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Liebe Eltern

Stellen Sie sich vor, Sie kamen als Kind vol-
ler Stolz mit einem selbstgebastelten
Vogelhduschen nach Hause. Ihre Mutter hat
aber kaum Augen dafiir, weil sie mit IThrem
Bruder mit Down-Syndrom sogleich in die
Therapiestunde gehen muss...

Oder stellen Sie sich vor, Sie wollen wie Ihre
Freunde auch einmal mit einem Schlauch-
boot eine Flussfahrt machen. Dieser Wunsch
wird jedoch abgeschlagen, weil Ihre
Schwester mehrfach behindert ist und dies
viel zu gefahrlich fiir sie ware...

Wie wirden Sie sich fuhlen? Was wirde
Thnen als Kind so durch den Kopf gehen?
Und was auf dem Magen liegen? Was wadre
hilfreich?

Von Kindern, deren Geschwister eine
Behinderung haben, wird in der Regel friih
sehr viel Verstandnis, Vernunft und Ricksicht
verlangt. Thre Lebenswelt unterscheidet sich
stark von der ihrer "Gspanli”.

In unserer Arbeit mit Familien sehen wir
immer wieder, dass diese Briider und
Schwestern hadufig im Schatten der elter-
lichen Fursorge um das andere Kind stehen.
Uns ist es ein Anliegen, diesen Kindern
Beachtung zu schenken. Mit dieser Broschiire
maochten wir Sie auf diesem anspruchsvollen,
aber auch bereichernden Weg unterstiitzen.

Geschrieben haben wir dieses Bichlein in
erster Linie fiir Sie, liebe Miitter und Vater. Es
ist uns ein Anliegen, Sie auf magliche
Gedanken, Erlebnisse, Fragen und Konflikte,
mit denen sich Ihr Kind ohne Behinderung
auseinander zu setzen hat, aufmerksam zu
machen.

Unsere Absicht ist es nicht, Ihnen noch mehr
Aufgaben aufzubiirden, sondern wir méchten
Ihnen konkrete Tipps geben, wie Sie im nicht
immer einfachen Umgang mit diesem Thema
noch kompetenter werden kénnen.

Im beiliegenden Comic fur Ihre Kinder wollen
wir zeigen, dass sie mit ihren Gefuhlen,
Fragen und Gedanken nicht alleine sind. Wir
freuen uns, wenn dieses Bichlein auch die
Aufmerksamkeit und das Verstdandnis von
Erziehungs- und Lehrpersonen und anderen
Interessierten fiir die besondere Situation von
Kindern weckt, deren Geschwister spezielle
Beddirfnisse haben.
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Wir wiinschen uns, dass unsere Broschiire
Gesprache iiber ein Thema auslost, das sonst
eher ein Schattendasein fristet.

Freundliche Griisse
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T
kann ich
nur so

| bose
Gedanken
haben?”

Bereits sehr frih sind Geschwister von
Kindern mit einer Behinderung mit
widersprichlichen Gefiihlen konfrontiert.
Oft finden sie die originellen Ideen ihres
Bruders oder ihrer Schwester witzig und
mobgen das ganz besondere Familien-
mitglied. Es kann jedoch auch sein, dass
sie Mihe mit ihm haben, weil es meist
alle Aufmerksamkeit auf sich zieht.
Méglicherweise sind sie sauer, weil sie
"schon wieder" zu Hause bleiben und ihr
Geschwister hiiten missen. Es brodelt in
ihnen, weil sie "schon wieder" den
Geschirrspiiler einrdumen missen, das
andere Geschwister dagegen nie.
Gleichzeitig wissen sie, dass der Bruder
nichts dafir kann und die Schwester es
nicht absichtlich tut. Und sie schédmen
sich nicht selten wegen ihrer "b&sen"
Gedanken.

Manche Kinder wissen zu wenig Bescheid
Uber die Behinderung ihres Bruders oder
die Krankheit ihrer Schwester und sie
fragen sich heimlich: "Bin ich schuld
daran, dass ich stdrker bin? Bin ich
schuld daran, dass ich schneller lerne
und mehr kann?" Manchmal stel-
len sie sich auch vor, dass die
Behinderung ansteckend sein kdnnte:
"Werde ich das auch bekommen?"

Anregungen

Sie verbringen regelmassig eine festge-
legte Zeit mit Ihrem Kind. Wahrend-
dessen wird Ihr Kind mit einer
Behinderung gehiitet. Sie achten daraduf,
dass diese Abmachung fest eingehalten
wird. Vielleicht kann sogar ein Ritual dar-
aus entstehen.

Sie unterstitzen Ihr Kind darin, sich Zeit
fur eigene Interessen zu nehmen.

Sie nutzen seine Interessen (z.B. malen,
sich bewegen, Musik machen), um ihm
auch ausser Haus Mdglichkeiten zu
geben, seine Gefiihle auszudriicken.

Sie unterstitzen und anerkennen die
Stérken Ihres Kindes und lassen es Ihre
Freude und Bewunderung fir seine
Fahigkeiten spiiren.

Sie unterstiitzen Ihr Kind im Setzen von
Grenzen. So darf es beispielsweise be-
stimmen, welche Spielsachen fiir das
andere Kind tabu sind.

Sie informieren Ihr Kind seinem Alter ent-
sprechend (iber die Hintergriinde der
Behinderung.




“Auch
wenn sie

behindert

ist, gibt
es ihr
noch

lange
nicht das

Recht,
sich alles
zu erlau-

ben!”

Geschwisterbeziehungen sind sehr wich-
tig, ob mit oder ohne Beeintrachtigung.
Dazu gehdren das Ringen um eine Rolle
und der Kampf um die elterliche
Beachtung und Liebe, Rivalitdt und
Freude aneinander, geteilte Geheimnisse
und gemeinsames Spiel. Dabei treffen
die unterschiedlichen Personlichkeiten
der Geschwister aufeinander. Die
Behinderung kann die Art der Beziehung
beeinflussen und pragen. So kann es
durchaus sein, dass ganz grosse
Geheimnisse bei der Schwester mit einer
schweren Behinderung am besten aufge-
hoben sind.

Oft kann man mit dem Geschwister eini-
ges nicht spielen oder unternehmen. Das
macht traurig und nervt zwischendurch.
Zwar erfinden die Geschwister Spiele, die
beiden Spass machen, doch mit den
Freunden draussen ware anderes mog-
lich. Ein Gewissenskonflikt entsteht: "Soll
ich zu meinen Freunden spielen gehen,
oder bei meinem Geschwister bleiben,
welches sonst zu Hause alleine spielen
muss?”

Es ist nicht einfach, Spannungen mit
einem so ungleichen Geschwister auszu-
tragen. Das Kind ohne Behinderung ver-
tritt hdufig selbstverstandlich die
Interessen seines Bruders oder seiner
Schwester. Gleichzeitig mdchte es sich
aber auch um seine Anliegen kiimmern.
Ein tlckenreicher Weg zwischen
Beschiitzerinstinkt und  gesundem
Egoismus entsteht!

Anregungen

Sie lassen die Geschwister Konflikte aus-
tragen. Sie diirfen miteinander streiten.
Auch das Kind mit besonderen
Bediirfnissen muss lernen, hin und wieder
etwas "einzustecken".

Sie anerkennen, dass Ihr Kind sein
Geschwister zu unterstiitzen versucht,
indem Sie es loben und ihm zu verstehen
geben, dass sein Beitrag sehr wichtig und
nicht selbstverstandlich ist.

Sie unterstiitzen es aber auch dabei, ohne
schlechtes Gewissen mit Freundinnen und
Freunden zu spielen und seinen eigenen
Interessen zu folgen.
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Die Eltern sind die wichtigsten Vorbilder
ihrer Kinder. Daher ist es ausschlagge-
bend, wie sie mit der Behinderung ihres
Kindes umgehen. Wenn "man" gewisse
Gefihle nicht haben sollte, wenn "man"
Uiber gewisse Themen nicht sprechen
darf, wenn "man" mit dem Geschwister
mit einer Behinderung nicht wetteifern
darf, so pragt dies das tagliche Zusam-
menleben.

Geschwister von Kindern mit speziellen
Bediirfnissen haben oft das Geflihl, dass
die Eltern ihren Bruder oder ihre
Schwester lieber haben. Sie fragen sich:
"Wieso darf mein Bruder Dinge tun, die
bei mir nie toleriert wirden? Warum darf
er immer Spaghetti haben, und ich muss
alles essen, was auf den Tisch kommt?"

Hinzu kommt, dass oft die ganze Familie
auf das eine Kind Riicksicht nehmen
muss. So werden in der Regel die
Familienausfliige oder die Ferien seinen
Moglichkeiten angepasst. Die Wiinsche
und Bediirfnisse der scheinbar weniger
bediirftigen Kinder miissen hinten an
stehen. Das macht sie begreiflicherweise
manchmal witend. Gleichzeitig spiiren
sie die starke Bindung innerhalb der
Familie, welche gerade durch die
gemeinsame Flrsorge entsteht. Und
obwohl sie manchmal ihr Geschwister
am liebsten auf den Mond schiessen
mochten, wiirden sie es fiir nichts in der
Welt hergeben.

Anregungen

Sie danken Threm Kind, wenn es Sie bei
der Betreuung seines Geschwisters unter-
stitzt.

Sie erleichtern Threm Kind seine haufig
notwendige Rlcksichtnahme, indem Sie
ihm Ihre Zuneigung zeigen.

Sie achten darauf, dass in Ihrer Familie
sowohl erwiinschte wie auch weniger
erwiinschte Gefiihle ihren Platz haben.

Als Eltern pflegen Sie Ihre Partnerschaft
und Ihre individuellen Interessen und sind
somit ein wichtiges Vorbild fir Ihre
Kinder.

Sie entlasten die Familiensituation, indem
Sie fir Ihr Kind mit einer Behinderung
zwischendurch auch Aufenthalte ausser-
halb der Familie organisieren.

Sie erlauben Threm Kind seine Kontakte
ausserhalb der Familienwelt intensiv zu
pflegen.

Sie lassen andere Bezugspersonen fir
Ihre ganz unterschiedlichen Kinder nicht
nur zu, sondern zeigen ihnen, wie dank-
bar Sie fur diese Unterstiitzung sind.




“Ich gehe
lieber

y41]
meinen

Freunden.
Das ist
einfa-
cher.”

Fiir Kinder und Jugendliche sind
Beziehungen zu Gleichaltrigen, wie auch
deren Meinungen und Ansichten sehr
wichtig.

Wenn zwei Geschwister, von denen eines
eine Behinderung hat, draussen spielen,
passiert es immer wieder, dass dariiber
gespottet wird: "Du bist ja genauso
behindert wie deine Schwester!" Solche
Bemerkungen tun weh.

Schwierige Erfahrungen haben zur Folge,
dass Kinder ihre Freunde und
Freundinnen sorgfaltiger aussuchen als
andere. Sie wissen: "Echte Freunde
akzeptieren mein Geschwister!" Mit
ihnen koénnen sie Uber ihre Familie spre-
chen. Doch nicht immer konnen die
Freundinnen das Erlebte verstehen.
Daher wiinschen sich die Kinder Kontakt
zu Kindern mit dhnlichen Erfahrungen.

Ab und zu werden die Kameradinnen und
Freunde mit dem Geschwister mit einer
Behinderung geteilt und sie spielen
zusammen. Es kann jedoch auch sein,
dass das Geschwister das Spiel stort und
das Kind es vorzieht, Freunde nicht zu
sich nach Hause einzuladen.

Anregungen

Sie erlauben Ihrem Kind regen Kontakt
mit Gleichaltrigen.

Sie kdnnen seine Akzeptanz  durch
Gleichaltrige unterstiitzen, wenn Sie die
Kollegen und Freundinnen Uber die
Behinderung des Geschwisters informie-
ren. Sie gehen beispielsweise mit dem
Kind in die Schule seines Geschwisters,
um lber die Familie und die Behinderung
zu berichten.

Ermdglichen Sie Threm Kind Kontakt zu
anderen Kindern in dhnlichen Situationen.
Informationen dazu bekommen Sie bei
Selbsthilfegruppen und anderen Anlauf-
stellen.




“"Warum
habe ich

SO eine
Schwester?

Andere
fallen

auch nicht
auft”
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Geschwister von Kindern mit einer
Behinderung spiren deutlich, wie sehr
sie sich von "allen" andern unterschei-
den. Kaum sind sie zusammen mit ihrer
Schwester oder ihrem Bruder draussen
unterwegs, werden sie mehr oder weni-
ger offensichtlich angestarrt. Das kann
ihnen sehr unangenehm sein und argert
sie. So stehen sie nicht selten im innern
Konflikt und stellen sich die Frage: "Soll
ich meine Schwester mitnehmen und
auffallen, oder soll ich sie zu Hause las-
sen, wo es ihr langweilig ist, dafiir ‘glotzt’
niemand so doof?"

In soelchen Momenten wiinschen sie sich:
"Waren wir doch einfach so, wie die
andern! Dann kénnten wir alle zusam-
men ins Kino gehen, ohne Angst haben
zu missen, dass mein Bruder oder
meine Schwester plétzlich zu rufen, zu
klatschen oder laut mitzusingen
beginnt..."

Geschwister von Kindern mit einer
Behinderung erleben immer wieder, dass
sich Erwachsene und Kinder von ihnen
zurlickziehen und andere Eltern nicht
wollen, dass ihre Kinder mit ihnen spie-
len.

Anregungen

Sie pflegen gute nachbarschaftliche
Kontakte.

Als Eltern leben Sie vor, wie man mit
zurtickhaltendem oder ablehnendem
Verhalten der Gesellschaft leben kann.

Sie zeigen Thre Freude (iber offene und
bereichernde Reaktionen von Menschen
in der Offentlichkeit.

Sie zeigen Ihren Kindern, wie man mit
unbekannten Menschen iiber das UA-
gewodhnliche an Ihrer Familie reden kann.

Sie nehmen den Wunsch Ihres Kindes
nach Normalitdt ernst und sprechen mit
ihm dariber.

Sie unterstiitzen Ihr Kind bei seinen
Beziehungen ausserhalb der Familie,
indem Sie seine Kontakte mit anderen
wichtigen Personen wie Gotte, Onkel und
Familienfreunden férdern.
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In einem gewissen Alter setzen sich auch
Geschwister von Kindern mit einer
Behinderung mit ihren Zukunftsplanen
auseinander.

Fir sie stellt sich die Frage nach der
Gestaltung ihrer Zukunft aber in beson-
derer Weise. Oft fiihlen sie sich fur die
Zukunft und das Wohlergehen ihrer
Schwester oder ihres Bruders mit
Behinderung verantwortlich. Doch wie
weit darf das gehen? Gesetzlich kénnen
sie nicht verpflichtet werden, sich um ihr
Geschwister zu kiimmern. Trotzdem
beschaftigen sie Fragen wie: "Was
geschieht mit meinem Bruder, wenn
meine Eltern einmal alt sind? Wie kann
ich mein eigenes Leben leben und dazu
auch fir ihn sorgen?"

Mochte das Geschwister eines Kindes mit
einer Behinderung spater eigene Kinder
bekommen, werden Fragen nach der
Vererbung aktuell: "Konnte diese
Behinderung durch mich an meine
Kinder Ubertragen werden? Wer weiss
Bescheid? Wo kann ich mich beraten las-
sen? Wie wird diese Beratung meinen
Kinderwunsch beeinflussen?"

Anregungen

Sie achten darauf, dass das Kind seine
Zukunft primdr unabhangig von seinem
Geschwister mit Behinderung plant.

Wenn notig unterstiitzen Sie es beim
Planen der Vorsorge fiir sein Geschwister.

Gemeinsam informieren Sie sich (ber
Mdglichkeiten, wie Ihr Kind mit Behinder-
ung ganz oder teilweise durch Drittper-
sonen betreut werden kann.

Sie helfen Ihrem Kind umfassende und '
aktuelle Informationen beziglich der
Vererbbarkeit der Behinderung zu finden.

Sie respektieren seinen Entscheid im
Hinblick auf den Kinderwunsch, unab-
hangig von den Testresultaten.

Sie wagen es, in die Zukunft zu schauen
und sich Vorstellungen (ber die ndchsten
Jahre zu machen.
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“Ich will
mehr

uber das

Anders-
sein
erfahren!”

Hinweise fir Interessierte, die sich mit
der Thematik vertiefter auseinanderset-
zen mochten.

Biicher fiir Eltern und
Fachleute

Achilles, Ilse
...um mich kiimmert sich keiner!

Die Situation Geschwister behinderter und
chronisch kranker Kinder.

3. (berarbeitete Auflage. Ernst Reinhardt
Verlag, Minchen/Basel (2002).

Knees, Charlotte & Winkelheide, Marlies
Ich bin nicht du - du bist nicht ich.

Aus dem Leben mit behinderten Geschwi-
stern.

Verlag Butzon & Becker, Kevelaer (1999).

Biicher fiir Jugendliche

Thashjian, Janet

Tage mit Eddie oder was heisst
schon normal

Die Geschichte einer Geschwisterliebe.
Cecilie Dressler Verlag, Hamburg (1999).

Welsh, Renate
Drachenfliigel

Anne mit dem behinderten Bruder.
Deutscher Taschenbuch Verlag,
Minchen (2002).

Schreiber-Wicke, Edith
Regenbogenkind

Fir alle, die ein bisschen anders sind.
Thienemanns Verlag, Stuttgart (2000).

Bilderbiicher

Lears, Laurie & Ritz, Karen
Unterwegs mit Jan

Leben mit einem autistischen Bruder.
Kik-Verlag, Berg am Irchel (2000).

Nissli, Rosmarie & Sollberger, Arthur
Das Lowenmadchen und sein
kranker Bruder

Das Geschwister ist fiir langere Zeit im Spital.
Rothenhdusler Verlag, Stafa (1994).

Sansone, Adele

Florian lasst sich Zeit

Eine Geschichte zum Down-Syndrom.
Tyrolia-Verlag, Innsbruck/Wien (2002).
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Fiir weitere Informationen und
Fragen wenden Sie sich bitte an
folgende Stellen:

insieme

Schweizerische Vereinigung der
Elternvereine fiir Menschen mit einer
geistigen Behinderung
Zentralsekretariat
Gesellschaftsstr. 84

Postfach 6819

CH-3001 Bern

Tel: 0313051313

Fax: 031 305 13 14

e-mail: sekretariat@insieme.ch
www.insieme.ch

EDSA Schweiz .
Vereinigung der Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom

CH-3000 Bern

Tel: 03197258 70

E-Mai: info@edsa.ch

www.edsa.ch

HiKi

Hilfe fiir hirnverletzte Kinder
Miihlebachstrasse 43
CH-8008 Zurich

Tel: 01 252 54 54

Fax: 01 252 55 54

E-Mail: hiki@freesurf.ch
www.hiki.ch

Autismus Schweiz

Informations- und Dokumentationsstelle
Rue de Lausanne 91

CH-1700 Fribourg

Tel: 026 321 36 11

Fax: 026 321 36 15

E-Mail: infodocu@autism.ch
www.autismus.ch

ParEpi

Schweizerische Vereinigung der
Eltern epilepsiekranker Kinder
Seefeldstrasse 84

CH-8008 Ziirich

Tel: 043 488 65 60

Fax: 043 488 68 81

E-Mail: parepi@bluewin.ch
www.parepi.ch

Aladdin-Stiftung

FUr Familien mit schwerkranken oder
behinderten Kindern

Postfach

CH-8042 Zirich

Tel: 01 350 44 34

Fax: 01 350 44 32

E-Mail: aladdin@stiftung.ch
www.stiftung.ch/aladdin

Vereinigung cerebral Schweiz
Zuchwilerstrasse 43

Postfach 645

CH-4501 Solothurn

Tel: 032 622 22 21

Fax: 032 623 72 76
Info@vereinigung-cerebral.ch
www.vereinigung-cerebral.ch

cerebral

Schweizerische Stiftung fir das
cerebral geldhmte Kind
Erlachstrasse 14

Postfach 8262

CH-3001 Bern

Tel: 031308 15 15

Fax: 031 301 36 85

E-Mail: cerebral@cerebral.ch
www.cerebral.ch

Pro Infirmis Schweiz

Die Organisation fiir behinderte
Menschen

Feldeggstrasse 71

Postfach 1332

CH-8032 Ziirich

Tel: 01 388 26 26

Fax: 01 388 26 00

E-Mail: contact@proinfirmis.ch
www.proinfirmis.ch

AGILE

Behinderten-Selbsthilfe Schweiz
Effingerstrasse 55

CH-3008 Bern

Tel: 031 390 39 39

Fax: 031 390 39 35

E-Mail: info@agile.ch
www.agile.ch

Procap

Schweizerischer Invalidenverband
Selbsthilfeorganisation fiir Menschen
mit Handicap

Froburgstrasse 4

Postfach

CH-4601 Olten

Tel: 062 206 88 88

Fax: 062 206 88 89

E-Mail: zentralsekretariat@procap.ch
www.procap.ch
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Cathrine Offermann
Pflegefachfrau IKP, BNSc

Langjdhrige Pflegeerfahrung mit krebs-
kranken Kindern.

Mutter eines neunjahrigen Knaben.
Wohnhaft in Bern.

Andrea Ullmann-Bremi
Pflegefachfrau IKP, BNSc

Langjahrige Pflegeerfahrung mit psy-
chisch kranken Kindern und Kindern
nach einem operativen Eingriff.
Lagerleiterin u.a. flr integrative Kinder-
lager beim insieme-Freizeitclub Zirich.
Wohnhaft in Zollikon, ZH.

Tina Vincenzi
Pflegefachfrau AKP, BNSc

Langjahrige Pflegeerfahrung mit blinden
Menschen und Menschen mit einer kér-
perlichen Behinderung.

Arbeitet zur Zeit in der Rehabilitation von
Kindern mit korperlichen und geistigen
Behinderungen.

Wohnhaft in Benzenschwil, AG.




Fiir die inhaltliche, finanzielle und ideelle Unterstiitzung danken wir:

Geschwistern von Kindern mit einer Behinderung
Bekannten und Freunden
Aladdin-Stiftung
cerebral Schweiz
Stiftung Erwin & Johanna Mdiller-Zoller
Stiftung fiir das behinderte Kind
Autismus Schweiz
insieme Schweiz
insieme-Freizeitclub Ziirich
ParEpi Schweiz
HiKi Schweiz




