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Abstract

Die vorliegende Bachelor-Thesis widmet sich der Untersuchung der Entwicklung von
sogenannten «Schattenkindern» — Kinder, die mit behinderten Geschwistern aufwachsen.
Ziel dieser Untersuchung ist es, die Chancen und Risiken in ihrer Entwicklung zu identifi-
zieren und darzustellen. Die vorliegende Arbeit basiert auf einer umfassenden Literatur-
recherche und wird durch ein qualitatives Interview erganzt.

Zunachst werden relevante Begriffe wie «Schattenkinder», «Behinderung» und «Familie»
definiert, um eine Grundlage fur die weitere Untersuchung zu erstellen. Anschliessend wer-
den entwicklungspsychologische Theorien vorgestellt und auf die Situation von Schatten-
kindern angewandt, um sowohl potenzielle Herausforderungen als auch positive Entwick-
lungsmdglichkeiten aufzuzeigen. Abschliessend wird die Rolle der Sozialen Arbeit in
diesem Kontext dargestellt und bestehende Unterstiitzungsangebote in der Schweiz vorge-
stellt. Ziel ist es, einen Beitrag zum besseren Verstandnis der Lebenssituation von Schat-

tenkindern zu leisten und Handlungsmadglichkeiten fir die Soziale Arbeit aufzuzeigen.
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1 Einleitung

Im ersten Kapitel werden Themenwahl und Relevanz firr die Soziale Arbeit erortert sowie
anschliessend Zielsetzung, Haupt- und Unterfragestellungen und das methodische Vorge-

hen beschrieben.

1.1 Begriindung der Themenwahl

Die vorliegende Bachelor-Thesis beschaftigt sich mit sogenannten «Schattenkindern». Kin-
der, die mit behinderten Geschwistern und somit im Schatten deren Behinderung aufwach-
sen. Das Interesse fur dieses Thema entstand durch meine Arbeit als «private Assistenz-
person» des schwer mehrfachbehinderten Jungen Elias Miller'. Meine Aufgabe war, ihn
bei sich zu Hause, im Umfeld seiner Kernfamilie, zu betreuen, zu pflegen und im Alltag zu
begleiten. Elias ist durch eine Cerebral Parese an den Rollstuhl gebunden, hat eine stark
ausgepragte Spastik und Epilepsie. Der Beizug einer Assistenzperson wurde durch den
Wunsch der Eltern, mehr Zeit fir den jingeren Bruder Max einsetzen zu kdnnen, motiviert.
Unter anderem um bestimmte Aktivitaten, die in Elias Beisein nicht moglich sind, gleichwohl
ausliben zu konnen.

Die Familie Miuller habe ich wahrend eines Praktikums in einer Tagessonderschule
kennengelernt. Elias war mein Schuler und ich kam dadurch mit seinen Eltern und auch
dem jlingeren Bruder beim Bringen und Abholen von Elias sowie auch bei Elterngespra-
chen in Kontakt und Austausch. Kurz vor Ende meines Praktikums fragten mich die Eltern,
ob ich mir vorstellen kdnne, die «private Assistentin» von Elias zu werden. Daraus entstand
eine dreieinhalb Jahre bestehende Kooperation, in der ich einen tiefen Einblick in das Le-
ben der Familie erhielt. Auch wenn ich nicht mehr bei Familie Mdller arbeite, stehen wir

immer noch in regelmassigem Kontakt.

Als Assistenzperson lag mein Fokus hauptsachlich auf Elias, dennoch kam es immer wie-
der vor, dass ich die beiden Briider gleichzeitig oder den jingeren Bruder Max alleine be-
treute. Bei Arzt- und/oder Therapieterminen fur und mit Elias, betreute ich beispielsweise
Max, damit beide Elternteile an den Konsultationen mit den Fachpersonen teilnehmen

konnten.

' Alle Namen der Familie Mdiller sind aus datenschutzrechtlichen Griinden geandert.



Wahrend der Betreuungszeit von Max hatte ich die Moglichkeit seine Entwicklung zu be-
obachten. Ich habe festgestellt, dass er in einigen Bereichen und Aspekten als sehr weit
entwickelt wahrgenommen werden kann, wahrend er in anderen eher langsam voran-
kommt. Das hat mein Interesse flr die Entwicklung von Schattenkindern geweckt und regte
mich an, einen der ersten Leistungsnachweise des Moduls BA 104 — Wissenschaftstheorie
und wissenschaftliches Arbeiten, Uber die Entwicklung von Kindern mit behinderten Ge-
schwistern, zu verfassen. Da es sich bei diesem einzig um die Herleitung einer Fragestel-
lung handelte, kam ich damals noch nicht dazu meine Auseinandersetzung mit dem Thema
zu vertiefen. Aber ich begann bereits dort Uber eine intensive Bearbeitung im Rahmen mei-
ner Bachelor-Thesis nachzudenken. Mein Interesse wurde durch die mehrjahrige Erfahrung
bei der Begleitung von Familie Miller gestarkt, durch Gesprache mit Dozierenden und Mit-
studierenden erganzt und flhrte schliesslich zu der Entscheidung, Lebenslage, Chancen

und Risiken von Kindern mit behinderten Geschwistern zu untersuchen.

1.2 Relevanz fiir die Soziale Arbeit

Die Beziehung unter Geschwistern ist eine ganz besondere. Sie ist die langste Beziehung
die ein Mensch haben kann, denn sie dauert ein ganzes Leben. Eltern sind von Geburt an
fur ihre Kinder da und begleiten sie bis ins Erwachsenenalter, wahrend eigene Kinder erst
spater dazu kommen. Die eigenen Geschwister gehdren der gleichen Generation an und

begleiten einander durch das gesamte Leben (vgl. Hackenberg 2008: 13).

Wenn ein Familienmitglied vollumfénglich auf Unterstitzung angewiesen ist, passiert es
automatisch, dass die behinderte Person im Mittelpunkt steht und sich das primare Umfeld
an den Bedurfnissen dieser Person orientiert (vgl. ebd.: 9). Durch meine Tatigkeit in der
Behindertenhilfe habe ich erkannt, dass die Belastung der Eltern in der Gesellschaft an
Relevanz gewinnt und dadurch physische und psychische Entlastungsangebote angeboten
werden. Angebote die explizit fur die betroffenen Geschwister konzipiert sind, existieren
aktuell kaum oder nur vereinzelt.

Die betroffenen Geschwister — Schattenkinder, nehmen im Familiensystem sowie auch in
der Gesellschaft eine angepasste und «mitlaufende» Rolle ein. Zuséatzlich sind junge Kin-
der, die noch wenig bis keine Entwicklungsmdglichkeiten ausserhalb ihres direkten Umfel-
des machen kénnen, in ihrer Entwicklung auf ihre Kernfamilie angewiesen (vgl.
Rothgang/Bach 2021: 147f.).

Durch diesen Aspekt ergibt sich ein wichtiger Blickwinkel fiir die Soziale Arbeit, der bisher

erst wenig erforscht wurde. Die vorhandenen empirischen Studien stammen vor allem aus
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dem englischsprachigen Raum, praxisnahe Ergebnisse wurden im deutschsprachigen
Raum verdffentlicht. Bei beiden Ansatzen ergaben sich Schwierigkeiten in der methodi-
schen Herangehensweise — durch das Umgehen und Anpassen der Methodik wurden re-
levante Standards nicht immer eingehalten, was dazu flhrte, dass die unterschiedlichen
Forschungen sich nicht vergleichen liessen und somit keine einheitliche Schlussfolgerung
gezogen werden kann (vgl. Hackenberg 2008: 80 f.).

Aktuell befindet sich die Forschung Uber Geschwisterbeziehungen, wenn ein oder mehrere
Kinder eine Beeintrachtigung haben, in einem neuen Aufschwung. Die bisherige defizitori-
entierte Forschungsrichtung wird nun mit einer positiven Perspektive erganzt (vgl. ebd.:
79f.).

Mithilfe meiner Bachelor-Thesis mochte ich den Fokus auf die Schattenkinder richten und
dieser Gruppe von Menschen mehr Aufmerksamkeit sowie auch Stellenwert im Bereich der

Behindertenhilfe in der Sozialen Arbeit geben.

1.3 Zielsetzung der Arbeit

Die Kernthematik dieser Bachelor-Thesis ist es, das Augenmerkt auf die Entwicklung der
im schattenstehenden Geschwister zu richten: mit welchen Chancen und Risiken sie wah-
rend des Heranwachsens konfrontiert sind und wie sich diese Merkmale auf ihr weiteres
Leben auswirken. Im Weiteren ist von grosser Relevanz zu ermitteln, welche Rolle die So-
ziale Arbeit in der Schweiz in diesem Bereich einnimmt und wie die Information einer mog-

lichen Unterstitzung die betroffenen Kinder oder Familien erreichen kann.

1.4 Fragestellung

Anhand der Begriindung der Themenwahl, der Relevanz fur die Soziale Arbeit und der Ziel-

setzung, lautet die Fragestellung fiir die vorliegende Bachelor-Thesis wie folgt:

WELCHES SIND DIE CHANCEN UND RISIKEN IN DER ENTWICKLUNG, WENN KINDER MIT BE-
HINDERTEN GESCHWISTERN AUFWACHSEN UND WIE BILDEN SICH DIESE AB?

Aufgrund der vielen Dimensionen in diesem Themenbereich orientiere ich mich an folgen-
den Unterfragestellungen:

¢ Was definiert eine Geschwisterbeziehung und was ist das Besondere daran?



e Wie funktionieren Familiensysteme und wie haben sie sich im Wandel der Zeit ver-
andert?

e Welche entwicklungspsychologischen Auswirkungen hat ein behindertes Kind fur
seine Geschwister?

¢ Welche Unterstitzungsangebote fiir Schattenkinder gibt es in der Schweiz und wie

werden sie den betroffenen Kindern oder Familien vermittelt?

1.5 Methodisches Vorgehen

Die vorliegende Bachelor-Thesis ist eine Theoriearbeit und stutzt sich auf wissenschaftliche
Fachliteratur. Fur die Bearbeitung werden verschiedene Quellen aus Sammelwerken, Mo-
nografien und Internetquellen herbeigezogen. Als Erganzung dazu werde ich mit Max, dem
Sohn ohne Behinderung der Familie Muller, ein qualitatives Interview durchfiihren und

seine Aussagen als Beispiele zur Fachliteratur verwenden.



2 Schliisselbegriffe

Zu Beginn dieser Bachelor-Thesis werden relevante Bezeichnungen formuliert und be-
schrieben. Es handelt sich dabei um Begriffserklarungen mit Hintergrund- und Entstehungs-

informationen als Verstandniserganzungen.

2.1 Schattenkinder

Der Begriff «Schattenkind» beschreibt das gesunde Kind beziehungsweise die gesunden
Kinder, wenn mindestens ein Geschwister behindert oder chronisch krank ist. Aufgrund der
Behinderung oder der chronischen Krankheit erhalt das Geschwister eine erhéhte Beach-
tung der Eltern in Bezug auf Entwicklung, Zukunftsperspektive und mdgliche Therapien
oder Hilfsmittel. Schattenkinder erhalten aufgrund ihres normentsprechenden Heranwach-
sens bei den identischen Themen weniger Aufmerksamkeit. Zusatzlich haben Kinder mit
einer Behinderung oder einer chronischen Krankheit oftmals einen erhéhten Betreuungs-
bedarf. Die gesunden Geschwister werden dadurch zwar nicht vergessen, geraten jedoch
durch die Mehrbelastung oft in den Hintergrund. Kinder, die diese Abweichung erleben,
werden als «Schattenkinder» bezeichnet, da sie im Schatten des behinderten Geschwisters
aufwachsen und leben (vgl. Lohaus 2018: 290).

2.2 Behinderung

Der Begriff «Behinderung» wird aus der gesellschaftlichen Perspektive unterschiedlich be-
schrieben und verstanden, denn er ist an das Verstandnis von individuellen Werten und
Normen geknupft. Aufgrund dieser Individualitat gelten Menschen mit einer Behinderung in
der heutigen Gesellschaft als Minderheit. Diese Abgrenzung in der Gesellschaft wird auch
durch den Faktor, dass keine einheitliche Definition des Begriffs existiert, gefordert. Infol-
gedessen werden fur die Erlduterung des Schllsselbegriffs «Behinderung» drei Ursprungs-
modelle und die auf deren Basis entstandenen juristische Definition der Schweiz sowie die
der UN-BRK? vorgestellt.

2 Ubereinkommen der UNO (ber die Rechte von Menschen mit Behinderung
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2.2.1 Medizinisches Modell

Das «medizinische Modell» ist die alteste Ansicht einer Definition des Begriffs «Behinde-
rung». Es entstand aus Arbeiten des 19. Jahrhunderts und vertritt ausschliesslich den me-
dizinischen Blick einer Behinderung. Es definiert unterschiedliche unheilbare Fehlbildun-
gen, physische und psychische Krankheiten sowie Behinderungen, die durch Arbeitsunfalle
in der aufkommenden Industrie oder durch Kriege entstanden sind (vgl. Gazareth 2009: 5).
Durch die Ansicht, dass der betroffene Mensch individuelle Massnahmen benétigt, um sein
«Problem» zu beheben oder eher einen Umgang mit diesem zu erlernen, wird das Modell
auch «individuelles Modell» genannt. Dadurch wird hervorgehoben, dass dieser Mensch
nicht der Normgesellschaft entspricht und Unterstitzung mit seinem Problem erhalten muss
(vgl. ebd.).

2.2.2 Soziales Modell

Ein neueres Modell ist das «soziale Modell». Es ist durch die Handlungen der Behinderten-
bewegungen in den 70er Jahren entstanden und nahm einen damals neuen und anderen
Standpunkt ein. Die Behinderung wird nicht mehr als individuelles Problem angesehen,
vielmehr als Gegenstand des sozialen Umfeldes, indem sich diese Person befindet. Das
Modell beauftragt die Gesellschaft sich so zu entwickeln, dass ein Mensch mit einer Behin-
derung keinen Vorurteilen ausgesetzt ist und keine Diskriminierungen erleben muss (vgl.
ebd.: 6).

Zuséatzlich stltzt sich das «soziale Modell» stark auf die Menschenrechte ab, was zu einer
schnellen Verbreitung geflhrt hat. Der Miteinbezug der Menschenrechte bringt der nicht-
behinderten Bevdlkerung die Thematik naher und vertritt den Grundsatz der Chancen-

gleichheit (vgl. ebd.).

2.2.3 Bio-Psycho-Soziales-Modell

Kurze Zeit spater begann die «Weltgesundheitsorganisation — WHO» an einer Klassifika-
tion fur den Begriff Behinderung zu arbeiten. Dabei stand das medizinische und das soziale
Modell stets im Fokus und 1980 wurde eine Kombination aus beiden formuliert: die «ICIDH
— Internationale Klassifikation der Schadigungen, Fahigkeitsstorungen und Beeintrachti-
gungeny». Die Vertreter:innen des medizinischen und sozialen Modells kritisierten die ICIDH
jedoch intensiv aufgrund der nicht gelungenen Kombination beider Interpretationen. So
wurde ICIDH von 1980 im Jahr 2001 durch die neue «ICF — Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung, Gesundheit» ersetzt (vgl. ebd.). Die ICF beschreibt,

ohne genaue Definition, eine Behinderung «als ungiinstige Wechselwirkung zwischen einer
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Person (mit ihrer Lebenssituation, ihrer Persénlichkeit, usw.), ihren Kérperfunktionen (phy-

sisch, geistig, sinnlich) und ihrem Umfeld (kulturell, institutionell, baulich, usw.).» (vgl. ebd.)

2.2.4 Juristische Definition Schweiz

Die schweizerische rechtsgultige Definition von «Behinderung» setzt sich ebenfalls aus
dem medizinischen und sozialen Modell sowie der Beschreibung der WHO zusammen. Der
Begriff wird im Bundesgesetz Uber die Beseitigung von Benachteiligungen von Menschen
mit Behinderung (vgl. Schweizer Eidgenossenschaft 2002: art. 2 Abs. 1) folgendermassen

formuliert:

In diesem Gesetzt bedeutet Mensch mit Behinderung (Behinderte, Behinderter) eine Per-
son, der es eine voraussichtlich dauernde korperliche, geistige oder psychische Beein-
trachtigung erschwert oder verunmdglicht, alltagliche Verrichtungen vorzunehmen,
soziale Kontakte zu pflegen, sich fortzubewegen, sich aus- und weiterzubilden oder eine
Erwerbstatigkeit auszutben.

2.2.5 UN-BRK

Ebenfalls als Synthese zu den fihrenden Definitionen formulierten die Vereinten Nationen
—UNO im «Ubereinkommen der Vereinten Nationen zum Schutz der Rechte von Menschen
mit Behinderung — UNBRK» Behinderung sehr dhnlich wie die Schweiz: «(...) Menschen,
die langfristige kérperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrdchtigungen haben, wel-
che sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen.» (vgl. Vereinte Nationen
2004: art. 1)

2.3 Familie

Der Begriff «Familie» stammt aus dem Lateinischen «familia» und bedeutet direkt Ubersetzt
«Hausbestand». Der Begriff impliziert bereits wer Teil einer Familie ist, wird jedoch je nach
Anlass, Tradition oder auch Religion unterschiedlich interpretiert. So kann es sein, dass mit
«Familie» ausschliesslich die Kern- oder Kleinfamilie mit Eltern und Kindern gemeint ist,
oder eben auch der grossere Stammbaum mit Grosseltern, Tanten, Onkeln, Cousinen, etc.
(vgl. Hofer/Wild/Noack 2002: 5).
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2.3.1 Biologische Sicht

Hofer (2002) beschreibt, dass sich eine Familie durch die Blutsverwandtschaft definiert,
beispielsweise Eltern und ihre Kinder. Dem hinzuzufiigen ist, dass durch Adoption eines

oder mehrerer Kinder, diese Verbindung ebenfalls entstehen kann (vgl. ebd.).

2.3.2 Sozialpsychologische Sicht

Der sozialpsychologische Ansatz beschreibt hingegen, dass jedes langerfristige intime Be-
ziehungssystem als Familie bezeichnet werden kann. Zentral sind dabei die Dauer und der
regelmassige Kontakt unter den Personen und nicht die Blutsverwandtschaft oder das Vor-
handensein mehrerer Generationen. So wird beispielsweise eine Wohngemeinschaft oder

eine langjahrige Freundesgruppe ebenfalls als «Familie» bezeichnet (vgl. ebd.: 5f.).

2.3.3 Wirtschaftliche Sicht

Eine weitere Perspektive von Familie ist die rein wirtschaftliche. Hierbei sind die wichtigsten
Aspekte, dass mindestens zwei Erwachsene ihr Leben gemeinsam beschreiten. Sie woh-
nen gemeinsam und teilen sich somit wirtschaftliche Belange (Miete, Versicherungen und
Annliches). Als Familie zéhlen dabei ausschliesslich die im Haushalt lebenden Personen
(vgl. Jungbauer 2014: 14).

2.3.4 Definition Familie

Aufgrund der vielfaltigen Ebenen und Perspektiven der Begriffserklarung «Familie» wird fur
die vorliegende Bachelor-Thesis folgende Definition von Hofer (2002: 6) ausschlaggebend
sein: «Familie ist eine Gruppe von Menschen, die durch nahe und dauerhafte Beziehungen
miteinander verbunden sind, die sich auf eine nachfolgende Generation hin orientiert und
die einen erzieherischen und sozialisatorischen Kontext flir die Entwicklung der Mitglieder

bereitstellt. »

2.3.5 Familienstruktur und deren historischer Hintergrund

Seit dem demografischen Wandlungsprozess, der in den 1965er Jahren begann, wurde die
«klassische Familie» durch viele unterschiedliche Lebensformen abgeldst. Die bisher be-
kannte Struktur (Vater, Mutter, Kind/er) mit einer konservativen Rollenverteilung, veran-

derte sich durch gesellschaftliche Entwicklungen immer wieder und passte sich an. Durch
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den Einsatz der Antibabypille 1970 und der im selben Zeitraum zunehmenden Scheidungs-
rate entstanden neue Lebensformen und Familienstrukturen (vgl. Ecarius 2007: 37 ff.). Dar-
Uber hinaus veranderten sich in dieser Zeit gesellschaftliche Werte und Normen. Das Stre-
ben nach einer erfolgreichen Karriere beider Geschlechter rickte langsam in den
Vordergrund, wahrend die Fortpflanzung, die bisher eine wirtschaftliche Absicherung der
Familie darstellte, nicht mehr dieselbe Prioritat hatte. Diese «neue» Generation strebte da-
nach den eigenen Lebensstil nicht unabdingbar fiir Kinder zu opfern und zeugte erst spater
oder nie Nachkommen. Folge daraus war eine Erhéhung des Alters der Eltern bei der Ge-
burt des ersten Kindes sowie eine reduzierte Anzahl von eins bis drei Kindern (innerhalb
einer Kernfamilie). Gruinde hierfir waren medizinisch- technische Faktoren (Verhidtungsmit-
tel) und biologische, durch den spateren Beginn der Elternschaft. Freiwillig kinderlose
Paare, die ihr flexibles und unabhangiges Leben als Erwachsene beibehalten wollten, wa-
ren ebenfalls eine Neuerung (vgl. ebd.: 37f.).

Aufgrund dieser Entwicklung entstanden auch viele neue Familienformen: kinderlose Ehen,
getrenntes Zusammenleben, nichteheliche- und gleichgeschlechtliche Lebensgemein-
schaften, Ein-Eltern-Familien, Stief- und Adoptivfamilien sowie heterologe Inseminationsfa-
milien®. Die klassische Form einer Familienstruktur existiert bis heute und bildet mit den

anderen Formen eine Mdglichkeit zur Individualitat (vgl. ebd.: 40-46).

2.4 Geschwisterbeziehung

Die Beziehung zwischen Geschwistern ist die komplexeste und andauerndste, die ein
Mensch haben kann. Im Gegensatz zu anderen sozialen Beziehungen eines Menschen
endet diese normalerweise nicht mit dem Kontaktabbruch einer Person. Selbst wenn zwi-
schen Geschwistern kein aktiver Kontakt besteht, bleiben sie ihr Leben lang miteinander
verbunden. Die geschwisterliche Verbundenheit wird sich niemals auflésen, denn aufgrund
des gemeinsamen Aufwachsens pragen sie sich gegenseitig und tragen zur Entwicklung
des Geschwisters bei. Dabei lernen sie unter anderem den Umgang mit ambivalenten Ge-
fuhlen gegenuber einer nahestehenden Person. Diese Ambivalenz zeichnet sich durch die
Wechselwirkung zwischen «sich nahe sein», «sich bewundern» und einem «Konkurrenz-

kampf» aufgrund von Eifersucht aus (vgl. Jungbauer 2014: 66).

3 Familien die Kind(er) haben, die durch eine Samenspende eines fremden Mannes entstanden sind.
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241 Geschwister im Laufe der Zeit

So wie sich das Familienbild im Laufe der Zeit veranderte und sich der Gesellschaftsent-
wicklung anpasste, modifizierte sich auch die Beziehung zwischen Geschwistern. Ein zent-
raler Aspekt ist dabei die Anzahl der Geschwister pro Familie. In vorindustrieller Zeit war
die héhere Anzahl an Kindern pro Familie wichtig, da diese auch ihren Anteil zum Familien-
leben beisteuerten. So war es normal, dass beispielsweise altere Geschwister die Jlingeren
beaufsichtigten, da die Eltern aufgrund von langen, harten Arbeitstagen nicht genligend
Zeit oder Ressourcen daflr hatten. Das Geschlecht der Kinder spielte eine wichtige Rolle:
Wahrend Tochter vor allem im Haushalt und der Kinderbetreuung unterstitzten, halfen
Séhne den Vatern in handwerklichen Belangen oder gingen einer Ausbildung nach (vgl.
ebd.).

Wie in Kapitel 2.3.5 ersichtlich wurde, veranderte sich das Familienbild und System in den
letzten 150 Jahren stark. Im Rahmen dieses Wandels nahm die Geburtenrate rasant ab.
Gemass des Bundesamtes flr Statistik wurde in der Schweiz im Jahr 2022 eine durch-
schnittliche Kinderzahl pro Familie von 1.39 verzeichnet (vgl. Bundesamt fir Statistik a
2023: 18 f.). In den Jahren 1876, 1937, 1962, 2000 wurden vergleichsweise 4.4, 1.7, 2.7,
1.7 Kinder pro Familie registriert (vgl. Bundesamt fur Statistik b 2024: 0.S.). Das bedeutet,
dass die Form der Ein-Kind-Familien zugenommen hat und Kinder heute mit weniger oder
keinen Geschwistern aufwachsen. Dem gegenuber stehen die neueren Formen von Ge-
schwistern wie zum Beispiel: Halb-, Adoptiv- oder Stiefgeschwister (vgl. Jungbauer 2014:
66).

Aber nicht nur die Anzahl der Geschwister spielt in der Entwicklung eine Rolle, sondern
auch die geforderte Individualitat. Kinder haben heute mehr individuelle Mdglichkeiten bei
der Gestaltung ihrer Freizeit und sind in der Schweiz schulpflichtig. Das wirkt sich auf die
Beziehung zwischen den Geschwistern aus. Sollten sie unterschiedliche Schulen besuchen
und/oder nicht denselben Hobbys nachgehen, ist ihre gemeinsame Zeit auf zu Hause be-
grenzt (vgl. ebd.: 67). Sollten sie jedoch in der gleichen Schule sein, kénnen sie den Schul-
weg oder die Pausen gemeinsam verbringen. Zusatzlich ist ein gleiches Hobby maoglich,
dessen gemeinsame Ausfiihrung wiederum das Geschwisterband starken kann. Trotz die-
ser variablen gemeinsamen Zeit wachsen sie zusammen auf und pragen sich gegenseitig.
Aus diesem Grund ist davon auszugehen, dass selbst wenn sie sich nicht immer gut ver-
stehen, trotzdem eine starke Beziehung aufgebaut wird. Die Geschwisterbeziehungen ge-
horen zu den Primarbeziehungen eines Menschen und dauern meistens ein Leben lang an
(vgl. ebd.).
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2.4.2 Geschwisterposition und Rollenverteilung

Ob die Position in der Geburtenreihe einen Einfluss auf die Rollenverteilung unter den Ge-
schwistern spielt, ist ein wichtiger Diskussionspunkt in der Geschwisterforschung. Jung-
bauer (2014) beschreibt, dass sich die Geburtenreihe entscheidend auf die Entwicklung
eines Kindes auswirken kdnne, aber nicht zwingend muisse (vgl. ebd.: 69). Hingegen
schreibt Achilles (2018), dass die in sich individuellen vielschichtigen Familiensysteme und
die Menschen darin, sich gegenseitig pragen und dadurch auf die Entwicklung der Kinder
wirken. Es kdnnen dabei Zusammenhange zwischen der Geschwisterhierarchie und der
Entwicklung geschlossen werden. Dieser Zusammenhang beschreibt jedoch lediglich indi-
viduelle Charakterztige und nimmt keinen Einfluss auf die psychische- oder physische Ent-
wicklung (vgl. Achilles 2018: 23).

Eine Rollenverteilung unter Geschwistern entsteht, sobald es mehr als ein Kind in der Fa-
milie gibt. Wird das zweite Kind geboren, findet eine Entthronung des Erstgeborenen statt.
Es muss nun die Eltern sowie auch das gesamte Leben mit einem neuen Menschen teilen
und steht nicht mehr im Mittelpunkt der Eltern (vor allem auch, da es aufgrund seines Alters
bereits lebensnotwendige Fahigkeiten erlangt hat). Durch die Entthronung kann eine an-
fangliche Rivalitat entstehen (vgl. Jungbauer 2014: 67), die meist in der Adoleszenz erneut
aufkeimt und dem alteren Kind ein Gefuihl von Autoritat und Privileg gegenlber den jlinge-
ren Geschwistern gibt. Als Hauptgrund wird die jahrelange Bearbeitung von Regeln und
das Durchsetzen gegenlber den Eltern genannt. Die Erstgeborenen missen sich durch die
Unerfahrenheit der Eltern ihre Privilegien hart erarbeiten, wahrend alle Nachfolgenden da-
von profitieren (vgl. Achilles 2018: 23 f.).

Das mittlere Kind wird umgangssprachlich auch «Sandwich-Kind» genannt. Es Gbernimmt
durch die Position in der Reihenfolge zwei Rollen gleichzeitig und doch eine ganz eigene.
Auf der einen Seite ist die Rolle des jliingsten Geschwisters bekannt, aber auf der anderen
Seite nimmt es neu auch zuséatzlich die unbekannte Rolle des alteren Geschwisters ein.
Durch diese mittlere Position haben sie die Chance, Forderungen vom altesten Geschwis-
ter an das Jungere oder Jingste weiterzugeben. Gleichzeitig kénnen sie durch die Erfah-
rungen (in der Rolle als jungeres Geschwister), wohlwollend und sensibel auf das jlingste
Kind zugehen (vgl. ebd.: 24). Die Herausforderungen dieser Position sind an diese doppel-
ten Rollen geknlpft. Die mittlere Geschwisterposition erhalt nie die alleinige Aufmerksam-
keit der Eltern (Uber einen langeren Zeitraum). Wahrend altere Geschwister zuerst allein
sind und die jingeren normalerweise langer im Elternhaus bleiben, erlebt das mittlere Kind

diese vollumfangliche Aufmerksamkeit nicht. Aus diesem Grund kénnen bei «Sandwich-
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Kindern» Gefuhle der Vernachlassigung entstehen. Als Folge der Aufmerksamkeitssuche
bei den Eltern ist zu beobachten, dass sich mittlere Kinder oftmals auf ein Interessensgebiet
fokussieren, in diesem brillieren wollen, um somit Anerkennung und Aufmerksamkeit der

Eltern zu erhalten (vgl. Jungbauer 2014: 68).

Das jungste Geschwister, sofern es das letzte Kind in der Familie bleibt, ist das einzige
Familienmitglied, dessen Rolle sich nie verandert (bis in der Familie eine nachste Genera-
tion entsteht). Die jungsten Geschwister profitieren von der grossen Aufmerksamkeit der
Eltern und dem gleichzeitigen Interesse der alteren Geschwister. Sie werden in der Regel
von der gesamten Familie erwartet und herzlich willkommen geheissen. Von den alteren
Geschwistern werden die jlingeren oftmals als «verwdhnt» bezeichnet, da sie von den «Er-
rungenschaften» der Geschwister profitieren oder die Eltern Fehler in der Erziehung nicht
oder weniger wiederholen. Dennoch haben auch sie mit Herausforderungen umzugehen.
Sie werden niemals in einem Bereich der oder die Erste sein (zum Beispiel Schulabschluss)
und erhalten je nach finanziellem Stand der Familie die bereits durch die alteren Kinder
gebrauchte Kleidung und deren Spielsachen. Es zeichnet sich ab, dass das Sorgetragen
und BehUten des jlingsten Kindes durch die Familie in diesem ein spateres Gefuhl von «in
der Schuld stehen» und «etwas zurlickgeben missen» entsteht lassen kann. Aufgrund des
Aufwachsens in einer behiteten Umgebung, in der sie von ihren Eltern und alteren Ge-
schwistern besonders beachtet werden, kdnnen die Jungsten eine Art Helfersyndrom ent-
wickeln. Hinzu kommt, dass sie im Vergleich zu den alteren Geschwistern langer im Eltern-
haus bleiben und dadurch direkt miterleben, wie sich die Eltern mit zunehmendem Alter
verandern. Dabei lasst sich beobachten, dass sie sich — im Gegensatz zu den alteren Ge-

schwistern, vor allem um die betagten Eltern kimmern (vgl. Achilles 2018: 25).

2.5 Familie mit behindertem Kind

Wenn eine Familie ein Kind erwartet, ist dies meist eine bedeutsame Zeit. Vieles verandert
sich und als Eltern oder auch als altere Geschwister kommen neue Aufgaben auf einen zu.
Wenn das Neugeborene eine Beeintrachtigung hat, entstehen fiir die gesamte Familie un-
erwartete Herausforderungen, die sie mit einer aussergewohnlichen Familiensituation kon-

frontiert.

2.5.1 Fiir die Eltern

Die Geburt eines Kindes wird normalerweise mit Freude erwartet. Treten dabei Komplikati-

onen auf oder zeigt sich erst nach der Niederkunft, dass das Kind eine Behinderung hat,
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ergeben sich intensive und langfristige Folgen fir die ganze Familie. Fur die Eltern ist dies
eine unerwartete und oftmals auch schmerzliche Wendung (anders ist es, wenn bei einer
pranatalen Diagnostik bereits eine Behinderung festgestellt wurde und die Eltern sich ent-
sprechend vorbereitet konnten). Diese akute und zeitgleich intensive Situation st bei den
meisten Eltern eine Krise aus, die sie aus ihrem erhofften und geplanten Leben reisst.
Durch das Be- und Verarbeiten der Krise arrangieren sich die Eltern mit der neuen Situation
und gewohnen sich daran. Dennoch werden sie in allen Lebensphasen des behinderten
Kindes neue und herausfordernde Situationen und Entscheidungen bewaltigen mussen
(vgl. Hackenberg 2008: 44 f.).

Die Rollendynamik der Eltern ist ein fundamentaler Faktor. Da das behinderte Kind ein Le-
ben lang auf Unterstlitzung angewiesen sein wird (je nach Behinderung), ist anzunehmen,
dass die Eltern ihr geplantes Modell der Kinderbetreuung und Erwerbsarbeit anpassen oder
aufgeben mussen. Nach Hackenberg (2008) sind davon vor allem Frauen betroffen. Auf-
grund der Ambivalenz zwischen Kinderbetreuung, Haushalt und Erwerbsarbeit kann eine
Spannung zwischen dem Autonomiebeduirfnis und den sozialen Verpflichtungen entstehen,
die bei ungleicher Verteilung zu negativen Geflihlen fihren kann. Vater begegnen oftmals
einer anderen Form von Herausforderung. Durch die intensive Betreuung und Care Arbeit
der Mutter, mussen die Vater die Familie wirtschaftlich versorgen und entsprechend im
Vollzeitpensum arbeiten. Aufgrund der arbeitsbedingten langeren und haufigen Abwesen-
heit des Vaters, nimmt dieser eine Zuschauerrolle im Familiengeschehen ein und ist fur
Arzt:innen, Therapeut:innen und weiteren Fachpersonen keine Ansprechperson. Diese Rol-
lenverteilung wird auch in der Forschung beobachtet: die direkte Verantwortung liegt bei
der Mutter, wodurch Vater deutlich in den Hintergrund riicken und den «zweiten Platz» ein-
nehmen. Hackenberg (2008) bestatigt diese Rollenverteilung. Als Hauptgrund nennt er den
Umstand, dass Vater extern agieren, also weniger Zeit mit der Familie verbringen, und
dadurch im Verhaltnis zur Mutter einen geringeren oder fehlenden Austausch mit Expert:in-
nen haben. Im Blickfeld der Forschung erhalten Vater vergleichsweise eher weniger Be-
achtung (vgl. ebd.: 50 f.).

Wie sich ein behindertes Kind fiir die Geschwister — Schattenkinder — auswirkt, bildet den

Gegenstand dieser Bachelor-Thesis und wird in Kapitel 4 detailliert abgebildet.
Die relevanten Begriffe dieser Bachelor-Thesis werden im nachsten Kapitel mit der entspre-

chenden theoretischen Grundlage erganzt und bilden anschliessend die Basis fur die Be-

antwortung der Fragestellung.
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3 Theoretische Grundlage

Die theoretische Grundlage fir die Beantwortung der Fragestellung bezieht sich auf die
Entwicklung des Menschen. Folgend werden vier unterschiedliche Ansatze der Entwick-

lungspsychologie theoretisch vorgestellt.

3.1 Entwicklungspsychologie

Die Entwicklungspsychologie ist ein zentraler Bereich der Psychologie, der sich mit den
Veranderungen des menschlichen Erlebens und Verhaltens Uber die gesamte Lebens-
spanne befasst. Dabei werden biologische, kognitive, emotionale und soziale Entwicklungs-
prozesse betrachtet, die das Wachstum und die Reifung eines Individuums beeinflussen.
Der Fokus liegt sowohl auf universellen Entwicklungsmustern als auch auf individuellen
Unterschieden, die durch Umwelt, Erziehung und genetische Faktoren gepragt werden.

Im Verlauf der geschichtlichen Entwicklungspsychologie haben verschiedene Theorien
massgeblich dazu beigetragen, unser Verstandnis dieser Prozesse zu vertiefen. Zu den
einflussreichsten gehodren die Theorien von Erik H. Erikson, der sich insbesondere mit
psychosozialen Entwicklungsphasen befasst, Jean Piaget, der die kognitive Entwicklung
von Kindern erforschte und John Bowlby, dessen Bindungstheorie die Bedeutung friiher
Beziehungen betont. Darlber hinaus hat der Okologe Urie Bronfenbrenner mit seinem
«6kologischen Modell der Entwicklung» einen wichtigen Rahmen geschaffen, der die Aus-

wirkung und Rolle der Umwelt in den Mittelpunkt stellt.

Aufgrund des komplexen und vielseitigen Verstandnisses von Entwicklung entschied sich
die Autorin fir eine mehrdimensionale Darstellung. Diese beinhaltet aufgrund der gewahl-
ten Theorien, einen sozialen und kognitiven Aspekt sowie die Berlcksichtigung der Fakto-
ren Bindung und Umwelt. Die Summe dieser vier Perspektiven bietet eine fundierte Wis-
sens- und Verstandnisbasis zum Begriff Entwicklung und ermdglicht anschliessend eine
differenzierte Erarbeitung der Entwicklungschancen- und Risiken von Schattenkindern.

Folglich werden die Theorien und Modelle naher beleuchtet, um somit einen Uberblick zu

den wesentlichen Aspekten der menschlichen Entwicklung abzubilden.

3.11 Entwicklungstheorie nach Erik H. Erikson

Das Entwicklungsmodell von Erik H. Erikson (1973, 1988) kann als Fortsetzung und Erwei-

terung der Triebentwicklungstheorie von Sigmund Freud (1904) betrachtet werden.
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Wahrend beide Theoretiker eine Unterteilung in acht Phasen vornehmen, enden diese bei
Freud bei der Adoleszenz. Erikson bezieht sie in seiner Theorie auf den kompletten Le-
benszyklus. Die beiden Theorien gehen von einem ahnlichen Grundsatz aus, unterschei-
den sich jedoch in der Herangehensweise beziehungsweise ihrer Gewichtung. Freud be-
schreibt seine Theorie anhand der Triebentwicklung, in der die psychosexuellen Krafte die
Basis der Entwicklung bilden. Erikson geht ebenfalls von der gleichen Basis aus, legt den
Schwerpunkt hingegen auf die sozialen Bindungen (vgl. Rothgang/Bach 2021: 88, vgl. ebd.:
77).

Aufgrund der Fragestellung dieser Bachelor-Thesis wird zur Beantwortung ausschliesslich
die Entwicklungstheorie von Erikson, mit dem Schwerpunkt der sozialen Beziehungen, zu-

gezogen.

Das Entwicklungsmodell nach Erikson kann als Stufenmodell definiert werden. Es beinhal-
tet acht Phasen, die in vorgegebener Reihenfolge durchlebt werden missen. In jeder Phase
beschreibt Erikson eine psychosoziale Krise, die ein Mensch absolviert und sich dadurch
entwickelt. Bei diesen Krisen handelt es sich um eine Synthese zwischen korperlichen,
psychischen und sozialen Ablaufen (vgl. ebd. f.), die von Erikson folgendermassen be-
schrieben werden: «(...)den biologischen Prozel3 einer hierarchischen Organisation der Or-
gansysteme, die einen Kérper (Soma) bilden; um dem psychischen Prozel3, der die indivi-
duelle Erfahrung durch Ich-Synthese (Psyche) organisiert; um schlie8lich dem
gesellschaftlichen Prozel3 der kulturellen Organisation der wechselseitigen Abhdngigkeit
von Personen (Ethos).» (Erikson 2012: 27). Als Voraussetzung fiir eine positiv durchlaufene
Entwicklung steht die Bewaltigung der jeweiligen Krise an. Die Uberwindung einer Krise ist
ein wichtiger Faktor zur Bewaltigung zukunftiger Krisen. Erfahrungen und Erlebnisse der
vergangenen Phasen/Krisen beeinflussen aktuelle und zukinftige Entwicklungsschritte
(vgl. Rothgang/Bach 2021: 89).

Folgend werden die fur diese Bachelor-Thesis relevanten Phasen der Entwicklung (Saug-
lingsalter, Kleinkindalter, Spielalter und Schulalter) dargestellt (siehe Abb. 1) und erlautert.
In der ersten Entwicklungsphase eines Menschen besteht die zu bewaltigende Krise darin
Urvertrauen gegeniber dem Urmisstrauen aufzubauen. Fir den Aufbau eines Grundver-
trauens bendtigt der Saugling physische- und psychische Fuhrsorge (Nahrung, Kérperkon-
takt, Warme und emotionale Zuwendung). Dabei spielt die Mutter, als Hoffnungstragerin
und schutzgebende Person, eine ausschlaggebende Rolle. Anhand der Fihrsorge und des
Aufbaus von Urvertrauen gewinnt der Saugling die Bestatigung, dass er sich auf seine Um-

welt und sich selbst verlassen kann. Gemass Erikson erfahrt der Saugling, dass die Umwelt
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seine Bedurfnisse erkennt und ihm daraus folgend das gegeben wird, was er bendétigt (zum

Beispiel durch Schreien mitteilen, dass er Hunger hat) (vgl. ebd.: 90).

Phasen Psychosexuelle Psychosoziale Radius wichtiger Grund-
Phasen und Modi Krisen Beziehungen starken
Sauglings- Oral-respiratorisch, Grundvertrauen Matterliche Hoffnung
alter sensorisch-kinasthe- vs. Grund-Miss- Person
tisch (Einverlei- trauen
bungsmodi)
Kleinkind-  Anal-urethral, mus- Autonomie vs. Elternpersonen  Wille
alter kuladr (Modi des Zu- Scham, Zweifel

rickhaltens und
Ausscheidens)

Spielalter  Infantil-genital, Initiative vs. Kernfamilie Entschluss-
lokomotorisch Schuldgefuhl kraft
(Modi des Eindrin-
gens und Umschlie-
Bens)

Schulalter Latenz Regsamkeit vs. »Nachbar- Kompetenz
Minderwertigkeit schaft«, Schule

Abb. 1: Teil des Entwicklungsmodell nach Erikson (in: Rothgang Bach 2021: 89)

Im Kleinkindalter lernen Kinder zunehmend ihre Muskeln richtig einzusetzen und zu kon-
trollieren, was sich bei der Ausscheidung von Kdrperinhalten, aber auch in der Fein- und
Grobmotorik widerspiegelt. Das Kind wirkt immer starker auf seine Umwelt ein und erkennt,
dass es sie «besitzen» kann. Dadurch wird es selbststéandiger und es entsteht ein Streben
nach Autonomie. Als Umwelt werden in dieser Phase vor allem die Eltern wahrgenommen.
Sie unterstutzen ihr Kind in dieser Entwicklung. Als Krise wird die Wechselwirkung von ne-
gativen Gefuhlen bei missglickten Versuchen autonom zu sein (Scham und Zweifel) und
der Erfahrung eines Erfolgserlebnisses (Stolz auf die eigene Autonomie) wahrgenommen.
Der eigene Wille des Kindes ist in dieser Phase eine ausschlaggebende Ressource, wie

die Krise bewaltigt werden kann und wird (vgl. ebd. f.).

Aufgrund der im Spielalter stark gestiegenen motorischen und kognitiven Fahigkeiten be-
ginnt das Kind mit der aktiven Teilnahme an, sowie der Erforschung der Umwelt. Mithilfe
der Variation von Lautstarken (Stimme, Gerausche erzeugen), Bewegungen und der An-
wendung von Kraft, erforscht es seinen Raum und sucht sich darin seinen Platz. Angesichts
seiner Ungeubtheit und Unerfahrenheit, kann es von der Kernfamilie hierbei Ablehnung er-
fahren, sollte es durch sein Verhalten negativ auffallen. Diese Ablehnung ist fur das Kind

eine neue Situation und es lernt in dieser Phase damit umzugehen (vgl. ebd.: 91).
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In der vierten Phase wird es durch das Erreichen des Schulalters wissbegierig und neu-
gierig auf die Welt und wie alles darin funktioniert. Die Lernfreude kann mit der Zeit nach-
lassen, da sich Kinder in dieser Phase erstmalig in einer Gruppe vergleichen und verglichen
werden. Dadurch kénnen Minderwertigkeitsgefiihle erlebt werden. Ob dies im Bereich Ma-
thematik oder Sport stattfindet, spielt keine Rolle, sie werden von Fachpersonen verglichen,
tun dies aber auch eigeninitiativ untereinander. Bei dieser Krisenbewaltigung sind Kinder
auf ein unterstiitzendes soziales Konstrukt aus friilheren Phasen angewiesen. Als Konse-
quenz eines negativen Durchlebens beschreibt Erikson eine Resignation gegeniber dem

Lernen, die bis ins hohe Alter prasent bleiben kann (vgl. ebd. f.).

Das entwicklungstheoretische Modell von Erikson erreicht durch seine fassbare Beschrei-
bung der Entwicklungstheorie ein breites Spektrum an Befuhrworter:innen, ist jedoch durch
das subjektive Durchleben der Phasen wissenschaftlich nur schwer tGberprifbar. Die empi-
rische Evaluierung ist aufgrund der individuellen Krisenbewaltigung sowie der unklaren

Phasenwechsel mit erheblichen Schwierigkeiten verbunden (vgl. ebd.: 96).

3.1.2 Bindungstheorie Bowlby & Klassifikation Ainsworth

John Bowlby (1907-1990) war ein Mediziner, der sich mit der frihkindlichen Entwicklung
und der Einwirkung des Umfeldes beschaftigte. Nach ihm wirken sich friihe positive wie
auch negative soziale Interaktionen signifikant auf das Bindungsverhalten und dadurch die

Entwicklung eines (Klein-)Kindes aus (vgl. ebd.: 146).

Vorrausetzung zum Aufbau einer Bindung ist ein Bindungssystem. Dieses entwickelt sich
vor allem durch die Mutter, aber auch durch den Vater. Unmittelbar nach der Geburt ist die
Mutter die wichtigste Person fir den Saugling, da sie ihn schiitzt und nahrt. Der Vater nimmt
ebenfalls eine schitzende Rolle ein und je nach Situation auch eine nahrungsgebende.
Dadurch entsteht zwischen dem Saugling und den Eltern eine emotionale Verbindung, die
ihm Sicherheit in bedrohlichen Situationen gibt. Beispielsweise bei Trennungsangst (von
den Eltern) oder wenn unbekannte Personen zu nahekommen. Ist das emotionale Band mit
den Bezugspersonen gefestigt, kann sich das Kleinkind in einer bedrohlichen Situation si-
cher fihlen, indem es durch Schreien, Blick- und/oder Korperkontakt aktiv Kontakt auf-
nimmt und dadurch den benétigten Schutz und die Nahe von mindestens einer Bezugsper-
son erhalt (vgl. ebd.: 147).

Bowlby beschreibt in seiner Arbeit das Zusammenspiel zweier Systeme, die ergdnzend zu-

einander zur Entwicklung beitragen. Als Pendant zum Bindungssystem steht das Explora-
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tionssystem. Die beiden Systeme funktionieren nicht isoliert, kbnnen aber auch nicht gleich-
zeitig ausgeubt werden. Rothgang/Bach (vgl. ebd.: 150) beschreibt diese Wechselwirkung

folgendermassen:

Der Séugling kann demnach nur dann die Gegend erkunden, wenn er sich sicher fiihlt
und die Entfernung von seiner Mutter aushalten kann. (...) Umgekehrt ist es natiirlich
auch notwendig, dass die Mutter das Explorationsbedlirfnis des Sé&uglings wahrnimmt
und ihn dabei untersttitzt.

Als Fortsetzung der Interaktionssituation innerhalb des Bindungssystems entwickelt das
Kleinkind in den ersten Monaten ein «inneres Arbeitsmodell» und definiert bereits frih, wie
die Sicherheit in Bezug auf Bindung abgespeichert wird. Sich wiederholende Ablaufe und
Verhalten der Eltern lassen den Saugling Muster erkennen und abspeichern. Dadurch ent-
steht eine fur das Kind prognostizierbare Reaktion von den Eltern, was wiederum Sicherheit
gebend ist und eine positive Wirkung auf das Bindungsverhalten hat. Dem anzuschliessend
ist die Fahigkeit, bereits im Sauglingsalter in der Lage zu sein, fir jede Person ein eigenes
Modell von Bindung zu entwickeln und unterschiedliches Bindungsverhalten zu etablieren.
Im Laufe des Heranwachsens werden die bereits entstandenen inneren Arbeitsmodelle zu
«Bindungsreprasentationen» und werden als Vorlage fiir weitere Bindungsentwicklungen
genutzt. Aufgrund der gefestigten Bindungen erfahrt das Kind Sicherheit und ist psychisch
stabil. Gleichwohl wird durch das Erleben eines Verlustes die Bindungsreprasentanz nega-
tiv verandert (vgl. ebd.: 149).

Mary Ainsworth (1913-1999) war in einer der Forschungsgruppen Bowlbys tatig und unter-
suchte bereits wahrend ihrer Promotion die Entwicklung des Urvertrauens. Wahrend ihrer
Forschung zum Explorationsbedirfnis des Kindes entwarf Ainsworth ein standardisiertes
Verfahren um die Bindungsqualitat bei (Klein)-Kindern zu messen — die «Fremde-Situation»
(Originaltitel «strange situation»). Wahrend einer Testung wurde durch einen Doppelspiegel
die Reaktion des Kindes beobachtet, wenn die Mutter den Raum verlasst, betritt oder wenn
eine fremde Person den Raum betritt oder verlasst. Aufgrund der Beobachtungen respek-
tive der daraus erkennbaren Verhaltensmuster, konnte Ainsworth die Bindungsqualitat in
vier Gruppen klassifizieren (vgl. ebd.: 150 f.).

Sicher-gebundene Kinder reagieren wahrend und nach der Trennung der primaren Be-
zugsperson mit Stress. Dieser zeigt sich, indem die Kinder nach ihrer Bezugsperson rufen,
sie suchen, indem sie versuchen den Raum zu verlassen und/oder mit Weinen beginnen.

Sobald die Bezugsperson zurlickkehrt, I6st sich dieser Stress auf und sie suchen
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(Korper-) Kontakt, um sich trésten zu lassen und sich sicher zu fuhlen. Aufgrund der wie-
dergewonnenen Sicherheit kdnnen sie sich schnell wieder auf ihre Umgebung einlassen,

weiterspielen und entdecken (vgl. ebd.: 151).

Unsicher-vermeidend gebundene Kinder zeigen wahrend der Trennung der primaren Be-
zugsperson kein eindeutiges Bindungsverhalten. Sie beobachten die Bezugsperson, wenn
sich diese entfernt, beschaftigen sich aber weiter mit ihnrem Spiel und Entdecken, lediglich
mit abnehmender Konzentration. Eine dhnliche Reaktion zeigt sich bei der Rickkehr der
Bezugsperson. Sie fordern keinen Kontakt zu dieser ein respektive lehnen diesen regel-

recht ab und beschaftigen sich weiter selbststandig (vgl. ebd.: 152).

Bei Unsicher-ambivalent gebundenen Kindern 16st die Trennung der primaren Bezugs-
person grossen Stress und Angst aus und sie reagieren mit intensivem Weinen und weite-
ren korperlichen Reaktionen. Selbst wenn die Bezugsperson zurtickkehrt, kdnnen sie sich
durch deren Prasenz nicht direkt regulieren, sondern bendétigen dazu eine langere Zeit-
spanne. Wahrend sie sich beruhigen zeigen sie ein ambivalentes Verhalten, indem sie ei-
nerseits den Kontakt zur Bezugsperson suchen, diese jedoch gleichzeitig zuriickweisen
(vgl. ebd.).

Die Kinder, die sich keiner dieser Gruppen zuordnen lassen, beschreibt Ainsworth als Un-
sicher-desorganisierte Bindungsgruppe. Dazu gehoéren Kinder, die beispielsweise bei
der Ruckkehr der Bezugsperson auf diese zugehen, dann ein blockiertes Verhalten zeigen,
indem sie stehen bleiben, einfrieren oder wieder zurlick zu ihrem Spiel laufen. Zusatzlich

fallen Kinder, die stereotypes (Spiel-) Verhalten* zeigen, in diese Gruppe (vgl. ebd.).

Aufgrund der Nachvollziehbarkeit der Bindungstheorie wurde angenommen, dass das zu-
kiinftige Bindungsverhalten im Jugend- und Erwachsenenalter prognostiziert werden kann.
Jedoch zeigen die Ergebnisse verschiedener Forschenden, dass die Qualitat dieser Ablei-
tungen und Prognosen begrenzt ist. Zusatzlich wurde wahrend der Forschungszeit von
Bowlby und Ainsworth, aufgrund des damaligen Familienbildes (siehe Kapitel 2.3.5), fast
ausschliesslich die Mutter-Kind-Bindung untersucht und es existieren kaum Ergebnisse fur
weitere Bezugspersonen. Wahrend die Bindungstheorie in der Sozialen Arbeit einen klaren
Anwendungsbereich hat, kann es in spezifischen Situationen (beispielsweise bei Kindes-
wohlgefahrdungen) herausfordernder sein, die Bindungstheorie anzuwenden (vgl. ebd.:
156).

4 Repetitives und gleichbleibendes Verhalten wird als stereotyp bezeichnet.
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3.1.3 Kognitive Entwicklung nach Jean Piaget

Die kognitive Entwicklungstheorie von Jean Piaget erschien in den friihen 1920er Jahren.
Seine Arbeit ist die erste im Forschungsfeld der kognitiven Entwicklung und ist bis heute
eine der detailliertesten Theorien zur kognitiven Entwicklung. Vor allem aufgrund des Mit-
einbezugs des Spannungsfeldes zwischen Umwelt und Anlage sowie der Hervorhebung
von Kontinuitat und Diskontinuitat (vgl. Robert Siegler/DeLoache/Eisenberg 2011: 128).

Piagets Theorie geht davon aus, dass Kinder bereits direkt nach der Geburt kdrperlich und
geistig agieren und dadurch aktiv ihre Entwicklung férdern. Er beschreibt Kinder als Wis-
senschaftler:innen, die auf Erfahrungen reagieren, indem sie Hypothesen erstellen, diese
durch experimentieren prifen und somit Schlussfolgerungen aus dem kognitiven Prozess
schliessen. Daraus ist erkennbar, dass Kinder aufgrund ihrer intrinsischen Motivation lernen

und keine extrinsischen Impulse bendtigen (vgl. ebd. f.).

Fir die Erforschung dieser These bearbeitete Piaget zwei zentrale Entwicklungsfragen: Wie
wird die kognitive Entwicklung durch Anlage und Umwelt beeinflusst und was die Funktion
von Kontinuitat und Diskontinuitat bewirkt.

Unter Anlage und Umfeld werden nicht nur die Familienmitglieder und Betreuungsperso-
nen identifiziert, sondern alle Erlebnisse und jede Erfahrung, die ein Kind mithilfe des sich
entwickelnden Gehirnes und den mit der Zeit erweiterten Korperfahigkeiten macht. Das
Kind lernt, wie es auf Anforderungen aus der Umwelt reagieren muss, um seine Ziele zu
erreichen — das Kind lernt zu adaptieren. Die Strukturierung dieser Adaption wird fir die
Entwicklung vorausgesetzt. Der Aufbau einer Struktur beginnt mit unterschiedlichen indivi-
duellen Beobachtungen und bildet anschliessend konsistente Wissenssysteme (vgl. ebd.:
129).

Die Relevanz von Kontinuitét in der kognitiven Entwicklung wird von Piaget anhand von
drei in sich aufbauenden Phasen beschrieben. Davon ausgehend, dass ein Kind bereits
Wissenssysteme und Konzepte aufgebaut hat (ungefahr ab dem zweiten Lebensjahr), be-
findet es sich wahrend des Empfangens neuer Informationen (akustisch oder visuell) in der
«Assimilation». Wenn eine neue Information in ein bekanntes Konzept passt, zieht das Kind
die korrekten Schlisse und reagiert passend auf die Information (Beispiel: Ein zweijahriges
Kind sieht einen Hund und sagt «wau wau»). Aufgrund der unvollstandigen Konzeptsamm-
lung kann es jedoch sein, dass das Kind die Information mit einem unpassenden Konzept
verbindet und dadurch falsch reagiert (Beispiel: Das Kind sieht eine Katze, hat aber das
Konzept «Katze» noch nicht erstellt und reagiert aufgrund der bereits vorhandenen Kon-

zepte auch auf die Katze mit «wau wau»). In diesem Moment wird die zweite Phase, die
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«Akkomodation» mithilfe von Reaktionen aus der Umwelt aktiviert. Das Kind merkt, dass
das Erlebnis und das gewahlte Konzept nicht zusammenpassen und kann mit dem neu
gewonnen Wissen ein weiteres Konzept erstellen (Beispiel: Die Begleitperson des Kindes
erklart, dass dies eine Katze sei, die «miau» macht und zeigt dabei die Unterschiede der
beiden Tiere auf).

Als dritte Phase wird ein weiterer Prozess mit «Aquilibration» beschrieben, der sich nicht
nur bei Kindern, sondern bei allen Menschen zeigt. Die Aquilibration halt das Gleichgewicht
zwischen den beiden ersten Phasen in Balance. Da dabei der aktuelle Entwicklungsstand
relevant ist, unterscheidet Piaget hier zusétzlich drei Stufen. Wahrend des «Aqulibrium»
realisieren Kinder keine Spannung zwischen Assimilation und Akkomodation.

Sobald bei einer Information auffallt, dass das Wissenssystem liickenhaft ist, befindet sich
das Kind im Stadium der «Disdqulibritation». Die Bewaltigung dieser Phase zeichnet sich
durch den Aufbau eines ausdifferenzierten Verstandnisses der lickenhaften Wissenssys-
teme, — in Kombination mit einem logischen Plan fiir deren Erweiterung, aus. Die dritte
Stufe bezeichnet eine zuverlassige Aqulibration und bildet das Ergebnis dieser Stufe ab
(vgl. ebd. f.).

Die Diskontinuitat legt Piaget anhand eines vierstufigen Entwicklungsmodell dar. Dabei
steht einerseits die Qualitat des Verstehens von Informationen im Fokus. Andererseits ist
ein Ubertritt in die jeweils nachst héhere Stufe ausschlaggebend fiir die Entwicklung (vgl.

ebd.: 131). Die vier Entwicklungsstufen nach Piaget sind folgende (siehe Abb. 2):

Stadium Ungefdhres Alter Neue Wege des Erkennens

Sensumotorisch Geburt bis 2 Jahre  Sauglinge erkennen die Welt mit ihren Sinnen und durch ihre Handlungen,
Zum Beispiel lernen sie, wie Hunde aussehen und wie es sich anfihlt, sie zu
streicheln

Praoperational 2 bis 7 Jahre Bis zum Schulalter erwerben Kinder die Fahigkeit, die Welt durch Sprache und

geistige Vorstellungen intern zu reprasentieren, Auch werden sie allmahlich
dazu fahig, die Welt aus der Perspektive anderer zu sehen und nicht nur aus
ihrer eigenen,

Konkretoperational 7 bis 12 Jahre Die Kinder werden dazu fahig, logisch und nicht nur intuitiv zu denken, Sie kdn-
nen Objekte jetzt in zusammenhéngende Klassen gruppieren und verstehen,
dass Ereignisse hiufig von mehreren Faktoren und nicht nur von einem beein-
flusst werden.

Formaloperational ab 12 Jahre Jugendliche kdnnen systematisch denken und dariiber spekulieren, was alter-
nativ zum Bestehenden sein kdnnte. Das ermdglicht es ihnen, Politik, Ethik und
Science-Fiction zu verstehen sowie wissenschaftlich-logisch zu denken,

Abb. 2: kognitive Entwicklungsstadien nach Piaget (in: Siegler et al. 2011: 140)

Das Sensumotorische Stadium startet bei der Geburt und dauert bis zum zweiten Le-
bensjahr. In dieser Zeitspanne stehen die motorischen und sensomotorischen Fahigkeiten

im Fokus. Durch diese kann sich das Kind ausdriicken sowie Intelligenz entwickeln. Kinder
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haben noch keine Vorstellung von Zeit und Raum und leben deshalb immer (nur) in der
aktuellen Situation. Mithilfe ihrer Umgebung (Dinge und Personen) beginnen sie zu Zeit und

Raum anféngliche Konzepte und Kausalhandlungen zu bilden (vgl. ebd. ff.).

Im Alter von zwei bis sieben Jahren befinden sich Kinder im Praoperationalen Stadium
und machen fur aussenstehende Personen klar sichtbare Fortschritte. Durch die Entwick-
lung der Sprache und der Fahigkeit hypothetische Vorstellungen zu erzeugen, ermdglichen
sie sich eine Art Uberblick tiber Zeit und Raum zu erschaffen. Die Sammlung der Wissens-
konzepte erweitert sich stetig und es entstehen bereits komplexere Konzepte. Aufgrund
ihrer Altersgruppe befinden sich diese Kinder jedoch noch in einer Vorstufe der komplexen
Denkformen. Ein erstes Kind erhalt beispielsweise einen Keks, wahrend ein zweites Kind
zwei bekommt. Das erste Kind wird dies als ungerecht wahrnehmen, da es bereits ein
Grundkonzept fur «Mengen» hat. Die Betreuungsperson halbiert nun den einzelnen Keks
des ersten Kindes und beide Kinder sind damit zufrieden. Da die Komplexitat von Gréssen-
ordnungen noch nicht in ihnrem Wissenskonzept gespeichert ist, denken sie beide gleich viel
zu haben. Die Ungerechtigkeit, aufgrund der unterschiedlichen Gréssen kdnnen sie wegen

den fehlenden Wissenskonzepten noch nicht wahrnehmen (vgl. ebd.: 134 ff.).

Dies sollte Kindern im Konkretoperationalen Stadium, im Alter von sieben bis zwdlf Jah-
ren, keine Schwierigkeiten mehr bereiten. In diesem Alter kann bereits in komplexen Denk-
mustern logische Schlussfolgerungen gezogen werden. Ebenfalls wird in dieser Alters-
phase mit der Entwicklung von wissenschaftlichen Experimente begonnen (vgl. ebd.: 138
f.).

Die Durchfihrung dieser wissenschaftlichen oder experimentellen Untersuchungen erfolgt
im Formaloperationale Stadium ab zwdlf Jahren. Aufgrund der erlangten kognitiven Fa-
higkeiten sind Kinder in der Lage, abstrakte, hypothetische und komplexe Uberlegungen zu
tatigen und daraus weiterfiihrende Entscheidungen, Ergebnisse und Uberlegungen zu zie-

hen, selbst wenn diese von der urspringlichen Annahme abweichen (vgl. ebd.: 139).

Die kognitive Entwicklungstheorie von Piaget hat durch ihre ausdifferenzierte und detail-
lierte Beschreibung des kindlichen Denkens und deren kontinuierliche Weiterentwicklung
eine gleichbleibende Aktualitat. Kritiker:innen weisen jedoch auf bestimmte Schwachstellen
hin. So ist die Annahme, dass sich ein Kind ausschliesslich durch den Erhalt von Informa-
tionen (Beobachtungen, Erlebnisse) und deren selbststandiger Verarbeitung kognitiv ent-
wickelt, aufgrund eines wesentlichen Faktors fehlerhaft. Die Einflisse des sozialen Umfelds

durch Werte, Normen, Traditionen und kulturelle Brauche, finden keine Beachtung in seiner
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Theorie. Im Weiteren hat Piaget wahrend seiner Forschung fur die Erlauterung des vier-
Stufen-Modells die Denkaufgaben nicht variabel gestaltet. Weitere Forscher:innen konnten
durch ahnliche Aufgaben den Schluss ziehen, dass kindliches Denken individueller ist als

von Piaget beschrieben (vgl. ebd.: 140).

3.1.4 Okologische Entwicklung nach Urie Bronfenbrenner

Urie Bronfenbrenner (1917 — 2005) war ein Psychologe, der sich mit dem 6kologischen
Faktor im Bereich der Entwicklungstheorien beschaftigte. Sein Forschungsgrund basierte
auf der Frage, wie die Wechselwirkung von Individuum und Entwicklung in der menschli-

chen Entwicklung zu verstehen und zu begriunden ist.

Nach Bronfenbrenners Theorie nimmt die Umwelt eines Individuums eine aktive Rolle in
dessen Entwicklung ein. Die Umwelt wird dabei ganzheitlich betrachtet, so sind dies Fami-
lienmitglieder, ausserfamiliare Personen (zum Beispiel Lehrpersonen) aber auch Traditio-
nen sowie gesellschaftliche Werte und Normen. Weiter sprach er Kritik gegenuber For-
schungen und Experimenten in einem kunstlichen Laborsetting aus, da er der Meinung war,
dass solche Ergebnisse nicht die Realitat eines Menschen darstellen und die Einwirkung
des Umweltfaktors nicht gemessen werden kann. Bronfenbrenners Interesse, die Gesell-
schaft in die individuelle Entwicklung eines Menschen miteinzubeziehen, griindet auch auf
seiner 6kologischen Entwicklungstheorie, die sich in dieser wiedergespiegelt (vgl. Flammer
2009: 257 ff.).

Bronfenbrenner visualisierte Entwicklung als konzentrische Kreise mit unterschiedlichen,
aber in sich aufeinander einwirkende Systeme. Er definierte vier Systeme und fligte nach-
tragliche ein flnftes hinzu (siehe Abb. 3). Jedes dieser Systeme bildet eine andere Umwelt-
ebene des sich entwickelnden Individuums (vgl. ebd.: 249). Das Entwicklungssystem wird

von innen nach aussen gelesen und von Bronfenbrenner folgendermassen erlautert:

Das Mikrosystem bildet den aktuellen Lebensbereich des Individuums ab. Das bedeutet,
es beinhaltet physikalische, soziale und symbolische Erlebnisse, die das Individuum direkt
betreffen, vielmehr der Mensch selbst daran teilnimmt (zum Beispiel: Alle Familienmitglie-
der sind zu Hause und kochen gemeinsam. Selbst wenn das Kind noch zu klein ist, um
aktiv mitzuhelfen, nimmt es an der Situation teil, indem es beobachtet und/oder mit der
Familie interagiert) (vgl. ebd.: 251 f.).
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Das Mesosystem umfasst die Wechsel-

wirkung einzelner Akteur:innen des Mik-

Makrosystem
rosystems, die als individuelle Lebensbe-

reiche Dbetrachtet werden. Deren Exosystem

Wechselwirkung und Interaktion findet Mesosystem
ohne direkten Miteinbezug des Individu-

ums statt, hat aber einen direkten Ein-
fluss auf das Individuum (zum Beispiel:

Die Eltern zweier Kinder sind eng mitei- Chronosystem

-
r

nander befreundet. Dadurch bilden sie ei-

Abb. 3: Entwicklungssystem nach Bronfenbrenner (in: Flam-

nen positiven Raum fir die Entwicklung e 2009: 249)
eines sozialen Netzes ihrer Kinder.) (vgl.
ebd.: 253 f.).

Die Bereiche des Exosystems betreffen die Kinder nur indirekt, haben aber direkten Ein-
fluss auf sie. Es handelt sich dabei um die Auswirkung kausaler Folgen, die zeitgleich das
Kind wie auch das Exosystem betreffen, ohne dass das Kind aktiv beteiligt ist (zum Beispiel:
Ein Elternteil wird bei der Arbeitsstelle beférdert und die Familie muss in eine andere Stadt
ziehen.) (vgl. ebd.: 255).

Der Miteinbezug der Gesellschaft ist einer der typischen Faktoren von Bronfenbrenners
Arbeit und wird von ihm als Makrosystem definiert. Es beinhaltet die gesellschaftlichen und
kulturellen Werte, Normen und Traditionen (zum Beispiel: Werden in unterschiedlichen Lan-

dern oder Kulturen, Feiertage verschieden gefeiert.) (vgl. ebd.).

Das Chronosystem ist das letzte und spater hinzugeflgte System und spiegelt die zeitliche
Dimension von biografischen Veranderungen. Diese Veranderungen unterscheidet er zwi-
schen «normativen» und «nonnormativen». Erstere sind unumgangliche Veranderungen
wie zum Beispiel der Schulabschluss, wahrend die anderen aussergewdhnliche oder Gber-
raschende Ereignisse sind, wie beispielsweise ein schlimmer Unfall mit bleibenden Scha-
den (vgl. ebd. ff.).

Selbst wenn sich Bronfenbrenner wahrend seiner Forschung mehrheitlich auf Kinder, be-
sonders im Vorschulalter, fokussierte, bildet seine 6konomische Entwicklungstheorie den
gesamten Lebenszyklus ab. Durch die sozialen Gegebenheiten, in der sich ein Mensch
befindet, wird dieser beeinflusst und wirkt selbst auf die Umwelt ein. Diese Synergie ist nach

Bronfenbrenner die Grundvoraussetzung fir die menschliche Entwicklung (vgl. ebd.: 258
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ff.). Diese Perspektive flhrte unter anderem dazu, dass weitere Praktiker:innen und
Forscher:innen inre Herangehensweise, Kinder isoliert von ihrer Umwelt zu betrachten, hin-
terfragten und mit offenerem Blick die Zusammenhangen zwischen Familie, Umwelt und

Individuum, in Bezug auf die kindliche Entwicklung, betrachteten (vgl. ebd.: 260).

3.2 Zusammenfassung Entwicklungsmodelle

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass alle vier Entwicklungsmodelle unter-
schiedliche Perspektiven vertreten, die sich nicht immer decken. Hervorzuheben ist die
Sammlung der verschiedenen Blickwinkel, die ein differenziertes Verstandnis fir Entwick-
lung ermdglicht. Aufgrund der Ansammlung der kindlichen Entwicklungsschritten aus den
Bereichen der kognitiven, sozialen, 6konomischen und physischen Fahigkeiten, wird ein
breites Spektrum an Grundvorrausetzungen einer normativen Entwicklung abgebildet. Auf
dieser Basis wird im folgenden Kapitel diese Grundannahme mit dem Aspekt eines behin-
derten Geschwisters in Korrelation gesetzt, um dadurch die Entwicklungschancen- und

Risiken von Schattenkindern abzubilden.
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4 Lebenssituation von Schattenkindern

Kinder, die mit einem oder mehreren behinderten Geschwistern aufwachsen, missen sich
von klein an mit einer besonderen Familienstruktur arrangieren. Die Geschwisterbeziehung
entwickelt sich moglicherweise nicht so, wie man es von einer «normalen» Familie erwarten
wirde. Die Beziehung zwischen dem behinderten Kind und seinen Geschwistern kann sich
gegebenenfalls durch eine lebenslange Abhangigkeit auszeichnen. Darlber hinaus Utber-
nehmen die gesunden Geschwister voraussichtlich eine spezifische und unterstitzende
Rolle im belasteten Familiensystem ein. Die Auswirkungen auf das gesunde Kind, wie auch
auf das gesamte Familienkonstrukt, sind von verschiedenen Faktoren abhangig. Unter an-
derem sind die Bewaltigungsstrategien und der Umgang mit der Behinderung der Eltern
ausschlaggebend fir die Entwicklung des gesunden Kindes (vgl. Hackenberg 2008: 72 f.).
Aus diesem Grund wird in Kapitel 4.4 detailliert auf die Folgen der elterlichen Rolle einge-

gangen.

In Kapitel vier werden die Herausforderungen und Auswirkungen der Lebenssituation von
Schattenkindern in Bezug auf ihre Entwicklung erarbeitet und zusammengefasst. Ergan-
zend werden Praxisbeispiele aus der Fachliteratur und dem Interview mit Max Muller (An-

hang Il), einem zehn Jahrigen Schattenkind, abgebildet.

4.1 Entwicklungspsychologische Folgen

Hackenberg (ebd.: 99) definiert in seiner Forschung vier fundamentale Dimensionen in der
Geschwisterbeziehung zwischen behinderten und gesunden Kindern:

e Warme/Nahe (Sozialkompetenz)

o relativer Status/Macht (Rollen- und Machtverhaltnis)

o Konflikt

e Rivalitat
Aufgrund der Defizite des behinderten Kindes entwickeln sich die Dimensionen nicht norm-
entsprechend. Von zentraler Bedeutung ist, dass es sich dabei nicht ausschliesslich um
Risiken, sondern in gleichem Rahmen auch um Entwicklungschancen fir das Schattenkind
handelt.

In der Dimension Warme/N&he erleben Schattenkinder einen Spannungszustand zwischen

Risikofaktor und Chance. Auf der einen Seite sind sie Uberdurchschnittlich offen gegentber
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unterschiedlichen Formen von Warme/Nahe. Auf der anderen Seite erleben sie eine nied-
rigere Reaktion ihres Geschwisters. Aufgrund der einseitigen (Inter-)Aktion versplren
Schattenkinder eine weniger stabile Verbindung zu ihren Geschwistern. Die Eltern sind in
dieser Dimension ebenfalls ein wichtiger Faktor. Sie tragen massgeblich dazu bei, wie aus-
gepragt sich das Risiko respektive die Chance entwickelt. Stellen sie hohe Anforderung an
das Schattenkind, indem sie eine gute und nahe Beziehung zum behinderten Geschwister

erwarten, kann sich dies negativ auf die Entwicklung auswirken (vgl. ebd.).

In der zweiten Dimension Relativer Status/Macht wird das Ungleichgewicht in der Ge-
schwisterhierarchie hervorgehoben. Das Schattenkind Gbernimmt in der Geschwisterbezie-
hung friher oder spater das Kommando und erlebt durch die gewonnene Macht ein Gefihl
von Autoritat. Trotzdem kann es vorkommen, dass sich das Schattenkind, entgegen dem
Machtverhaltnis, machtlos flihlen kann. Diese Ambivalenz entsteht unter anderem bei auf-
falligem Verhalten des behinderten Kindes (beispielsweise aggressives Verhalten), kann
aber auch aufgrund der klaren Benachteiligung des Schattenkindes in Konfliktsituationen
vorkommen (vgl. ebd. f.). Die Geschwisterhierarchie nimmt in der Entwicklung des Schat-
tenkindes einen zentralen Stellenwert ein. Aus diesem Grund wird diese Dimension aus-

fuhrlicher in Kapitel 4.3 erlautert.

Das geschwisterliche Austragen und Lésen von Konflikten ist aufgrund (meist) mangeln-
der sprachlicher und/oder kognitiver Fahigkeiten des behinderten Kindes stark einge-
schrankt. Auch hier erleben Schattenkinder ein starkes Machtgefalle und sind sich ihrer
Uberlegenheit oftmals bewusst. Sie kénnen dadurch sensibler, achtsamer und geduldiger
mit ihrem behinderten Geschwister umgehen. Dieses Bewusstsein wird auch bei auftau-
chenden physischen Aggressionen des behinderten Kindes aktiviert. Schattenkinder kon-
nen dabei friher als andere Kinder lernen, dass Konflikte auf keinen Fall mit physischer
oder verbaler Machtausiibungen gelést werden sollen und sie besonders behinderte Men-

schen nicht verletzen dirfen (vgl. ebd.: 100).

Unter Rivalitat versteht Hackenberg (2008) das Messen von Fahigkeiten und Wissen unter
Geschwistern, sowie auch den Erhalt von Aufmerksamkeit und Zuwendung der Eltern.
Schattenkinder erfahren auf der geschwisterlichen Ebene, aufgrund ihrer physischen und
kognitiven Uberlegenheit, kaum Konkurrenz oder Rivalitat zu ihrem behinderten Geschwis-
ter (vgl. ebd.). Geht es um Zuwendung und Aufmerksamekeit, sind Schattenkinder vorder-
grundig ihren Geschwistern unterlegen. Aufgrund der Behinderung erfahren die einge-
schrankten Geschwister eine intensivere Pflege und Betreuung. Schattenkinder sind

oftmals friher selbststandig (mehr dazu in Kapitel 4.1.1) und bendtigen deshalb nicht die
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gleiche Betreuung. Dadurch kann ein Geflihl von Rivalitat zwischen den Geschwistern ent-
stehen, indem das Schattenkind eiferstchtig auf das behinderte Kind ist. Hackenberg (ebd.:

101 f.) merkt dazu an:

In der Regel reagieren sie hierauf nicht offen eifersiichtig. Sie scheinen die Notwendigkeit
einer verstarkten Fuhrsorge der Eltern fur das behinderte Kind einzusehen und zu akzep-
tieren. Einschrankend ist zu bedenken, dass die Geschwister [Schattenkinder] im Aus-
druck negativer Geflihle eher gehemmt sind und daher mdéglicherweise im Sinne einer
sozialen Erwinschtheit antworten.

Mit der Grundlage dieser vier Dimensionen werden in den folgenden Unterkapiteln die ent-
wicklungspsychologischen Folgen, anhand der vorgestellten Theorien (siehe Kapitel 3), dif-

ferenziert dargelegt.

411 Folgen fiir die kindliche Entwicklung nach Erikson

Wie in Kapitel 3.1.1 beschrieben, muss ein Kind in seiner Entwicklung nach Erikson (1973,
1988) bestimmte Krisen bewaltigen. Die Bewaltigung der Krisen erfolgt, aufgrund der von
Hackenberg (2008) beschriebenen Definitionen, bei Schattenkindern nicht auf die Ubliche
Art und Weise. In der ersten Entwicklungsphase entsteht unter anderem das Urvertrauen
oder das Urmisstrauen. Wenn das Schattenkind das altere Geschwister ist, hat es in dieser
Phase keine zusatzliche Herausforderung, da es bis zur Geburt des Geschwisters, die volle
Aufmerksamkeit der Eltern in Anspruch nehmen konnte. Ist es junger als das behinderte
Kind, gestaltet sich die Situation anders. Aufgrund des hohen Bedarfs an Betreuung und
Pflege des behinderten Geschwisters, kann das Schattenkind in den Hintergrund geraten
und jeweils erst nach dem «intensiven Kind» betreut werden. Hierdurch kann sich beim
Schattenkind ein Gefuhl von «ich bin unwichtig» oder «mein Geschwister ist wichtiger als
ich» entwickeln und zu einem Gefiihl von Vernachlassigung fiihren. Dementsprechend
kann die Basis des Vertrauens negativ beeinflusst werden und sich ein gestortes Urver-
trauen oder sogar Urmisstrauen bilden. Parallel dazu kann es vorkommen, dass die Eltern
héhere Erwartungen an ihr gesundes Kind haben, wie von Winkelheid/Knees (2003: 54)

beschrieben:

Maik ist der 3 Jahre éltere Bruder von Claas 1 % Jahre. Die Eltern haben sich darauf
eingestellt, dass Maik aufgrund seiner Behinderung immer Windeln tragen wird. In der
Erziehung von Claas steht von Anfang an fest, dass er moglichst schnell sauber werden
soll. Die Eltern trainieren mit ihm, sobald er sitzen kann und sind sehr stolz, dass er am
Ende des ersten Lebensjahres bereits sauber ist.
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Die Entwicklung der Selbststandigkeit bildet den Kern der zweiten Phase. Da das Schat-
tenkind, im Vergleich zum behinderten Geschwister, weniger Aufmerksamkeit der Eltern
erhalt, kann die Autonomieentwicklung gefahrdet sein. Fur die Entwicklung von Selbstbe-
wusstsein braucht jedes Kind die Resonanz seines nahen Umfeldes. Erhalt das Schatten-
kind die notige Aufmerksamkeit nur sporadisch oder wenn es sich gerade einrichten lasst,
kann es durch diesen Mangel im Aufbau eines adaquaten Umganges mit den eigenen Fa-

higkeiten, Scham und Zweifel entwickeln.

In der dritten Phase entdeckt das Kind die Umwelt und lernt fir sich und seine Bedurfnisse
einzustehen. Schattenkinder beginnen zu diesem Zeitpunkt die wesentlichen Unterschiede
zu ihrem Geschwister wahrzunehmen. Hierbei ist unbedeutend, ob sie alter oder junger
sind. Aufgrund der unterschiedlichen Fahigkeiten liegt es nahe, dass sich Schattenkinder
weniger in den Vordergrund stellen. Wenn sie sich dennoch um Aufmerksamkeit bemuhen,
kann es sein, dass sie sich als zusatzliche Belastung im Familiensystems wahrnehmen.
Die Krisenbewaltigung der dritten Phase kann aufgrund des immer prasenten Faktors «Be-
hinderung» erschwert sein. Aufgrund der Auslastung der Eltern kann es sein, dass das
Schattenkind den Umgang mit «Initiative zeigen» nur erschwert exploriert. Das Gefuhl fur
die Eltern eine zusatzliche Last zu sein, kann folglich bei Schattenkinder aufkommen. Be-
steht dieses negative Gefuhl Uber langere Zeit, kdnnen Schuldgefihle fir die eigenen Be-

durfnisse und schliesslich ausgepragte psychische Folgen entstehen.

In der vierten Phase beginnt sich ein Kind mit der Umwelt zu messen und vergleichen. Der
Handlungsspielraum eines Schattenkindes bezieht sich dabei auf ausserfamilidre Kontakte
und wenn vorhanden, auf gesunde Geschwister. Das Schattenkind ist dem behinderten
Geschwister, mit seinen physischen und kognitiven Fahigkeiten, meistens Gberlegen und
die Eltern sind froh, dass ihr gesundes Kind in einem normalen Rahmen selbststéandiger
wird. Darin birgt sich die Gefahr, dass das Schattenkind die Be- und Auslastung der Eltern
spurt und/oder diese direkt von den Eltern kommuniziert wird und es folge dessen mehr
Verantwortung Ubernehmen moéchte. Aufgrund der hohen elterlichen Belastung durch das
behinderte Geschwister, ist es mdglich, dass sich Schattenkinder unter Druck gesetzt fih-
len, keine zusétzlichen Ressourcen und Zeit ihrer Eltern zu beanspruchen. Uberdies kdn-
nen sie die Eltern entlasten wollen und tibernehmen beispielsweise bereits im Schulalter,
Verantwortung flr das behinderte Geschwister (Unterstlitzung bei Nahrungsaufnahme,
Pflege et cetera). Langfristig kann das zu einer Uberforderung und zu Minderwertigkeitsge-
fihlen des Schattenkindes fiihren, sollten die Eltern die Anstrengungen des Schattenkindes

und dessen individuelle Bedurfnisse nicht erkennen und/oder nicht darauf eingehen. lise
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Achilles (2018: 94) erzahlt in ihrem Buch exemplarisch, wie sich ihre Ressourcenaufteilung

auf ihre gesunden Tochter ausgewirkt hat:

Naturlich wollte ich keine Turnstunde, keine Sprechiibungen verpassen, um die Entwick-
lungschancen meines Sohnes nicht zu reduzieren. Konnte ich die Termine nicht in den
Vormittag legen, in die Zeit also, in der meine Téchter in der Schule waren, lie} ich die
beiden Madchen nachmittags notgedrungen allein. Hilfe bei den Hausaufgaben? Fehlan-
zeige. Die konnten sie von mir nicht erwarten.

Es liegt nahe, dass die Eltern bei der Entwicklungstheorie nach Erikson (1973, 1988) eine
zentrale Rolle spielen. So kénnen die Risikofaktoren, die durch das behinderte Geschwister
entstehen, von den Eltern abgewandt oder in Ressourcen umgewandelt werden. Erleben
Schattenkinder ein Gleichgewicht zwischen der elterlichen Wahrnehmung, der Ubernahme
von Verantwortung fur das behinderte Geschwister und der eigenen Bedurfnisse, kann de-
ren Entwicklung positiv beeinflusst werden. Andernfalls besteht die Mdglichkeit, dass sich
langfristige Entwicklungsdefizite entwickeln, die das Schattenkind das gesamte Leben be-

gleiten kdnnen.

4.1.2 Folgen fiir das Bindungsverhalten nach Bowlby / Ainsworth

Der Aufbau eines Bindungssystem ist entscheidend fiur das Bindungsverhalten eines Men-
schen (siehe Kapitel 3.1.2). Dieser kann bei Schattenkinder herausfordernder sein als bei
normalen Geschwistern. Die spezielle Situation birgt im Aufbau einer sicheren Bindung Ri-

siken aber auch Chancen.

Die Erfahrung einer ambivalenten Bindungsbeziehung ist fir Schattenkinder charakteris-
tisch, da sie durch die Verschiebung der elterlichen Aufmerksamkeit und der friilhen Uber-
nahme von Verantwortung, entsprechend gepragt sein konnen. Die Art und Weise, wie
durch die Eltern mit dieser Ambivalenz umgegangen wird, bestimmt die Folgen fir Schat-
tenkinder (siehe Kapitel 4.4).

Einerseits kdnnen Schattenkinder unsichere Bindungsmuster entwickeln, da die Eltern in-
tensiv mit dem behinderten Geschwister beschaftigt sind und sich das Schattenkind in der
Folge weniger auf die emotionale Unterstlitzung der Eltern verlassen kann. Dabei kann
Eifersucht entstehen, wodurch sich Schuldgefiihle bilden kénnen, die sich negativ auf das
Bindungsmuster auswirken.

Daniela beschrieb ein solches Erlebnis in Haberthir (2005: 72 f):

«Spater wurde mir schmerzlich bewusst, dass ich eigentlich immer nur zugeschaut habe»
(...) zum Beispiel beim Essen, wenn Eveline bei der Mutter auf den Knien sass, die Mutter
sie mit einem Loffel futterte. «Eigentlich war es ein sehr schénes Bild fiir mich, diese
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Harmonie, diese Intimitat zwischen den beiden.» Aber heute spurt Daniela, dass auch
Trauer und Eifersucht dabei waren. Dass sie sich wiinschte, auch so nahe bei ihrer Mutter
sein zu kénnen, ihre Liebe und Zuneigung zu spiren. (...) Auch ihre Eifersucht auf die
behinderte Schwester kam eher indirekt zum Ausdruck: «Einmal habe ich Evelines Medi-
kamente genommen. Die Pillen lagen auf dem Kichentisch, es waren Medikamente ge-
gen Epilepsie, und ich wusste, dass ich sie nicht nehmen darf. Vielleicht habe ich sie dann
doch genommen, weil ich auch haben wollte, was Eveline immer bekam.»

Andererseits kann es vorkommen, dass Schattenkinder bereits frih Verantwortung fir sich
und/oder das behinderte Geschwister ibernehmen. Dadurch kann ihr Verantwortungsbe-
wusstsein sowie auch ihre soziale und emotionale Kompetenz in einem starkeren Mass
trainiert und gefoérdert werden. Bei der Gestaltung von sozialen Beziehungen, kann aus
dem letztgenannten Aspekt fir das gesamte Leben Nutzen gezogen werden. Weiterflihrend
kann es den Schattenkindern, aufgrund ihres stark ausgebildeten Verantwortungsbewusst-
seins, bereits frih leichter fallen Perspektivenwechsel vorzunehmen. Sie kdnnen dadurch
emphatischer und ricksichtsvoller auf ihre Mitmenschen eingehen.

Andrea berichtet in Achilles (2018: 70) wie sie das Aufwachsen als Schattenkind in ihrer

sozialen Kompetenz gepragt hat:

Durch das Aufwachsen mit meinem behinderten Geschwister habe ich eine extra starke
Solidaritat mit sozial schwachen Gruppen und einen Extra-Sinn flir Gefahrensituationen
entwickelt. Beides funktioniert ausgezeichnet. Selbst wenn ich Zeitung lese oder sonst
irgendwie beschaftigt bin, kriege ich mit, ob jemand in meiner Nahe in Not ist. Braucht
jemand Hilfe, bin ich sofort zur Stelle, ohne auch nur eine Sekunde nachzudenken.

Andrea profitierte von ihrer Rolle als Schattenkind, indem sie ihr Verantwortungsbewusst-
sein ihrer Familie und dem behinderten Geschwister gegeniber als individuellen Charak-

terzug adaptierte und damit ihre persoénlichen Ressourcen starkte.

4.1.3 Folgen fiir die kognitive Entwicklung nach Piaget

In der kognitiven Entwicklungstheorie von Piaget stehen soziale Interaktionen im Zentrum
fur die Entwicklung von kognitiven Fahigkeiten und Denkstrukturen (siehe Kapitel 3.1.3).
Schattenkinder kénnen durch und in ihrer spezielle Lebenssituation forderliche, aber auch
hinderliche Aspekte erleben. Aufgrund der bereits genannten friihen Verantwortungsiber-
nahme, kdnnen respektive missen Schattenkinder bereits in jungen Jahren ihre Selbstre-
gulation und die Fahigkeit zu planen, entwickeln und festigen. Die planerische Fahigkeit
umfasst unter anderem die Kompetenz der Flexibilitat: Geht ein Plan (Vorstellung, Vorha-

ben) nicht auf und eine spontane Reaktion ist erforderlich, kann durch (trainiertes) Ruhe-
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bewahren, Flexibilitdt und logisches Denken gefordert werden. Insofern kann eine ausge-
bildete Fahigkeit zur Perspektiveniibernahme des behinderten Geschwisters ebenfalls ei-

nen positiven Einfluss auf die kognitive Entwicklung des Schattenkindes haben.

Dennoch kann die kognitive Entwicklung, durch die situationsbedingte, verminderte zeitli-
che Ressource der Familie erschwert sein. Schattenkinder kdnnen durch die (anzuneh-
mende) reduzierte elterliche Aufmerksamkeit weniger Interaktionspartner:iinnen haben.
Dadurch ist die Mdglichkeit, neues Wissen und personliche Interesse zu starken, be-
schrankt und die kognitive Entwicklung exponiert. Zu moglichen Interaktionspartner:innen
zahlen auch weiter entfernte Familienmitglieder und/oder soziale Kontakte. Bis Schatten-
kinder jedoch altersentsprechend selbststandig ihre ausserhduslichen Kontakte organisie-
ren kénnen, sind sie auf die Unterstltzung ihrer Eltern oder Betreuungspersonen angewie-
sen. Haben diese durch die Beanspruchung ihrer Ressourcen fir das behinderte Kind
wenig oder keine Zeit und Energie, kann der soziale Austausch von Schattenkindern redu-
ziert und gefahrdet sein. Dadurch kann sich ausserdem der Umstand ergeben, dass sie
wenig oder gar keine Moglichkeiten haben, Lernerfahrungen mit Gleichaltrigen zu machen.
Friderike Schldsser erzahlt in Achilles (ebd.: 131) wie sie ihre Ressourcen mit drei Kindern,

davon eines behindert, einteilen musste:

Vor etwa zehn Monaten war ich v6llig auf dem Hund (...) Ich dachte mir, so kann es nicht
weitergehen. Wegen ihrer epileptischen Anfélle hat Juliane schon als Baby Schlaf- und
Beruhigungstabletten bekommen mdussen. (...) Ich war ein Wrack. Obwohl mein Mann
mitanpackte, wo er nur konnte, schaffte ich meinen Alltag nicht mehr. Unsere Sohne,
beides lebhafte Kinder, kamen viel zu kurz. Immer musste ich sie bremsen. Das, was sie
am haufigsten von mir hérten war: «Nicht jetzt», «Nicht so laut», «Nein, ich kann jetzt
nicht».

Die Auswirkungen der emotionalen Verarbeitung der Eltern nehmen in der kindlichen kog-
nitiven Entwicklung ebenfalls einen zentralen Punkt ein. Dieser wird im Kapitel 4.4 genauer

erlautert.

4.1.4 Folgen fiir die 6kologische Entwicklung nach Bronfenbrenner

Nach der 6kologischen Entwicklungstheorie von Bronfenbrenner kann die Situation eines
Geschwisterkindes in unterschiedliche Systeme geordnet werden (siehe Kapitel 3.1.4). Im
Mikrosystem befindet sich die Kernfamilie mit ihren individuellen Bedurfnissen. Durch den
taglichen Umgang mit einem behinderten Menschen kann das Schattenkind bereits frih

lernen, diesen als eigenstandigen Teil eines Systems wahrzunehmen.
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Max malte beispielsweise seine Familie in Tieren und beschreibt sie anschliessend: «Also
der Elias ist halt ... Ahm, der ist halt stark wie ein Bér. Mein Papi ist ... so stark wie ein
Gorilla, meine Mami ... ist halt wild. Ja. Und ich renne draussen herum wie ein Hund.»
(Anhang II: 1, 13-14)

Aufgrund der Zeichnung (Anhang Il: 1,3 - 4) und den Erklarungen von Max ist nicht ersicht-
lich, dass er einen schwer mehrfach behinderten Bruder hat. Bei der Betrachtung seines
Mikrosystems nimmt er jede Person mit ihren individuellen Fahigkeiten als einzelne wahr.

Dabei zeigt sich, dass er ein adaquates Bewusstsein fiir sein eigenes Mikrosystem hat.

Durch das Bewusstsein Uber ihr Mikrosystem lernen Schattenkinder bereits friih Ricksicht
zu nehmen und Verantwortung zu tragen. Eine verminderte elterliche Aufmerksamkeit kann
einen negativen Faktor fur die Entwicklung des Schattenkindes darstellen, wodurch fiir das
(eigene) Mikrosystem kein adaquates Verstandnis aufgebaut werden kann. Hinzukommt,
dass das Gefuhl, anhaltend zu kurz zu kommen, sich negativ auf die emotionale Entwick-

lung auswirken kann.

Im Mesosystem kann die Familiensituation entweder positiv oder negativ auf das Schatten-
kind wirken. Ausschlaggebend ist, wie das Mikrosystem (die Kernfamilie) die Behinderung
und die miteinhergehenden Belastungen und Herausforderungen des Alltags im Mesosys-
tem kommunizieren. Entscheidet sich die Kernfamilie offen Gber ihren Alltag mit einem be-
hinderten Kind zu sprechen, kann das Schattenkind positiv von der Anteilnahme des sozi-
alen Netzwerks profitieren. Sei dies durch Erfahrungsberichte anderer Betroffener, digitale
soziale Netzwerke oder auch durch das entgegengebrachte Verstandnis des Mesosystems.
Entscheidet sich die Familie jedoch dazu, ihre Lebenssituation nicht mit dem Mesosystem
zu teilen oder verbietet sie dies den Familienmitgliedern, kbnnen erhebliche negative Fol-
gen fur das Schattenkind entstehen. Die dadurch erzeugte Isolation kann zu schwerwie-
genden psychischen Folgen fir das Schattenkind fihren (siehe Kapitel 4.4).

Karin berichtet in Achilles (ebd.: 79) von der herausfordernden Zeit als junges Madchen,

als sie von ihrem Onkel von der bestatigten Trisomie-21 Diagnose ihrer Schwester erfuhr:

Mein Vater hat einen viel jingeren Bruder: (...) Also fragte ich ihn eines Tages ganz direkt.
(...) «weildt du eigentlich, dass Monika mongoloid ist?» «Ja, aber ich wusste nicht, dass
du das weilt.» Es stellte sich heraus, dass meine Eltern nur unseren engsten Verwandten
von Monikas Behinderung erzahlten und sie gleichzeitig zu vélliger Verschwiegenheit ver-
pflichtet hatte. Vor allem ich sollte nichts erfahren (...) Heute kann ich das verstehen.
Damals (...) brach eine Welt in mir zusammen. (...) ich war ausgeschlossen worden (...)
Ich fiihlte mich wie eine VerstoRRene, heulte und schluchzte, allerdings leise, damit meine
Eltern nichts merkten.
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Karin ist durch das Geheimhalten der behinderten Schwester ihr Leben lang gepragt. Nach-
dem ihre Schwester in ein Internat gezogen war, verlor die Familie ihren Zusammenhalt
und auch Karin ging schnellstmdglich fir das Studium in eine entfernte Grossstadt. Dazu
berichtet sie (ebd.: 82):

Das war die endgultige Abnabelung von meinen Eltern, begonnen hatte die schon, als ich
acht war. Inzwischen habe ich einen netten, kleinen Bekanntenkreis. Einige von meinen
Freunden habe ich von meiner Schwester mit dem Down-Syndrom erzahlt. Die meisten
wissen es aber nicht.

Der Einfluss durch das Exosystem kann entwicklungsférdernd sein, aber auch einschnei-
dende Veranderungen herbeiflihren. Positiv flir Schattenkinder kénnen institutionelle An-
gebote sein, die die Eltern bei Betreuungs- und Pflegeaufgaben entlasten. Dadurch entste-
hen mehr freie Ressourcen, die sie fir die Schattenkinder nutzen kénnen. Muss hingegen
das Mikrosystem, aufgrund spezifischer Therapien oder Schulangeboten fiir das behinderte
Kind, regelmassig umziehen, kann der Aufbau von sozialen Kontakten (Mesosystem) der

Schattenkinder stark gefahrdet sein.

Max hat das Gluck bereits lange am selben Ort zu wohnen und Uberlegt, wie es flr ihn
ware, wenn er wegen einer Therapie seines Bruders in einen anderen Kanton umziehen

musste:

Ah, schon bldd. Weil dann ... In der Schule habe ich halt viele Freunde. Und es ist halt
letztens mein bester Freund gegangen. Und ... Ahm ... Er war halt auch traurig. Und dann
denke ich, ich ware dann auch traurig. Weil ich habe halt auch noch andere. Also hier
(zeigt nach draussen zur Genossenschaft) andere. Und, ahm... halt in der Schule oder in
der Pfadi und so. (Anhang Il: 3, 29-33)

Im Makrosystem wirken die gesellschaftlichen Werte und Normen auf das Mikrosystem ein.
Die gesellschaftliche Akzeptanz und Integration von Behinderung und nachfolgend die Um-
setzung von Gesetzen, die die Rechte behinderter Menschen férdert. Je nach Stand der
Umsetzung kann dies unterstiitzend oder aber auch hinderlich fur die Entwicklung von
Schattenkindern sein. In einer inklusiven und offenen Gesellschaft kdnnen Schattenkinder
ein starkes Gemeinschaftsgefiihl sowie Akzeptanz erleben. In kontrarer Situation, einer dis-
kriminierenden Gesellschaft, kdnnen sich Schattenkinder sozial benachteiligt und/oder stig-
matisiert fuhlen. Entscheidend ist, wie die Beziehung zu ihren behinderten Geschwistern
ist: Fhlen sie sich verbunden und identifizieren sich mit den Bedurfnissen ihrer (behinder-
ten) Geschwister, liegt es nahe, dass sie sich stellvertretend fir deren Anerkennung in der

Gesellschaft und Erflllung ihrer Bedurfnisse einsetzen.
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4.2 Psychologische (Entwicklungs-) Folgen

In diesem Abschnitt wird die Relation von zwei mdglichen psychologischen Folgen der Le-
benssituation von Schattenkindern und die Relevanz von Bewaltigungsstrategien aufge-

zeigt.

Fir die Beurteilung der psychologischen Folgen werden zuerst die Begriffe «Risiko- und

Vulnerabilitatsfaktor» unterschieden und anschliessend mit dem Begriff «Resilienz» erklart:

Risikofaktoren sind psychische oder korperliche Aspekte, die eine erfolgreiche Bewalti-
gung herausfordernder Lebenssituationen beeintrachtigen. Diese Faktoren bringt einerseits
die Person mit (beispielsweise junges Alter), sie kdnnen sich andererseits aber auch auf-
grund ausserer Faktoren (beispielsweise ein behindertes Familienmitglied) bilden (vgl.
Filipp/Aymanns 2018: 288).

Vulnerabilitatsfaktoren sind ausschliesslich an die Einzelperson gebunden. Hier wird zwi-
schen psychologischen und biologischen Faktoren unterschieden. Die erstgenannten re-
sultieren durch erlebte traumatische Ereignisse und der dadurch entwickelten Persdnlich-
keit. Der vergebliche Umgang mit den negativen Geflhlen (durch das Trauma) fihrt zur
psychologischen Vulnerabilitdt. Im Unterschied dazu ist die biologische Vulnerabilitat nicht
am Individuum manifestiert, sondern wird Uber genetische Veranlagungen oder biografi-
sche Vorbelastungen weitergegeben (beispielsweise Depressionen, Suchtverhalten) (vgl.
ebd.).

Der Begriff Resilienz bezeichnet die Fahigkeit eines Menschen, trotz widriger Umstéande,
Stress oder Krisen psychisch und physisch gesund zu bleiben und sich von Riickschlagen

zu erholen® (vgl. ebd.: 14).

4.2.1 Resilienz versus Vulnerabilitat

Schattenkinder leben durch die Behinderung eines Geschwisters ihr Leben lang mit einem
Risikofaktor (siehe vorhergehendes Unterkapitel). Demnach ist es vor allem in der Kindheit
von grosser Relevanz einen Umgang mit dem Risikofaktor zu erlernen. In ihrer Entwicklung
wird sich wahrscheinlich eine Wechselwirkung zwischen Resilienz und (psychologischer-)

Vulnerabilitat in Bezug auf ihren Risikofaktor entwickeln. Sofern die in Kapitel 4.1 erlauterte

5 mit DeepL write paraphrasiert
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Lebenssituation das Schattenkind betreffen, liegt es nahe, dass es in der Entwicklung mit
dem Risikofaktor «behindertes Geschwister» konfrontiert ist. Dabei kann es vulnerabler,

aber auch resilienter gegenliber der anspruchsvollen Situation werden.

Max erzahlt, wie es fir ihn mit einem schwer mehrfach behinderten Bruder ist: «Also, es ist
halt ... schon bl6d, aber... es ist halt so und... ja, er kann halt nichts daftir.» (Anhang Il: 7,
16)

Bei dieser Aussage von Max wird ein adaquates Verstandnis fur das nicht Weggehen der
Behinderung sichtbar und gleichzeitig zeigt er seine Verletzlichkeit, indem er seine negati-
ven Geflhle der Behinderung gegentber verbalisiert. Hier wird die die Gratwanderung zwi-

schen Resilienz und Vulnerabilitat gespiegelt.

Zentral dabei ist, wie Schattenkinder mit der (Zusatz-) Belastung umgehen. Ist ihre Stress-
bewaltigung nicht erfolgreich, kbnnen sie mehr Vulnerabilitats- als Resilienzfaktoren entwi-

ckeln, was ihre psychische Gesundheit beeintrachtigen kann.

Wie eine solche Stressbewaltigung aussehen kann, wird im folgenden Abschnitt vorgestellt.

4.2.2 Bewailtigungsstrategien

Unter Bewaltigungsstrategien werden innere Ablaufe beschrieben, die es einem Menschen
ermdglichen ein Gleichgewicht zwischen sich und der Umwelt zu schaffen. Dieser Vorgang
wird durch eine Belastung oder Herausforderung in Gang gesetzt (vgl. Hackenberg 2008:
106). Bei Schattenkindern liegt es nahe, dass sie aufgrund ihrer besonderen Lebenssitua-
tion, mit einem behinderten Geschwister aufzuwachsen, bereits in jungen Jahren Profis

werden im Aufbau von Bewaltigungsstrategien und diese effektiv nutzen konnen.

Hackenberg stellt fest, dass in den Forschungen zu Schattenkindern dieser Aspekt bisher
wenig Relevanz erlebte. Er schreibt: «/n den meisten Untersuchungen (...) werden Kriterien
fiir eine erfolgreiche Bewéltigung nicht explizit diskutiert.». Aus diesem Grund orientiert sich
Hackenberg (2008) an der Forschung von Grossmann (1972), in der Kriterien zu «Coping-

Effectivness» erstellt wurden (vgl. ebd.: 105).

Grossmann (1972) benennt folgende Bewaltigungsstrategien von Schattenkindern (vgl.
ebd.):
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e Das Erleben und Zugeben von positiven wie negativen Geflihlen dem behinderten Ge-

schwister gegenuber.

Beispielsweise erzahlt Max wahrend des Interviews, was er fir Geflihle Elias gegen-
Uber hat: «<Hm. Er ist sehr lustig. (...) er macht lustige Gerdusche. (Anhang IlI: 3, 7)
(...) Und [bl6d] dass er nicht laufen kann ... Aber auch, dass er nicht reden kann.»
(Anhang II: 3, 11)

Der grésste Wunsch von Max ist folgender: «Ahm, dass ... mein Bruder so wie wir ist!
Also halt ... ja. Laufen, reden und alles kann.» (Anhang Il: 10, 34)

Durch seine Aussage, wird deutlich, dass er sich seiner sowohl positiven als auch
negativen Gefiihle zu seinem Bruder bewusst ist und diese mitteilen kann. Demnach

ist bei Max mindestens eine Form von aktiver Bewaltigung vorhanden.

o Ein gewisses, aber nicht Ubermassiges Interesse an den Aktivitdten des behinderten

Kindes.

e Ein Selbstbild, das weitgehend unabhangig vom Bild des behinderten Geschwisters ist.

Felix, 6 Jahre alt beschreibt in Winkelheid/Knees (2003: 75) sich und seine Familie:
«Bei uns kann jeder etwas besonders gut: Papa ist das beste Schaukelpferd. Mama
ist die beste Trosterin. Stefan ist der beste Freuer. Susanne ist die beste Zuhérerin.
Ich, Felix, bin der beste Mama-Troster. Rebecca ist die beste Im-Weg-Steherin.»

Dabei fallt auf, dass Felix bereits in jungen Jahren sich und die anderen Familienmit-
glieder als individuelle Personen wahrnehmen und ihre persénlichen Starken benen-

nen kann.

o Eine relativ geringe subjektive Belastung beim gemeinsamen Auftreten mit dem behin-

derten Geschwister in der Offentlichkeit.

Ob diese Belastung positiv oder negativ assoziiert ist, Iasst Grossmann (1972) offen.
Winkelheid/Knees (ebd.: 85) schreibt von Simon, der sich bei einem Familienausflug
durch seine behinderte Schwester benachteiligt gefuhlt hat: «(...) Da stieBen wir auf
einen Eiswagen. Wir wollten uns ein Eis kaufen. Gloria hat vom Eisverkéufer ein Eis
geschenkt bekommen. Ich habe kein Eis geschenkt bekommen, sondern Papa hat
mir eines gekauft.»

In der Situation wurde Simon offensichtlich vom Eismann benachteiligt, da dieser Mit-

leid mit Gloria hatte und ihr deshalb ein Eis schenkte. Wenn andererseits nur Simon
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ein Eis geschenkt bekommen hatte, ware dies mdglicherweise auch als Belastung
wahrgenommen worden — im Sinne von: «der Eismann hat Mitleid mit mir, da ich eine
behinderte Schwester habe». Eine geringere Belastung fur Simon kdnnte entstehen,
wenn der Eismann beiden Kindern ein Eis schenkt, da hierbei keine Differenzierung

zwischen gesund und behindert stattfinden wirde.
o Offene Gesprache mit Freunden Uber die Behinderung.

e Erfolg im Leistungs- und sozialen Bereich als Kriterium allgemeiner Lebensbewaltigung.

4.3 Hierarchische Bedingungen

Die wie in Kapitel 2.4.2 beschriebene Rollenverteilung/Hierarchie unter Geschwistern ist
durch die Behinderung konfus und bleibt ein Leben lang variabel. Durch das Abweichen
einer stabilen und normentsprechenden Rollenverteilung entsteht ein hierarchisches Un-
gleichgewicht unter den Geschwistern. Wahrend im Normalfall das altere Geschwister dem
jungeren gegenilber eine dominante Vorbildfunktion hat und weitgehend Uber Spielent-
scheidungen oder Interaktionsmuster bestimmt, ist dies bei Schattenkinder mit ihrem be-
hinderten Geschwister nicht méglich. Unter gesunden Geschwistern verringert sich der
altersbedingte Entwicklungsunterschied mit der Zeit, bis sie auf einem gleichen Entwick-
lungsstand sind. Hingegen ist bei Schattenkindern ein gegensatzlicher Verlauf zu beobach-
ten. Hier ist zu differenzieren, ob das erst- oder zweitgeborene Kind behindert ist: Wenn
das Schattenkind alter ist, kann sich der Entwicklungsvorsprung immer weiter ausbauen.
Ist das Schattenkind das jlingere Geschwister, wird es seinen Bruder/seine Schwester, —
je nach Altersunterschied und Behinderung, uber kurz oder lang in der Entwicklung ein- und

Uuberholen.

Max beschreibt die Rollenverteilung zwischen ihm und seinem alteren Bruder Elias in Be-
zug auf die Programmwahl wahrend ihrer abendlichen Fernseh-Zeit: «Also ... Eigentlich ...
entscheide ich dann. Oder meine Eltern. Meistens ich, aber manchmal meine Eltern. Und
Ja.» (Anhang II: 2, 44-45)

Findet eine Umordnung in der Geschwisterhierarchie statt, ist in beiden Varianten keine
reziproke Rollenentwicklung mehr sichtbar (vgl. Hackenberg 2008: 95 f.). Schattenkinder
haben durch die fehlerhafte Hierarchie auf der geschwisterlichen Ebene, Schwierigkeiten
sich im Familiensystem zu orientieren und ihre Rolle(n) einzunehmen. Daraus kénnen ne-

gative Gefuihle wie Hemmungen und Schuldgefiihle entstehen (vgl. Achilles 2018: 46 f.).
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4.4 Einfluss Bewaltigungsstrategien / Rolle der Eltern

Der Einfluss der elterlichen Bewaltigungsstrategien auf die Entwicklungschancen- und Ri-
siken der Schattenkinder und deren Umgang mit der Behinderung, wurde in den vorange-
gangenen Kapiteln ersichtlich. Die Handhabung der Eltern ist entscheidend, ob die Ein-
flisse auf die Entwicklung des Schattenkindes als Chance oder Risiko eingestuft werden
kénnen (vgl. ebd.: 92 f.). Hierzu sind nach Achilles (2018) sechs Faktoren ausschlagge-
bend:

Die Personlichkeit der Eltern; deren Einstellungen, Werte und Normen wirken auf die Kin-
der ein. Empfinden sie Schadhaftigkeit, bezogen auf die Behinderung, wird sich dies auf
die Schattenkinder Ubertragen. Dadurch sind diese mit einer komplexeren Bewaltigung kon-
frontiert. Lassen sich Eltern durch den Schicksalsschlag nicht entmutigen und begegnen
der Herausforderung selbstbewusst, eréffnen sich den Schattenkindern fir den Aufbau von
Bewaltigungsstrategien Chancen. Zu beachten ist, dass beide Elternteile unterschiedliche
Personlichkeiten haben und sich auch gegenseitig beeinflussen kénnen. Das kann positive,
aber auch negative Wendungen entstehen lassen. Positives Beispiel: die gesamte Familie
wird von der optimistischen Einstellung eines Elternteils mitgerissen, negatives: ein Eltern-
teil resigniert in einer Krisensituation und gibt die Hoffnungslosigkeit an die anderen Fami-

lienmitglieder weiter (vgl. ebd.: 93).

Die Erkenntnis, dass das eigene Kind eine Behinderung hat wird oftmals als Schock erlebt
und braucht individuell viel Zeit, bis Akzeptanz fiir die Behinderung aufgebaut werden kann.
Dieser Prozess wird von Achilles in drei Phasen eingeteilt — Leugnung, Ursachenforschung
und verzweifelte Suche nach Hilfe gefolgt von Akzeptanz. Die Begriffe der Phasen legen
deren Thematik nahe. Wahrend der zweiten Phase beginnt das Schattenkind, aufgrund der
limitierten zeitlichen und finanziellen Ressourcen, in den Hintergrund der elterlichen Auf-
merksamkeit zu geraten. Die letzte Phase, in der die ausschlaggebenden Akzeptanz erar-
beitet wird, dauert am langsten. Sie kann die Eltern bis zu ihrem eigenen Tod begleiten.
Aufgrund des Durchschreitens der ersten beiden Phasen sollten Eltern in der Lage sein,
mogliche Fortschritte und den zukinftigen Betreuungsbedarf ihres behinderten Kindes re-
alistisch einzuschatzen. Fur Schattenkinder ist die Dauer und der Verarbeitungserfolg der
Eltern wahrend den drei Phasen ausschlaggebend fir ihre eigene Auseinandersetzung mit
der Behinderung. Erreichen die Eltern einen adaquaten Umgang und erleben Freude, Er-
folge und kénnen flr Abwechslung im Familienlebe sorgen, wirkt sich dies positiv auf die
gesunden Geschwister aus. Halten diese Phasen hingegen lange an und entsteht keine

Akzeptanz, wird dies negative Folgen fur die Schattenkinder nach sich ziehen. Durch das
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destruktive Verhalten der Eltern lernen sie bei einer Herausforderung zu resignieren und
die problematische Situation nicht zu bewaltigen, was wiederum ihre zuklnftigen Bewalti-
gungsstrategien negativ beeinflussen kann. (vgl. ebd.: 94 f.).

Karin D. erzahlt in Haberthir (2005: 148 f.) wie sie und einer ihrer Bruder unter der Resig-
nation der Mutter, aufgrund der kognitiv behinderte Schwester und dem psychisch kranken

Bruder, litten:

Manuel war tGiberaschenderweise nach Hause gekommen; am Morgen traf Karin ihn (...).
«Es ging ihm nicht gut, sagte meine Mutter spater (...). Am Abend dieses Tages nahm
sich ihr Bruder das Leben — er warf sich unter den Zug. (...) «Ich glaube, ich habe seinen
Tod nicht wirklich an mich herankommen lassen, habe es verdrangt». Auch in der Familie
fand keine Auseinandersetzung mit dem Geschehen statt. (...) «Es war, als sei von der
Mutter her wie ein unausgesprochenes Verbot da: Uber solche Dinge redet man nicht.»

In dieser Situation wird die Auswirkung der Resignation der Mutter sichtbar. Besonders Ka-
rin, aber auch ihr gesunder Bruder, lernten den Umgang mit der herausfordernden Situation
nicht von den Eltern und hatten sich dies eigeninitiativ aneignen mussen. Ebenso wird die

Wichtigkeit eines elterlichen Vorbildes anhand dieses Zitates sichtbar.

Auf der Basis der ersten zwei Faktoren lasst sich der dritte Faktor erschliessen: das Fami-
lienklima. Die Eltern nehmen ihren Kindern gegenuber eine Vorbildfunktion ein und geben
Werte, Normen, Haltungen und Herangehensweisen bewusst wie auch unbewusst ihren
Kindern weiter (vgl. Achilles 2018: 95).

Aus der Sicht der Eltern stehen die eigenen Kinder in der Regel immer an erster Stelle.
Insbesondere wenn sich die Familie in einer speziellen Situation — wie durch ein behinder-
tes Kind, befindet. Die Beziehung der Eltern als individuelle Personen (Partnerin/Partner),
muss sich in Folge von Nachwuchs grundsatzlich verandern, was durch die neue Betreu-
ungssituation haufig zu kurz kommt. Bei einer Familie mit einem behinderten Kind bleibt fur
die Beziehung der Eltern zueinander meist noch weniger Raum und die mit der Zeit entwi-
ckelten Bewaltigungsstrategien erfolgen nicht immer synchron. Es kann passieren, dass
die beiden Elternteile unterschiedliche Strategien und Ansichten entwickeln. An sich muss
das keine zusatzliche Herausforderung darstellen, es kann dadurch aber schneller zu Strei-
tereien und/oder Schuldzuweisungen kommen (vgl. ebd. ff.). Dieser Umstand kann sich auf
das gesamte Familienklima, infolgedessen auch auf die Entwicklung der Schattenkinder,

auswirken.

Die sozialen Kontakte ausserhalb der Familie kbnnen ebenfalls als Bewaltigungsstrate-

gien bezeichnet werden. Hier wird ein Raum gedffnet das eigene Schicksal zu teilen oder
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kontrar, sich eine Auszeit von den familidren Herausforderungen zu nehmen. In beiden
Fallen kann es fur die Eltern sowie auch die Kinder eine entlastende Wirkung haben. Achil-
les beschreibt hierbei ein beobachtetes Phanomen: Familien mit behinderten Kindern
bauen sich ihre sozialen Netzwerke auf der Basis des Faktors «behindertes Kind» auf.
Durch Elternabende, Foren, Selbsthilfegruppen lernen die Eltern andere Menschen mit ei-
nem gleichen Nenner kennen. Die Gesprache sind einfacher und verstandnisvoller als mit
anderen, so genannt normalen Familien. Schattenkinder kbnnen am starksten von diesen
Kontakten profitieren, wenn es in der anderen Familie ebenfalls Schattenkinder gibt. Im
schlimmsten Fall empfinden sie solche Treffen als langweilig, kénnen sich jedoch aufgrund
ihrer Lebenssituation- und Erfahrung selbststandig beschéaftigen (vgl. ebd.: 98 f.). Achilles
(ebd.: 99) fugt als Beispiel fur die Auswirkung der sozialen Kontakte auf die Schattenkinder

an:

Gut ist es, wenn die Familien auch mit Paaren befreundet sind, die kein behindertes Kind
haben — schon um mal Uber andere Dinge zu sprechen zu kdénnen als darUber, unter
welchen Umstanden die Krankenkasse einen Computer fiir das Kind mit einer feinmoto-
rischen Stérung zahlt oder wo es Windeln gibt, die gro genug sind fiir einen Zwdlfjahri-
gen.

Der letzte und aber einer der wichtigsten Faktoren ist die Zeiteinteilung. Wie bereits in
unterschiedlichen Kapiteln erwahnt, verfigen Eltern grundsatzlich eine limitierte zeitliche
Ressource. Eltern, die ein behindertes Kind haben, wenden einen Grossteil ihrer zeitlichen
Ressourcen fir dessen allgemeine Betreuung, Wahrnehmung medizinischer Termine und
Therapien auf. Daher ist es von grdsster Wichtigkeit, dass sich Eltern von Schattenkindern
bewusst fur Zeit mit dem Schattenkind entscheiden und somit dem Kind das Gefiihl von
«du bist uns/mir wichtig» geben. Diese (speziellen) Zeiteinheiten fir das Schattenkind, mit
personlichen Momenten und Erlebnissen, dienen als Ausgleich fir das Zurtickstehen, War-
ten und Verantwortung bernehmen (vgl. ebd.). Zusammenfassend schreibt Achilles (ebd.)
dazu: «Umso dankbarer sind sie, wenn Mutter oder Vater — noch besser: beide — sich ge-
zielt an vorher festgelegten Terminen fiir sie Zeit nehmen. So spliren sie, dass sie von den
Eltern bewusst als Person mit eigenen Interessen wahrgenommen werden.» Als Erganzung
dazu erzahlt Brigitte in Achilles (ebd.: 68) wie sie aufatmen konnte, wenn ihre Schwester

oder ihr Bruder im Heim waren:

Im Nachhinein bin ich davon Uberzeugt: Es war auch, um mich zu schonen und zu schit-
zen, dass meine Eltern Brigitte und spater auch Richard immer mal wieder in ein Heim
auf dem Land gaben. Eigentlich war immer nur einer von beiden zu Hause. Aber in den
Ferien, da lebten beide bei uns. Sicher ging es auch darum, meine Mutter zu entlasten.
(...) Aber ich dachte damals, die Heimunterbringung meiner Schwester oder meines Bru-
ders ware speziell mir zuliebe arrangiert worden. Denn fiir mich wurde der Alltag tatsach-
lich wesentlich leichter, wenn Brigitte nicht bei uns war.

46



Weiter berichtet Max mit wem er gerne Ausfliige macht:

Manchmal mit beiden, aber manchmal auch nur mit jemandem. (...) [beispielsweise] es
hat keinen Platz mehr in der Wohngruppe. Und dann muss der Elias halt mit jemandem
hierbleiben. Und dann gehe ich zum Beispiel mit jemandem von meinen Eltern ... irgend-
wie ins Aquabasilea oder so. (Anhang II: 10, 4-7)

In beiden Beispielen ist zu erkennen, dass die Schattenkinder die gemeinsame Zeit mit
einem oder sogar beiden Elternteilen positiv bestarken. Sie erhalten dadurch die Méglich-
keit fur eine bestimmte Zeit im Mittelpunkt der elterlichen Aufmerksamkeit zu stehen, was

wiederum das Bewusstsein flr «ich bin ein wichtiger Teil dieser Familie» starken kann.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Frage, ob ein behindertes Geschwister
ein Risiko oder eine Chance fur das Schattenkind darstellt, auf verschiedene Faktoren zu-
rickzufihren ist. Gleichwohl kdnnen die méglichen Chancen und Risiken konkret benannt

werden. Diese werden im nachsten Kapitel Uberschaubar dargestellt.

4.5 Fazit Entwicklungschancen- und Risiken

Abschliessend werden die Chancen und Risiken fur die Entwicklung von Schattenkindern
zusammengefasst. Dabei handelt es sich um eine Auflistung® der in Kapitel 4 erarbeiteten

Entwicklungsfolgen fur Schattenkinder:

Risiken

- Konfuse und variable Geschwisterhierarchie

- Schwierigkeiten sich im Familiensystem zu orientieren und die eigene Rolle einzunehmen
- Entwicklung von Hemmungen und Schuldgefihlen

- Weniger stabile Verbindung zu den Geschwistern aufgrund einseitiger Interaktion

- Gefiihl der Machtlosigkeit trotz Uberlegenheit in bestimmten Situationen

- Mogliche Vernachlassigung und daraus Entwicklung eines gestorten Urvertrauens

- Gefahrdung der Autonomieentwicklung durch mangelnde Aufmerksamkeit

- Entwicklung von Scham und Zweifel beztglich eigener Fahigkeiten

- Geflihl eine zuséatzliche Belastung fur das Familiensystem zu sein

- Uberforderung durch friihe Ubernahme von Verantwortung

6 Von Perplexity wortlich Gibernommene Auflistung mit der Fragestellung «kannst du mir die Risiken
und Chancen aus dem folgenden Text [Kapitel 4 — 4.4 dieser Bachelor-Thesis] zusammenfas-
send auflisten?»
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- Entwicklung von Minderwertigkeitsgefuhlen
- Mogliche Entwicklung unsicherer Bindungsmuster
- Eingeschrankte Moglichkeiten fir soziale Interaktionen und Lernerfahrungen mit

Gleichaltrigen

Chancen

- Uberdurchschnittliche Offenheit gegentiber verschiedenen Formen von Néhe und Warme

- Frahe Entwicklung von Autoritat und Verantwortungsbewusstsein

- Erhdhte Sensibilitat, Achtsamkeit und Geduld im Umgang mit dem behinderten
Geschwister

- Frihe Entwicklung von Selbststandigkeit

- Férderung sozialer und emotionaler Kompetenz

- Verstarktes Verantwortungsbewusstsein

- Erhdhte Fahigkeit zu Perspektivenwechsel und Empathie

- Férderung von Selbstregulation und Planungsfahigkeit

- Entwicklung von Flexibilitat und logischem Denken

- Mdgliche positive Auswirkungen auf die Gestaltung sozialer Beziehungen im

spateren Leben

Ob eine oder mehrere dieser Chancen und/oder Risikofaktoren eintreffen, kann nicht vor-
hergesagt werden. Es ist wie im gesamten vierten Kapitel beschrieben ein wechselseitiges
und veranderliches Zusammenspiel unterschiedlicher Faktoren. Diese Verflochtenheit wird
durch die unterschiedlichen Aspekte der Familie aber auch der gesellschaftlichen Gege-
benheiten und Umwelteinflissen definiert und ist in stetiger Veranderung. Eine relevante
Erkenntnis aus diesem Kapitel ist, dass Schattenkinder praktisch bis zum Erreichen der
Adoleszenz keinen Einfluss auf mdgliche Chancen oder Risiken haben und folglich haufig

in einer vollumfanglichen Abhangigkeit inres Umfeldes aufwachsen.

Dem anzuschliessen ist der utopische Gedanke, dass ein Kind ohne jegliche Risiken auf-
wachsen kann. Bei Schattenkinder sind bestimmte Risiken, aufgrund des behinderten Ge-
schwisters, vorgegeben. Sind diese den Eltern bewusst, haben sie die Mdglichkeit den Ri-
sikofaktoren entgegenzuwirken oder diese mit dem Schattenkind aufzuarbeiten.
Andernfalls kann es sein, dass Schattenkinder mit den Herausforderungen auf sich gestellt
sind und sich diese aufgrund der fehlenden Be- und Aufarbeitung als Risikofaktoren mani-

festieren kdnnen.
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Sowie jedes Kind mit bestimmten Risiken aufwachst, erfahrt jedes in seiner Entwicklung
auch Chancen. Bei Schattenkindern ist dies unter anderem ihre spezielle Lebenslage. Die
Erfahrung mit einem behinderten Geschwister aufzuwachsen, wird sie ein Leben lang pra-

gen und kann sie im Idealfall positiv beeinflussen.

Fir die Entwicklungsfolgen sind aber nicht nur die Eltern verantwortlich. Ein wesentliches
Element, das in der bisherigen Arbeit noch nicht thematisiert wurde, ist der Einfluss der
Sozialen Arbeit. Professionelle der Sozialen Arbeiten kénnen ihren Beitrag zur Entwicklung
von Schattenkinder leisten und damit ihre Entwicklung positiv bestarken. Im folgenden Ka-
pitel wird die Rolle der Sozialen Arbeit vorgestellt und mit der Entwicklung von Schattenkin-

dern assoziiert.
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5 Rolle der Sozialen Arbeit

In der Praxis richtet sich, wie bereits zu Beginn dieser Bachelor-Thesis erwahnt, der Fokus
der Professionellen der Sozialen Arbeit auf die behinderten Kinder. Zu nennen sind hier
Unterstitzungs- und Férderungsangebote wie beispielsweise: Frihférderung, Sonderschu-
len, Wohngruppen aber auch administratives wie Hilfsmittel, IV-Leistungen und vieles mehr.
In einem zweiten Schritt stehen die Eltern mit ihrer Belastung und deren Bewaltigung im
Zentrum der Aufmerksamkeit. Aus eigener Erfahrung der Autorin, durch die Arbeit an einer
Sonderschule sowie in einem Autismus-Zentrum, kann berichtet werden, dass sich die Fa-
milienarbeit fast ausschliesslich mit potenziellen Entlastungsangeboten der Eltern befasst.
Es ist also zu beobachten, dass Schattenkinder auch aus dieser Perspektive im Schatten

ihres behinderten Geschwisters stehen.

Dieses Kapitel wird die aktuelle Forschungslage und die Unterstutzungsmoglichkeiten mit
den entsprechenden Chancen, aufzeigen. Abschliessend werden die Rolle und Beteiligung

von Professionellen der Sozialen Arbeit diskutiert.

5.1 Forschung

Wahrend der Literaturrecherche dieser Bachelor-Thesis ist aufgefallen, dass bisher nur
eine mangelhafte Menge an Forschungen zur Entwicklung von Schattenkinder existiert.
Eine der bekanntesten ist die Forschung von Waltraud Hackenberg (1983, 1992), die dieser
Arbeit einen pragenden Charakter verleiht. Weitere internationale abgeschlossene For-
schungen sind: «die Internationale Metaanalyse von Vermaes et al. (2012), die Longitudi-
nalstudien von Giallo et al. (2014) und die Qualitative Forschung von Moyson und Roeyers
(2012)»".

5.1.1 Erste Schweizer Studie: Geschwister von Menschen mit einer Be-
hinderung oder einer chronischen Erkrankung

Weitere Recherchen ergaben, dass der «Verein Raum fiir Geschwister (VRG)» die erste

Studie in der Schweiz im Jahr 2020 lancierte. Das Forschungsprojekt wurde in Zusammen-

7 Von Perplexitiv wortlich ibernommene Aufzéhlung mit der Fragestellung «welche Studien gibt es
zur Entwicklung von Kindern mit behinderten Geschwistern», «gibt es noch weitere»).
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arbeit mit der Luzerner Hochschule fiir Soziale Arbeit, mit dem Vorhaben die Lebenssitua-
tion von Schattenkinder in Gesellschaft und Politik sichtbarer zu machen, durchgefiihrt. Die
Ziele dieser Studie sind (vgl. Verein Raum fir Geschwister (VRG) a 0.J.):

1. Eine fundierte Beschreibung der Lebenssituation von Schattenkindern. Dabei sollen
insbesondere forderliche und hinderliche Faktoren fir die gesundheitliche Entwick-
lung der Schattenkinder fokussiert werden.

2. Die Erfassung des Unterstlitzungsbedarfs von Schattenkindern. Daraus sollen An-
haltspunkte fir die Entwicklung von Angeboten, fir den Aufbau einer passenden

Unterstutzung, abgeleitet werden.

Die Studie umfasst drei Etappen, wovon alle drei abgeschlossen sind und die Ergebnisse

der ersten beiden Phasen bereits verodffentlich wurden (vgl. ebd.).

Die erste Etappe beinhaltet eine systematische Literaturrecherche zur Lebenslage im Kin-
des-, Jugend- und Erwachsenenalter von Menschen mit behinderten Geschwistern (Schat-
tenkinder). Existierende Publikationen und Studien aus dem deutschsprachigen Raum der
letzten zehn Jahre flossen in diese Etappe ein. Dabei zeigt sich eine eindeutig heterogene
Befundlage aufgrund individueller Faktoren wie Familiensituation, Wohnverhaltnisse, 6ko-
nomische Lage der Familien und den individuell unterschiedlichen Wahrnehmungen, die
die Ambivalenz zwischen positiven-, negativen- oder gar keinen Folgen flir Schattenkinder
widerspiegeln (vgl. Adler/Mikolasek 2021: 22 ff.).

Die zweite Etappe befasst sich mit einer quantitativen Befragung von Schattenkindern
(auch von erwachsenen Personen mit behinderten oder chronisch kranken Geschwistern).
Mit der Befragung wurden die objektiven Lebensbedingungen und subjektiven Einschat-
zungen von Kindern® im Alter von 5 — 18 Jahren sowie von 162 erwachsenen Personen
gesammelt. Hervorgehoben wird, dass sich fast ausschliesslich Personen mit behinderten
Geschwistern fir die Befragung gemeldet haben und nahezu keine mit chronisch erkrank-
ten Geschwistern (vgl. Verein Raum flur Geschwister (VRG) b 2022: 1 f.).

Die Ergebnisse zeigen auf, dass Schattenkinder im eigenen Familiensystem vor allem so-
ziale- und emotionale Unterstitzung auslben: «(...) passen sie auf ihre Geschwister auf,
wéhrend eine erwachsene Person in der Néhe ist, leisten ihnen Gesellschaft oder begleiten
sie zu Freunden, Freundinnen oder Verwandten.» (vgl. ebd.). Effektive Unterstutzung bei

alltaglichen Aufgaben, wie Korperpflege oder Kleidung wechseln, erledigen mehrheitlich

8 Erganzung der Autorin: aus der Medienmitteilung ist die Anzahl der befragten Kinder nicht zu ent-
nehmen.
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jugendliche und/oder erwachsene Schattenkinder. Hierzu flhrten Otto et al. (2019) die Stu-
die «Young Carers» durch (vgl. ebd.).

Die studienteilnehmenden Schattenkinder wiinschten sich fir die eigene Unterstltzung,
dass sie mehr Zeit haben, um ihren Hobbys nachgehen zu kénnen und dass sie Uber die
Behinderung/Krankheit inres Geschwisters informiert werden. Zuséatzlich ist ihnen wichtig,
Ansprechpersonen zu haben, die bei unklaren Gefihlen, Sorgen oder Beziehungsfragen
zuhoren, unterstitzen und von denen sie Rat erhalten kénnen. Im Weiteren fehlte teilneh-
menden Kindern die elterliche Aufmerksamkeit. Viele der befragten Schattenkinder gaben
ausserdem an, dass sie sich in Eigeninitiative keine Hilfe gesucht haben/suchen werden
(vgl. ebd.).

Die Ergebnisse der Befragung von volljahrigen Geschwistern werden aus Griinden der Re-

levanz, in Bezug auf die Fragestellung dieser Bachelor-Thesis, weggelassen.

Die dritte Etappe umfasst die Ausarbeitung der Lebenssituation von Geschwistern mit be-
hinderten und chronisch erkrankten Geschwistern sowie die Erarbeitung von Unterstut-
zungsmoglichkeiten. Dazu werden weitere Informationen aus persdnlichen und altersge-
rechten, qualitativen Interviews gesammelt und ausgewertet. Zusatzlich wird die Thematik
an Gesellschaft, Politik, Professionelle der Sozialen Arbeit und weitere Personen kommu-
niziert, um so deren Wichtigkeit hervorzuheben (vgl. Verein Raum fiir Geschwister (VRG)

ao.lJd.).

Auf Nachfrage der Autorin, teilte die Prasidentin von «Verein Raum fir Geschwister» mit,
dass die Ergebnisse der Gesamtstudie im Frihling 2025 in den Medien und auf der Website

veroffentlich werden (siehe Anhang |).

Neben den beschriebenen Forschungen und Studien existiert eine Vielfalt an weiteren Me-
dien, die Informationen, Wissen und Unterhaltung zur Lebenssituation von Schattenkindern

bieten. Eine ausflhrliche Beschreibung dieser wird im nachsten Kapitel sichtbar.

5.2 Weitere Medien und Angebote

Neben wissenschaftlichen Studien und Forschungen zur Lebenssituation von Schattenkin-
der existieren zusatzlich unterschiedliche Ratgeber, Erfahrungsberichte sowie Websites
von Vereinen, die sich mit der gesellschaftlichen Sichtbarkeit von Schattenkindern befas-

sen. Um einen Uberblick zu verschaffen werden ausgewahlte, in der Schweiz verfiigbare
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Medien und Angebote, vorgestellt. Es handelt sich dabei um Informationsquellen, die ent-

weder zur Literaturrecherche dieser Bachelor-Thesis hinzugezogen, aber nicht explizit ver-

wendet wurden oder weiterfihrendes Interesse geweckt haben:

Digitale Medien:

Projekt Geschwister Kinder. Geschwister von Kindern mit einer Behinderung oder
Krankheit (https://www.geschwister-kinder.ch): Film, Broschire, Informationen

Spielfilm «Simpel» (2018): Der Film handelt von zwei Briider, einem Schattenkind
und einem behinderten Kind, die beide bereits erwachsen sind. Nach dem unerwar-
teten Tod der Mutter musste der behinderte Bruder in ein Heim, um dies zu verhin-

dern suchen die Brider gemeinsam den verschollenen Vater.
(https://www.exlibris.ch/de/filme/film-dvd/david-kross/simpel/id/4061229001601/ [Zugriffsdatum:
19.11.2024])

Literatur:

Broschire von Insieme (2007): Meine spezielle Schwester, mein besonderer
Bruder. Aufwachsen mit einem Geschwister mit geistiger Behinderung.

Sammlung von Erfahrungsberichten von Haberthir, Nora (2005): Kinder im Schat-
ten. Geschwister behinderter Kinder. Oberhofen am Thunersee. Zytglogge Verlag
Jugendroman von Dunker, Kristina (2011): Durchgebrannt. 0.0O. dtv Verlagsgesell-
schaft

Broschire und Arbeitsheft fir Geschwister von Kindern mit einer Autismus-Spekt-

rum-Stérung von Autismus Schweiz (0.J.): Paul, der Bruder von Julia.

Gruppen- oder Seminarangebote:

Geschwister — Unter uns: Ein Angebot flr Schattenkinder ab 16 Jahren, die sich

4 - 5 mal jahrlich in der Deutschschweiz treffen. Das Angebot Iasst sich von der
deutschen Organisation «Unter uns — erwachsene Geschwister» ableiten.
(https.//www.geschwister-kinder.ch/_files/ugd/89faf7 _688dc6d207cf4d74b8085cdd34f16969.pdf
[Zugriffsdatum: 19.11.2024])

Verein Raum fir Kinder: Projekte, Selbsthilfegruppen, Workshops, Podcast, Refe-
rate, Weiterbildungen. (https://www.geschwisterkinder.ch/de/kompetenzzentrum/ange-
bote.html [Zugriffsdatum: 19.11.2024])

53



Ausbildung fur Fachpersonen:

- Lehrgang Fachkraft Geschwister: Ein Weiterbildungsangebot vom Verein Raum fir
Geschwister flr Fachpersonen, die mit Kindern zusammenarbeiten. Die Weiterbil-

dung ist ein erstes Produkt der Studienphasen | und Il (siehe Kapitel 5.1.1).

5.3 Unterstiitzungsangebote in der Schweiz

Die Anzahl an Unterstiitzungsangeboten in der Schweiz ist begrenzt. Die zwei im vorher-
gehenden Kapitel vorgestellten Angebote «Projekt Geschwister Kinder» und «Verein Raum

fur Kinder» sind die Verbindungspunkte weiterer Angebote.

Ein ahnliches Angebot, das sich auf die Unterstiitzung der gesamten Familie bezieht, ist
die gemeinnltzige Stiftung «pro pallium». Sie unterstitzt seit 2005 Familien mit unrettbar
kranken Kindern und stellt Organisation und Koordination der benétigten Unterstitzung fur
die betroffenen Familien sicher. Das Angebot beinhaltet Information, Beratung und direkte
Hilfe (vgl. pro pallium a. Stiftungsgeschichte von Pro Pallium o.J., vgl. pro pallium b. Mission

der Stiftung Pro Pallium o.J.).

Durch die Praxiserfahrung der Autorin wird eine weitere Unterstlitzungsmoglichkeit in der
Schweiz vorgestellt, die personliche Assistenz flr minderjahrige behinderte Personen, die
zuhause leben. Unter bestimmten Voraussetzungen: Erhalt von Hilflosenentschadigung,
Intensivpflegezuschlag von mindestens sechs Stunden taglich und der Besuch einer Schule
im Rahmen der obligatorischen Schulpflicht kann ein Assistenzbeitrag bei der Invaliden-
Versicherung (IV) angemeldet werden (vgl. AHV/IV/Bundesamt fiir Sozialversicherungen
2024: 2 f.). Durch die Finanzierung einer privaten Betreuung des behinderten Kindes profi-
tieren auch Geschwister respektive Schattenkinder. Die Eltern sind durch die Assistenz we-
niger be- und ausgelastet und kénnen im besten Fall mehr Zeit, Energie und Aufmerksam-
keit fur ihr gesundes Kind aufbringen. Die IV gibt vor, dass die assistierende Person in
keiner direkten Linie mit dem behinderten Kind verwandt sein darf und bereits die Volljah-
rigkeit erreicht hat (vgl. ebd.: 4). Weiter entfernte Familienangehérige, insbesondere auch
aussenstehende Personen, kdnnen die Aufgabe einer Assistenz Gibernehmen.

Aus direkter Erfahrung als Assistenzperson berichtet die Autorin von massgeblichen Hin-
dernissen zum Erhalt dieser Unterstiitzung. Vielen betroffenen Familien wirde diese Un-
terstitzung zustehen, es besteht jedoch kaum bis keine Kenntnis dartber, da die verant-

wortlichen Behdrden die Hilfestellungen nicht proaktiv anbieten. Betroffene mussen sich
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das Wissen und die entsprechenden Informationen selbststéandig aneignen. Zusatzliche Er-
schwernisse kdénnen — je nach Deutschkenntnissen oder Bildungsstand, die primare An-
meldung und der Abklarungsprozess sein. Der Verein «pro infirmis» und die Organisation
«pro cap» bieten Menschen mit Behinderung und deren Angehdrigen, Beratungen und Un-
terstitzung — beispielsweise bei der Anstellung einer Assistenzperson, an (vgl. Pro Cap.

Rechtsberatung o.J., vgl. Pro Infirmis. Selbstbestimmt zu Hause leben 0.J.).
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6 Schlussfolgerungen

Anhand der erarbeiteten Ergebnisse werden die Haupt- und Unterfragestellungen dieser

Bachelor-Thesis als Abschluss beantwortet.

6.1 Beantwortung Fragestellung

Es wurde ersichtlich, dass sich Kinder nicht nur selbststandig entwickeln, sondern in ihrer
Entwicklung zugleich auf ihre Umweltsysteme angewiesen sind und von diesen gepragt
werden. In Kapitel 2.3 wurde deutlich, dass die Kernfamilie dabei eine zentrale Position
einnimmt, vor allem wahrend der Kindheit, indem sie Alltagsstruktur und Routinen sowie
Sicherheit und Schutz vorgeben respektive vorleben. Familienstrukturen entwickeln sich
zeitgleich mit dem gesellschaftlichen Wandel weiter. Eine wesentliche Aufgabe, die entge-
gen allen Veranderungen stetig bleibt, ist die, eine neue Generation entstehen zu lassen

und diese aufzuziehen.

Wenn die Kernfamilie als System von besonderen Umsténden betroffen ist, wirkt sich dies
auf alle dem System angehdrenden Personen aus. Wie diese Herausforderung bewaltigt
wird, zeichnet aus, ob und wie ausgepragt Chancen und Risiken fir die Beteiligten entste-
hen und die Betroffenen beeinflussen. Dabei befinden sich die Eltern in einer Schliisselpo-
sition. In Kapitel 4.4 werden die Zusammenhange der elterlichen Bewaltigungsstrategien
erlautert und deren Umgang mit ihrem behinderten Kind ausgefihrt und folgend werden die
Auswirkungen auf das oder die Schattenkinder im Familiensystem dargestellt. Wie in Kapi-
tel 3.1.4 beschrieben, erlernen Kinder in ihre Entwicklung Verhaltensmuster, Normen und
Werte durch ihr Mesosystem (Umfeld). Ob Schattenkinder demnach Chancen oder Risiken
als Entwicklungsfolgen erleben, hangt vom Handeln der Eltern ab. Wird die Behinderung
eines Kindes akzeptiert und das Familienleben weitestmoglich positiv und normal gestaltet,
kénnen fur Schattenkinder Chancen entstehen. Diese kdnnen sein: ausgepragtes empathi-
sches Verhalten, starke soziale Fahigkeit, Kompetenz zu Perspektivenwechsel, erhéhte

Sensibilitat, Achtsamkeit und Geduld in Bezug auf behinderte Menschen.

Bei Eltern, die mit der ihnen auferlegten «Birde» eines behinderten Kindes hadern, sich
bestraft fihlen und durch die aus der Behinderung hervorgehenden Aufgaben Uberfordert
sind und im schlimmsten Fall resignieren, kann sich ihr mentaler Zustand und ihr Verhalten
auf das gesamte Familiensystem Ubertragen. Schattenkinder erleben dann ihre eigene Ent-

wicklung als eine zuséatzliche Last. Mangelnde Aufmerksamkeit und eine daraus folgende
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gefahrdete Autonomieentwicklung, mégliche Bindungsstérungen und Minderwertigkeitsge-
fuhle stellen gleich mehrere Risikofaktoren dar. Besonders bedeutend ist, dass Schatten-
kinder Chancen oder Risiken aus ihrer Perspektive nicht beeinflussen kénnen. Sie kénnen
lediglich einen Umgang mit der gegebenen Situation erlernen und im besten Fall eigene

Bewaltigungsstrategien entwickeln.

Es kann festgehalten werden, dass Schattenkinder in einer speziellen Geschwisterbezie-
hung stehen. Durch die Behinderung ihres Geschwisters zeichnet sich ihre Beziehung als
atypisch aus, die sich durch ein Ungleichgewicht im Machtverhaltnis, Konkurrenzverhalten,
Unterstitzungsmdglichkeiten, Rivalitdt und im Geben und Nehmen von Nahe und Warme
auszeichnet. Das Erleben dieser Devianz kann zu anspruchsvollen Emotionen flihren, die
wiederum pragend fur die Entwicklung der Persoénlichkeit oder des Charakters sein kénnen.
Zusatzlich ist im Vergleich zu gesunden Geschwistern die gegenseitige Unterstitzung, je
nach Ausmass der Behinderung, weniger, kaum oder gar nicht moéglich. Schattenkinder
finden sich, widersprechend zur «normalen» Geschwisterhierarchie, relativ schnell in der
starkeren und anleitenden Rolle und unterstutzen ihr behindertes Geschwister. Diese Ein-
seitigkeit kann, wie in Kapitel 4.1. hervorgehoben wird, bereits mit zukunftigen Entwick-
lungschancen und Risiken einhergehen. Zudem koénnen die Auswirkungen der Intensitat
der vier Dimensionen einer abnormalen Geschwisterbeziehung nach Hackenberg (2008),
die Entscheidung der Entwicklungsfolgen zu Chancen oder Risiken massgeblich beeinflus-
sen. Die im Kapitel 4.1 ausgeflhrten Dimensionen der Geschwisterbeziehung kénnen mei-
ner Meinung nach, unter Einbezug der Entwicklungstheorie nach Erikson und der kogniti-
ven Entwicklung nach Piaget, aufgrund folgender Komponenten zu Entwicklungschancen

beitragen:

e Schattenkinder befinden sich im Gleichgewicht zwischen Verantwortung tberneh-
men und abgeben, so dass sie sich zu keinem Zeitpunkt in einer Uberforderung
(durch das behinderte Geschwister) befinden.

e Schattenkinder bleiben im Spannungsfeld von Scham, Stolz, Loyalitat und Abgren-
zung zu ihrem behinderten Geschwister handlungsfahig und kénnen agieren.

e Erlebte Diskriminierungen werden mit dem Schattenkind besprochen und aufgear-
beitet.

Der Schwerpunkt dieser Bachelor-Thesis liegt auf den Schattenkindern. Durch das oftmals
pragende Verhalten anderer Akteure und Akteurinnen kénnen diese nicht unbeachtet ge-
lassen werden. Sie tragen un- oder bewusst aktiv ihren Teil zur Entwicklung von Schatten-

kinder bei. Die Rolle der Eltern wurde bereits zu Beginn dieses Kapitels genauer betrachtet.
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Nachfolgend soll sich der Blick auf die Professionellen der Sozialen Arbeit richten. In der
Einleitung von Kapitel finf wird deutlich, wie stark gesunde Kinder im Schatten ihrer behin-
derten Geschwister stehen. Obwohl sich der Blick der Professionellen der Sozialen Arbeit
neben dem behinderten Kind auf andere Familienmitglieder ausdehnt, sind es hier doch die
Schattenkinder, die hinter den Eltern anstehen und erst nach diesen Aufmerksamekeit er-
halten. Dies zeigt sich unter anderem in der Forschung und in Studien. In entsprechender
Literatur werden fast ausschliesslich empirisch belegte Ergebnisse zu den Folgen oder den
Bewaltigungsstrategien von Muttern beschrieben. Aufgrund der gesellschaftlichen Entwick-
lung und der neuen Familienstrukturen, findet die vaterliche Rolle immer mehr Beachtung
in der Forschung. Auf der Basis dieser Entwicklung bin ich optimistisch, dass nun die Schat-
tenkinder ebenfalls ins Sonnenlicht treten kénnen und dadurch die ihnen zustehende Be-

achtung und Aufmerksamkeit erhalten.

Es scheint mir wichtig darauf hinzuweisen, dass auch die Soziale Arbeit eine relevante Po-
sition in der Forderung dieser aktuellen Entwicklung einnimmt. Diese Thematik wird im letz-

ten Kapitel diskutiert.

6.2 Ergebnisse und Ausblick fiir die Soziale Arbeit

Durch die Arbeit in einer Tagessonderschule muss ich aus eigener Erfahrung die Tatsache,
dass Kinder von behinderten Geschwistern in deren Schatten stehen, leider bestatigen. In
der Praxis erlebte ich, dass Schattenkinder oftmals Ubersehen wurden. Beispielsweise ging
es wahrend Besprechungen in erster Linie um mogliche Entlastungen und Kooperationen
mit den Eltern und nie bis sehr selten um die Schattenkinder. Wahrend der Arbeit als As-
sistenzperson hatte ich regelmassigen Kontakt mit Max, was bei mir ein Bewusstsein fir
diese Lucke im System entstehen liess. Durch ausfihrliche Recherche und Analyse im
Rahmen dieser Bachelor-Thesis stimmt es mich optimistisch, dass die Schweiz dabei ist
diese Lucke zu fillen. Die unterschiedlichen Angebote aus Kapitel 5.2 fir Schattenkinder
sowie die erste Schweizer Studie, bilden den Anfang die Lebenssituation von Schattenkin-
dern ins Blickfeld von Gesellschaft und Politik zu rticken. Ein weiterer Faktor der diese Ent-
wicklung unterstitzt, ist der neue Lehrgang «Fachkraft Geschwister» vom Verein Raum flr

Geschwister.
Wichtig ist an dieser Stelle festzuhalten, dass es dennoch der Auftrag der Sozialen Arbeit

ist, Schattenkinder und ihre Lebenslage im Blickfeld zu behalten und ihnen die nétige pro-

fessionelle, aber auch gesellschaftliche und politische Aufmerksamkeit zu sichern. Bei An-
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zeichen von potenziellen Risiken sollten diese erkannt und entsprechende Unterstitzungs-
massnahmen eingeleitet werden. Das Erkennen und Eingreifen bedingt ein adaquates Be-
wusstsein Uber typische Verhaltensweisen von gefahrdeten Schattenkindern, ein methodi-

sches Vorgehen sowie zusatzlich eine sachdienliche Vernetzung unter den Professionellen.

Weiter ist aus meiner Erfahrung im Bereich der Behindertenhilfe ein Perspektivenwechsel
von «Elternarbeit» zu «Familienarbeit» erstrebenswert. Demnach ware nach der individu-
ellen Férderung und Betreuung des behinderten Kindes, seine gesamte Familie, also die

Eltern und die Geschwister im Fokus und kdonnten in Prozessen mitunterstiitzt werden.

Summa summarum begegnen Schattenkindern in ihrer Entwicklung vielen Chancen, aber
auch Risiken. Die Grundvorrausetzungen dieser ist zwar aufgrund des Risikofaktors «be-
hindertes Geschwister» fur alle Schattenkinder gleich, die Entwicklung von Chancen und
Risiken jedoch individuell. Ob im Einzelfall mehrheitlich Chancen oder Risiken eintreten,
kann nicht vorherbestimmt werden. Die unterschiedlichen Akteur:innen tragen alle im Rah-
men ihrer Méglichkeiten und Kompetenzen dazu bei. Meines Erachtens kann eine Sensibi-
lisierung der Professionellen der Sozialen Arbeit, aber auch der Medizin — als Briicken-
baueriinnen zur Sozialen Arbeit, flir die Lebenssituation von Schattenkindern
entwicklungsférdernd und damit risikomindernd wirken. Gleichzeitig kann hierdurch sowohl
fur Eltern als auch das soziale Umfeld ein adaquates Verstandnis ihrer Lebenssituation

entstehen.
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Anhang

Anhang |

Saturday, December 28, 2024 at 12:39:49 Central European Standard Time

Betreff: AW: Forschungsergebnisse Lebenssituation Geschwisterkinder

Datum: Dienstag, 17. Dezember 2024 um 19:16:49 Mitteleuropaische Normalzeit
Von: Theresia Marbach

An: Stella Karagiannis (s)

Guten Tag Frau Karagiannis

Sie haben uns ihre Anfrage ja bereits einmal zugestellt.
Irgendetwas ist da beim Versand der Antwortmail schief gegangen.

Es ist korrekt, dass die Ergebnisse der Gesamtstudie noch nicht online sind. Wir publizieren die
Gesamtergebnisse im kommenden Frihling. Nach Veréffentlichung unter anderem auch lber die
Medien werden die Ergebnisse zur Verfligung stehen. Zwischenzeitlich missten Sie sich mit dem
publizierten ersten Teil (Literaturrecherche) und dem Summary sowie des Berichts zum zweiten Teil
der Geschwisterstudie zufriedengeben. Beides finden Sie hier unter Medien:
https://www.geschwisterkinder.ch/de/medien.html

Besten Dank fur lhr Verstandnis.

mit herzlichen Griissen
Theresia Marbach

Von: Stella Karagiannis (s) <stella.karagiannis @students.fhnw.ch>
Gesendet: Dienstag, 17. Dezember 2024 18:37

An: Theresia Marbach <theresia.marbach@geschwisterkinder.ch>
Betreff: Forschungsergebnisse Lebenssituation Geschwisterkinder

Guten Tag Frau Marbach-Jund

Ich bin Studentin Sozialer Arbeit an der FHNW in Muttenz und schreibe zurzeit meine Bachelor-
Thesis mit dem Thema «Chancen und Risiken von Kindern mit behinderten Geschwistern».
Dabei bin ich auf Ihre Forschung aufmerksam geworden. Auf der Website steht, dass die dritte
Etappe im Februar 2023 abgeschlossen wurde und die Ergebnisse im darauffolgenden Sommer
fertig sind. Sehr gerne wurde ich Ihre Ergebnisse in meine Arbeit miteinfliessen lassen, kann
diese jedoch auf der Website nicht finden. Kénne Sie mir dabei weiterhelfen?

Sie erreichen mich ab besten via Mail unter stella.karagiannis@students.fhnw.ch

Vielen Dank und freundliche Grisse
Stella Karagiannis
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Interview transkribiert mit der kostenpflichtigen App «Schweizerdeutsch Ubersetzen»
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Interview mit Schattenkind Max Miiller; Interviewt von S.Karagiannis am 02.12.24

Zu Beginn erhielt Max den Auftrag seine Familie als Tiere zu malen. Dies ist der Autorin eine
bekannte Methode, um mit Kindern in ein Gesprach zu starten.

S.Karagiannis: Gut, das wéare es auch schon gewesen mit dem Bild. Noch zum Interview
allgemein. Das habe ich vergessen zu sagen. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.
Es geht eigentlich mehr darum, wie die Situation, wie dein Leben fir dich ist. Dass ich davon
ein bisschen Einblicke habe, was tolle Sachen sind, was bléde Sachen sind. Und es gibt keine
richtige und keine falsche. Wenn du mal etwas nicht verstehst, dann ahm sagst du es einfach,
dann versuche ich es anders zu erklaren. Oder wenn du merkst, eine Frage kannst du nicht
direkt beantworten, sagst du es, dann schauen wir sie spater noch mal an. Ist das gut?

Max: Okay.

S.Karagiannis: Magst du mir mal erzéhlen, welches Tier welche Person ist?

Max: Also der Elias ist halt ... Ahm, der ist halt stark wie ein Bar. Mein Papi ist ... so stark wie
ein Gorilla, meine Mami ... ist halt wild. Ja. Und ich renne draussen herum wie ein Hund.
S.Karagiannis: Jetzt haben wir das mit den Tieren gemacht. Wie wirdest du deine Familie
beschreiben?

Max: Ahm ... Beschreiben mit Tieren, oder?

S.Karagiannis: Nein, allgemein eigentlich.

Max: Ahm ...

S.Karagiannis: einfach so allgemein deine Familie beschreiben. Wenn jetzt jemand, der dich
nicht kennt, den du neu kennenlernst, fragt, wie ist deine Familie so?

Max: Ahm, toll. Aber ... es ist auch bldd. Ein bisschen. Weil also halt wegen dem Elias ... und
ahm ja.

S.Karagiannis: Und was ist toll?

Max: Also ... Es ist toll, also dass ... &hm ... dass ich nicht allein bin. Und 4hm ... Ja.
S.Karagiannis: Und was ist manchmal bisschen bl6d?

Max: Also ... dass ... Ahm ... dass der ... Elias ... halt ... manchmal unruhig ist und beim Essen
ist ... Also es nervt halt ein bisschen.

S.Karagiannis: Okay, und wie ist so euer Familienklima zu Hause? Weisst du, was
Familienklima heisst?

Max: (schuttelt den Kopf)
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S.Karagiannis: Das ist, wie so die Stimmung zu Hause ist. Eine Stimmung kann toll sein,
eine kann stressig oder lustig sein. Wie ist es so ... im normalen Alltag bei euch zu Hause?
Wie ist die Stimmung?

Max: Also ... jetzt gerade halt ... dass meine Eltern ahm ... meistens irgendwie etwas, also
eher ruhig sind, weil sie immer etwas fur das Biiro machen, und ja.

S.Karagiannis: Und so allgemein, wenn du dir jetzt Gberlegst im letzten Jahr, warst du gerne
zu Hause, findest du es auch lustig? Oder ist es eher ein bisschen stressig?

Max: Also, wenn man in den Ferien geht, ist es, (lacht) Aber sonst ... Irgendwie ... Nein. Also,
es ist ... sonst chillig und ... halt ... Ja, es ist toll.

S.Karagiannis: Hast du das Geflhl, dass es manchmal ruhig ist wegen Elias? Oder ist es,
weil einfach alle etwas fiir ihren Job und die Schule machen missen?

Max: Ja. Also ... Ja, eigentlich, fir das Blro missen meine Eltern etwas machen. Und ... Also,
Elias liegt halt meistens am Boden oder auf dem Bett. Und ... &hm ... Ja, und ich bin sonst
einfach im Zimmer und mache etwas. Oder ich mache Hausaufgaben.

S.Karagiannis: Und so zu eurem Alltag, ich weiss natirlich, wie euer Alltag ist. Aber wir
mussen trotzdem dariiber sprechen, damit ich es im Interview festhalten kann — Wie ist so ein
normaler Tagesablauf unter der Woche von dir?

Max: Also, ich esse halt wie immer am Morgen. Und ...

S.Karagiannis: Also, stehst du allein auf oder wirst du geweckt?

Max: Manchmal stehe ich allein auf, aber manchmal werde ich auch geweckt. Und dann
mache ich mich fur die Schule bereit. Und nach der Schule ... gehe ich heim und esse etwas.
Und Ahm ... Entweder bin ich dann zu Hause oder gehe in die Nachmittagsschule. Oder so,
ja.

S.Karagiannis: Und abends?

Max: Abends kommt es darauf an, welcher Tag. Zum Beispiel am Dienstag bin ich, habe ich
von sechs bis sieben Uhr Musik. Und sonst bin ich eigentlich immer zu Hause.
S.Karagiannis: Okay. Was ist am Wochenende anders?

Max: Am Wochenende ist halt keine Schule. Und ... Wir gehen auch manchmal irgendwo hin
oder wir sind einfach drinnen und spielen. Ja. Manchmal bin ich auch draussen.
S.Karagiannis: Und Pfadi hast du am Samstag noch oder?

Max: Ja.

S.Karagiannis: Okay. Und 8hm, wie ist es fiir dich, dass dein alterer Bruder eine Behinderung
hat?

Max: Also ... Es ist eigentlich bléd, weil ... Also, so jein, weil ... Viele erzahlen mir halt, dass
es bloéd ist, wenn man einen grésseren Bruder hat. Oder halt, ja, weil die nerven. Aber es ist
auch ... blod, weil ... Also, es ist ... bldd, ja, weil ... ahm ... weil sonst wirde ich irgendwie ...
mit ihm rausgehen und Fussball spielen oder so etwas. Und ... Ja, oder einfach rausgehen.
Oder eben drinnen irgendwie Spielen.

S.Karagiannis: Bei Geschwistern gibt es verschiedene Rollen. Das passiert automatisch bei
allen Geschwistern. Da gibt es auch keine richtige oder falsche Rolle. Es gibt eine
Rollenverteilung. Das heisst jemand hat ein bisschen die Sage und bestimmt, was man
spielen soll. Und das sind oft die dlteren Geschwister. Und die jingeren spielen dann einfach
mit oder entscheiden nicht so viel wie die Jiingeren. Und bei euch? Wie ist das bei euch so?
Max: Also ... Eigentlich ... entscheide ich dann. Oder meine Eltern. Meistens ich, aber
manchmal meine Eltern. Und ja.

S.Karagiannis: Okay. Also bist du eher von euch beiden der, der entscheidet, was man im
Fernsehen schaut oder spielt?
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Max: Also nicht immer. Zum Beispiel auf dem Fernsehen ... schaue ich ... Wenn ich jetzt
entscheiden wirde, wirde ich eine Kinderfolge schauen. Und meine Eltern ... entscheiden
aber auch, wann ich schauen darf. Wenn sie zum Beispiel alleine sind, schaue ich eher
erwachsene Dinge. Und wenn ich dann reinkomme, lauft da Sportschau oder irgendwie so,
ja.

S.Karagiannis: Okay. Gut. Dann ... Was gefallt dir besonders gut an deinem Bruder?

Max: Hm. Er ist sehr lustig. Ahm ... Und ... Ahm ... Ja, und ... er macht lustige Geréusche.
S.Karagiannis: Okay. Und was stort dich an ihm manchmal?

Max: Dass er beim Essen ... halt ... &hm ... sich strecken tut und wenn er sich verschluckt,
macht er immer ganz kleine Dinge. Er macht halt (imitiert Husten von Elias). Und, ahm ... Ja,
und ... Und dass er nicht laufen kann ... Aber auch, dass er nicht reden kann.
S.Karagiannis: Mhm. Findest du das auch manchmal ein bisschen schade?

Max: (nickt mit dem Kopf).

S.Karagiannis: Dann geht es eigentlich weiter, und zwar ein bisschen um den Wohnort. Und
zwar seid ihr ja mal hierhergezogen. Ich weiss gar nicht genau, wann. Weisst du, wann?
Max: (schttelt den Kopf)

S.Karagiannis: Bevor du in den Kindergarten kamst?

Max: Ja, Ja, genau.

S.Karagiannis: Und konntest du hier auch schon viele Freundschaften schliessen? Durch
den Kindergarten, die Schule, die Pfadi?

Max: Ach so, ahm, ja.

S.Karagiannis: Und sind das so richtige Freundschaften, auf die du dich verlassen kannst,
nehme ich an? Oder?

Max: Ja sicher

S.Karagiannis: Und jetzt ist es etwas, was du dir einfach vorstellen musst, wie das jetzt ware,
wenn ihr von hier weggezogen wirdet. Weil zum Beispiel ... In Zlrich gibt es eine neue
Therapie, die total gut fur Elias wére, aber ihr musstet dort hinziehen. Kannst du dir vorstellen,
wie das fir dich ware, wenn du jetzt in einem Jahr umziehen musstet?

Max: Ah, schon bléd. Weil dann ... In der Schule habe ich halt viele Freunde. Und es ist halt
letztens mein bester Freund gegangen. Und ... Ahm ... Er war halt auch traurig. Und dann
denke ich, ich wéare dann auch traurig. Weil ich habe halt auch noch andere. Also hier (zeigt
nach draussen zur Genossenschaft) andere. Und, ahm ... halt in der Schule oder in der Pfadi
und so.

S.Karagiannis: Ja, verstehe ich. Das wirde mir, glaube ich, dhnlich gehen. Wenn wir jetzt
gerade bei deinen Freunden sind oder Freundschaften, wie ist das, oder wie reagieren Leute,
die mit dir in der Klasse oder in der Pfadi sind, wenn sie dich mit deinem Bruder draussen
sehen oder wenn du ihnen erzahlst, dass er eine Behinderung hat?

Max: Also ... Ahm ... Ich weiss nicht. Also ... Ja, &hm ... Also, sie fragen halt ... 8hm ... ist das
dein Bruder? Und dann sage ich halt ja. Und dann frage ich sie halt meistens nur, warum ist
er im Rollstuhl Und dann sage ich zwar nicht allen, wie das ist. Also, wie das passiert ist. Aber
so meinen Freunden. Und ja, also halt nicht so fremde Leute, die so kommen und sagen, ist
das dein Bruder, denen sage ich es nicht.

S.Karagiannis: Also Leute, denen du vertraust?

Max: Ja, also halt jetzt ... nicht unbedingt, die ich kenne, sage ich es. Sondern halt einfach,
welche, die wirklich Freunde sind. Also wirklich so mit mir spielen und ja.

S.Karagiannis: Okay. Und hat es auch schon gegeben, dass sich jemand lustig tiber deinen
Bruder gemacht hat? Oder dann (ber dich?

Max: Nein.
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S.Karagiannis: Okay. Das ist ja schén! Dann kennst du ja, wie das Leben ist, wenn man mit
jemandem wohnt, einen Verwandten hat, der eine Behinderung hat. Und wenn du jetzt in der
Pfadi oder im Dorf bist, also draussen, und du siehst andere Kinder oder auch Erwachsene
im Rollstuhl, was I6st das bei dir aus? Also, was machst du dir dann fir Gedanken?

Max: Ahm ... Dann denke ich mir halt ... Also ja, dass mein Bruder nicht alleine ist, der so
etwas hat. Und ... Ich finde es aber auch schade. Ahm, und ... Ahm ... Ja.

S.Karagiannis: Ja, aber so ... Hast du dann manchmal Geflhle dazu, also hast du dann
manchmal eher Mitleid oder denkst du gar nicht dariber nach? Oder starrst du hin, weil du
mehr wissen mdchtest vielleicht? Oder wie verhaltst du dich dann?

Max: Also ja ... Ahm, ich habe eher so Mitleid.

S.Karagiannis: Okay. Dann kommen wir noch kurz zu dir selber. Worauf bist du stolz? Was
denkst du dir selber ... ja, das kann ich gut, das habe ich gut gemacht. ZUM BEISPIEL in der
Schule oder vom Sport, vom Turnen oder von der Musik oder in der Pfadi. Du kannst auch
mehrere Dinge sagen.

Max: Also, ich habe zum Beispiel ... in der Pfad Mutproben bestanden. Oder im Test habe ich
gute Noten. Oder ... wenn jetzt jemand sagt ... das hast du gut gemacht. Nicht so wie die
anderen. Weil zum Beispiel in der Musik machen viele Jungs halt Seich. Und ahm ... Wir
haben dort so gelbe Karten. Und wenn man rote hat, dann ... dann bekommt man halt einen
Brief heim. Und ja, ... vielen ist halt schon gelb passiert. Mir vielleicht so ein-, zweimal. Aber
den andere ist das halt oft passiert.

S.Karagiannis: Und auf das bist du stolz?

Max: Mhm (nickt mit dem Kopf)

S.Karagiannis: Schon. Sonst noch etwas oder willst du lieber weitermachen?

Max: Wir kénnen weitermachen.

S.Karagiannis: Ahm, dann auch noch etwas, das zu dir ist. Hast du ein Vorbild, fir das du
denkst, wenn du erwachsen bist, méchtest du auch so wie diese Person werden?

Max: Also jetzt Job, oder?

S.Karagiannis: Egal. Also du kannst auch verschiedene Vorbilder fir verschiedene Sachen
haben.

Max: Halt ... &hm ... Schreiner werden und ... irgendwie Sachen bauen, ... die ich fir etwas
benutzen kann. Und aber auch ... Kinder helfen. Also eher zum Beispiel wie Kita. Und ... ja.
S.Karagiannis: Und gibt es jemanden, den du personlich kennst oder vielleicht jemanden
beriihmten, wo du denkst, diese Person kann voll vieles so, wie ich es gerne auch kénnte und
wenn ich dann erwachsen bin, méchte ich auch wie diese Person sein?

Max: Also ich bin halt auch mal in der Kita gewesen. Und dort habe ich halt ... &hm, jemanden
cool gefunden. Also eine Erwachsene.

S.Karagiannis: Ein Betreuer?

Max: Ja. Und ... Ja, so wie der. Und ... ahm ... Ich kenne noch einen, der ist halt Schreiner.
Und ... Also, ahm, der macht halt ... aus Holz ... macht ein Hochbett fiir die Kinder von ihm.
uUnd ... ja.

S.Karagiannis: Das sind so deine Vorbilder im Moment? Das kann sich ja mit der Zeit auch
verandern.

Max: Ja.

S.Karagiannis: Okay. Dann kommen wir nochmal zur Familie. Und zwar: Weisst du, was dein
Bruder fir Interessen hat?

Max: Mhm. Kann sein. Also ich weiss halt nicht, welche. Also Sachen, die er gerne macht?
S.Karagiannis: Ja, zum Beispiel
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Max: Also ... Essen, Schlafen und halt ... chillen. Mhm. Also halt ... zu Hause sein und die
ganze Zeit ... auf dem Boden liegen und irgendwie Toni Box héren und ja.

S.Karagiannis: Dann noch eine Frage, die die Familie betrifft. Und danach kommen noch
Fragen, die nur dich betreffen. Wenn du jetzt Giberlegst: Du bist jetzt zehn. Sagen wir mal in
15 Jahren oder sogar in 30 Jahren. Wenn du und dein Bruder erwachsen, deine Eltern
vielleicht schon pensioniert sind. Wie stellst du dir das vor? Wo wirst du wohnen? Wo wird
dein Bruder wohnen?

Max: Also ... Ich weiss nicht ganz, mein Bruder vielleicht ... Vielleicht nicht gerade im
Altersheim, aber halt so ein bisschen, wo ... Erwachsene oder halt Leute auf ihn aufpassen.
Und ich ... Vielleicht auch irgendwo ... in Basel oder ... eher in Deutschland vielleicht auch
irgendwo. Weil jetzt muss ich halt so ... meine ... Also halt irgendwo halt auch, dass ich meine
Eltern schneller besuchen kann. Weil wir miissen jetzt irgendwie ... lang zu Oma, Opa, Cousin
und so fahren. So irgendwie sechs Stunden. Und dass ich irgendwie so ... eine Stunde oder
irgendwie so ... ja.

S.Karagiannis: Also du mochtest nah von deinen Eltern wohnen, wenn du erwachsen bist?
Max: Dass ich sie schnell besuchen kann.

S.Karagiannis: Und soll dann dein Bruder auch nah bei euch wohnen oder mdglichst weit
weg?

Max: Ahm ... Auch nah ...

S. Karagiannis: Und wurdest du ihn dann auch, wenn ihr beide schon richtig erwachsen seid,
trotzdem gerne regelmassig sehen? Oder ein bisschen weniger sehen? Oder ...

Max: Okay, vielleicht ... wiirde ich gerne ... in der Woche einmal. Oder in zwei Wochen einmal.
Also ... Oder irgendwie Ja, in einer Woche zweimal. Oder ja, halt einfach ... Vielleicht nicht
gerade wie jetzt, gefiihlt jeden Tag.

S.Karagiannis: Ja, jetzt wohnt er halt auch zusammen.

Max: Also, 8hm ... Ja (schmunzelt).

S.Karagiannis: Gut. Dann sind wir jetzt fertig mit dem ersten Teil und kommen zum zweiten:
Wie ist es fir dich, dass du mit einem behinderten Bruder aufwachst Und wir fangen an mit,
was fur Aufgaben du zu Hause ubernimmst. Jetzt nicht nur auf ihn bezogen, sondern so
allgemein. Was sind so deine Amtlis und was machst du auch ohne dass es dein Amtli ist?
Max: Also, ah ... Rausgehen. Oder ... Im Zimmer irgendwie ... Ahm ... Spielen. Oder ... Sachen
fur die Schule machen. Aber auch beim Essen manchmal, wenn ... mein Bruder noch keinen
Latz anhat. Dann ... hole ich ... irgendwie Latz oder Loffel.

S.Karagiannis: Also unterstltzt du deine Eltern?

Max: Ja, so ein bisschen.

S.Karagiannis: Gibt es auch Aufgaben, die du schon tGbernimmst? Jetzt mit deinem Bruder.
Was du vielleicht auch alleine machst?

Max: Also vielleicht nicht immer, aber ich glaube, meistens, wenn jetzt ... meinen Papi kurz
irgendwas holen muss, und mein Bruder alleine auf dem Bett liegt und ... Und er halt so, dass
er irgendwie runterrutschen oder runterrollen kénnte, dann schaue ich, dass er nicht
runterrutscht. Aber manchmal macht es auch meine Mama. Aber oft ich.

S.Karagiannis: Okay. Und musst du fir ihn sorgen oder machen das deine Eltern? Also
kannst zum Beispiel auch mal sagen, heute habe ich keine Lust, ihm den Latz anzuziehen?
Max: Ja. Ihm den Latz anzuziehen, zum Beispiel. Oder Latz holen.

S.Karagiannis: Kannst du das, oder hast du das Gefiihl, dann wirden deine Eltern sich
vielleicht nerven?

Max: Also ich mache es halt eigentlich schon immer, aber ...

S.Karagiannis: Und wie ist das fiir dich?
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Max: Eigentlich okay.

S.Karagiannis: Okay. Gibt es Sachen zu Hause oder Situationen, in denen du dir manchmal
denkst, oh, dass wird mir zu viel, das stresst mich, ... Also Situationen, in denen dein Bruder
beteiligt ist, in denen du denkst, das stresst mich jetzt, oder Ich mdchte lieber in meinem
Zimmer alleine sein?

Max: Also wenn jetzt ... mein Bruder ... einen Anfall hat, das sieht halt komisch aus, und dann
sind meine Eltern halt ganz ... hektisch, dann gehe ich lieber ins Zimmer, weil es halt komisch
aussieht.

S.Karagiannis: Und das ist auch fiir deine Eltern okay, hast du das Gefiihl, dass du dann
weggehst?

Max: Ja. Also ... Ja. Also ... Das war noch in der Nacht, in den Ferien. Dort lag ich halt neben
ihm und das war der erste. Und dann habe ich halt getraumt, also habe ich halt etwas
getraumt. Und dann hat er halt komische Gerdusche gemacht. (imitiert Elias Gerausche
wahrend eines Epi-Anfalls) und, ahm ... Ich habe mir im Traum gedacht, was ist das? Und
dann bin ich wegen dem aufgewacht. Und dann war das ... &hm, mein Bruder. Und meine
Eltern sind angerannt gekommen. Und, ahm ... Und haben ... ja und dann bin ich ... Dann
waren sie halt im Zimmer und haben das Medikament geholt. Und haben, ahm ... Und ich bin
dann halt ins Wohnzimmer gegangen. Und dann, ja.

S.Karagiannis: Und habt ihr dann noch uber diese Situation gesprochen? Haben sie es dir
erklart?

Max: Ich habe gefragt, was das war. Und dann haben sie halt Epi-Anfall gesagt. Ich habe
gefragt, was das war. Und dann haben sie es mir ein bisschen erklart. Und ... &hm ... Und,
dhm ... Ahm ... Ja Und ... Dann haben sie es halt nicht nur mit mir besprochen, sondern noch
mit dem Arzt. Ja.

S.Karagiannis: Okay. Hat dir das geholfen, dass sie es dir erklart haben, was ein Epi-Anfall
ist? Hast du das besser verstanden? Oder hat es das noch schwieriger gemacht fur dich?
Max: Also ... Also, es ist eigentlich ... Ich hatte halt irgendwie Angst um meinen Bruder. Und
als sie es mir erklart haben, haben sie gesagt, es sei nicht so schlimm. Und dann hat es mich
halt ein bisschen beruhigt. Aber ... Ja, ich finde es trotzdem immer noch ein bisschen bléd.
S.Karagiannis: Ja, das verstehe ich auch.

Max: Weil in der Nacht ... Dann hat er halt meistens die Anfalle. Also, es ist meistens so friih
am Morgen, um vier Uhr oder so. Dann hat er einen. Und dann kommen halt meine Eltern zu
ihm und nehmen ihn ins Wohnzimmer und dann hére ich sie halt die ganze Zeit. Und ... Sie,
ahm ... Ihn und meine Eltern, die hin und her rennen. Dann wache ich halt meistens auf. Ja.
S.Karagiannis: Du und dein Bruder, ihr macht ja immer wieder etwas zusammen. hort
Geschichten oder spielt etwas, wenn auch andere dabei sind. Oder vielleicht schaut ihr mal
etwas. Machst du auch mit ihm etwas, wenn du vielleicht keine Lust darauf hast? Oder deine
Eltern finden auch, dass du kurz mit deinem Bruder etwas machen kannst? Machst du es
dann trotzdem, auch wenn du keine Lust hast?

Max: Also, wenn jetzt meine Eltern kurz nach Hause gehen, in den Keller und irgendetwas
machen missen, dann mache ich es ja schon. Aber wenn jetzt jemand noch da ist, dann jein,
also vielleicht.

S.Karagiannis: Wird das auch so akzeptiert, wenn du mal sagst, du hast keine Lust es soll
jemand anderes, ist das okay? Oder ist das Gefuihl, du musst immer Ja sagen?

Max: ja es kommt halt darauf an, was es ist. ZUM BEISPIEL jetzt bei Geschichte héren wirde
ich schon Ja sagen, aber manchmal lese ich auch etwas vor. Wenn ich keine Lust habe, sage
ich dann auch Nein.
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S.Karagiannis: Und das ist dann okay? Also du hast nicht das Gefiihl, dass deine Eltern das
von dir erwarten?

Max: Also ... Dann hole ich meistens einfach eine Tonibox. Dann héren wir einfach Musik mit
der Toni Box.

S.Karagiannis: Okay. Musst du manchmal auf Sachen verzichten, weil dein Bruder eine
Behinderung hat?

Max: Also verzichten ... Wie? Also was zum Beispiel?

S.Karagiannis: Gibt es Dinge, an die du denkst, du méchtest es als Familie machen, aber
das geht nicht, weil dein Bruder eine Behinderung hat?

Max: Ja, zum Beispiel ... in Europapark oder ... ins Aquabasilea. Und Ja, ... Elias geht ja
meistens nicht auf die Bahnen und er fahrt nicht gern Auto und auf Rutschen, also
Wasserrutschen — Im Wasser ist er ruhig, ja. Aber ... weisst du, dann ... Ja. Dann ... Und weil
... Meistens sind dann halt auch viele Leute dort und ... Ahm ... Der Elias mag halt ... Er mag
halt nicht, &hm, viele Leute ... Also in der Menge zu sein. Ahm, und ja.

S.Karagiannis: Und wie ist das fiir dich, dass du auf diese Sachen verzichten musst?

Max: Also, es ist halt ... schon bldd, aber ... es ist halt so und ... ja, er kann halt nichts dafir.
S.Karagiannis: Und ihr verbringt ja auch immer wieder Zeit zusammen. Wie verbringt ihr eure
Zeit zusammen.

Max: So, &hm ... halt ... Geschichten lesen oder ich lese ihm etwas vor oder ... Ahm ... Wir
chillen einfach zusammen am Boden.

S.Karagiannis: Und wie ist das fiir dich? Wie flhlst du dich, wenn du mit ihm Zeit verbringst?
Max: Also, eigentlich toll. Weil wenn ich ihm vorlese, lacht er immer. Und bei der Toni Box ist
es halt ... eher ruhig. Und dann ... Ja, aber manchmal ... schaue ich auch mit ihm also,
irgendwie auf dem iPad. Das iPad geht zwar nicht mehr. Dann schaue wir halt auf dem
Fernseher. Aber ... ja.

S.Karagiannis: Wie ist das so ... Also, wenn ihr jetzt einen Ausflug geplant habt, alle
zusammen. Zum Beispiel, an einem Wochenende oder so. Dann wollt ihr ihr gleich los gehen,
und dein Bruder ist dann stark spastisch oder er streckt sich und méchte dann nicht im
Rollstuhl sitzen. Dann koénnt ihr nicht gehen, weil es ihm gerade nicht so gut geht. Wie ist das
fur dich?

Max: Das ist halt bléd, weil ... meistens machen sie [die Eltern] dann eine Uberraschung fiir
mich. Und ... dass ich es cool finde. Letztens fuhren wir mit der Rodelbahn. Aber mein Bruder
war nicht dabei, weil er auf der Wohngruppe war. Aber ... Ja, ahm ... Wir gehen dann vielleicht
schon einfach ... Wir kénnen nicht so lange sein, wie geplant.

S.Karagiannis: Und wie reagierst du, wenn so eine Situation entsteht? Also, wenn du dir
vorstellst, dass alle im Gange sind, angezogen und bereit. Und was machst du dann, bis ihr
losgeht?

Max: Also, ich setze mich einfach irgendwo hin und warte.

S.Karagiannis: Mhm. Und dann hilfst du auch etwas oder beschéaftigst du dich einfach selbst,
bis ihr losgeht?

Max: Wenn sie mir jetzt sagen wirde, ich solle das machen, dann wiirde ich es schon machen.
S.Karagiannis: Und was machst du wahrend des Wartens?

Max: Halt ... Ich Uberlege, wo das sein konnte. Oder was das sein kénnte. Ob es oben oder
... oder ... Also, ob es irgendwie auf einem Higel ist. Oder ob es irgendwie ... Ja. Oder ich
Uberlege einfach Sachen.

S.Karagiannis: Okay. Und hilfst du deinem Bruder auch manchmal im Alltag? Also, nicht nur,
wenn es gerade schwierige Situationen gibt, sondern zum Beispiel wenn du siehst, dass sein
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Tuchlein verrutscht ist — Weisst du, so Kleinigkeiten. Hilfst du ihm auch? Oder sagst du es
einfach deinen Eltern, dass sie ihm helfen?

Max: Also ... Ahm ... Ja, zum Beispiel ... Meine Eltern sind unten. Und ich liege mit meinem
Bruder auf dem Boden. Und er streckt sich. Dann wirde ich ... Also, ich wirde ihm schon von
alleine aus helfen, aber ... Wenn er es jetzt mega fest macht ... Also, dann schaffe ich es nicht.
Dann hole ich schon meine Eltern.

S.Karagiannis: Und wenn du jetzt merkst, dass dir etwas zu viel ist ... Keine Ahnung. Wenn
er frische Windeln braucht oder er nicht so gut im Rollstuhl sitzt, hilfst du ihm dann? Oder
sagst du es deinen Eltern?

Max: Also ... Ich sage es eher meinen Eltern. Windeln wechseln ... das mache ich nicht. Aber,
und ... Wenn er nicht richtig im Rollstuhl sitzt, das schaffe ich halt auch nicht, weil er halt auch
schwer ist. Und ... ja.

S.Karagiannis: Gibt es Situationen, in denen du auf deinen Bruder ein bisschen eiferstichtig
bist?

Max: Eifersiichtig?

S.Karagiannis: Also, wie ein bisschen neidisch. Wenn du denkst, dass er etwas bekommen
hat oder dass alle auf ihn schauen? Also es kann auch sein, dass du noch nie eifersuichtig auf
deinen Bruder warst.

Max: Also, wenn, dann vielleicht. Weil er ... obwohl das ist bei mir auch

S.Karagiannis: Was denn?

Max: Also Okay am Geburtstag, er bekommt halt mehr. Ahm ... Meine ... Also, von meinem
Papi. Ahm ... Der Onkel, glaube ich. Der gibt uns meistens Euro. Und ... Also, halt so 20 Euro
bekomme ich. Und er bekommt 50 Euro. Weil er wahrscheinlich grésser ist.

S.Karagiannis: Und das macht dich ein bisschen eiferstichtig?

Max: (lacht und nickt mit dem Kopf)

S.Karagiannis: Aber sonst gibt es nichts, wo du denkst, dass er ein bisschen Glick hat oder
hier kriegt er mehr Aufmerksamkeit? Sonst hast du das Geflihl, dass es bei dir gleich ist.
Max: Also ... Ja.

S.Karagiannis: Und bist du immer fair zu ihm oder trickst du ihn manchmal ein bisschen aus?
Max: Also ... Wenn wir jetzt ... Wenn wir jetzt irgendwo hingehen ... Auf einen Ausflug und
mein Bruder hat keine Lust, dann sage ich meistens, wir sind in zehn Minuten dort und laufen
rum. Oder irgendwie ... Wir ... Wir gehen schon ins Auto. Wir fahren dort aber nur fiinf Minuten
hin auch wenn es irgendwie 20 Minuten sind oder so.

S.Karagiannis: Wieso machst du das?

Max: Weil es im Auto immer so stressig ist. Also, stressig halt einfach. Ahm ... Ja ... Es ist halt
meistens unruhig. Und das nervt mich halt ein bisschen.

S.Karagiannis: Mhm, machst du das, damit er sich besser entspannen kann. Weil es dann
auch fur dich angenehmer ist?

Max: Also, es klappt zwar nicht immer (lacht), aber ... Oder irgendwie ... dass wir ... Wir gehen
... Heute auf einen Ausflug aber ich sage Elias, es ist erst morgen. Und dann ... Wir machen
heute einfach nur einen kleinen Spaziergang. Und dann ... Ja.

S.Karagiannis: Mhm. Okay. Und gibt es Situationen, in denen du auch mal witend bist auf
ihn? Oder hat es das schon mal gegeben?

Max: Vielleicht, als ich noch klein war, als ich, glaube ich, dort einen Turm gebaut habe. Und
... Ich war dort unschlau, und dann machte das direkt neben meinem Bruder. Er bewegte die
ganze Zeit die Arme dann kam er an ihn. Und dann ist er ... Dann ist er umgefallen. Und ...
Ja.

S.Karagiannis: Weisst du noch, wie du reagiert hast, als du wiitend auf ihn warst?
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Max: Dann ... musste ich, glaube ich, weinen. Und ... Aber ja ...

S.Karagiannis: Und hast du dann in dieser Situation Schuldgefihle gehabt? Dass du
dachtest, du hattest dich sehr aufgeregt, aber er kann ja nichts dafiir. Und du hattest dich nicht
so aufregen sollen?

Max: Ja.

S.Karagiannis: Was hat dir geholfen, mit diesen Schuldgefiihlen umzugehen?

Max: Also, halt ... Irgendetwas anderes zu machen. Oder ... Irgendwie ... den Turm ... weiter
weg von ihm bauen. Aber manchmal baue ich auch extra nah bei ihm, damit er ihn kaputt
machen kann.

S.Karagiannis: Ist das dann euer Spiel?

Max: Ja, also ich baue ihn auf und dann kann er ihn kaputt machen.

S.Karagiannis: Hast du auch schon etwas von deinem Bruder lernen kénnen?

Max: Ahm ... Also, nicht, dass ich es wiisste, aber ... Mhm. Ich habe schon viel ... Ja. Mhm.
Eher wenig. Mhm. Und ...

S.Karagiannis: Jetzt sind wir fast fertig. Jetzt geht es noch ein bisschen darum ... Ahm, so
eigentlich die Beziehung zwischen dir und deinen Eltern: Wie ist die Beziehung von dir zu
deinen Eltern?

Max: Beziehung?

S.Karagiannis: Also, Habt ihr euch gern? Ist es gut? Ist es harmonisch? Oder habt ihr viel
Streit und es ist nicht so gut?

Max: Also ... Ahm ... Manchmal ... Streit, aber manchmal auch lustig ... Ja, normal.
S.Karagiannis: Also fiihlst du dich wohl und verstanden zu Hause?

Max: Ja?

S.Karagiannis: Hast du das Gefiihl, sie unterscheiden sich zwischen dir und deinem Bruder?
Max: Ja, logisch unterscheiden sie, wir sind zwei verschiedene Kinder.

S.Karagiannis: Hast du das Gefiihl, dass jemand von euch bevorzugt wird, der mehr
Aufmerksamkeit hat oder mehr im Zentrum ist und dass jemand ein bisschen hinten ist?
Max: Bei Elias ist es so, weil er im Rollstuhl ist, dass sie auf ihn schauen mussen. Aber das
ist halt auch normal. Es ist nicht schlimm. Sie schauen auch oft auf mich. Wenn ich mir jetzt
weh mache ... Und ... ja.

S.Karagiannis: Also hast du das Gefiihl, ihr seid beide gleich wichtig fiir sie?

Max: Ja.

S.Karagiannis: Okay. Und ... Wir hatten es vorhin kurz davon, was du von Ferien erzahlt
hast, als er einen Epi-Anfall hatte.

Max: Ja.

S.Karagiannis: Sprechen deine Eltern mit dir darliber, was er fir eine Behinderung hat, wie
das passiert ist? Wenn du nachfragst, erklaren sie dir das oder sagen sie, dariiber reden wir
nicht?

Max: Also ... Ich wache meistens auf und frage, was passiert ist. Dann sagen sie halt, dass
es ein Epi-Anfall war. Aber ... Sie sagen jetzt nicht, wie das passiert ist.

S.Karagiannis: Und haben sie allgemein mit dir Uber seine Behinderung schon gesprochen?
Oder hatten sie schon Fragen, von dir beantwortet?

Max: Ich habe mal, als ich noch so sechs oder flinf Jahre alt war, gefragt, warum der Elias im
Rollstuhl ist. Dann haben sie mir das alles ganz genau erklart. Und dann ... Ja.
S.Karagiannis: Und wenn du jetzt ... Wenn du vielleicht noch mal alter bist und noch mehr
Fragen hast, hast du das Gefiihl, dass sie mit dir dartber sprechen?

Max: Vielleicht nicht alle Fragen, aber ein paar. Mhm.

S.Karagiannis: Okay. Wie oft pro Monat machst du alleine mit deinen Eltern etwas?
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Max: Zwei-, dreimal.

S.Karagiannis: Und machst du mit beiden zusammen etwas oder nur mit jemanden von
ihnen?

Max: Manchmal mit beiden, aber manchmal auch nur mit jemandem. Weil ich bin ... Also, weil
.. Ahm ... Es hat keinen Platz mehr in der Wohngruppe. Und dann muss der Elias halt mit
jemandem hierbleiben. Und dann gehe ich zum Beispiel mit jemandem von meinen Eltern ...
irgendwie ins Aquabasilea oder so.

S.Karagiannis: Wenn du jetzt mit beiden deinen Eltern etwas machst, wo ist dein Bruder in
dieser Zeit?

Max: Eigentlich auf der Wohngruppe oder ... Ja. Er hatten auch letztens ein Schullager und
da sind wir dann auch irgendwo hingegangen.

S.Karagiannis: Und als ich friiher manchmal noch hier war, um auf Elias zu schauen, haben
in der Zeit deine Eltern manchmal mit dir etwas gemacht?

Max: Ja.

S.Karagiannis: Und wie ist das fiir dich, wenn du mit beiden zusammen etwas machen
kannst?

Max: Eigentlich auch cool. Weil mit dem Elias kann man nicht so viel unternehmen, weil er
nicht gerne Auto fahrt und so.

S.Karagiannis: Und wiirdest du dir wiinschen, dass es ofters ist, dass ihr zu dritt etwas
macht? Oder ist es gerade gut so, wie es ist? Oder soll es weniger sein?

Max: Also ... Beides eigentlich. Manchmal schon, manchmal nicht. Wenn es gerade mega
cool ist zu dritt zu sein schon o&fters. Aber ... Meistens aber auch nichts. Also, ich denke mir
S0, es ist mega blod.

S.Karagiannis: Was ist denn bl6d?

Max: Dass mein Bruder nicht dabei ist. Er hatte sicher auch Spass, also wenn er laufen
kénnte. Und ... ja.

S.Karagiannis: Wie ist das flr dich, wenn du solche Gedanken hast?

Max: Ahm ... Jetzt ... bléd. Aber es ist nicht schlimm.

S.Karagiannis: Okay. Also, die allerletzte Frage, dann hast du es geschafft. Die heisst
Wunschfrage. Stell dir vor, dass du eine Fee oder einen Flaschengeist hast und es kommt zu
dir und sagt, du hattest einen Wunsch frei. Und bei dir ware es jetzt, dass du dir etwas
wilnschen konntest, was dann auch wirklich passieren wiirde. In Bezug auf die Beziehung
zwischen dir und deinem Bruder. Was ware das?

Max: Ahm, dass ... mein Bruder so wie wir ist! Also halt ... ja. Laufen, reden und alles kann.
S.Karagiannis: Gut, dann sind wir fertig. Danke dir vielmals, Max.
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