
»Beaufsichtigung des Kindes

»Zubereitung spezieller Mahlzeiten

»gesonderte Besorgungen (z. B. Medikamente)
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»Gesprache mit den Health Professionals
»Durchfihrung entwicklungsférdernder und rehabilitativer MaBnahmen
»Antragstellungen (z. B. Finanzierung der Pflege)

»emotionale Unterstitzung des Kindes (beruhigen, trésten, Unterstitzung bei der
Krankheitsbewaltigung)

»Begleitung und Unterstitzung des Kindes bei sozialen Aktivitdten sowie pddagogi-

schen Handeln®.

Bei Mehrfachbehinderungen sind viele Kinder und Jugendliche auf spezifische Ver-
sorgungskonzepte angewiesen. Diese Konzepte mussen stets auf den individuellen
Bedarf abgestimmt sein. Beatmungspflicht, Monitoring, intravenése Ern&hrung so-
wie intermittierender Katheterismus® oder Stomaversorgung zahlen zur technikinten-
sivsten Versorgung (vgl. THYEN & PERRIN 2000). Auf diese spezifischen
Vorgehensweisen der Versorgungskonzepte bei Mehrfachbehinderungen wird aller-
dings in dieser Arbeit nicht eingegangen.

4.5 Aspekte der pflegerischen und medizinischen Versorgung
Plétzlich auftretende Schrei-Attacken oder epileptische Anfélle, treten oft véllig uner-
wartet auf. Zahn-, Kopf- oder andere Schmerzzustidnde kdénnen von den schwerst
behinderten Kindern nicht oder nur eingeschrankt mitgeteilt werden. Der Umgang
mit plétzlichen Verhaltensveranderungen (zum Beispiel durch Schmerz) des Kindes
muss von den Eltern erlernt werden (vgl. FROHLICH 2003). Eltern und Angehérige
des schwerst behinderten Heranwachsenden sind in verschiedenen pflegerischen
MaBnahmen sowohl integriert als auch damit konfrontiert.

Zu den Grundbedirfnissen des schwerst behinderten Kindes gehéren die spezielle
Zubereitung sowie das Verabreichen der Nahrung. Hierdurch kann die Mutter be-
sonders belastet sein, da bestimmte Essenszeiten genau einzuhalten sind. Wickeln,
Waschen sowie die Intimpflege gehéren zum Alltag und missen von den Eltern
bzw. der Mutter mit einer entsprechenden Sorgfalt ausgeubt werden und fihren zu
einer weiteren zeitlichen Belastung. Medizinische MafBnahmen wie das Absaugen
der Trachyalkantle sowie die Versorgung bestimmter Wunden werden ebenfalls un-

6Durch einen dinnen Einmalkatheter (Schlduche oder Réhrchen ) findet eine Entleerung der Harnblase
statt.
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ter hohem Aufwand und dementsprechend oft gegen den Widerstand des Kindes
ausgefuhrt (vgl. WOLF- STIEGEMEYER 2000, S. 3). Die aufwandigste pflegerische
Versorgung bei behinderten Menschen stellen allerdings die spezifischen Anforde-
rungen bei , Mobilitdtsstérungen, Spastiken oder Schluckstérungen, Sehbeein-
trdchtigungen, = Kommunikations- und  Verstdndnisschwierigkeiten  sowie
Verhaltensauffalligkeiten“ dar (BUKER 2011, S. 391).

Im folgenden werden BehandlungsmafBnahmen bei schwerst behinderten Kinder
und Jugendlichen dargestellt, die den Eltern Probleme in der Pflege und Betreuung
bereiten kénnen. Diese BehandlungsmaBnahmen sollen jedoch nur einen kurzen
Einblick vermitteln, um auf den Aufwand hinzuweisen, mit dem Eltern konfrontiert
sein kdnnen.

4.5.1 Ernahrung

Die Ern&dhrung von schwerst behinderten Kindern und Jugendlichen ist ein komple-
xer pflegerischer und medizinischer Aspekt. Nicht selten liegen anatomische Beein-
trachtigungen vor sowie Schwierigkeiten mit dem Schlucken und Kauen. Aufgrund
der erschwerten Aufnahme von Nahrung besteht die Gefahr, das sich das Kind ver-
schluckt und Atembeschwerden bekommt. Diese Zustdénde kénnen so weitreichend
sein, dass eine erhéhte Aspirationsgefahr besteht (vgl. FROHLICH 2003).

Die Erndhrung des schwerst behinderten Kindes sollte mit groBer Aufmerksamkeit
und unabh&ngig vom Alter des Kindes beobachtet werden, da sie fir das Wachstum
und auch fur das physische Wohlbefinden wichtig ist. Die Menge an flussiger und
fester Nahrung unterscheidet sich nicht wesentlich von den Bedurfnissen nicht be-
hinderter Kinder. Die Erndhrung und die Verdauung werden beim schwerst behin-
derten Kind dagegen standig kontrolliet und im Fokus gehalten. Bei weiteren
medizinischen Problemen oder bei Bedarf muss sofort behandelt werden (vgl.
FROHLICH 1993b, S. 61).

Bei der kinstlichen Erndhrung dagegen wird das schwerst behinderte Kind Uber
eine Sonde versorgt, welche zu psychischen Belastungen bei dem Kind aber auch
bei den Eltern fuhren kann. Das Essen wird durch eine Sonde entweder durch die
Nase oder durch die Bauchdecke verabreicht. Die Sonde muss sorgfaltig nach jeder
Nahrungsverabreichung sowie nach jeder Medikamentenzufuhr gereinigt werden
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(vgl. BIENSTEIN & ZEGELIN 1999, S. 99 ff.). Bei vielen der sondenernédhrten Kin-
der mit Schwerstbehinderung kénnen Komplikationen auftreten, welche bisher im
deutschsprachigen Raum jedoch wenig untersucht wurde (vgl. SLEIGH & BROCK-
LEHURST, 2004).

4.5.2 Medikation

Viele schwerst behinderte Kinder leiden an zerebralen Anfallen, die nur medikamen-
tés und oft unter erschwerten Bedingungen zu behandeln sind. Epilepsie ist eine der
haufigsten Formen von zerebralen Anféllen, die viele Probleme im Zusammenhang
mit der Medikation mit sich bringt und die haufig zu ungtinstigen Nebenwirkungen
fihren. Das geeignete Medikament sowie die richtige Dosierung zu finden, bereitet
den Eltern sowie Arzten groBe Schwierigkeiten und bedarf einer oft langen Einstel-
lungsphase. Durch eine zu geringe Medikation oder das Absetzen der Medikation,
kdénnen sich die Anfélle verschlimmern. Durch hohe Medikation wiederum wird die
Aufnahmefahigkeit des Kindes negativ beeinflusst. Ubergewicht und Mangelernéh-
rung sind bei vielen schwerst behinderten Kindern zu erkennen und daher ist eine
regelmanige &rztliche Kontrolle sowie eine vertrauensvolle Zusammenarbeit mit den
Angehérigen besonders wichtig (vgl. FROHLICH 1991, S. 415).

4.5.3 Atemwegserkrankungen

Atemwegserkrankungen sind die h&ufigste Todesursache bei schwerst behinderten
Heranwachsenden, vor allem Pneumonien’. Bei manchen muss der gebildete
Schleim abgesaugt werden, ein Vorgang der héchste Kompetenz erfordert. Im Um-
gang mit dem Absaugen gibt es unterschiedliche Arten, die mit einem Katheter
durchgefihrt werden.

Absaugen durch den Mund

Hier besteht die Gefahr einen Brechreiz beim Kind auszulésen und sollte nur mit
Vorsicht ausgefihrt werden.

“Pneumonien sind Entziindungen des Alveolarraumes (Schnittstelle zwischen Lunge und Kreislauf).
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Absaugen durch die Nase

Hier wird aus dem Rachenraum abgesaugt, was als schonende Methode empfohlen

wird.

Absaugen aus der Luftréhre

Hier wird das Absaugen uber die Trachelkanile oder tber einen Endotrachealtubus
ausgeflhrt.

Eine grindliche Einschulung, eine entsprechende Hygiene und ein vorsichtiges Ar-
beiten sind wichtig, um Verletzungen und Infektionen vorzubeugen. Pflegekréafte
kénnen unterstitzend sein und der Mutter bei den Methoden und Techniken eine
Einschulung und eine individuelle Hilfestellung bieten. Das Absaugen ist fur alle Be-
teiligten mihsam und zeitaufwendig. Nicht selten wehren sich Kinder gegen diese
MaBnahmen, sie belasten den Koérper und reizen die Schleimhaute. Manchmal
brauchen die Mutter eine langere Zeit, um sich mit dieser Technik vertraut zu ma-
chen (vgl. KKH-Allianz 2012).

Durch die besonderen Anforderungen der schwerst behinderten Kinder liegt ein
Schwerpunkt auf verschiedene MaBBnahmen zur Krankheitsvorbeugung und der Ver-
hinderung von Rezidiven. Haufig vorkommende pflegerische sowie medizinische
Aspekte beim schwerst behinderten Kind oder Jugendlichen sind folgende:

4.5.4 Exsikkose

Aufgrund unzureichender Flussigkeitszufuhr sowie Durchfall und Erbrechen leiden
viele der schwerst behinderten Kinder und Jugendlicher an einer Exsikkose, oft ver-
starkt durch Zufuhr an Mineralien. Kinder mit Schwerstbehinderung sollten wegen
der Gefahr einer Exsikkose ebenfalls von Eltern stdndig Uberwacht werden. Die
meisten Kinder wehren sich, verweigern das Trinken und lehnen oft die verordnete
Nahrung ab. Unzureichende Nahrungsaufnahme sowie mangelnde Flissigkeitszu-
fuhr kdnnen zu Mangelerscheinungen fihren, welche den Stoffwechsel in ein Un-
gleichgewicht bringen kénnen (vgl. FROHLICH 2003). Teilweise muss dann die
Flussigkeitszufuhr in Form von Infusionen erfolgen.
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4.5.5 Dekubitus

Ein Dekubitus ist eines der relevanten Pflegeprobleme bei Kindern und Jugendli-
chen aber auch bei erwachsenen Menschen, die in ihrer Bewegungsfahigkeit einge-
schrénkt sind. Ein Dekubitus ist ein Druckgeschwir, das auch bei Kindern mit
Behinderung und geringer Mobilitat entstehen kann. Kinder, welche auf Sonden, so-
wie auf Gehhilfen oder auf den Rollstuhl angewiesen sind, sind durch den Bewe-
gungsmangel gefahrdet bestimmte Wunden sowie Druckstellen zu bekommen.
Durch regelméaBige Kontrolle und praventiven MafBnahmen von Eltern sowie Fach-
leuten kann diese lokale Schadigung der Haut vermieden werden. Bei Kindern, die
vollig bewegungsunfahig sind, ist das Dekubitusrisiko jedoch noch gréBer (vgl.
SCHLUER & CIGNACCO 2008, S. 12).

Folgende komplexe Faktoren kénnen zum Dekubitus fuhren:
»unzureichende Ernédhrungszufuhr

»eingeschrankte Selbstinitiative wie sprachliche Ausdrucksweise
»Hilfsmittel und Schienen

> Spastizitat®

»Rollstuhl

Durch diese Faktoren, die einen Dekubitus beguinstigen, sind Eltern gezwungen, be-
sondere MaBnahmen und Beobachtungen durchzufiihren und in der jeglichen Pfle-
ge zu integrieren. Geeignete Schlafmatratzen sowie eine Auspolsterung der
Schienen, des Rollstuhls sowie die Lage der Schlauche von Infusionen missen von
Eltern sowie medizinischen Fachkraften regelmaBig Gberpraft werden (vgl.
SCHLUER & CIGNACCO 2008, S.10 f.). Weiters sind Lageveranderungen in be-
stimmten Intervallen, eine effiziente Hautpflege und Hilfsmittel ( zum Beispiel AD-
Auflagen, aufblasbare Ringe etc.) praventiv.

8Spastik ist eine Schadigung oder eine Erkrankung des Zentralnervensystems. Das Wechselspiel
zwischen Anspannung und Entspannung der Muskeln ist gestort.
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4.5.6 Obstipation

In der Kinderkrankenpflege stellt die Obstipation eine Herausforderung fir alle Be-
teiligten dar. Eine Obstipation kann aufgrund einer erschwerten sowie nicht génzlich
erfolgten Stuhlpassage bei schwerst behinderten Kindern auftreten. Dies kann er-
nahrungsbedingte, psychologische, mechanische aber auch funktionelle, physiologi-
sche und pharmakologische Ursachen haben. So kénnen eine verminderte Mobilitat
des Magen- Darm- Traktes oder eine mangelnde kérperliche Bewegung zur Obsti-
pation fihren. Eine vermehrte Flissigkeitszufuhr sowie standiges Beobachten der
Erndhrung und der Ausscheidung gehéren zu den pflegerischen MaBnahmen (vgl.
WEISSENBACHER & HORVATH 2008, S. 31 ff.). Oft missen Medikamente oder
Klistiere® Anwendung finden.

4.5.7 Mobilitatsstérungen

Eine eingeschrankte Bewegungsfahigkeit kann zu Skelettdeformationen flihren und
durch eine abweichende Muskelspannung oft Druckgeschwire entstehen lassen
(vgl. FROHLICH 2003). Kinder mit spastischen Behinderungen sind vorwiegend auf
einen Rollstuhl angewiesen sowie auf physiotherapeutische Férderung. Folgen der
Spastik kénnen ,,feinmotorische Schwierigkeiten, starre Kérperhaltung, stereotype
Bewegungsmuster, Gleichgewichtsstérungen sowie eingeschrédnkte motorische
Bewegungsféhigkeit* sein (HEDDERICH & DEHLINGER 1998, S. 35). Ein Gleich-
gewichtstraining, Ubungen fiir den Muskelaufbau sowie Bewegung sind wirksame
Interventionen um eine Mobilitdt zu erhalten, bei kompletten Ld&hmungen sind die
Schéden irreversibel.

4.5.8 Eingeschrankte Kommunikation

Um mit Kinder oder Jugendlichen mit einer Schwerstbehinderung in eine Interaktion
treten zu kdnnen, gibt es vor allem die Mdglichkeit der basalen Stimulation (vgl.
FROHLICH 1997). Die basale Stimulation soll das schwerst behinderte Kind oder
den schwerst behinderten Jugendlichen ganzheitlich auf der kérperlich-seelischen
Ebene ansprechen und beeinflussen (vgl. FROHLICH 2003).

9Ein Klistier ist eine Behandlung zur Darmentleerung vor einer Untersuchung oder bei Verstopfung.
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Basale Stimulation als Kommunikationsform

Die basale Stimulation ist in den 1970er Jahren vom Heilpddagogen und Sonder-
padagogen Andreas Frohlich entwickelt worden, welcher den Fokus auf die Persén-
lichkeitsentwicklung schwerst behinderter sowie mehrfachbehinderter Kinder und
Jugendlicher legte. Zehn Jahre spater integrierte Frohlich gemeinsam mit der Di-
plompéadagogin und Krankenschwester Bienstein das Konzept der basalen Stimula-
tion in die Krankenpflege. Dieses Konzept wird etwa auf Menschen, die im Koma
liegen, auf Menschen mit dem apallischen Syndrom, bei gerontopsychiatrischen Pa-
tienten sowie Patienten wahrend einer kurzzeitigen Intensivpflege angewendet. Das
Konzept bezieht sich also auf Menschen, die in ihrer Kommunikations- und Aus-
drucksféhigkeit so schwer beeintréachtigt sind, dass die Verstandigung mit anderen
Menschen fast ausgeschlossen ist (vgl. FROHLICH 2003)

»,Basale Stimulation ist ein Konzept zur Férderung von Menschen in kri-
senhaften Lebenssituationen, in denen ihre Austausch- und Regulati-
onskompetenzen deutlich vermindert, eingeschrédnkt oder dauerhaft
behindert sind. Dabei stehen die Féhigkeiten zur Wahrnehmung, Kom-
munikation sowie zur Bewegung im Zentrum des Konzeptes. Durch
einfache und grundlegende Austauschangebote und -hilfen sollen
Kompetenzen erhalten, gesichert und aufgebaut werden“ (FROHLICH
2007).

Nach Watzlawick (2007) ist es unmaoglich, nicht zu kommunizieren. Kommunikation
findet immer und Uberall statt und bezieht sich auf das Verhalten jeglicher Art. Eben-
so findet durch nonverbale AuBerungen wie der Mimik, Gestik oder Kérperhaltung
und Koérperberiihrung Kommunikation statt.

Die Kommunikation mit schwerst behinderten Menschen stellt im Alltag eine deutli-
che Einschréankung dar. Durch fehlende Mittel an lautsprachlicher Verstandigung so-
wie einer eingeschrankter Mimik sind Eltern gefordert die begrenzten
AuBerungsformen des Kindes zu interpretieren. Mimik, Gestik, kdrperliche Néhe,
Berlihrungen, Vibrationen sowie Sprachmelodie spielen in der Kommunikation eine
wichtige Rolle (vgl. FROHLICH 2003). Es hangt ,,von der Sensibilitit der Bezugs-
person fir die kommunikativen Signale sowie von der entsprechenden Gestaltung
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der Umwelt ab“ (FROHLICH et al. 2011, S.109), eine gelungene Beziehung zwi-
schen der Bezugsperson und dem Kind oder Jugendlichen mit einer schweren Be-
hinderung herzustellen. Der Grad der subjektiven Belastung der Bezugspersonen ist
abhéngig von den Ressourcen, die der Bezugsperson zu Verfigung stehen und wie
diese sich auf die Bediirfnisse des Kindes einstellen kann (vgl. ebd. S. 109).

Da jedes Kind individuell ist und selbst die Interaktion mit dem Kommunikationspart-
ner bestimmt, kdnnen keine konkreten allgemeingtiltigen Abldufe angegeben wer-
den. Durch das Konzept der Basalen Stimulation kénnen Familien eines schwerst
behinderten Kindes motiviert werden den Lebensraum zu Hause zu planen, um die
Bedurfnisse des stark beeintrachtigten Kindes sowie das Zusammenleben mit allen
Familienmitgliedern optimal zu gestalten (vgl. FROHLICH et al. 1997b, S. 158). Die
Entwicklung der kdérpereigenen Wahrnehmung sowie die Fahigkeit zur Interaktion
sind im Zusammenhang mit basaler Stimulation als sehr anregend und unterstit-
zend auch bei Frilhgeborene anzusehen (vgl. FROHLICH 1997b, S. 95). Basale Sti-
mulation vermittelt nach Fréhlich (2003) dem schwerst behindertem Kind Anregung,
um im Malf3e seiner eingeschrankten Entwicklungsmdglichkeiten seinen Kérper wahr
zu nehmen und diesen kennen zu lernen (vgl. FROHLICH 2003). Fréhlich benennt
ein wichtiges Ziel bei der wechselseitigen Kommunikation zwischen dem behinder-
ten Kind und dessen Kooperationspartner und argumentiert dazu folgendermaf3en:

»[---] schwerstbehinderte Menschen auch dazu befdhigen, sich kom-
munikativ zu verhalten, eigene Gefiihle zu spiren und einen dafir pas-
senden Ausdruck zu finden. Sie sollen lernen kénnen, Menschen zu
unterscheiden und wiederzuerkennen und dies auch zu &uBern”
(FROHLICH 2003, S. 231).

Ein Kind, welches Uber keine Sprache verfligt und sich anderen gegenuber nicht
verbal &uBern kann, braucht Menschen um sich, die seine Interaktionsversuche
deuten kdénnen. Nach Mall (1998) findet bereits in der vorgeburtlichen Zeit primare
Kommunikation zwischen Mutter und Kind statt und diese ist von groBer Bedeutung
fur die Entwicklung sensorischer Funktionen (vgl. MALL 1998, S. 30 f.). Um die
Kommunikationsfahigkeit des Kindes oder Jugendlichen zu férdern, liegt der Fokus
im basalen Konzept zuallererst auf dem Kind, das Bedurfnis nach Schutz hat, um
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den sozialen Kontakt Uberhaupt erst zu ermdglichen. Uber taktile, vestibulare, visu-
elle sowie akustische und olfaktorische als auch gustatorische Sinneseindriicke wird
versucht, die Aufmerksamkeit zu erregen (vgl. FROHLICH 2011, S. 118).

Der Umgang zwischen dem schwerst behinderten Kind und dessen Kommunikati-
onspartner stellt in der Pflege einen wichtigen Punkt dar. Die Art des Umganges mit
dem Kind wahrend Pflegeaktivitdten, entscheidet Uber deren Qualitdt. Die aktive
Teilhabe wird in diesem Sinne nicht als Eigenstandigkeit im Essen und Trinken so-
wie einer sonstigen Selbststandigkeit verstanden, sondern verweist auf die Interakti-
on des Kindes mit seiner Umwelt. Eine gelungene Beziehung in der Pflege basiert
auf dem Vertrauen zwischen dem Kind und dem betreuenden Erwachsenen. Da die
betreuende Person die gemeinsame Zusammenarbeit beeinflusst, sind persénliches
Ansprechen, die wahrnehmende Reaktion sowie ein echtes Interesse, dem Kind die
Méglichkeit zu geben mitzuwirken und das Geflhl beachtet zu werden, der aus-
schlaggebende Faktor fur eine erfolgreiche Betreuung (vgl. VINCZE 2005 S. 56).

,Wéhrend fiir Eltern gesunder Kinder die Belohnung ihrer Pflege- und
Zuwendungsbemluihungen gleichsam in der Entwicklung des Kindes
liegt, in dessen Responense auf ein Lédcheln, der Erwiderung von Zért-
lichkeit und dem sprachlichen Austausch, kénnen schwerstbehinderte
Kinder ihren Midittern/Eltern diese Gratifikationen fiir ihre vielen Bemdi-
hungen nicht in dieser Weise vermitteln” ( NIPPERT 1988, S. 67).
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V. AUSWIRKUNGEN AUF GESCHWISTER SCHWERST
BEHINDERTER KINDER UND JUGENDLICHER

Durch die Diagnose einer Behinderung, kommt es zur grof3en Veranderung in der
bisherigen gewohnten Familienkonstellation. Auch Geschwister eines behinderten
Kindes zeigen Reaktionen wie zum Beispiel Schock, Panik sowie Verzweiflung und
nehmen am Verarbeitungsprozess mit den Eltern teil. Da Eltern durch die Behinde-
rung oft den Alltag umstrukturieren mussen, fiihlen sich Geschwisterkinder durch
diese Tatsache, ein behindertes Geschwisterkind zu bekommen, manchmal eben-
falls verzweifelt und geraten in eine Krise. Nicht selten zeigen sie das Verhalten ei-
nes Kleinkindes (Regression) und driicken ihre Verzweiflung durch aggressive
Reaktionen aus. Manche der Geschwister befinden sich in der Phase, in der sie Alp-
trdume haben und im Alltag unsicher auftreten (vgl. ACHILLES 2005). Diese Reak-
tionen sind altersabhéngig, individuell und von verschiedenen Faktoren (Art der
Behinderung, Ressourcen, Familienstruktur usw.) abhéangig.

Wahrend in den letzten Abschnitten dieser Arbeit vorwiegend auf die Eltern und de-
ren Betroffenheit durch die Behinderung des Kindes eingegangen wurde, bezieht
sich dieser Abschnitt auf die Auswirkungen auf die ,gesunden® Geschwister durch
die Schwerstbehinderung der Geschwisterkinder. Zu dieser Thematik lassen sich in
der Forschungsliteratur unterschiedliche Sichtweisen und Anséatze finden. Dabei
wird insbesondere auf Probleme, Belastungen und Schwierigkeiten aber auch auf
positive Auswirkungen eingegangen. Eine Zeit lang wurde die Rolle der Geschwister
in der Forschung nicht beachtet. Inzwischen nimmt dieses Thema einen wichtigen
Stellenwert ein. Im folgenden Kapitel wird die Beziehung zwischen nicht behinderten
(,normalen®) Geschwister nur kurz thematisiert, wobei die Beziehung zwischen be-
hinderten und nicht behinderten Geschwistern im Fokus der Analyse steht.

95



V. Auswirkungen auf Geschwister schwerst behinderter Kinder und Jugendlicher

5.1 Beziehungen zwischen ,,gesunden“ Geschwistern
Geschwister sind Menschen, die sich das ganze Leben begleiten und sich von ihren
traurigen, witenden und glicklichen Seite kennen. Immer gibt es Momente der
Freude und des Streits. Geschwister lernen von klein auf voneinander, sie bewun-
dern und kritisieren sich gegenseitig. Sie pradgen das gegenseitige Verhalten bis in
die spéateren Lebensphasen.

Im Gegensatz zu den mdglichen Problemen, welche zwischen den Eltern entstehen
kdnnen, besitzen Geschwister durch ihre starke Bindung die Fahigkeit sich gegen-
seitig zu unterstitzen und Probleme koénnen die Bindung noch mehr zusam-
menschweiBen (vgl. FRICK 2006, S. 138). Nicht selten jedoch kommt es auch zu
Machtreaktionen innerhalb der Beziehung unter Geschwistern, wobei das &lteste
Kind oft die Behuterrolle Gbernimmt, und dem jiingeren Uberlegen ist und sich ihm
gegenuber dominant verhalt. Auch kann es zu einem Konkurrenzverhalten kommen,
welches zu Schwierigkeiten und Auseinandersetzungen fuhrt, die in jeder Familie
einen anderen Stellenwert einnehmen. Nicht selten spielt die Sehnsucht nach Be-
statigung sowohl in der Familie als auch auBBerhalb dieser eine groBe Rolle (vgl.
FRICK 2006, S. 180). Nach Achilles (2005) spielen in Geschwisterbeziehungen die
Rivalitdt um die elterliche Aufmerksamkeit sowie der Wunsch nach Anerkennung
eine wichtige Rolle. Diese Beziehung ist durch N&he als auch durch Aspekte der
Reibung gekennzeichnet.

»Rivalitét ist eine spezielle Form von Konflikten, die fiir familidre, insbe-
sondere fiir Geschwisterbeziehungen typisch ist“ (LUSCHER 1997, S.
41).

Wie sieht dem gegenuber eine Beziehung zwischen behinderten und nicht behinder-
ten Geschwistern aus?
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5.2 Beziehung zwischen ,,gesunden® und behinderten
Geschwistern

“Geschwister behinderter Kinder miissen vieles lernen und kénnen. Sie
sind Spielgeféhrte, Babysitter, Freund, Pfleger, Erzieher, Lehrer, Unter-
halter, Co-Therapeut, Flirsprecher, Dolmetscher und in manchen Situa-
tionen sogar mal Ersatzmutter oder Ersatzvater fiir ihre behinderte
Schwester oder ihren behinderten Bruder” (ACHILLES 2005, S.11).

Zur Qualitédt der Beziehungen zwischen nicht behinderten und behinderten Ge-
schwister existiert ein umfangreiches Spektrum an Ergebnissen, in denen der indivi-
duelle Anteil als auch der familidre Kontext unterschiedlich gewichtet wird (vgl.
HACKENBERG 2008, S. 98). Daran anschlieBend behauptet Marlies Winkelheide
(2003) es seien verschiedene Faktoren, welche diese besondere Geschwisterbezie-
hung beeinflussen kénnen. Das soziale Umfeld, die Famillienkonstellation, das Alter
als auch die Stellung in der Geschwisterreihe und die individuelle Personlichkeit wir-
ken auf die besondere Beziehung der Heranwachsenden (WINKELHEIDE & KNEES
2003, S. 25). Nach Winkelheide und Knees (2003) gibt es allerdings das ,typische“
Geschwisterkind nicht.

,Kinder, die eine behinderte Schwester oder einen behinderten Bruder
haben, erfahren friih, was es heif3t, krank, gebrechlich, auf Hilfe ange-
wiesen zu sein. Sie missen friih Ricksicht (ben, Verantwortung (ber-
nehmen und lernen, mit allerlei Einschrdnkungen zu leben. [...] Zu
Hause wird das Geschwisterkind geliebt und gepflegt. ,Drauf3en‘ aber
herrscht ein anderer Ton. Einer, der immer noch und sogar wieder stér-
ker von der Abgrenzung bis zur Ablehnung behinderter Menschen ge-
préagt ist. Sie erleben gesellschaftliche Diskriminierung oft hautnah“
(ACHILLES 2005, S. 42).

5.3 Einflussfaktoren auf die Entwicklung der nicht
behinderten Geschwister

Das Zusammenleben mit einem behinderten Geschwisterkind wird von jedem Kind
auf eine individuelle und unterschiedliche Art verarbeitet. Persénliche Charakterz(-

ge und auch die familiare Beziehung untereinander tragen zur Beeinflussung der

97



V. Auswirkungen auf Geschwister schwerst behinderter Kinder und Jugendlicher

Beziehung mit behinderten Geschwistern bei (vgl. ACHILLES 2005, S. 90). Somit
kann das Aufwachsen mit einem behinderten Geschwisterkind positiv als auch ne-
gative Auswirkungen haben. In den meisten Studien wurde bisher vorwiegend auf
die negativen Aspekte hingewiesen. Gegenwartig allerdings wird der Blick vermehrt
auf positive Effekte gelenkt. Diese positiven Aspekte werden vor allem von &lteren
Geschwistern benannt, wahrend bei jingeren Geschwistern die Eltern diese beurtei-
len (vgl. HACKENBERG 2008, S. 91). Welche Rolle das behinderte Kind spielt und
durch welche Bedingungen die Entwicklung des ,gesunden® Geschwister beeinflusst

wird, wird durch folgende Aspekte beschrieben.

5.3.1 Personliche Entwicklung durch behinderte Geschwister

,2ourch Torsten habe ich friih gelernt, dass es Menschen gibt, die ohne
eigenes Verschulden vieles nicht kénnen, die immer Hilfe brauchen.
Wenn man das einmal erkannt hat, dann wéchst auch das Verstdndnis
fir Randgruppen, dann sieht man vieles differenzierter“ (Werner, der
einen Bruder mit Trisomie 21 hat, nach ACHILLES 2005, S. 63).

Obwohl nicht behinderte Kinder durch ihre behinderte Geschwister keine Beein-
trachtigung im sprachlichen sowie in motorischen Bereichen erfahren, kann sich die-
se besondere Beziehung dennoch im spaterem Leben bemerkbar machen. Durch
den Umgang mit behinderten Geschwistern lernen viele Kinder eine besondere So-
zialkompetenz zu entwickeln. Sie kdbnnen andere Menschen besser verstehen, auf
diese zugehen und lernen besser mit Geduld sowie Empathie umzugehen (vgl. HA-
BERTHUR 2005, S. 24). ,Der andere, unbelastete Zugang zu der behinderten
Schwester oder dem behinderten Bruder stellt eine wertvolle Bereicherung fir die
ganze Familie dar“ (OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 356). Zur positiven Entwick-
lung der nicht behinderten Geschwister betont die Psychologin und Padagogin Ha-
ckenberg wichtige Faktoren wie die Lebenszufriedenheit der Eltern, vor allem die
Zufriedenheit der Mutter mit ihrer Rolle und auch die Verarbeitung der Diagnose der
Behinderung. Denn die Art und Weise wie in der Familie miteinander umgegangen
wird und die Art und Weise wie diese mit dem Phdnomen Behinderung umgehen,
sind entscheidende Faktoren, die sich auf die Reife und das soziale Verhalten des
nicht behinderten Kindes in der Familie auswirken (vgl. ACHILLES 2005, S. 53).
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,Ilch habe das Geflihl, dass ich vielleicht toleranter bin als andere, die
nie Menschen mit einem Mangel um sich herum gehabt haben. Es ist
fur mich deshalb auch ein wichtiges Ziel, dass ich meine Tochter in
dieser Hinsicht méglichst offen erziehe, also dass ich sie mit behinder-
ten Kindern in Kontakt bringe. Denn ich finde, man profitiert persénlich
viel davon. Man lernt, andere Menschen zu akzeptieren, wie sie sind“
(Eva, HABERTHUR 2005, S.42).

Viele der Geschwister gewinnen eine neue Perspektive auf das Leben. Sie erhalten
eine besondere Lebensstarke, welche sie sich selbst oft nicht erklaren kénnen. Die
meisten verfligen Uber Stérken und soziale Kompetenzen anderen Personen gegen-
Uber. Auch den benachteiligten Menschen sowie anderen Kulturen treten Geschwis-
ter behinderter Kinder meist mit gréf3erer Toleranz und Akzeptanz entgegen. Wenn
Menschen in Not sind, verspuren diese Geschwister oft einen Drang zu helfen. Und
dies alles durch den langen, gemeinsamen Lebensweg mit ihrer Geschwister, die
trotz ihrer Behinderung eine positive Lebenssicht vermittelt haben. Durch die Kon-
frontation in einem frihen Alter, in dem andere Kinder nicht mit vergleichbare Aufga-
ben konfrontiert wurden, entwickeln jene Kinder von klein auf eine gewisse Stéarke.
Nicht zu vergessen ist jedoch, dass in jeder Familie das Miteinanderleben mit einem
behinderten Geschwister vom personlichen Charakter als auch vom generellen
wechselseitigen Umgang innerhalb der Familie abhdngt. Manche Geschwister ent-
wickeln sich positiv, werden sozial engagierter und selbstbewusst, wahrend andere
jedoch zum Beispiel Zukunftsdngste und Schuldgefiihle entwickeln, die sie im spate-
rem Leben begleiten und zwischenmenschliche Interaktionen erschweren (vgl.
ACHILLES 2005, S. 90).

5.3.2 Geschwisterkonstellation

Bei den Geschwisterkonstellationen spielen vor allem die Geschwisterposition, das
Alter, aber auch das Geschlecht eine bedeutende Rolle, wie die Geschwister auf
das behinderte Kind in der Familie reagieren.

In Familien mit einem behinderten Kind besitzt die Geschwisterposition einen ande-
ren Stellenwert als in Familien, in denen kein Kind mit Behinderung lebt. So kann es
vorkommen, dass das nicht behinderte Kind jinger ist als ihr behindertes Geschwis-
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ter, bald den Bruder oder die Schwester in der kognitiven Entwicklung tberholt und
in der Folge die fihrende, helfende Rolle Ubernimmt. Dies zeigt sich oft beim Spie-
len, bei dem das nicht behinderte Kind die anleitende Funktionen ubernimmt und
geduldig sowie ausdauernd mit seinem behinderten Geschwister umgeht und auf
dessen Bedrfnisse eingeht (vgl. HABERTHUR 2005, S. 23). Wéahrend sich vor al-
lem die altere Schwester dazu aufgefordert flhlt, die ,Mutterrolle® zu Ubernehmen,
um der Mutter die Arbeit mit dem behinderten Geschwisterkind zu erleichtern (vgl.
OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 357; ACHILLES 2005), werden dagegen altere
Bruder oftmals in die Betreuung des behinderten Geschwisterkindes auf3erhalb des
Hauses integriert (vgl. SEIFERT 1989, S. 17 f.). Allerdings zeigen ,[weibliche Ge-
schwister] behinderter Kinder [.] in Kindheit und Jugendalter mehr Anzeichen emo-
tionaler Belastung und ausgeprédgtere soziale Einstellungen als die [ménnlichen
Geschwister]” (HACKENBERG 1992, S. 181).

Auch die Rolle des Beschitzers tbernimmt das &ltere Kind nicht selten und zeigt
moglicherweise ein dominantes ,reifes“ Verhalten. So argumentiert Kasten (1998),
dass der Altersunterschied ausschlaggebend fir die Persdnlichkeitsentwicklung der
Geschwister sei und beachtet werden sollte (vgl. KASTEN 1998, S. 75). Auch das
Alter ist bedeutend und beeinflusst, wie das Kind mit dem Phanomen Behinderung
umgeht und dieses deutet. Altere Kinder kénnen eine bestimmte Reife entwickeln
und die Situationen besser verstehen als jingere (vgl. BANK & HAHN 1991, S.
211). So erlautert Achilles (2005), dass kleinere Kinder ihre Furcht, die mit der Be-
hinderung zusammenhéngt, nicht wértlich deuten kénnen und lange aufgrund die-
sem Unvermoégen leiden. So kann ein etwaiger Unfall des Geschwisterkindes,
welcher zu der Behinderung geflhrt hatte, die kleineren Kinder in vergleichbaren Si-
tuationen stérker verangstigen, als dies bei den alteren der Fall ist (vgl. ACHILLES
2005, S. 109 f.).

Viele Familien, in denen das erstgeborene Kind eine Behinderung hat, sind mehr
belastet als Familien, in denen bereits Kinder vorhanden sind. Kommt das zweital-
teste Kind mit einer Behinderung auf die Welt, so kann es fir Eltern, besonders fur
die Mutter, eine Hilfe sein, wenn das &lteste (,gesunde”) Kind von sich aus bei der
Bewaltigung unterstutzt. Nicht selten kommt es auBerdem vor, dass dem Alteren
Geschwisterkind am Anfang nichts von der Behinderung des jingeren Geschwister-
kindes erzahlt wird (vgl. OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 356 f.).
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5.3.3 Einstellung der Eltern

Nach Ofner und Schénwiese (1999) lernen Kinder von den Eltern und libernehmen
»auch ihre [...] Einstellung und ihre seelischen Anpassungs- und Abwehrmechanis-
men“ (OFNER & SCHONWIESE 1999, S. 356). Nicht selten kénnen Eltern durch
die Verzweiflung in Wutausbriiche geraten, welche in Form von Schimpfen und
Schreien von den nicht behinderten Geschwistern tbernommen bzw. nachgeahmt
werden (vgl. SARIMSKI 2005, S. 172).

,Sind Mutter und Vater — im Idealfall — selbstbewusst, stehen mit bei-
den Beinen im Leben, haben gelernt sich von Krisen nicht entmutigen
zu lassen, so werden sie mit der Behinderung ihres Kindes voraus-
sichtlich besser fertig als Paare, die glauben, dass ihnen nichts Rech-
tes im Leben gelingt” (ACHILLES 2005, S. 91).

Nach Achilles (2005) spielt die Persénlichkeit der Eltern eine Rolle, wie diese mit
dem Ph&nomen Behinderung umgehen. Eine selbstbewusste Einstellung des Vaters
als auch der Mutter tragt zu einem besseren Akzeptieren bei, anders wenn die El-
tern das Leben negativ bewerten und keine positiven Aspekte daraus ziehen kon-
nen (vgl. ebd, S. 91).

Die Form der elterlichen Zuwendung spielt eine Rolle, wie sich die nicht behinderten
Kinder den behinderten Geschwistern gegenlber verhalten. Oft integrieren Mutter
die ,gesunden” Kinder in Aktivititen wie dem Baden der behinderten Geschwister
oder bei der Hilfe beim An- und Ausziehen. Doch diese meist gut gemeinte Einbe-
ziehung kann negative Auswirkungen haben, wenn sich das nicht behinderte Kind
zum Beispiel Uberfordert, ausgenutzt oder vereinnahmt fuhlt. Eine Depression und
Angstlichkeit beim nicht behinderten Kind kénnen mégliche Folgen dieser Ein-
schrankung in der Selbsténdigkeit sein. Die Form der elterlichen Aufmerksamkeit
sowie der Schweregrad der Behinderung kénnen das Verhalten zuséatzlich beein-
flussen. Zudem kénnen dadurch Probleme entstehen, wenn sich die elterlichen Zu-
wendungen nicht gleich auf alle Geschwister verteilen (vgl. TROSTER 2000, S. 31
ff.). Dennoch fugt Haberthir (2010) hinzu, dass die Eltern das nicht behinderte Kind
schon in jingerem Alter bei Hilfstatigkeiten und den verschiedenen Therapien inte-
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grieren sollen. Durch das Nicht -Integrieren des Kindes kann das Kind das Gefunhl
bekommen, ausgeschlossen zu werden. Sobald das Kind éalter wird, kdnnte es die
Situation dann anders erfassen und interpretieren (vgl. HABERTHUR 2005, S. 13).

,Oft ist es ein dauerndes Hin- und Hergerissensein und ein Geflihl, we-
der dem behinderten Kind noch dem nichtbehinderten Geschwister ge-
nug geben zu kénnen. [...] Wenn den Eltern bewusst wird, dass es
manchmal nur wenig braucht, um fiir das nichtbehinderte Kind viel zum
Positiven zu verdndern, bedeutet das fiir sie oft eine enorme Entlas-
tung“ (HABERTHUR 2005, S. 87 & 92).

Manche Eltern versuchen, ihre Gefiihle, Angste und Trauer gegeniiber den Kindern
zu verbergen, um diese zu schitzen, indem sie sie vor problematischen Situationen
bewahren. Dadurch entwickeln Kinder Geflhle der Angst und des Misstrauens, wel-
che nicht selten zu psychosomatischen Stérungen fiihren. Manche Kinder aus einer
Familie mit einem behinderten Geschwister gehen nicht immer einen ,eigenen®
Weg, sondern passen sich der Familie mit ihnren Bedlrfnissen an. Dem schlief3t sich
auch der Familientherapeut Reukauf an und appelliert an die Eltern, ihre Gefiihle
wie Traurigkeit, Wut und Verzweiflung dem nicht behinderten Kind zu zeigen und of-
fen darliber zu sprechen. Um das nicht behinderte Kind vor groBer Uberforderung
zu schitzen, kann das Zeigen der eigenen Probleme der Eltern auch eine Hilfe sein,
indem es gezeigt bekommt, dass auch die Eltern mitunter an ihre Grenzen stof3en
(vgl. HABERTHUR 2005, S. 15 f. u. 64).

5.3.4 Einfluss des sozialen Umfeldes

Den meisten benachteiligten Menschen wird von der Gesellschaft wenig oder unzu-
reichend Akzeptanz entgegen gebracht. Viele dieser Personengruppen massen sich
die notwendige Aufmerksamkeit hart erkdmpfen. Auch Kinder behinderter Ge-
schwister sind nicht selten aus der Gesellschaft ausgeschlossen. Die Schule ist oft
der Ort, an dem Geschwister behinderter Kinder diskriminiert werden; z. T. erfahren
sie dieselbe Ablehnung sogar durch die eigenen Verwandten. Auch manche Famili-
en, die keine behinderten Kinder haben, entwickeln Angste das eigene Kind kénnte
durch Familien mit behinderten Kind beeinflusst werden oder stérende Verhaltens-
weisen Ubernehmen. Viele Kinder schamen sich aufgrund der Behinderung der Ge-
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schwister und sind nicht selten AuBenseiter, besonders wenn die Eltern soziale
Kontakte abbrechen und sich gegentber der ,feindlichen“ Gesellschaft abgrenzen.
Manchmal entwickeln sich Angste, bei nicht behinderten Kindern, auch beeintréch-
tigt zu werden (vgl. HABERTHUR 2005, S. 62). Dies kann allerdings damit zusam-
menhangen, dass in manchen Familien zu wenig Uber die Behinderung diskutiert
wurde. Da immer wieder Eltern nicht ausreichend Uber die Behinderung informiert
sind und auch selber mit dieser Situation nur schwer umgehen kénnen, fehlt ihnen
oftmals der Mut, mit ihren nicht behinderten Kindern dartiber zu reden. Oft vermei-
den Eltern diese Gesprache bewusst aus Angst, das Kind wéare damit Uberfordert
(vgl. HABERTHUR 2005, S. 133 ff.).

5.3.5 Art und Schwere der Behinderung

Hackenberg (2008) betont: ,,Die Schwere der Behinderung spielt bei der Beurtei-
lung der Geschwisterbeziehung durch die nicht behinderten Geschwister eine
wichtige Rolle” (HACKENBERG 2008, S. 98). Achilles, die sich ausfuhrlich mit dem
Thema Behinderung auseinandersetzt, thematisiert: ,Nicht die Behinderung an
sich, sondern die Art des Umgangs damit bestimmt, welche Auswirkungen die Be-
hinderung auf die einzelnen Familienmitglieder hat* (ACHILLES 2005, S. 107).

Die persénliche Sichtweise und die Reaktion auf die Behinderung sind mdgliche
Faktoren welche mit bestimmen, ob und wie jemand mit den Phdnomen Behinde-
rung zurechtkommt oder darunter leidet. Das heif3t vor allem, dass die individuelle
innere Einstellung entscheidend ist fir das Verhalten gegeniiber dem behinderten
Geschwisterkind. Nicht nur das subjektive Erleben sondern auch das Verhalten des
behinderten Kindes kann die Reaktion der nicht behinderten Geschwister auf die
Behinderung beeinflussen. So lasst sich erklaren, dass ein Kind mit Behinderung,
welches laut und aggressiv ist sich auf das Verhalten der ganzen Familie auswirkt
und nicht selten zu psychischen Beschwerden bei nicht behinderten Geschwister
fuhren kann. Die US-amerikanische Wissenschaftlerin Grosmann legt in ihrer Studie
zum Thema Behinderung dar, dass Geschwister behinderter Kinder einen anderen
Umgang mit kérperbehinderten Geschwistern zeigen als mit solchen, welche geistig
behindert sind. Denn eine Kdrperbehinderung ist meist auf den ersten Blick erkenn-
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bar und muss von den Geschwistern nicht gerechtfertigt werden, wahrend hingegen
eine geistige Behinderung eine gréBere Belastung darstellen kann wegen der nicht
sofortigen Erkennbarkeit (vgl. ACHILLESS 2005, S. 107 ff.).

5.3.6 Soziale Situation der Familie

Es gibt eine geringe Anzahl von Studien, welche den Fokus auf die sozio-6konomi-
sche Situation sowie die Héhe des Einkommens in den Familien hinsichtlich der Si-
tuation der Geschwister behinderter Kinder untersucht haben. Grundséatzlich jedoch
kann gesagt werden, dass Familien mit ausreichenden finanziellen Mitteln Gber bes-
sere Ressourcen verflgen, dadurch einen besseren Zugang zur Betreuung, Férde-
rungsmaBnahmen usw. haben und mehr Hilfen von auBBen bekommen kénnen.
Auch Konflikte in der Familie kbnnen durch Armut, beengte Wohnverhéaltnisse und
mangelhafter Befriedigung elementarer Bedurfnisse entstehen. Mégliche grof3e und
getrennte Kinderzimmer kénnen zu mehr Autonomie fur das nicht behinderte Kind
fihren und folglich auch zu Vermeidung der Reibungseffekte zwischen Geschwis-
tern (vgl. ACHILLES 2005, S. 112).

Der Einfluss der sozialen Schicht kann sich sehr unterschiedlich auswirken. In so-
zio-6konomisch schwéacher gestellten Familien bedeutet die prekére finanzielle Lage
einen zusétzlichen Druck fur die Eltern. In Familien gehobener sozialer Schichten
haben die Eltern mehr Freirdume, um auf die unterschiedliche Entwicklung und Be-
durfnisse der Kinder einzugehen und die nicht behinderten Kinder haben so eine
gréBere Chance, Sozialkompetenz zu entwickeln. Genauso kénnen kulturelle Nor-
men und Werte Auswirkung auf die Rolle des nichtbehinderten Kindes haben. Wah-
rend in vielen Gesellschaften bzw. Familien die Mithilfe von Geschwistern im
Haushalt als auch bei der Betreuung von Geschwistern als selbstversténdlich ange-
sehen wird, sind in anderen Landern oder Kulturkreisen die Aufgaben des Bruders
oder der Schwester starker beschrénkt. So wie Geschlecht und Position in der Ge-
burtsreihe kulturbedingt unterschiedlich wahrgenommen werden, hat die kulturelle
Codierung ebenfalls Einfluss auf die Wahrnehmung behinderter Geschwister in der
Familie (vgl. HACKENBERG 2008, 93 f.).
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5.4 Mégliche Belastungen der nicht behinderten Geschwister
Geschwister von Menschen mit Behinderung sind ganz besonderen Belastungen
ausgesetzt. Zum einen wird viel Zeit der Eltern in die Betreuung des behinderten
Kindes investiert, zum anderen entwickeln die nicht behinderten Kinder teilweise
Schuldgefiihle, Angste sowie Sorgen iiber ihre eigene Lebenssituation und Zukunft
aber auch gegenliber dem behinderten Kind. Auch die Integration in die Betreuung
und Pflege kénnen weitere Belastungsmomente darstellen.

5.4.1 Mangelhafte Aufmerksamkeit

Durch den hohen Aufwand an Betreuung und Pflege des behinderten Kindes be-
steht ein groBes Risiko fur nicht behinderte Kinder, dass diese zu wenig Aufmerk-
samkeit und Zuwendung erhalten. Aufgrund von Schuldgefuhlen der Eltern sowie
deren Bewaltigungsstrategien wird dem behinderten Kind meist mehr Aufmerksam-
keit geschenkt als dem nicht behinderten Kind. Viele Geschwisterkinder versuchen
die Aufmerksamkeit der Eltern durch bestimmte Leistungen wie zum Beispiel ver-
mehrte Mithilfe im h&uslichen Bereich zu erhalten. Bei ,gesunden“ Geschwistern
kann sich Enttduschung dariber einstellen, von den Eltern nicht gentigend beachtet
zu werden, wenn sie merken, dass der behinderten Bruder oder die Schwester im
Mittelpunkt steht (vgl. FINGER 2000).

Nach Tréster (2000) widmen Eltern den nicht behinderten Kindern genauso viel Zeit
wie Eltern ohne behinderte Kinder. Lediglich aufgrund der ungleichen Verteilung der
elterlichen Zuwendung kann es zu Bevorzugung und, dadurch bedingt, auch zu ver-
starkten Auseinandersetzungen kommen.

Nach der Studie von Bagenholm und Gillberg (1991) empfinden viele Heranwach-
sende trotz der erhdhten Aufmerksamkeit und Zeit, die die Eltern dem behinderten
Geschwisterkind zukommen lassen, kein Gefiihl der Eifersucht (vgl. TROSTER
2000, S. 30). Diesen ist bewusst, dass das behinderte Geschwisterkind gréBerer
Zuwendung durch die Eltern bedarf (vgl. HABERTHUR 2005, S. 68).
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5.4.2 Entwicklung von Verantwortung und Schuldgefiihlen
Troster (2000) merkt an, dass nicht behinderte Kinder mehr Aufmerksamkeit bekom-
men, sich ihren behinderten Geschwistern gegentiber bevorzugt fihlen und dadurch
eine auBergewodhnliche Stellung einnehmen, vor allem wenn in sie groBe Hoffnun-
gen gesetzt werden.

,Offenbar kann nicht nur eine Fokussierung der Eltern auf das behin-
derte [...] Kind, sondern auch eine Bevorzugung der nichtbehinderten
Geschwister eine Belastung fir die Geschwister darstellen (vgl.
TROSTER 2000, S. 32).

Manche empfinden diese Bevorzugung nicht als gerecht, da der behinderte Bruder
oder die behinderten Schwester diese Aufmerksamkeit wegen ihrer Beeintrachti-
gung nétiger héatten. Angstlichkeit sowie Depression sind in der Folge mégliche
Symptome, die durch diese Schuldgefiihle zustande kommen (vgl. TROSTER 2000,
S. 32). Ergénzend dazu behauptet Haberthir (2005)

,Wenn sie sich nicht um das behinderte Geschwister kiimmern, es im
sozialen Umfeld nicht verteidigen und beschlitzen, es vielleicht einmal
verleugnen, um nicht aufzufallen, fihlen sich die Kinder schuldig und
von einem schlechten Gewissen geplagt” (HABERTHUR 2005, S. 21).

Bei Geschwister behinderter Kinder kommt es au3erdem vor, dass diese ambivalen-
te Gefuhle im Umgang mit Verantwortung entwickeln. Befinden sich Eltern in einer
Situation der Belastung, die das Kind identifiziert, so versuchen sie ein Verhalten zu
zeigen, dass dem der Eltern entspricht und unterdriicken ihre Gefuhle (vgl. HA-
BERTHUR 2005). Oft kommt es vor, dass die ,gesunden“ Kinder der Mutter Hilfe
anbieten, um sie zu entlasten. Nach Kaszubski und Wetzel (2000) bestehen ver-
schiedene mogliche belastende Auswirkungen fir gesunde Geschwister, die jedoch
nicht zwingend entstehen missen. So kann durch die Verantwortung zu einer Uber-
forderung kommen. Um kein ,zweites Sorgenkind® fur die Eltern zu sein, erklaren sie
sich zum Beispiel bereit, den Eltern bei Betreuungsaufgaben und der Pflege zu hel-
fen. Bei manchen jingeren Geschwistern besteht die Méglichkeit, dass sie sich
schuldig fuhlen, weil in der Familie nicht Uber die Behinderung gesprochen wird (vgl.
KASZUBSKI & WETZEL 2000, S. 3).
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»Schuldgefiihle werden in Erfahrungsberichten — vor allem im Erwach-
senenalter — von Menschen, deren Geschwister behindert sind, immer
wieder genannt,” (HACKENBERG 2008, S. 90).

Wie bereits erwahnt, befinden sich ,gesunde“ Geschwister in einer Rolle, die nicht
immer ihrem Alter entsprechen. Dies fiihrt oft zu Uberanspruchung und nimmt dem
Kind die eigenen Bedurfnisse bzw. werden diese nicht vollkommen ausgelebt und
fuhren dadurch zu Phdnomenen wie ,Wut, Aggression, Eifersucht oder Scham®.

~,ES wurde uns keineswegs empfohlen, unsere behinderten Geschwis-
ter mitzunehmen, wenn wir zum Spielen oder zu Freunden gingen.
Aber wir nahmen sie nattirlich mit, weil wir wussten, dass unsere Eltern
das von uns erwarten. Ich wére oft lieber gegangen, denn natrlich
stérten Brigitte und Richard beim Volleyballspiel und spéter auch bei
den ersten Verabredungen, die wir hatten“ (Andrea, mit zwei behinder-
ten Geschwister, nach ACHILLES 2005, S. 68).

Far das nicht behinderte Kind kénnen solche Probleme unterschiedlich bewertet und
bewaltigt werden. Es kann, wie bereits erwahnt, von der Art und Schwere der Behin-
derung abhangen, wie die alltdgliche Beeintrachtigung sich im Tagesprozess der
Familie widerspiegelt. Denn ein geistig behindertes Kind bringt eine andere Art Dy-
namik in den Alltag hinein als ein Kind, welches eine Form von K&rperbehinderung
oder Sinnesbehinderung hat (vgl. ACHILLES 2005). Auch diese Behinderungsfor-
men zeigen Auswirkungen auf alle Beteiligte.

»,2Das behinderte Kind stért das gemeinsame Essen am Familientisch,
indem es mit der Hand ins Essen schldgt, das Glas umkippt oder den
anderen Familienmitgliedern Schimpfwérter nachruft. Es zerstért oder
verunmaéglicht — und zwar zum Teil absichtlich — das Spiel des nichtbe-
hinderten Geschwisters, versteckt seine Schulsachen; es verdirbt mit
seinem Tun die Stimmung bei Ausflligen, macht Schwierigkeiten beim
Ins-Bett-Gehen und so weiter” (HABERTHUR 2005, S. 62).
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5.4.3 Entstehung méglicher Angste

Im vorangegangenen Abschnitt wurden einige Einflussfaktoren sowie einige mogli-
che Belastungen bezogen auf nicht behinderte Geschwister in den Vordergrund ge-
stellt. Im folgenden soll kurz auf das Phdnomen der Angst eingegangen werden.
Mogliche Ausléser der Angst kdnnen vor allem die Negierung oder eine mangelhafte
Aufklarung Uber die Behinderung sein. Nach Achilles (2005) haben nicht behinderte
Kinder oft Angst, selber behindert zu werden, oder dies an ihre Kinder weiter zu ver-
erben (ACHILLES 2005, S. 47).

,Das Bewusstsein, die eigene kérperliche und geistige Unversehrtheit
nicht als lebenslangen Garantieschein mitbekommen zu haben, prégt
die Geschwister behinderter Kinder mehr als Gleichaltrige, die ohne ein
behindertes Familienmitglied aufwachsen” (ACHILLES 2005, S. 47).

Die Angst kann sich jedoch unterschiedlich auspréagen. Sie nimmt z. T. auch Ein-
fluss auf die weitere Lebensgestaltung. Die Entscheidung eine eigene Familie zu
grinden hangt bei vielen Geschwistern von der Verarbeitung der Behinderung der
Schwester oder des Bruders ab. Aufgrund der eigenen Erfahrung mit der Einschran-
kung und Belastung der Eltern kénnen bei gesunden Geschwistern Befurchtungen
aufkommen und die Frage aufwerfen, was passieren kdnnte, wenn sie selber eine
Familie haben. Obwohl eine Vererbung der Behinderung nur in relativ wenigen Fal-
len besteht, kénnen diesbeziigliche Angste nur durch eine effiziente Aufklarung ge-
mildert werden. Geschwister von Kindern mit Behinderungen kennen die
Alltagssituation, die Aufgaben und die Probleme die aufgrund der Behinderung exis-
tieren. Dies fuhrt oft zum eigenen Zweifel an der Zukunft und auf die Fixierung er-
warteter Belastungen. Weitere mégliche Angste, welche von Geschwistern
behinderter Kinder entwickelt werden kénnen, sind komplex und vielseitig. So be-
steht zum Beispiel die Angst, der Bruder oder die Schwester musse ins Kranken-
haus oder sich einer intensiven Behandlung unterziehen. Durch die starke
Verbindung fiihlen manche Geschwister besonders stark, wenn es dem Bruder oder
der Schwester schlecht geht. Weil das behinderte Geschwister fast nie dieselben
Fahigkeiten und Kenntnisse erwerben wird wie das nicht behinderte Kind, befindet
sich dieses manchmal in einem Dilemma, wenn es etwa beim Spielen oder anderen
Tétigkeit den Vorrang erhélt. Nicht selten werden Geschwister behinderter Kinder in
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der Schule mit Fragen oder Bemerkungen bezlglich der Behinderung des Ge-
schwisters konfrontiert, wodurch oft der Kontakt mit anderen Kindern erschwert wird
(vgl. OIA 2010). Auch der Umstand, dass die Eltern wegen der hohen Belastung
und dem damit verbundenen Stress selbst erkranken oder sich trennen, bereitet vie-
len Kindern Sorge, besonders den alteren (vgl. ACHILLES 2005, S. 70). SchlieBlich
stellt sich die Frage nach der Zukunftsperspektive und spéteren Verantwortung.

,Das Geschwister behinderter Kinder nicht per Recht und Gesetz dazu
verdonnert werden kénnen, ihre Schwester oder ihrem Bruder lebens-
lang Unterhalt zu zahlen, ist nur fair. Schon als Kinder haben sie vieler-
lei Einschrdnkungen hinnehmen miissen” (ACHILLES 2005, S. 161).

5.4.4 Einschrankung aufgrund der Behinderung

Kinder einer ,besonderen” Familie, in der der Bruder oder die Schwester behindert
ist, sind in ihren Aktivitaten oft eingeschrankt. Auch die Zeit mit Freunden auBerhalb
der Schule und auBerhalb der Familie wird bei manchen genau geplant und organi-
siert. Wie im Kapitel 5.3.6 bereits erwahnt, kann der soziale Status in der Familie
dazu beitragen, inwieweit die Freiheit der nicht behinderten Geschwister einge-
schrankt wird. Auch Trdster (2000) betont, dass oft Geschwister behinderter Kinder
Betreuungsaufgaben tGbernehmen mussen und sie fihlen sich durch diese belastet
und in ihrer Freizeit eingeschrénkt (vgl. TROSTER 2000, S. 26).

“Oft beweisen Geschwister freiwillig Einsatz, ohne dass es ihnen zur
Pflicht gemacht wird, denn sie spiren die unausgesprochenen Erwar-
tungen der Eltern” (LUSCHER 1997, S. 91).

Geschwister behinderter Kinder sind durch die Aufgaben der Betreuung und der
Aufsicht oft iberfordert. Eine Uberforderung kann sich in somatischen, psychischen
und psychosomatischen Reaktionen zeigen. Wenn auch psychische Stérungen und
tiefgreifende neurotische Auspragungen bei nicht behinderten Heranwachsenden
nur in Einzelfallen vorkommen, sind Befindlichkeitsstérungen (unspezifische Sym-
ptome wie Kopfschmerzen, Mudigkeit, Abgeschlagenheit usw.) haufig (vgl. CLOER-
KES 2007, S. 293f.). Eine Freizeit ohne Belastungen und Einschrankungen gehort
fur Heranwachsende — aber auch fir die Eltern behinderter Kinder — zu Grundbe-
dirfnissen, die eine hohe Lebensqualitat bewirken kénnen.
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VI. EMPIRISCHER TEIL

6.1 Ziele und Forschungsfragen der Arbeit

Im Rahmen dieser Arbeit wurde eine theoretische Darstellung anhand der Literatur-
recherche prasentiert. Es folgt ein empirischer Teil. Ziel der Untersuchung soll sein,
personliches Erleben der heranwachsenden Geschwister im Zusammenleben mit
schwerst behinderten Kindern oder Jugendlichen aufzuzeigen. Dargestellt sollen
nicht nur die Alltagssituation und die familidre Alltagsbewaltigung werden, sondern
auch die Auswirkungen aufgrund des schwerstbehinderten Geschwisters auf die
~-gesunden® Heranwachsenden. Aufgrund der geringen Anzahl der Befragten und
der gewahlten Untersuchungsmethode sind Verallgemeinerungen der Ergebnisse
nicht méglich und werden auch nicht angestrebt.

Folgende Forschungsfragen sollen in diesem Teil der Arbeit beantwortet werden:

» Welche Auswirkungen haben schwerst behinderte Kinder und Jugendliche
auf ihre Geschwister?

Aus dieser Forschungsfrage werden Unterfragen gebildet, welche im spateren in der
Gesprachsfuhrung mit Geschwister schwerst behinderter Kinder beantwortet wer-
den sollen:

» Welche Auswirkungen im Alltag zeigen sich bei ,nicht behinderten* Heran-
wachsenden im Bezug auf schwerst behinderte Kinder oder Jugendliche?

» Welche Rolle spielen die Eltern in der Beziehung zum ,gesunden® Kind oder
Jugendlichen?

6.2 Qualitative Sozialforschung

Die Geschichte der qualitativen Forschung entspringt der Zeit des Aristoteles, den
Urvater des qualitativen Denkens. Aristoteles Anliegen war es den Sinn und dessen
Bedeutung aus der inneren Lebenswelt der Menschen zu erfassen und zu beschrei-
ben (vgl. IMB 2012).
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Wéhrend die quantitative Methode die subjektiven Merkmale des ,Beforschten” fast
vollstéandig ausschlieBt (vgl. FLICK 1995, S. 11) legt die qualitative Forschung das
subjektive Erleben in den Mittelpunkt und betrachtet die subjektiven Erlebnisse als
persénliche Ausprédgungen. Jeder Mensch betrachtet die Dinge aus seiner Perspek-
tive, welche sich jeweils bei allen Menschen unterschiedlich interpretieren lassen.
Menschen verfligen Uber eigene Interpretation der Wahrheit, weil es keine einheitli-
che objektive Wahrheit gibt (vgl. MAYER 2002, S. 71f.).

»Mit der qualitativen Forschung will man Phdnomene des menschli-
chen Erlebens mdglichst ganzheitlich und von innen heraus
(,subjektiv’) erfahren und verstehen. Man bedient sich dabei offener,
nicht standardisierter Erhebungsverfahren und wertet die Daten mithilfe
interpretativer Methoden aus. Auf diese Weise erhélt man keine numeri-
schen Daten, sondern Beschreibungen. Eine Verallgemeinerung der
Daten wird nicht angestrebt. Ziel ist es, Theorien zu entwickeln”
(MAYER 2002, S. 73).

Eines der zentralen Prinzipien qualitativer Forschung bestehen in der Offenheit so-
wie Flexibilitdt des Forschers gegenlber der zu untersuchenden Person. Das Prin-
zip der Offenheit bezieht sich auf die Untersuchungsperson und die
Untersuchungssituation, in dem der Forscher neue ldeen und Entwicklungen mit
bringt. Bei der Flexibilitdt dagegen ist der Forscher aufgefordert im Erhebungsver-
fahren die erhaltenen Daten flr die nachfolgenden Untersuchungsschritte einzube-
ziehen und flexibel zu sein. Die jeweiligen Aussagen der befragten Person stellen
Ausschnitte ihrer Konstrukte sozialer Realitdt dar, und die qualitative Sozialfor-
schung versucht diese subjektiven Wirklichkeiten auf den sozialen Kontext aufbau-
end zu konstruieren und zu erklaren (LAMNEK 2005, S.20-25).

6.3 Untersuchungsmethode

Bei der Untersuchung der Situation von Geschwister schwerst behinderter Kinder
mdchte ich aussagekraftige Daten in einem Gesprach erhalten. Fir die Datenerhe-
bung wird in dieser Arbeit nach der ero-epischen Gespréachsfiihrung nach Roland
Girtler gearbeitet.

112



6.3 Untersuchungsmethode

"Im Eigenschaftswort ,ero-episch’ stecken die altgriechischen Wérter
,Erotema‘ und ,Epos’. ,Erotema‘ heift die ,Frage‘’ beziehungsweise
,eromai‘ ,fragen, befragen und nachforschen’. Und ,Epos‘ bedeutet ,Er-
zdhlung’, ,Nachricht’, ,Kunde‘, aber auch ,Gétterspruch’, beziehungs-
weise ,eipon‘ ,erzdhlen’. [...] Ein ,ero-episches‘ Gespréch ist [...] ein
sehr eingehendes Gespréch, bei dem beide sich 6ffnen, der Forscher
und sein Gesprédchspartner, um in die ,wahren’ Tiefen einer Kultur |[...]
vorzudringen [...] (GIRTLER 2001, S. 150f).

Der Unterschied zum gewohnlichen Interview besteht darin, dass im ero-epischen
Gesprach jeder Beteiligte fragt und auch jeder etwas erzahlt. Nach der Methode des
ero-epischen Gespraches wird die Kommunikation zwischen den Geschwistern und
dem zu Forschenden hergestellt, indem die Situation zwischen den Geschwistern
der schwerst behinderten Kinder herausgearbeitet wird. Das Gesprach mit den
Kommunikationspartnern wird ohne strukturierten Fragebogen durchgefuhrt und
ebenfalls ohne umfangreichen Leitfaden. Um die Daten zu erhalten wird ein Diktier-

gerat dazu verwendet um spéter die Aussagen der Geschwister genau darzulegen.

Da ein strukturierter Leitfaden in diesem Sinne die Gesprachssituation lenken und
auch vielleicht zu unerwinschten Ergebnissen fihren kann, soll man sich offen an
die Personen wenden. Somit kann der Befragte mehr von sich selbst einbringen und
auch eigene Spontanitat zeigen (vgl. GIRTLER 2001, S.157f).

Da ohne Fragebogen gearbeitet wird, liegt hier die Kunst sich als Forschender im
Gesprach mit dem Befragten zu verbinden. Der Vorteil des ero-epischen Gespra-
ches im Vergleich zu einem strukturierten Interview liegt darin, dass der Forschende
ebenso von sich erzahlen kann und sich in der Gesprachssituation durch persénli-
che MeinungsauBerungen engagiert. Nach Roland Girtler werden durch die Zwi-
schenerzahlungen des Forschenden die Gesprache erst gelenkt und der Befragte
hat dadurch mehr Mdglichkeit von sich zu erz&hlen und mehr von der Welt des an-
deren zu erfahren. Da viele Themenbereiche beim Befragten nicht problemlos an-
sprechbar sind, liegt ebenfalls die Kunst darin, sich mit Suggestivfragen an den
Gesprachspartner zu anzunahern.“Selbstverstédndlich wird es wohl nur dann gelin-
gen, wirkungsvolle Suggestivfragen zu stellen, wenn man als Forscher selbst ein
gut informierter ist“ (GIRTLER 2001, S. 160). Durch Fragestellungen, die mit Ab-
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sicht unrichtig formuliert werden, wird die befragte Person gefordert mehr zu erzéh-
len sowie zu berichtigen und der Forschende bekommt die Méglichkeit mehr “her-
auszulocken“. Da es in vielen Familien auch Problematiken zwischen den
Geschwistern gibt, prasentiert man sein persénliches inneres Leben auch nicht je-
dem und erzahlt dartber. Roland Girtler geht davon aus, dass man durch eine
falsche bewusste Unterstellung das Interesse weckt und somit die befragte Person
bewegt, mehr Information von sich zu gegen. ,Der Gespréchspartner darf sich da-
her nicht in einer Position des Unterlegenen, sondern eher in der des Partners oder
des Experten sehen” (GIRTLER 2001, S.162). Das ero-epische Gesprach ist eine
nicht einfach durchfiihrbare Methode, da der Forscher gefordert ist viel Geflihl und
auch eine dementsprechende Geduld zu zeigen ( vgl. GIRTLER 2001, S. 149).

Die Fragen, welche an die Geschwister gestellt werden, ergeben sich wie bereits er-
wahnt aus dem Gesprach und der jeweiligen Situation und werden nicht vorher fest-
gelegt wie dies bei standardisierten Interviews der Fall ist. Meine Entscheidung mit
dieser empirischen Methode nach Girtler zu arbeiten, betraf vor allem den Umstand,
dass die Gesprachspartner nicht mit vorbereiteten Fragen konfrontiert und unter
Druck gesetzt werden, sondern von sich selbst frei erzdhlen, ohne Zwang zu Ant-
worten (vgl. GIRTLER 1995, S. 219ff.).

,Um wirklich gute Gesprdche zu bekommen, muf3 man also in die Le-
benswelt dieser betreffenden Menschen gehen und darf sie nicht in Si-
tuationen interviewen, die ihnen unangenehm oder fremd sind [...]
Problematisch sind alle jene Gesprédche, die in klinstlichen Gespréachs-
situationen durchgefiihrt werden oder bei denen keine echte persénli-
che oder auch herzliche Beziehung zwischen Interviewenden und
Interviewpartner besteht” ( GIRTLER 2001, S.154f).

6.4 Ethische Aspekte

Im Zusammentreffen mit den Gesprachspartnern wird groBen Wert darauf gelegt,
die von mir aus den gefihrten Gesprachen gewonnenen Daten diskret zu behan-
deln. Mdchte eine befragte Person aus sich nicht mehr erzéhlen, so ist es meine
Pflicht dieses zu akzeptieren und das Gesprach zu beenden oder auf weitere Tref-
fen zu verschieben.
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Wie jede andere wissenschaftliche Disziplin ist auch die Pflegewissenschaft ethi-
scher Kriterien verpflichtet. Besonders in einer Untersuchungssituation missen per-
sbénliche Rechte und Freiheiten beachtet und geschitzt werden, welche sich nach
Mayer (2002, S.56ff) anhand folgender drei Faktoren beschreiben lassen:

Umfassende Information und freiwillige Zustimmung aller Teilnehmer

Die Personen, welche bei bei der Untersuchung teilnehmen, besitzen das Recht
sich zu informieren und freiwillig zu entscheiden ob sie an der Untersuchung teilneh-
men oder diese ablehnen. Die vorgesehene Person darf nicht gezwungen oder ge-
notigt werden sondern besitzt die eigene Freiheit die Entscheidung zu treffen als
auch das Recht jederzeit die Teilnahme an der Untersuchung zu verweigern und
aus der Untersuchung auszusteigen (vgl. MAYER 2002, S.57). Die Gesprachspart-
ner, die zustimmten und bereit waren an der Untersuchung teilzunehmen, sind be-
reits am Telefon und auch beim ersten Treffen genau Uber den Ablauf und die
Absicht dieser Untersuchung informiert worden.

Anonymitat

Anonymitat in Forschungsprojekten bedeutet, dass die Identitdt der Befragten nicht
ohne ihre Zustimmung bekannt gegeben wird. Gehdren zu den erhobenen Daten
personliche Angaben wie Adresse, Beobachtungsprotokolle, Tonb&nder und auch
samtliche Unterlagen oder Aufzeichnungen Uber das Beobachtete, so missen diese
aufbewahrt werden und nur fir den Forschenden zugénglich sein (vgl. MAYER
2002, S. 58). Da es sich in dieser Arbeit um Gesprachsfuhrungen handelt, keine
Fragebdgen und Transkriptionen nétig sind, werden die Daten am Papier festgehal-
ten und aufbewabhrt.

Schutz des Einzelnen vor eventuellen physischen und psychischen Schéden

Die Befragung muss so durchgefihrt werden, dass keine emotionalen Schéaden
(zum Beispiel durch ein ,hartes® Interview oder einer verhérahnlichen Situation még-
lich sind.
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,Der beste Schutz vor Schédden ist, sie vorauszusehen und die Untersu-
chung so zu planen, dass die Risiken méglichst gering sind. [...] Man kann
natdrlich bei der Planung einer Untersuchung nicht alle méglichen Risiken
und Nebenwirkungen berticksichtigen. Sieht man, dass eine Untersuchung
Schédden auslést, muss sie unverzliglich abgebrochen werden” (MAYER
2002, 59f).

6.5 Gutekriterien qualitativer Forschung

Wahrend in der quantitativen Forschung die Kriterien in der Objektivitat, Validitat so-
wie Reliabilitat liegen, legt die qualitative Forschung den Fokus auf folgende Gute-
kriterien welche zur Messung der Qualitdt von Ergebnissen in der empirischen

Forschung eingesetzt werden:

Verfahrensdokumentation: Bei der quantitativen Forschung lassen sich Ergebnisse
anhand von Zahlen und Messinstrumenten interpretieren. In der qualitativen For-
schung dagegen bezieht man sich direkt auf den Gegenstand, den man untersucht.
Es gibt unterschiedliche Methoden, die daflir geeignet sind, jedoch muss die ge-
wahlte Vorgehensweise der entsprechend gewéahlten Methode so dokumentiert wer-
den, damit das Verstédndnis fur das Ergebnis sowie fir die Auswertung
nachvollziehbar sind (vgl. MAYRING 2002).

Argumentative Interpretationsabsicherung: In der quantitativen Forschung lassen

sich Beweise anhand von Zahlen darstellen, in der qualitativen gibt es keine Bewei-
se und deswegen ist in dieser die Argumentation eine wichtige Rolle, indem alle In-
terpretationen mit Argumenten dargestellt als auch begrindet werden muissen (vgl.
MAYER 2002, S. 80).

Regelgeleitetheit: Die Regelgeleitetheit besagt, dass es bei den Gitekriterien, keine

freie Wahl gibt, sondern auch wie bei der quantitativen Forschung systematisch ge-
arbeitet werden muss (vgl. ebd. S.80).

Néhe zum Gegenstand: Mit der qualitativen Forschung verfolgt man das Ziel sich
mit den konkreten sozialen Problemen der Menschen auseinander zusetzen. Die
Lebenswelt des Betroffenen spielt bei dieser Form der Untersuchung eine wichtige
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Rolle, wobei man als Forschender das bestimmte Ereignis erfahren kann, indem
man sich mit dem Betroffenen persénlich trifft und in eine persdnliche Kommunikati-
on integriert ist (vgl. MAYRING 2002, S. 146).

Kommunikative Validierung: Anhand der kommunikativen Validierung ist es méglich
die Gultigkeit der Ergebnisse zu Uberprifen, indem der Forscher und sich die be-
fragte Person miteinander austauschen und die méglichen Ergebnisse Uberprifen.
Wenn sich Interaktionspartner mit den Ergebnissen identifizieren und sich darin wie-
der finden, kann davon ausgegangen werden, dass diese in einem gewissen Sinne
,gultig“ sind (vgl. IMB 2012).

Nachdem Grundlagen zur qualitativen Forschung als auch der ethische Einblick und
Gutekriterien dargestellt wurden, widmet sich der nachste Unterpunkt der Vorstel-
lung der Gesprachspartner als auch der Durchfiihrung der Gesprache.

6.6 Vorstellung der Gesprachspartner und Beschreibung der
Gesprachssituation

Bei der Auswahl der Gesprachspartner stand von Anfang fest, dass es sich um Ge-
schwister schwerst behinderter Kinder und Jugendlichen handeln sollte, bei denen
der Bruder oder die Schwester von Geburt auf schwerst- behindert war und nicht im
Laufe des Lebens eine Schwerstbehinderung aufgetreten ist. Den Zugang zu den
Gespréachspartnern bekam ich durch ein Praktikum, welches ich im Sommer in einer
Kinder und Jugendeinrichtung verbrachte. Mit der Methode der teiinehmenden Be-
obachtung nach Girtler sammelte ich Informationen im Umgang mit schwerst behin-
derten Kindern, um einen genaueren Einblick in die Betreuung dieser zu erhalten,
wobei ich die Rolle als Mitwirkende und als Lernende einnahm. Zu der “teilnehmen-
den freien Beobachtung®, die als Kénigin unter den Methoden der Feldforschung be-
zeichnet wird, kommt noch das ,ero-epische Gesprach”, welches in dieser Arbeit

eine entscheidende Rolle einnimmt.

Durch das Praktikum und die damit in Verbindung stehenden Treffen bekam ich
durch die Mitarbeiter der Institution den Zugang zu den Eltern, welche mir die Még-
lichkeit gaben mich, den Geschwistern zu ,ndhern”“. Da viele dieser schwerstbehin-
derte Kinder jedoch Einzelkinder waren, musste eine entsprechend Auswahl
getroffen werden. Die Termine der Vereinbarung fanden per Telefonat statt und ha-
ben sich aufgrund zeitlicher Belange bei den Gesprachspartnern oft verschoben.
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Die Gesprachspartner sind in dieser Arbeit ausschlieBlich weiblich, da die mannli-
chen Personen mdglicherweise aufgrund der Thematik oder emotionaler Aspekte
das Gesprach abgelehnt hatten. Aus zeitlichen Grinden und gewissen Unsicher-
heitsfaktoren seitens der Geschwister ,besonderer” Kinder, war es mir nicht gelun-
gen alle, die von mir geplanten Geschwister personlich zu treffen. Durch die
erweiterte Suche und durch Vermittlungen im Bekanntenkreis fand ich jedoch den

Zugang zu einigen anderen Familien und verabredete mich mit den Geschwistern.

Die ero-epischen Gesprache verliefen zum Teil problemlos, dabei fand das erste In-
terview in einer Hochschule in der Mensa statt und dauerte cirka zwei Stunden.
Trotz den vielen Stérfaktoren durch andere Beteiligten im Raum verlief das Ge-
sprach erfolgreich. Da meine Kommunikationspartnerin eine Raucherin war, setzten
wir nach einer Stunde das Gespréach im Freien fort und unterhielten uns beim Betre-
ten des Parkes vor der Schule.

Meine zweite Gesprachspartnerin lud mich zu sich nach Hause ein. Ich nahm die
Rolle der teilnehmenden Beobachterin ein und knlpfte das ero epische Gesprach
mit an. Ich bekam somit einen intensiven Einblick in das Alltagsleben beider Ge-
schwister und empfand die Situation als angenehm, da keine anderen familiaren An-
gehdrigen als auch andere Stérfaktoren im Hintergrund vorhanden waren. Die

Gesprachsthemen verliefen komplex und vielseitig.

Das dritte Gesprach fand in einem Kaffeehaus statt, in dem ich mich am Abend
nach der Arbeit mit dem Gesprachspartner traf. Es war von Anfang an ein vertrautes
Gesprach und dieses setzte sich fast zwei Stunden fort. Ein kurzer Einblick in die
Biografie der jeweiligen Kommunikationspartner sowie dessen schwerst behinderten
Geschwister wird im folgenden naher erlautert.
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6.7 Beschreibung des familiaren Kontextes der
Gesprachspartnerinnen und deren schwerst behinderten
Geschwister

Einzeldarstellung Gesprachspartnerin Frau S.

Frau S., eine neunzehnjahrige Schwester eines Achtzehnjahrigen mit Schwerst-
behinderung. Frau S. besucht eine padagogische Hochschule. Die Diagnose
Schwerstbehinderung wurde beim Bruder im zweiten Monat nach seiner Geburt
diagnostiziert. Eine eindeutige Diagnose liegt nicht vor, fest steht jedoch, dass er
in seiner mentalen Entwicklung stark beeintrachtigt ist und Uber keine Sprachféa-
higkeiten verfagt. Der Bruder besucht eine Schule fur Schwerstbehinderte Kinder

und Jugendliche und nimmt einmal wéchentlich an einer Pferdetherapie teil.

Einzeldarstellung Gesprachspartnerin Frau K.

Frau K. ist finfundzwanzig Jahre alt und Schwester eines um funf Jahre jingeren
Bruders der an einem Angelman-Syndrom leidet. Bei M. besteht eine geistige
Behinderung, ein hervorstehender Oberkiefer sowie ein Schielen und plétzlich
auftretenden Lachanfalle, welche meist bei Aufregung auftreten. Wegen der Wir-
belsdulenverkrimmung sowie Gleichgewichtsstérungen ist M. auf physikalische
Therapien wie Ergotherapie, Physiotherapie und Logopé&die angewiesen. Der
kérperliche Kontakt mit Schaum aller Art, wie Rasierschaum, Geschirrspiler-

schaum usw. beeindrucken M.

Einzeldarstellung Gesprachspartnerin Frau M.

Frau M. ist zwanzig Jahre alt und Schwester einer Fliinfzehnjahrigen, die an An-
gelmann-Syndrom leidet. S. weist starke Verzégerungen der kérperlichen und
geistigen Entwicklung bei gleichzeitiger fehlender Sprache und einem hé&ufigen
Lachen auf. S. braucht standige Betreuung und leidet an epileptischen Anféllen,
Schlafstérungen und an UberméaBigem Speichelfluss. Sie sucht viel kérperlichen

Kontakt und durch die Therapie mit Pferden zeigt S. Entwicklungsschritte.
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VIl. INTERPRETATION DER EMPIRISCHEN ERGEBNISSE

Das Ziel des vorliegenden Kapitels besteht in der Sammlung von aussagekréaftigen
Daten zur Frage ,Welche Auswirkungen haben schwerst behinderte Kinder und Ju-
gendliche auf ihre Geschwister*? Die Darstellung der Ergebnisse beruht auf dem
subjektiven Erleben von heranwachsenden Jugendlichen eines schwerst behinder-
ten Bruders oder einer Schwester.

Fur die Erhebung der Daten, sind wie bereits erwahnt drei ero epische Gesprache
nach Girtler gefuhrt worden. Wichtig war es vor allem Informationen seitens Ge-
schwister Uber die Entwicklung, das Alltagsleben, Uber die gegenwartige Situation

sowie Zukunftsvorstellungen zu bekommen.

Relevante und haufig von den Gesprachspartnern genannte Aspekte werden als
Uberschriften dargestellt und als direkte Zitate angefiihrt. Jeweils im Anschluss an
eine oder mehrere Passagen erfolgt ein Vergleich mit &hnlichen Aussagen aus der
vorhandenen wissenschaftlichen Literatur. Folgende Themenkomplexe wurden aus
den Gesprachen herausgenommen und bei der Interpretation der Ergebnisse er-
wahnt:

> Kommunikation/Interaktion mit den Eltern

» Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

7.1 Kommunikation/Interaktion mit den Eltern

Nicht selten ist eine tatsachliche oder als unzureichend eingestufte Aufmerksamkeit
der Eltern gegentiber ihren ,gesunden® Kinder ein Faktor, der zur Belastung der Ge-
schwister fuhrt. Diese Aufmerksamkeit lasst sich jedoch von jeden unterschiedlich
deuten. Aus der Befragung der Geschwister sind unterschiedliche AuBerungen zu
diesem Punkt der Thematik erlautert worden. Wie bereits im Kapitel 5.3.3 erlautert,
ist die Zufriedenheit und die persdnliche Einstellung der Eltern zur Lebenssituation
ein moglicher Faktor, welcher den Alltag der nicht behinderten Heranwachsenden
mit beeinflusst.

121



VII. Interpretation der empirischen Ergebnisse

“Jetzt haben wir schon so viele Termine und Verpflichtungen mit dem
behinderten Kind. Mtssen wir auch noch zusétzlich Zeit fiir das andere
Kind, die anderen Kinder investieren? Das kénnen wir gar nicht schaf-
fen!” (WINKELHEIDE/KNEES 2003, S.122f)

7.1.1 Mangelhafte Aufmerksamkeit

Wie im theoretischen Teil dieser Arbeit dargestellt, nimmt die Thematik Eltern bei
Geschwister behinderter Kinder eine wichtige Rolle ein. Ein behindertes Kind bend-
tigt im Familienverband tUberwiegend fortwéhrend Aufmerksamkeit beziehungsweise

Beobachtung, diese Faktoren zeigen Auswirkungen auf die Geschwister.

Eine der drei Gesprachspartnerinnen berichtet lber ihre frihere Eifersucht, welche

allerdings gegenwartig keine Bedeutung mehr hat:
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»Als ich noch jliinger war, war ich schon eiferstichtig wenn meine Eltern
F. mehr bevorzugt haben als mich. Das hat mich schon gestért. Ich bin
oft zu meinen Eltern gegangen und habe mich beschwert und auch
wortlich aggressiv reagiert. Aber jetzt sehe ich das ganze lockerer, weil
ich weil3, dass das halt so ist” ( ero-episches Gesprach Frau S.).

»,Meine Eltern haben sich schon bemiiht, damit ich und F. gleich viel
Aufmerksamkeit kriegen. Zum Beispiel waren wir in der Tiirkei, weil der
F. eine Delphin -Therapie dort gemacht hat, und ich durfte auch mit zur
Therapie, nur habe ich halt keinen Therapeuten gehabt und er schon.
Also ich finde schon das sich meine Eltern trotz allem bemtiht haben*
(ero-episches Gesprach Frau S.).

,Wir haben friiher als F. und ich kleiner waren, mit den Eltern jedes
Jahr Urlaub in Italien verbracht. Und es war immer schén. Wir haben oft
gemeinsam etwas unternommen und auch z.B. bin ich mal mitn Papa
und der F. mit der Mama irgendwo hingegangen, in die Stadt oder so
halt” (ero-episches Gesprach Frau S.).



7.1 Kommunikation/Interaktion mit den Eltern

Viele Geschwister ergreifen selbst die Initiative und gehen mit Problemen auf ihre
Eltern zu. Dies zeigt nicht nur den Wunsch etwas an der Situation zu veréndern,
sondern auch eine Art Selbststandigkeit sich fir relevante Rechte und Wiinsche ein-
zusetzen. Dieses Verhalten kann sich im weiteren Zusammenleben mit den Eltern
positiv auswirken. Dadurch bekommen nicht nur die Eltern eine bessere Einsicht in
das Gefuhlsleben des benachteiligten Kindes, sondern auch die Kinder selbst wer-
den oft verstandnisvoller.

In den letzten drei Aussagen der Gesprachspartnerin wird deutlich, dass durch ihr
alter werden eine neue Sichtweise bezlglich der Eltern und derem Verhalten bezie-
hungsweise Belastungen entsteht. Trotz weniger Aufmerksamkeit seitens der Eltern,
akzeptiert sie nun die gegenwartige Situation. und zeigt Akzeptanz. Es wird deutlich
thematisiert, dass sich die Eltern bemuhen beide Geschwister in das Familienleben
gleichwertig zu integrieren.

Eine andere Gesprachspartnerin berichtet dazu:

~Wenn ich eifersiichtig auf S. war, habe ich sie schon segiert und aus
Rache habe ich meinen Eltern oft ihre Autoschliissel versteckt. Aber sie
wussten es glaube ich, nur gesagt haben sie nie etwas"” (ero-episches
Gespréach Frau M.).

,Wenn ich von der Schule heimkommen bin, hat die Mama meist mit S.
herum getan und ich bin alleine am Tisch gesessen und habe meine
Hausaufgaben gemacht. Wenn ich mich nicht ausgekannt habe, hat
mir entweder meine Cousine geholfen oder ich hatte Nachhilfe bei je-
mandem. Ich hé&tte mir schon gewtinscht, dass meine Mutter mir gehol-
fen hétte. Wenn ich jetzt darliber nachdenke, dann wiirde ich sagen,
dass sich das in der Gegenwart schon bemerkbar macht. Und zwar
bin ich witend wenn ich mit Freunden unterwegs bin und man schenkt
mir nicht die Aufmerksamkeit, so wie ich es gern hétte...Das hat schon
was mit Kindheit zu tun, denk ich mir” (ero-episches Gesprach Frau M.).
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VII. Interpretation der empirischen Ergebnisse

Durch die nicht erlangte Aufmerksamkeit der Eltern ist es nun bei der bereits er-
wachsenen Gesprachspartnerin besonders schwer mit dieser Erfahrung umzuge-
hen. Trotz dem Verstandnis durch ihre behinderte Schwester wenig Aufmerksamkeit
bekommen zu haben, leiden ihre sozialen Beziehungen mit anderen darunter und
sie versucht dort diese fehlende Aufmerksamkeit von friher zu bekommen.

»Meine Mutter ist durch die Behinderung vom M. sehr launisch und un-
ausgeglichen gewesen. Als ich in der Volksschule war, war die Situati-
on zu Hause nicht grad lustig. Meistens haben meine Eltern gestritten.
Natiirlich hat es mir an Aufmerksamkeit gefehlt, dass schlie3e ich nicht
aus. Aber ich finde trotzdem dass die Mama immer wieder versucht
hat, mir diese fehlende Zuneigung spéter zu geben” (ero-episches Ge-
sprach Frau K.).

Die Auseinandersetzungen zwischen den Eltern wirken sich auf die Betroffenen aus.
Gerade bei Eltern behinderter Kinder ist die Scheidungs- bzw. Trennungsrate hoch.

7.1.2 Aufklarung liber die Behinderung

Laut Literatur verlaufen Diagnosestellungen unterschiedlich und hangen auch vom
Schwergrad der Behinderung ab. Da die Eltern oft Gber die Behinderung des Kindes
erst spat erfahren, verschiebt sich damit auch die Aufklarung der ,gesunden® Ge-
schwister dariber. Haberthir (2010) betont insbesondere die unzureichende oder
fehlende Mitteilung Uber wichtige Aspekte der Behinderung in dem jeweiligem Alter
entsprechender Form. (vgl. Kapitel 5.) Dazu berichtet eine Gesprachspartnerin:

»,Na ja als meine Schwester so cirka drei und halb war haben meine EI-
tern die Diagnose Angelmann- Syndrom bekommen. Da war ich gera-
de acht. Uber die Behinderung meiner Schwester bin ich nie richtig
aufgeklart worden. Das hat sich alles mit der Zeit so ergeben. Aber ich
muss sagen ich persénlich hatte auch dermaf3en Schwierigkeiten auf
meine Eltern besonders auf die Mama zuzugehen und dariiber zu re-
den. Vielmehr war meine GroBmutter mlitterlicherseits eine grof3e Infor-
mationsstelle... da hatte ich keine Hemmungen® (ero-episches
Gespréach Frau M.).
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7.1 Kommunikation/Interaktion mit den Eltern

Eine andere Gesprachspartnerin duBBert sich dhnlich:

»Wenn ich jetzt zurlick denke, dann bin ich schon der Meinung, dass
meine Eltern vieles anders machen hétten kénnen. Die Geschwisterkin-
der sollten von klein auf in alles einbezogen sein...Meine Eltern haben
mir nebenbei erzéhlt, dass M. ein behindertes Kind ist. Sie haben sich
nie mit mir zusammen gesetzt und mir alles genau erklért. Dies kam
erst viel spéter zustande. Klar waren sie Uberfordert, dass verstehe ich
ja auch, aber die besten Informationen habe ich mir selber durch die
Blicher angeeignet” (ero-episches Gesprach Frau K.).

Selbst wenn eine genaue Diagnose fehlt, ist eine kindgerechte Aufklarung wichtig.

LAIs Florian zwei Monate alt war haben meine Eltern erfahren dass er
behindert ist. Aber genaue Diagnose haben sie bis heute nicht bekom-
men. Meine Eltern haben mir schon ziemlich frih erzdhlt was mit mei-
nem Bruder ist und dass er behindert ist. Sie haben da nie gezbgert,
bei uns wird Uber alles offen geredet eigentlich. Die Mama bemdliht sich

immer, dass uns allen nix fehlt.” (ero-episches Gesprach Frau S.)

Zwei der Gesprachspartnerinnen erhielten von den Eltern keine Information bezug-
lich der Behinderung und wurden nie dartber aufgeklart. Die Behinderung war das
erste Gesprachsthema, welches von allen drei Geschwistern angesprochen wurde.
Eine der Befragten erwéhnt, dass sie selbst nicht fahig gewesen sei Uber das The-
ma Behinderung mit den Eltern zu reden. Uber die Griinde dieses Verhaltens, gibt

sie keine AuBerung dazu ab.

7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

Wie im theoretischen Teil bereits erwahnt, wirkt sich die Schwerstbehinderung des
Bruders oder der Schwester in unterschiedlicher Weise aus. Einige der Heranwach-
senden werden nicht selten mit Verantwortung aber auch mit Schuldgefiihlen kon-

frontiert.
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VII. Interpretation der empirischen Ergebnisse

7.2.1 Entwicklung von Verantwortung und Schuldgefiihlen

Die Schwerstbehinderung des Bruders oder der Schwester kann die psychosoziale
Entwicklung des gesunden Heranwachsenden positiv aber auch negativ beeinflus-
sen.

So nimmt Verantwortung im Zusammenleben mit Geschwister behinderter Kinder
bereits im frihen Alter eine wichtige Rolle ein. Fir Frau S., meiner ersten Ge-
sprachspartnerin, wirkt sich Verantwortung wie folgt aus:

»Ich finde nicht, dass ich das Gefiihl habe, ich muss jetzt fir F. die
Mutterrolle libernehmen, bei uns in der Familie ist ein miteinander le-
ben. Das heif3t jeder hilft mit. Wenn der Papa nicht da ist, dann bin ich
oder die Mama beim F. Fiir mich ist es selbstverstdndlich wenn Mama
arbeitet, dass ich zu Hause auch mal koche und mich um meinen Bru-
der kiimmere*“ ( ero-episches Gesprach Frau S.)

Mit ihren 19 Jahren zeigt Frau S. ein reifes Verhalten und sie nimmt es als selbst-
verstandlich hin, dass jeder in der Familie mitwirkt und in den Alltag integriert ist. Ihr
Verantwortungsbewusstsein kommt deutlich hervor.

“Oft beweisen Geschwister freiwillig Einsatz, ohne dal3 es ihnen zur
Pflicht gemacht wird, denn sie spiiren die unausgesprochenen Erwar-
tungen der Eltern” (LUSCHER 1997, S. 91).

,In der Schule habe ich mir oft was anhéren kénnen. Uberhaupt wenn
es um Geburtstagsfeiern ging, hatte es mir besonders weh getan wenn
S. nicht eingeladen wurde. Da habe ich dann auch keinen Spaf3 mit
den anderen haben kénnen, weil ich immer an sie denken hab mdssen.
Und weil ich ein schlechtes Gewissen dadurch hatte, habe ich mich
besonders am néchsten Tag dann bemuht mehr mit ihr zu spielen und
sie um mich zu haben” (ero-episches Gesprach Frau M.).

Im letzten Zitat wird deutlich, dass nicht nur Schuldgefiihle entstehen sondern auch
ein Verantwortungsbewusstsein. Als Kompensation beschéftigt sie sich dann immer

besonders intensiv mit ihrer Schwester.
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7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

LAIs Kind musste ich sehr wohl eine zweite Mama fiir M. sein. Das hat
mich gestért wenn ich mir denke, alle Freunde sind im Sommer
schwimmen und ich musste auf ihn aufpassen. Und dann wiederum
wenn es soweit kam, dass ich mit Freunden schwimmen war, kam ein
unbeschreibliches schlechtes Gefiihl in mir hoch weil sie nicht dabei ist
und die Mama alleine mit ihr zu Recht kommen muss® (ero-episches
Gesprach Frau K.).

Hier kommen gemischte Geflihle bei der Gespréachspartnerin hervor. Auf der einen
Seite thematisiert sie die Einschréankung in ihrer Freizeitgestaltung, da sie M. beauf-
sichtigen musste und auf der anderen Seite tritt bei der Auslbung altersgerechter
Aktivitaten ein schlechtes Gewissen auf. Solche Verhaltensweisen sind des 6fteren
bei Geschwister behinderter Kinder vor zu finden.

LAls wir noch klein waren, war die Eifersucht sehr stark. Oft tat ich Sa-
chen, die mir naher leid getan haben. Diese Wut auf meine Eltern hat
sich so ausgewirkt, indem ich auf meine Schwester bése war. Oft habe
ich sie absichtlich nicht beachtet und ignoriert aus Wunsch meine El-
tern wirden das mitbekommen und mich zur Rede stellen. Wenn sie
mich zu Rede stellten, hatte ich ndmlich die Méglichkeit dass sie auch
mal auf mich die Augen lenken... Somit fiihlte ich eine innere Befriedi-

gung...” (ero-episches Gesprach Frau M.)

Typisch fir Geschwisterbeziehungen sind Konflikte, welche sich als Rivalitat zeigen
lassen (vgl. LUSCHER 1997, S.41). Dieses Streben nach elterlicher Zuwendung
und Liebe entsteht durch die Konkurrenz zwischen den Geschwistern.
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VII. Interpretation der empirischen Ergebnisse

7.2.2 Einfluss des sozialen Umfelds

Das soziale Umfeld wirkt sich nicht nur auf die Eltern aus, auch Geschwister lernen
Ablehnung und Ausgrenzung von der Gesellschaft. Zum Thema Behinderung lassen
sich viele Erfahrungsberichte finden, fest steht jedoch, dass viele Geschwister
schwerst behinderter Kinder mit den Reaktionen von Freunden und Mitmenschen
sowie auch von Verwandten konfrontiert werden. ,Ein behinderten freundlicheres
Umfeld wiirde den Geschwistern behinderter Kinder viel Unsicherheit, Scham und

Zweifel ersparen“ (ACHILLES, 2002 S. 116).

Haufig belasten gesellschaftliche Reaktionen und Aussagen die heranwachsenden

Geschwister:

Auch Mitleid aus den Umfeld kann bei Jugendlichen schwerst behinderter Ge-

,In der Schule da hatte ich mal Probleme mit einem Lehrer, indem er
bléde Bemerkungen (ber Behinderungen machte. Nur weil er meine
Antwort auf irgendeine Frage nicht gut verstand, kamen diese arrogan-
ten Bemerkungen von ihm. Da war ich auch sogar beim Direktor, weil

ich es mir nicht gefallen lassen habe“ (ero-episches Gesprach Frau S.).

»Ich hatte damals, als wir in der anderen Wohnung in Wien noch wa-
ren, schon bemerkt, dass meine Freunde mit der Schwerstbehinderung
vom F. nicht umgehen konnten. Aber ich wusste immer wie ich reagie-
ren muss, wenn jemand etwas Blddes sagt. Und ich habe mich nie ge-
schédmt dafir. Es ist mir sehr wichtig, dass meine Freunde ihn
annehmen, wie er ist” ( ero-episches Gesprach Frau S.).

schwister als Angriff verstanden werden:
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»..Na ja gehénselt bin ich auch des Ofteren... Vor allem war meine
Schwester sehr aufféllig durch ihr hdufiges Lachen..Nur schlimm finde
ich es, wenn die Leute Mitleid bekommen und versuchen mich zu trés-
ten. Hab mir oft anhéren kénnen: Oh du arme du tust mir so leid ...
Solche Bemerkungen hatte ich des Ofteren und das brauche ich nicht
(ero-episches Gesprach Frau M.).



7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

Durch gesellschaftliche Wertvorstellungen, Vorurteile und Stigmatisierungen sind
Konflikte mit dem sozialen Umfeld nicht selten. Dazu auf3ert sich Frau M.:

»,Das soziale Umfeld muss in meinen Augen viel besser was Menschen
mit Behinderung betrifft, aufgeklért werden. Ich denke mir schon, dass
die Meinungen der vielen oft mit den Meinungen der Eltern zusammen
héngen. Ich sag mal so, die nicht behinderten Kinder sollten von klein
auf aufgeklédrt werden was es bedeutet wenn jemand eine Behinde-
rung hat, weil dann wiirden sie auch nicht hdnseln und sich lustig ma-
chen” (ero-episches Gesprach Frau K.).

»,Kinder (ibernehmen Vorurteile und Meinungen von den Erwachsenen, sie selbst
sind gewéhnlich neugierig-offen und vorurteilsfrei“ (GORRES, 1987, S. 89). Durch
die eigene Entwicklung und Wertvorstellung, besonders im Jugendalter, fallt es Ge-
schwistern besonders schwer mit unfreundlichen und negativen Reaktionen aus der
Gesellschaft umzugehen. Die Meinungen von Freunden aber auch Bezugsperso-
nen gelten im Jugendalter als besonders wichtig. Manchmal solidarisieren sie sich
mit ihren Eltern gegen die ,feindliche Umwelt“ und ziehen sich zurlick. Aber auch ein
Distanzverhalten zum behinderten Geschwisterteil wéare moglich.

7.2.3 Entstehung von Schamgefiihlen und Schuldgefiihlen

Bei der Analyse der aufgenommenen Gespréache sind einige AuBerungen zum The-
ma Schuldgefuhle im Umgang mit der Schwerstbehinderung des Bruders oder der
Schwester herausgekommen. Die Meinungen und Ansichten von Freunden haben
enorme Auswirkungen auf die ,gesunden” Geschwister.

,AIs meine Freunde mal zu Besuch bei uns zu Hause waren, mussten
meine Eltern weg und ich blieb mit S. und den anderen alleine. Da mei-
ne Schwester aufgrund ihrer Inkontinenz Windeln tragt, ist es flir mich
logisch, dass ich ihr diese bei Bedarf wechsle. Ich merkte wie die an-
deren kicherten und bléde Bemerkungen machten. Ich weil3 nicht ob
ich mich beleidigt gefiihlt habe oder mich geschdmt habe deshalb. Ge-
fallen lassen habe ich es mir nicht. Da mache ich schon meinen Mund
auf und sag was*“ (ero-episches Gesprach Frau M.).
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VII. Interpretation der empirischen Ergebnisse

Durch diese unangenehme Situation zeigt Frau S. ihre Schamgefiihle und ihre Wut
gegenuber den anderen. Fir viele Geschwisterkinder ist es unangenehm, wenn sie
sich durch den behinderten Bruder oder der behinderten Schwester rechtfertigen

mussen oder Verhaltensweisen erklaren muissen

Auch nonverbale AuBerungen der Mitmenschen wirken sich auf die Gespréchspart-

nerin aus:

,Da safBen wir in der StraB3enbahn und die Blicke, wie immer halt wa-
ren auf S. gerichtet. Da kam ne bléde Bemerkung von wegen ob sie
denn auch mal nicht lachen muss. Da kam mir alles hoch und ich fing
an zu schimpfen ... Ich bereue es nicht, im Gegenteil ich fiihlte mich

nachher wie neugeboren” (ero-episches Gesprach Frau M.).

In diesem Beispiel wird deutlich, wie das Verhalten der Eltern, hier bezogen auf den

Vater, sich auf die Kinder Ubertragt:

»Mein Papa hat sich oft geschdmt, wenn seine Arbeitskollegen da wa-
ren und mein Bruder im ganzen Haus geschrien hat oder stdndig seine
Néhe gesucht hat. Ich wiirde sagen, dass es auf mich damals abge-
férbt hat und ich sein Verhalten damals auch angenommen habe. Es
gab eine Zeit in meiner Kindheit, in dem ich niemanden aus der Schule

mitnehmen wollte” (ero-episches Gesprach Frau K.).

Eine Gesprachspartnerin behauptet:

»,Na ja geschdmt so richtig habe ich mich nicht wegen meinem Bruder.
Es hat schon unangenehme Situationen gegeben, wie z.B. wenn wir
unterwegs waren und er hat grad jemanden an der Hand gehalten und
solche Sachen halt. Aber geschamt wegen ihm habe ich mich nie*

(ero-episches Gesprach Frau S.).

7.2.4 Personliche Entwicklung
Alle drei der von mir befragten jungen Frauen, hatten keine Schwierigkeiten sich

Uber ihre personliche Entwicklung zu auBBern.
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7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

»Na ja ich wiirde nicht sagen, dass ich jetzt aufgrund der Behinderung
meines Bruders psychische Probleme habe. Natiirlich hat es Spuren
hinterlassen. Ich bin oft unkonzentriert und launisch halt. Vielmehr hat
die Beziehung meiner Eltern Auswirkungen auf mich heute. Das heif3t,
dass ich merke, dass meine partnerschaftlichen Beziehungen bisher
im gleichen Kontext wie bei meinen Eltern sich abspielten. Ich wiirde
sagen, ich habe viele negative Verhaltensweisen aus ihrer Beziehung
zueinander mit in meine Beziehungen mitgenommen* (ero-episches

Gesprach Frau K.).

Bei Frau K. wirkt sich die Elternbeziehung auf ihre jetzige Sichtweise und ihre eige-
nen Partnerschaften aus. Ob diese Elternbeziehung aufgrund der Behinderung des
Sohnes gescheitert ist oder aus anderen Grinden, wird nicht ndher von Frau M. er-
lAutert.

Die Behinderung der Schwester wirkt sich bei Frau M. auf ihre sozialen Beziehun-
gen aus:

»--Na ja, dass ich Menschen nicht schnell vertrauen kann und sie im-
mer genau analysiere und erforsche. Es braucht Zeit mich mit anderen
zu verbinden. Ich glaube schon, dass es durch die Behinderung mei-
ner Schwester und durch das Hénseln der anderen Kinder zusammen-
hédngt. Auf der anderen Seite wiederum merke ich, dass ich
kdmpferisch bin und mich schnell verteidigen kann wenn mal was ist“
(ero-episches Gesprach Frau M.).

Besonders das eigene soziale Engagement zeigt sich bei Frau M.:

»Wenn Menschen in Not sind oder wenn ich Nachrichten, wie jetzt z.B.
Uber Flichtlinge sehe, dann nimmt mich das sehr mit. Ich wiirde schon
sagen, dass ich durch die Behinderung meiner Schwester viel sozialer
und hilfsbereiter den anderen gegeniiber bin (ero-episches Gesprach
Frau M.).
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Eine der Befragten berichtet Uber einen schnelleren Reifungsprozess bei ihr:

»Ich merke zum Beispiel schon, dass ich in vielen Bereichen liberlegter
und selbststdndiger bin als meine Schulkameraden. Ich bin schon er-
wachsener als viele meiner Freunde. Mich kann nichts so schnell aus
der Bahn bringen, damit meine ich, dass ich mich schnell verteidigen
kann und meine eigene Meinung vertrete. AulBerdem ich stecke vieles
weg und denke mehr an andere, z.B. meine Freunde. Ich finde das ich
durch meinen Bruder auch gelernt habe Verantwortung zu liberneh-
men. Ich bin ja auch in den pddagogischen Bereich, also ich mach
noch die Schule aber dann méchte ich schon in den pddagogischen

Bereich arbeiten” (ero-episches Gesprach Frau S.).

Viele Geschwister behinderter Kinder ergreifen spater einen sozialen oder padago-
gischen Beruf, da sie frih gelernt haben sich sozial zu engagieren.

Aus der Vielzahl der AuBerungen aller drei Geschwister lasst sich erkennen, welche
vielseitigen Auswirkungen die Behinderung haben kann. Es sind Uberwiegend positi-
ve Antworten zu finden, allerdings gibt eine Gesprachspartnerin an, sie sei unsicher
im Umgang mit den Mitmenschen und es fehle ihr einerseits an Vertrauen zu die-

sen, andererseits fUhlt sie eine Starke und kann sich durchsetzen.

7.2.5 Gedanken um die eigene Zukunft aufgrund der
Behinderung

Im Umgang mit Behinderungen sind unterschiedliche Sichtweisen herausgearbeitet
worden. Eine der Gesprachspartnerin flrchtet sich nicht davor selbst ein behinder-
tes Kind auf die Welt zu bringen.

»Ich habe keine Angst, dass ich ein behindertes Kind auf die Welt brin-
gen kénnte. Und wenn es so wére, dann wirde es mich nicht stéren,
ich weil3 ja wie ich damit umgehen soll. Ich finde gerade durch die Be-
hinderung meines Bruders weil3 ich wie ich mich dabei verhalten
muss*“ (ero-episches Gesprach Frau S.).
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7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

Im Gegensatz dazu, empfindet eine andere Gesprachspartnerin gemischte Gefiihle

im Bezug selbst ein behindertes Kind zu gebéren:

»Ich habe mir nie so richtig vorstellen kénnen ein behindertes Kind
grof3 zu ziehen. Ich habe ja sehr oft (iberlegt was wére, wenn ich wiss-
te, dass das Kind in meinem Bauch kein ich sag mal so nicht gesundes
Baby wére. Es sind zwiespéltige Meinungen oft, schwer zu sagen ir-
gendwie. Mit 25 denkt man doch mehr Uber die Zukunft als mit 20 da-
mals*“ (ero-episches Gesprach Frau K.).

Nicht das behinderte Kind ware das Problem bei Frau M., sondern der Gedanke von

ihrem Partner deshalb verlassen zu werden:

,Gedanken mach ich mir schon ob ich ein behindertes Kind auf die
Welt bringen kénnte. Aber ich wiirde es akzeptieren, schliefBlich habe
ich Erfahrung damit... Das Leben kann morgen nattirlich anders ausse-
hen, aber ich lasse alles auf mich zu kommen. Schlimm wére es fiir
mich wenn mein Partner mich aufgrund dessen verlassen wiirde* (ero-

episches Gesprach Frau M.).

7.2.6 Gedanken um die Zukunft des schwerst behinderten
Geschwisters

Obwohl ihre schwerst behinderte Schwester eine Halbtagsbetreungseinrichtung be-

sucht, macht sich Frau M. trotzdem Gedanken:

»Na ja da meine Schwester nie selbstbestimmt leben kann, in jeden Le-
bensbereich eingeschrédnkt ist, ob Entscheidungen treffen, Pflege und
so wtunsche ich mir das sie in ihrem hohen Alter immer jemand da ha-
ben wird, der sie optimal versorgt und betreut. Man hért ja so viel in
den Nachrichten, was da halt so mit den Heimkindern und so passiert.
Da kriege ich jedes mal so eine Gdnsehaut. Das ist ja auch der Grund
weshalb meine Eltern und ich uns nie vorstellen kbnnten, sie ins Heim
zu geben. Obwohl sie nur in der Halbtagsbetreuung ist, mach ich mir
auch schon Gedanken (ero-episches Gesprach Frau M.).
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Im néchsten Zitat berichtet die Gesprachspartnerin Uber die Selbstverstandlichkeit
sich zukunftsorientiert um ihren Bruder zu kimmern:

»AIso bei uns war von Anfang an immer klar, dass mein Bruder in kein
Heim kommt. Und das wird auch so sein. Flr mich ist klar wenn etwas
mit meinen Eltern ist, dass ich mich dann um ihn kiimmere. Da brauch

ich gar nicht dariiber nachdenken” (ero-episches Gesprach Frau S.).

An solchen Anforderungen und ldealen zerbrechen oft spéater die Betroffenen, vor
allem wenn sie damit vollig Gberfordert sind.

Das schwerst behinderte Geschwister los zulassen fallt einem Geschwister beson-
ders schwer:

,Obwohl ich mich momentan in keiner Beziehung befinde, weil3 ich
trotzdem das ich spéter eine Familie griinden méchte. Ich liebe meinen
Bruder und werde immer fiir ihn da sein und es mir wichtig, dass er in
meine eigene Familie integriert wird. Ich kénnte mir vorstellen ihn bei
uns zu haben aber nicht auf Dauer, das wirde nicht gut gehen. Ich fin-
de, dass es wichtig ist seinen eigenen Weg zu gehen und los zulassen.
Es ist ja nicht so das es mir gar nichts ausmacht, es féllt mir sehr
schwer M. los zulassen* (ero-episches Gesprach Frau K.).

7.2.7 Angste um die Geschwister
Wie bereits im Kapitel 5.4.3 beschrieben, entwickeln Heranwachsende manchmal
Angste um das behinderte Geschwister. Dies formuliert eine der drei Geschwister

folgendermafen:

»Ich kann mich erinnern da war er im Spital und ich bin wie eine Irre zu
Hause herum gelaufen, weil ich nicht gewusst habe, was jetzt mit ihm
los ist. Also Angst um ihn war immer da unabhéngig ob er jetzt krank ist
oder ob ich mir um seine Zukunft Gedanken mache“ (ero-episches Ge-
sprach Frau K.).

Durch die innere starke Verbundenheit entwickeln sich Angste auch die Zukunft be-
treffend.
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7.2 Auswirkungen auf den Alltag und die Zukunft

»Ich finde schon, dass zwischen mir und F. eine starke Verbindung ist.
Zum Beispiel wie der F. sich in den Finger geschnitten hat, habe ich
schon vorher so ein komisches Gefiihl gehabt, dass etwas nicht
stimmt. Und dann rufen sie aus der Schule an, dass er im Spital ist. Da
hab ich schon Angst gehabt und mir Gedanken gemacht. Und das ist
oft so, ich fiihle oft ob es meinem Bruder schlecht geht oder nicht” (ero-
episches Gesprach Frau S.).

»ES gibt Tage, indem ich mir intensiv Gedanken mache, was wére
wenn meinen Eltern etwas passiert, was wirde dann mit S. werden.
Aber ich habe so vieles schon in meiner Kindheit gesehen und erlebt,
da denk ich mir dann einfach wieder ich bin optimistisch und (iberlasse
es dem Universum. Es gibt immer eine Ldsung. Nur ich weil3, dass ich
fir sie immer da sein werde, aber 24 Stunden Betreuung das kommt
ftir mich nicht in Frage. Es ist mir wichtig mein eigenes Leben auch zu
haben“ (ero-episches Gesprach Frau M.).

7.2.8 Einschrankungen aufgrund der Aufsichts- und
Pflegetatigkeiten

In vielen Familien gilt die Einbindung der ,,gesunden® Kinder hauptsachlich M&adchen
in die Pflege und Betreuung als selbstverstandlich. Allerdings versuchen viele der
betroffenen Kinder durch die Ubernahme der Pflege und Betreuung sich die Aner-
kennung der Eltern zu holen, indem sie ihre Freizeit einschrénken und Hobbys ver-
nachlassigen (vgl. ACHILLES 2002, S.38).

»Na ja flr mich war es natirlich oft miihsam, wenn ich sie umziehen
hab missen und sie hat sich gewehrt. Aber ich kenne meine Schwes-
ter und weil3 wie ich sie anfassen muss und was sie grad braucht. Ja
klar bin ich oft zu kurz gekommen, aber ich hab dabei an meine Eltern
gedacht, besonders an Mama. Ich glaube, dass die Mama von uns am
meisten zu kurz gekommen ist. Ausserdem habe ich mich sicher ge-
fuhlt und habe im Nachhinein kein schlechtes Gewissen gehabt” (ero-
episches Gesprach Frau M.).
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Eine andere Gesprachspartnerin berichtet:

2Wenn die Mama arbeiten ist und der Papa nicht da ist, dann bleib ich
bei meinem Bruder. Das ist fir mich selbstversténdlich. Klar hatte ich
auch mal Tage wo ich gern wo anders gewesen wére, aber ich nehme
es hin, wie es ist. Ich hole es halt spéter nach. ....Aber die groBe Hy-
giene wie baden usw. macht eigentlich die Mama*“ (ero-episches Ge-
sprach Frau S.).

Manche Geschwister, wie hier Frau M. hatten sich mehr Lob von den Eltern erwar-
tet:

»,Dass ich in meiner Freizeit eingeschrénkt war, tja da kann ich nicht ILi-
gen, ich war es schon, muss ich sagen. Na ja, dass ich meinen Bruder
fattere und ihm die Windeln hab wechseln miissen, das war klar fiir
mich, hab ich auch gern gemacht. Aber nie von meinen Eltern gelobt
zu werden, war schon sehr schmerzhaft und das hat mich eher einge-
Schrédnkt, also eingeschrédnkt in meinem Inneren” (ero-episches Ge-

sprach Frau K.).
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VIIl. ZUSAMMENFASSUNG UND AUSBLICK

8.1 Zusammenfassung der theoretischen Ergebnisse
In diesem Kapitel wird die vorherige beschriebene Thematik aus dem theoretischen
Teil nochmals kurz wieder gegeben. Hinsichtlich der Forschungsfragen kann im fol-

genden zusammengefasst werden:

Ein Kind mit Schwerstbehinderung stellt fir die ganze Familie einen neuen struktu-
rierten Lebensablauf dar. Die Diagnose unterscheidet sich je nach Art der Behinde-
rung und wird den Eltern unterschiedlich vermittelt, oft defizitorientiert oder
unprofessionell. Oftmals wird die Diagnose erst nach einer langeren Zeit zur Kennt-
nis genommen und muss dann von den Eltern verarbeitet werden. Nicht selten gera-
ten die Eltern in eine Schockreaktion, welche sie in eine Krise fiuhrt und zu
bestimmten Formen der Verarbeitung fuhrt. Der Prozess der Verarbeitung kann an-
hand von verschiedenen Modellen dargestellt werden wie zum Beispiel das Phasen-
modell von Schuchard, Jonas und das Modell von Biker. Die neuen Aufgaben und
Anforderungen, die sich den Eltern stellen, fihren nicht selten auch zu Konflikten
und Meinungsverschiedenheiten zwischen den Partnern. Die Bewéltigung kann vom
eigenen personlichen Befinden der Eltern als auch zueinander abhangen, wie diese
den Alltag bewaltigen und wie sich die Lebensgestaltung abzeichnet. Das partne-
schaftsbezogene Copingmodell von Bodemann erklart mit welcher Bewéltigung bei-
de Partner miteinander kooperieren und ob dabei ein Ungleichgewicht oder eine
positive Integration beider Partner besteht. Zu betonen ist weiters, dass nicht jedes
Elternpaar eines Kindes mit Schwerstbehinderung mit den gleichen Reaktionen oder
Verarbeitungsprozessen reagiert. Fir die meisten aber stellen Pflege und Betreuung
des schwerst behinderten Kindes oder Jugendlichen psychische aber auch physi-
sche, chronische und soziale Belastungen dar. Auch der gesellschaftliche Druck
und die feindlich eingestellte Gesellschaft kann die Eltern und die ,,gesunden® Kinder
dazu fihren, sich von der Gesellschaft zu isolieren.

Schwerst behinderte Kinder sind aufgrund komplexer Beeintrachtigungen und Be-
diurfnisse wie zum Beispiel fehlende oder eingeschrankte Mobilitdt und einge-
schrankten Wahrnehmungsbereich auf dauerhafte Hilfe und Unterstitzung anderer
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angewiesen. Nicht nur die vielfaltigen Therapie-und Arztbesuche, sondern auch die
Lebensgestaltung zu Hause flihrt die Familie zu einer Neustrukturierung des Alltags.
Besonders hervorzuheben ist dabei die Bewéltigungsarbeit, die sich in den meisten
Fallen den Muttern stellt, die aufgrund der Behinderung des Kindes als auch durch
die anderen Hilfstatigkeiten im Haushalt oftmals am starksten betroffen sind. Da vie-
le dieser Kinder oder Jugendlichen zu Hause leben, sind Eltern und Geschwister mit
der Betreuung und auch der Pflege beschéftigt und konfrontiert. Durch die komple-
xen pflegerischen und medizinischen Bedurfnisse des schwerst behinderten Heran-
wachsenden sind Eltern und Geschwister konfrontiert, sich auf diese einzustellen,
was eine tagliche Herausforderung bedeutet.

8.2 Zusammenfassung der empirischen Ergebnisse

Die ero-epischen Gespréache nach Roland Girtler befassten sich mit den Auswirkun-
gen auf die heranwachsenden Geschwister bei einem schwerst- behinderten Bruder
oder einer Schwester. Dabei fanden frihere, gegenwartige und mdégliche zuklnftige
Aspekte besondere Beachtung. Es wurden nur einige aussagekraftige Zitate aus
den Gesprachen genau dargestellt, weitere Aussagen der Gesprachspartnerinnen
sind im folgenden jedoch kurz zusammengefasst.

Zwei der befragten Geschwister erhielten keine Aufklarung bezlglich der Behinde-
rung. AuBBerdem erwéahnte eine der Gesprachspartnerinnen Hemmungen gehabt zu
haben um die Eltern auf die Behinderung selbst anzusprechen. Eine Befragte au-
Berte sich zufrieden mit den elterlichen Informationen.

Die Ergebnisse zeigen, obwohl familidre Belastungen, Unstimmigkeiten und Kon-
frontationen in den Familien bestehen, dass alle drei Gespréachspartnerinnen das
Familienleben als tUberwiegend harmonisch und erfillt betrachten. Alle drei befrag-
ten Frauen gaben an, dass ein gutes Verhaltnis zum schwerst behinderten Ge-
schwister zu haben. Eine Befragte berichtete Uber gemeinsame Urlaube mit der
Familie, und eine Art Integration bezuglich der Therapien. Diese Aussagen finden
sich im theoretischen Teil wieder und bestéatigen die Theorie von Haberthir (2005)
wie wichtig es sei junge ,gesunde” Geschwister in alltdgliche Hilfstatigkeiten als
auch in unterschiedliche Therapien zu integrieren (vgl. Kapitel 5.3.3).
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Insgesamt kann man feststellen, dass es fur die meisten der Gesprachspartnerinnen
eine Selbstverstandlichkeit ist, sich um den schwerst behinderten Bruder oder um
die schwerst behinderte Schwerster zu kimmern, diese zu betreuen als auch bei
sonstigen MaBnahmen zu unterstitzen. Dazu existieren relativ wenige Studien, so-
dass keine Aussagen dazu gemacht werden kénnen, es finde Uberwiegend eine
Einbindung der Geschwister in die Pflege und Betreuung statt. Weiters kénnen die
Angaben beziiglich Angste um ihre schwerst behinderten Geschwister als auch um
die Eltern durch die These von Achilles bestatigt werden (vgl. Kapitel 5.4.3).

Bei einer Befragten wird ferner die Behinderung als Problem gesehen, welches sich
auf ihr Verhalten auswirkt, vor allem durch die Einstellung der Eltern, wie diese zum
Thema Behinderung stehen und mit diesem Phdnomen umgehen. Somit kann die
Studie von Ofner und Schénwiese (1999) bestatigt werden, dass Kinder von den El-
tern lernen und héaufig die Einstellung der Eltern ibernehmen. (vgl. Kapitel 5.3.3) Ei-
nige der Geschwister konnten in jungen Jahren nicht mit der Situation Behinderung
umgehen und erst im Jugendalter entsprechende Strategien entwickeln. Altere Ge-
schwister entwickeln oft eine Reife und soziale Kompetenzen welche die Theorie
von Bank und Hahn (1991) widerspiegeln (vgl. Kapitel 5.3.2).

Die Erfahrung mit einem behinderten Geschwister aufgewachsen zu sein, betrach-
ten alle drei jungen Frauen als Bereicherung des Lebens. Auch scheint der Einfluss
der elterlichen Aufmerksamkeit enorme Auswirkungen auf alle Geschwister zu ha-
ben, sodass alle Geschwister angaben Eifersucht im kindheitlichen Alter verspurt
zu haben. In einem Fall hatten die Eltern die soziale Entwicklung der Gespréachs-
partnerin teilweise negativ beeinflusst und nicht das schwerst behinderte Geschwis-
ter. Diese Beeinflussung wirkt sich dementsprechend auf ihre sozialen Kontakte
aus. Andere dagegen berichten Uber eine bewusste Zuwendung der Eltern und
auch Integration in verschiedene Aktivitaten beider Kinder.

Oft trennen sich Eltern schwerst behinderter Kinder oder entfremden sich. Laut Aus-
sagen der Interviewten ware dies bei ihnen nicht der Fall. Besonders bei einer der
jungen Frauen besteht nach eigenen Angaben ein starker familiarer Zusammenhalt.

139



VIlI. Zusammenfassung und Ausblick

Obwohl alle Geschwister alter sind als ihr schwerst behinderter Bruder oder die
schwerst behinderte Schwester, nahm keine der Gesprachspartnerinnen wie nach
Ofner und Schénwiese (1999) (vgl. Kapitel 5.3.2) eine Mutterrolle fiir das ,besonde-
re“ Geschwisterkind ein.

Die Interviewpartner konnten auBerdem Uber vielseitige Reaktionen des sozialen
Umfeldes berichten, sowohl positive als auch negative Erfahrungen. Meinungen aus
dem Umfeld betrachten sie als wichtig, kénnen jedoch trotz negativen AuBerungen
gut mit diesen umgehen. Auch Schuldgefiihle gegeniber dem schwerst behinderten
Geschwister wurden von Gesprachspartnerinnen thematisiert. Zwei kbénnten sich
vorstellen ihre Geschwister auch spater zu betreuen, allerdings nicht auf Dauer.

Alle Antworten stellen nur die subjektiven Sichtweisen der Gesprachspartnerinnen
dar. Sie stellen einen Einblick in die Probleme, Hoffnungen und die Alltagssituation
Betroffener dar, kénnen aber aufgrund der geringen Anzahl weder verallgemeinert
noch als sehr aussagekréftig gelten. Beim Betrachten der Antworten wird deutlich,
dass ein behindertes Geschwister die Entwicklung der ,gesunden® Geschwister auf
vielen Ebenen enorm beeinflusst, jedoch nicht von einer ,behinderten Familie“ ge-
sprochen werden soll.

8.3 Ausblick

Was die Alltagsbewaltigung in Familien mit schwerst behinderten Kindern und Ju-
gendlichen mit hohem Pflege- und Betreuungsbedarf betrifft, lassen sich fir Oster-
reich kaum Studien oder weiterfihrende Forschungsliteratur dazu finden.

Obwohl es bereits unterschiedliche Anlauf- und Informationsstellen fir Familien mit
behinderten Kindern gibt, fihlen sich einige Familien immer noch nicht gentgend
unterstutzt. Bei vielen ist der gesellschaftliche oder auch der finanzielle Druck Grund
fur die verzdgerte Inanspruchnahme der unterschiedlichen Hilfsangebote. Familien
werden auch von unterschiedlichen medizinischen, heilpddagogischen sowie thera-
peutischen Fachkraften informiert und betreut, wodurch es aufgrund dieser ver-
schiedenen Personengruppen haufig zu widersprichlichen Aussagen bei
entwicklungsbezogenen Prognosen kommt. Besonders nach dem Krankenhausauf-
enthalt und nach der Geburt des schwerst behinderten Kindes wére eine adaquate
Unterstitzung der Eltern, besonders der Mutter in der ersten Phase nach der Geburt
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notwendig. Vor allem jungen unerfahrenen Eltern kbnnten zusétzliche Angebote und
UnterstitzungsmaBnahmen zur Krisenverarbeitung helfen. Dariber hinaus kdénnte
auch die Pflege einen Beitrag zu Familien mit einem schwerstbehinderten Kinder
oder Jugendlichen leisten. Das Gesundheitssystem kénnte nach der Geburt, den
Eltern zu relevanten Fragen und Informationen zur Seite stehen. Eine ,Family He-
alth Nurse“ im Sinne eines Ausbildungskonzeptes fir Familiengesundheitspflege in
Osterreich einzufiihren, wiirde fiir viele Familien mit einen behindertem Kind eine
enorme Entlastung sowie Unterstiitzung bedeuten. Da auch ,gesunde” nicht behin-
derte Kinder in der Alltagsbewaltigung unterstitzt werden sollen, kénnte eine ,Fami-
ly Health Nurse“ diese ebenfalls entlasten. Somit lasst sich sagen, dass eine ,,Family
Health Nurse“ die ganze Familie in den Alltag sowie Betreuungs- und Pflegeprozess
einbezieht und mit vielseitigen Fragen zur Seite steht. Diese ,Familiengesundheits-
schwester ware eine Beraterin in gesundheitlichen Bereichen und auch eine Hilfe
bei der Strukturierung und Koordinierung bei Pflege- und Betreuungsaufgaben.

Die Pflegewissenschaft kénnte vor allem weitere Untersuchungen
» zur Erfassung bzw. Analyse der Situation und der BedUrfnisse Betroffener
» sowie zur Effektivitdt von Interventionen und Unterstitzungsangeboten

durchfiihren und entsprechende Erkenntnisse ( auch interdisziplinér) ableiten.
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Kontaktstellen und Adressen der Hilfeméglichkeiten fir Familien mit behinderten Kindern

KONTAKTSTELLEN UND ADRESSEN DER
HILFEMOGLICHKEITEN FUR FAMILIEN MIT BEHINDERTEN
KINDERN

Familienentlastung/Personliche Assistenz

» alpha nova

alpha nova Betriebsges.m.b.H..
IdIhofgasse 63

8020 Graz

Osterreich

Telefon: 0316/722622
Fax: 0316/722622-16

office @alphanova.at

http://www.alphanova..at/

» Christina lebt — Verein fir Menschen mit Behinderung

Christina lebt — Verein fir Menschen mit Behinderung
Resselgasse 6
8160 Weiz

Tel: 03172/41796
Fax: 03172/41796-20

office @ christinalebt.at

http://www.christinalebt.at/

» Eltern-Kind-Kur SVA-Kompetenzzentrum Gesundheitsférderung

Tel: 02682/62531-3083.

» EMMA — Kur fur Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung

Tel: 05/7807-103842 oder DW 103843

» Caritas Familienhilfe KIB (Kinder mit besonderen Bedurfnissen)
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Caritas

Familienhilfe
Siebenbrunnengasse 44, 2. Stock
1050 Wien

Tel: 01/544 37 51

familienhilfe @ caritas-wien.at

» Moki — Mobile Kinderkrankenpflege

MOKI-Wien - Mobile Kinderkrankenpflege
Puchsbaumplatz 2/Top 5+6
1100 Wien

Tel:0699/166 777 00

office @ wien.moki.at

http://www.moki.at/

» Wochenendbetreuung von Kindern und Jugendlichen mit besonderen Be-

dirfnissen

Birgit Stoifl
Kamegg 62
3571 Gars/Kamp

Tel: 0664/1018995

kontakt @ wochenendbetreuung.org

http://www.wochenendbetreuung.org/

» Psychotherapie fur Eltern von behinderten Kindern
Wiener Gesellschaft fur Psychotherapeutische Versorgung
Tel.: 01/9688025 oder 0699/11513116
Tel.: 01/4028492-11

wgpv @psychotherapie-wien.at

http://www.psychotherapie-wien.at/

Selbsthilfegruppen und Elterninitiativen

> "Eltern anders"

Aktive Eltern von Kindern mit Behinderung und chronisch kranken Kindern!
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Diese Gruppe richtet sich an alle Eltern, GroBBeltern bzw. Betreuern von Kindern die
einen anderen Forderbedarf haben, als "normale" Kinder unabhangig von der Art
der Behinderung.

Martina Kohlbacher-Hess, Tel.: 0664 283 17 16

Gabriele Weber, Tel: 0664/5018164

mag.m.kohlbacher-hess @ aon.at

http://www.elternanders.at/

> Kontaktstelle flr Alleinerziehende

Kontaktstelle fur Alleinerziehende
Stephansplatz 6
1010 Wien

Tel: 01&51552-3343
Fax: 01/51552-2070

alleinerziehende @ edw.or.at

http://www.alleinerziehende.at/

» La Vida - Elterninitiative

Elternverein La Vida
Steinfeldgasse 63a
8020 Graz

Tel.: 43 (0)316 46 82 224
Fax: 43 (0)316 46 82 110

la vida@inode.at

http://www.lavida.at/

> lila Zeitzone

Verein lila Zeitzone
Franz Kollmann Stral3e 4
A-3300 Amstetten

Tel.: 0676/444 9013

office @lilazeitzone.at

http://www.lilazeitzone.at/
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» Nachbarschaftszentren des Wiener Hilfswerks

Sozialberatung, Gesundheitsberatung, psychologische Beratung, Flohmarkte, Fes-
te, Kinderbetreuung, Selbsthilfegruppen etc.

Wiener Hilfswerk
Schottenfeldg. 29
1072 Wien

Tel: 01/512 36 61-415

info @ wiener.hilfswerk.at

http://www.nachbarschaftszentren.at/

» Rollon.at
Initiative zur Férderung behinderter Menschen

Tel.: 056234 655 02
Mobil: 0664/22 37 477

m.hengl@rollon.at

Urlaubsmaoglichkeiten fiur behinderte Kinder und
Jugendliche, auch ohne Begleitung der Eltern

» Caritas - Sommerferien
Freizeitgestaltung und Urlaube fur Menschen mit Behinderungen

Caritas Osterreich
Albrechtskreithgasse 19-21
1160 Wien

Tel: 01/488 31-400
office @ caritas-austria.at

http://www.caritas.at/oesterreich/freizeit.ntml

» Caritas — Inklusive Ferienbetreuung am Himmel

Spannende, frohliche, kreative Ferienwochen mitten in der Natur Am Himmel in

Wien-Grinzing. Im Mittelpunkt stehen Freude, Spaf3, Natur, Kultur und Kunst.

Caritas Wien

Tel: 01/369 76 80 — 70 oder 0664/842 99 15
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martin.rieder @ caritas.at

http://www.caritas-wien.at/hilfe-einrichtungen/menschen-mit-behinde-
rung/kinder-jugendliche/

> Katholischer Familienverband Osterreichs — ElbeKin Seminar

Der katholische Familienverband OO
Tel: 0732/7610-3435

info-ooe @ familie.at

http://www.familie.at/fileadmin/familienverband/pdf/Familienurlaube/Son-
nengelb2012 web 26032012.pdf

> Osterreichisches Jugendrotkreuz - Sommercamps fiir Kids mit Handicap

Osterreichisches Jugendrotkreuz, Generalsekretariat
Wiedner HauptstraBe 32
1040 Wien

Tel: 01/58 900-173
Fax 01/58 900-179

jugendrotkreuz @ roteskreuz.at

http://www.jugendrotkreuz.at/index.php?1505

» Wiener Jugenderholung — Familienurlaube

Wiener Jugenderholung
Michelbeuerngasse 9A/1
1090 Wien

Tel: 01/4000-90860
Fax: 01/4000-99-90860
wien @ wijug.at

http://www.wijug.at/

» Wiener Kinderfreunde - Feriencamps

Michaela Stab

Sonderbetreuung der Wiener Kinderfreunde
Albertgasse 23

1080 Wien

Tel: 01/401 25 DW 45
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sonderbetreuung @ wien.kinderfreunde.at

Bundesweite Hilfen 6ffentlicher Einrichtungen

» Amt far Jugend und Familie

Die Servicestelle der MAG ELF ist die Anlaufstelle fiir unterschiedliche Fragen oder
Probleme zu den Themen Kinder, Jugendliche und Familien. Sie besprechen mit Ih-
nen lhre Anliegen, helfen Ihnen bei der Problemklarung oder beraten Sie uUber die
geeigneten Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner und die zustandigen Stel-
len. Fiir die Bundeslander kénnen Eine Ubersicht der Regionalstellen in Wien finden

Sie unter:

http://www.wien.gv.at/menschen/magelf/service/standort.html

Telefon 01 /40 00-80 11
» Pflegegeld

Dieses Beratungsangebot richtet sich an pflegebedurftige Menschen, deren Ange-
hérige und an alle Personen, die mit Problemen der Pflege befasst sind und beinhal-

tet insbesondere Informationen Uber Therapiekostenersatz (Krankenkasse,

Landesregierung)

http://www.bundessozialamt.gv.at/basb/Pflege/Pflegegeld

http://www.help.gv.at/Content.Node/36/Seite.360510.html

http://www.help.gv.at/Content.Node/122/Seite.1220300.html#kost

Zuwendung zur Unterstutzung pflegender Angehériger (Bundessozialamt)
http://www.bundessozialamt.gv.at/basb/Pflege/Pflegende Angehoerige
Bundesweite Hilfen privater Einrichtungen
» AWD Stiftung Kinderhilfe

Die AWD Stiftung Kinderhilfe in Wien bietet indirekte Unterstitzung im Einzelfall

Uber soziale Institutionen.

AWD-Stiftung Kinderhilfe
Rennweg 9
1030 Wien

Tel.: 01/716 99 19
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Kontaktstellen und Adressen der Hilfeméglichkeiten fir Familien mit behinderten Kindern

Fax: 01 /716 99 30

stiftung.kinderhilfe @ awd.at

http://www.awd-stiftung-kinderhilfe.de/

» Caritas - Angebote fir Familien
http://www.caritas.at

Tel.: 01/545 45 02

» Caritas: Familienhilfe in Krisensituationen

Caritas Osterreich
Albrechtskreithgasse 19-21
1160 Wien

Tel.:01/48831-0

office @ caritas-austria.at

Caritas Wien ¢ Tel.: 01 / 87812-0 » office @ caritas-wien.at

Caritas St.Polten ¢ Tel.: 02742 / 844-0
friedrich.schuhboeck @ stpoelten.caritas.at

Caritas Oberdsterreich  Tel.: 0732 / 76 10-2001
direktion @ caritas-linz.at

Caritas Salzburg: » Tel.: 0662 / 84 93 73-0
Caritas Tirol » Tel 0512/72 70-0 ¢ caritas.ibk @ dibk.at

Caritas Vorarlberg: ¢ Tel.: 05522 / 200-0
direktion @ caritas.at

Caritas Kérnten « Tel.: 0463 / 555 60-0
office @ caritas-kaernten.at

Caritas Steiermark: » Tel.: 0316 /80 15-212
franz.kueberl @ caritas-steiermark.at

Caritas Burgenland  Tel.: 02682 / 736 00
zentrale @ eisenstadt.caritas.at

> Hilfswerk Osterreich

Osterreichisches Hilfswerk
Bundesgeschéftsstelle
Apollogasse 4/5

A-1070 Wien
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Kontaktstellen und Adressen der Hilfemdglichkeiten fir Familien mit behinderten Kindern

Tel.: 01 /40 442-0
Fax: 01 /40 442-20

http://www.hilfswerk.at/

office @ hilfswerk.at
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