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Vorwort

Warum?

Wenn bei einem Kind eine ,,Beeintrachtigung”
diagnostiziert wird, kdnnen auch die Geschwister
darunter leiden, sich Sorgen machen oder einfach nur
die Anspannung und Emotionen ihrer Eltern splren.

Wir haben diese Broschure erstellt, damit sie
besser verstehen kdnnen, was mit ihnen geschieht und
was sie fUhlen, aber auch, damit sie ihr Leben leben,
Unterstitzung finden und eine positive Beziehung zu
ihrer Familie und ihrem Bruder oder ihrer Schwester
mit Beeintrachtigung aufbauen kénnen.

Fiir wen?

Diese Broschure richtet sich in erster Linie an die
Geschwister von Menschen mit Beeintrachtigung,
unabhangig von deren Alter.*

Wir hoffen auch, dass Eltern, Angehérige und Fach-
leute darin Uberlegungen finden, die ihnen helfen, die
Erfahrungen der Geschwister besser zu verstehen.
Die hier dargelegten Uberlegungen lassen sich jedoch
auf jedes Lebensalter und auf viele Situationen der
Mitteilung einer Diagnose Ubertragen.

* Vier weitere Broschiren (Beeintrdchtigung, Behinderung, Begleitung
bei der Mitteilung der Diagnose) fir Fachleute, (Worte, um es zu
sagen) fur Eltern, (Worte, um es auszusprechen) fir Menschen mit
Beeintrachtigung und (Worte, um meine Beeintrdchtigung zu verste-
hen, in leichter Sprache) fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
wurden von der PAH herausgegeben und erganzen diese Broschre.

Von wem ?

Vier Jahre lang haben Eltern, Geschwister und
Fachleute gemeinsam Uber die Probleme nachgedacht,
mit denen die Geschwister von Menschen mit
Beeintrachtigung konfrontiert sind. Dabei wurden
Hunderte von Erfahrungsberichten und Textauszigen
gesammelt.

Wir moéchten uns an dieser Stelle bei allen bedan-
ken, deren Erfahrungsberichte dazu beigetragen
haben, diese Lebenserfahrung auf ehrliche und
menschliche Weise zu beleuchten.

Moge dieses Dokument einen Beitrag zur Unter-
stitzung von Familien leisten, die mit einem solchen

Erlebnis konfrontiert sind.

Wir wiinschen lhnen eine interessante Lektire..



Bruder oder Schwester * einer Person mit
Beeintrachtigung zu sein, kann viele Fragen und
schwierige Emotionen hervorrufen. Sie sind mit
Schwierigkeiten im Alltag, mit Sorgen oder der Suche
nach Informationen oder sogar Unterstiitzung
konfrontiert.

Diese Broschure soll hnen helfen :

- die legitimen Emotionen zu verstehen, die dadurch
ausgeldst werden kénnen,

- zu erkennen, dass Sie mit dieser Situation nicht allein
sind,

- DenkanstoBe far Ihre Fragen zu finden,

- Informationen zu entdecken, die Ihnen helfen kénnen.

Wir haben unter verschiedenen Themen-
bereichen méglichst viele Fragen zusammengestellt,
die sich Geschwister in den zahlreichen Situationen,
mit denen sie moéglicherweise konfrontiert werden,
stellen kénnen. Daher werden bestimmte Themen flr
Sie persdnlich relevant sein oder auch nicht. Wir laden
Sie daher ein, diese Broschire nach Belieben, in Ihrem
eigenen Tempo und entsprechend lhren Interessen zu
erkunden.

* Aus Grunden der Ubersichtlichkeit haben wir ,Brider und Schwes-
tern” manchmal mit ,,B/S” abgekiirzt, und aus Griinden der besseren
Lesart verwenden wir in dieser Broschlre groBtenteils das generische
Maskulinum, welches geschlechtsneutral und nicht wertend zu vers-
tehen ist.

Wie soll man
diese Broschiire angehen ?

Das Inhaltsverzeichnis hilft Ihnen dabei, die
Themen zu finden, die Sie ,, ansprechen”.

Diese Broschre basiert auf Hunderten von
Erfahrungsberichten und Textauszligen, die wir
sorgfaltig aus Websites und Fachbtchern zu diesem
Thema ausgewahlt haben. Die Erfahrungsberichte
sind nach Themenbereichen geordnet und werden
von einem einleitenden Text begleitet, der die
Herausforderungen des jeweiligen Themas erlautert.
So erfahren Sie, was andere betroffene Brider oder
Schwestern gedacht, erlebt oder empfunden haben.
Manchmal werden Sie sich in ihren Aussagen
wiedererkennen, manchmal Gberhaupt nicht.

Wenn Sie weitere Erfahrungsberichte lesen
mochten, besuchen Sie die Website
www.plateformeannoncehandicap.be.

Wir hoffen, Ihnen damit auf lhrem Weg
weiterhelfen zu kdnnen.
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Und Sie?

Wie andere Geschwister denken Sie vielleicht, dass
die Beeintrachtigung das Glick nicht daran gehindert
hat, in Ihr Haus einzuziehen! Wie viele schone
Momente haben Sie tdglich miteinander geteilt und
dabei die Sorgen im Zusammenhang mit der
Beeintrachtigung vergessen!

Und gleichzeitig denken Sie vielleicht, dass die
Beeintrachtigung dieses Glick eher gehemmt hat!

Wie viele Momente der Verzweiflung oder Wut haben
Sie taglich geteilt oder verschwiegen, inmitten der
Uberspanntheit und Depression, die mit der
Beeintrachtigung verbunden sind. Das Erlebnis des
Glicks kann durchaus mit Wut, Verzweiflung und Selbst-
aufgabe koexistieren. Und eine anfangs schwierige
Erfahrung kann spater auch positive Auswirkungen
haben.

»Ich hatte das Gliick, Eltern zu haben, die nie das
Gliick eines von uns iiber das der anderen gestellt
haben. Natiirlich gab es viele Situationen, in denen
meine kleine beeintrachtigte Schwester eifersiichtig
auf meinen Bruder oder mich war, weil sie nicht die
gleichen Aktivitaten wie wir machen konnte (Partys,
Shopping mit Freunden ...). Aber meine Eltern haben
uns immer gesagt, dass wir uns ihr gegeniiber nicht
schuldig fiihlen sollten. Sie haben uns immer diese
Aktivitaten ganz normal machen lassen und dann
versucht, geeignete L6sungen zu finden, damit meine
kleine Schwester sie auch erleben konnte. Wir
wurden also nie in unseren Aktivitaten eingeschrankt,
um meine kleine Schwester nicht eifersiichtig zu
machen. Um diese Eifersucht zu verringern, widme
ich meiner kleinen Schwester auch oft einen
Nachmittag im Monat, damit sie sich wertgeschatzt
fiihlt und vor allem, damit wir kostbare Zeit als
Schwestern verbringen kdnnen. So wie bei allen
normalen Geschwistern.”

Eléonore, 23 Jahre alt'

»Wir sind sehr, sehr eng miteinander verbunden. Das
dndert sich nicht, weil sie eine Beeintrachtigung hat.
Bei uns gibt es eine Familienblase, und sie ist ein Teil
davon. Papa, Mama, ich und sie. Valentine ist nicht
nur dabei, sie ist wirklich ein Teil davon.*

14-jahrige Schwester ®



,»Was wir nicht wissen oder nicht wahrhaben wollen,
ist, dass bei einer kognitiven Beeintrachtigung alle
leiden: die Eltern, die Geschwister, alle haben schwer
daran zu tragen. Natiirlich ist es nicht jeden Tag die
Untergangsstimmung, die Emile Zola beschreibt. Man
soll es auch nicht iibertreiben. Man gewohnt sich an
die Beeintrachtigung. Man lernt, damit zu leben. Und
man hat sich ja auch lieb. Ich liebe meinen Bruder
iiber alles und vor allem liebe ich ihn so, wie er ist.
Aber die Gesellschaft hinkt noch hinterher, ist
zuriickhaltend und diskriminiert Menschen mit
Beeintrachtigung.*

Anonym, hat einen 18-jdhrigen Bruder

mit Fragilem-X-Syndrom 4

»Ich habe mir immer Sorgen um das Leben meiner
Mutter gemacht. Sie widmete ihr Leben meiner
Schwester und konnte nichts genieBen ... auch meine
Anwesenheit nicht.” Magali 54

Fur viele Geschwister ist es nicht leicht, ihren Platz
zu finden, fir sich selbst zu existieren, genauso wie es
flr einen Strauch nicht leicht ist, neben einem groBen
Baum zu wachsen, der das gesamte Licht absorbiert
und dessen Wurzeln viele Ressourcen aus dem Boden
aufnehmen.

Vielleicht haben Sie diese Spannung zwischen
Ihren Bedirfnissen und denen lhres Bruders oder Ihrer
Schwester mit Beeintrachtigung gespurt. Er oder sie
hat zweifellos mehr BedUrfnisse und beansprucht lhre
Eltern starker. Und doch sind Ihre BedUrfnisse auch da
und genauso wichtig.

Trauen Sie sich nicht, lhren Platz einzufordern?
Unterdrlcken Sie oft Ihre Reaktionen und Winsche?
Es ist wirklich nicht angenehm, sich selbst als ,,den
Glicklichen, der gesund ist” zu betrachten und
gleichzeitig Frustration, Eifersucht oder Wut zu emp-
finden gegenulber ,,dem, der dieses Glick nicht hat”.

Da lhre Eltern unter der Beeintrachtigung eines
ihrer Kinder leiden, haben sie sicherlich héhere Erwar-
tungen an Sie, da Sie scheinbar keine Schwierigkeiten
haben. Und niemand in der Familie ist sich dessen
wohl bewusst. Diese Erwartungen haben Sie
wahrscheinlich tief in sich verinnerlicht, und sie spielen
eine wichtige Rolle dabei, wie Sie die Gegenwart
erleben und wie Sie sich lhre Zukunft ertraumen.



Den Eltern helfen, sie unterstitzen, auf bestimmte
Aktivitaten verzichten - das ist oft notwendig und
auBerdem eine Moglichkeit, lhre Zuneigung zu zeigen
und Anerkennung zu erhalten. Manche Eltern
verlangen von ihren Kindern viel Hilfe.

Andere wiederum bitten nur selten um Hilfe. In beiden
Fallen kann es flr Sie, wie auch fur |hre Eltern
schwierig sein, sich lhrer Bedirfnisse bewusst zu sein
und lhren persoénlichen Freiraum zu bewahren!

Die schwierigen Emotionen rund um das Recht, fir
sich selbst zu existieren, kénnen zu viel Raum
einnehmen und ein Leben lang anhalten. Es ist
moglich, dass Sie eines Tages, wie viele andere
Geschwister auch, das Bedurfnis verspuren, sich selbst
besser zu verstehen und diese Fragen mit anderen
Geschwistern oder mit einer Fachkraft zu besprechen.

,»Ohne dass mir dies von meinen Eltern auferlegt
wurde, habe ich in meiner Jugend viel Zeit
und Energie fiir meine kleine Schwester
aufgewendet. Als ich an die Universitat kam, zog ich
in ein Studentenwohnheim und mir wurde klar, dass
ich Zeit und Energie fiir MICH selbst benétigte, um
MICH selbst aufzubauen. Diese Distanz zu meiner
Familie und zur Beeintriachtigung meiner Schwester
hat mir sehr gut getan und es mir erméglicht, ein
ausgewogenes Verhaltnis zwischen dem Aufbau
MEINES Lebens und MEINER Persé6nlichkeit und den
Beziehungen zu meiner Familie zu finden. Als
Teenager habe ich mich ganz klar zuriick-
genommen, um mich ganz meiner kleinen Schwester
und ihrer Entwicklung zu widmen. Als ich an die Uni
gegangen bin, hat es mir unglaublich gut getan, ein
Gleichgewicht zwischen beiden zu finden.*
Eléonore, 23 Jahre &

,Hallo, ich bin Caroline, 24 Jahre alt. Ich habe eine
26-jahrige und eine 12-jdhrige Schwester, die beide
mit einer Beeintrachtigung leben. Sie leiden an einer
Kleinhirnatrophie. Die Beeintrachtigung meiner
dlteren Schwester, die zwei Jahre dlter ist als ich, hat
mich sehr mitgenommen. Als Kind galt ich als friihreif
und erwachsen, ich musste auf sie aufpassen, wir
gingen in dieselbe Schule, damit sie stimuliert wurde.
Meine Eltern waren der Meinung, dass ich als ,nor-
males‘ Kind schon zurechtkommen wiirde. Ich fiihlte
mich mir selbst iiberlassen. Ich habe mich auf mein
Studium konzentriert. Um mir zu beweisen, dass ich
keine Beeintrachtigung habe, absolvierte ich einen
Master in Wirtschaftsrecht. Heute ist meine altere
Schwester selbststandig. Mir wird bewusst, dass ich
nie ein Privatleben hatte wegen meiner starken
Pragung durch die Beeintrachtigung und wegen dem
Ziel, das ich mir gesetzt hatte.” Caroline, 24 Jahre



»Wir miissen perfekte Kinder sein, und es kommt
selten vor, dass wir ein Wort der Ermutigung
bekommen. Es scheint, als sei es unsere Pflicht,

reife und gute Schiiler zu sein, als ob das keine
Anstrengung erfordern wiirde.* Karina, 14 Jahre

,,Oft habe ich den Satz gehdrt: ,Warum machst du
nichts in der Schule? Dein Bruder, der nicht iiber
solche Mittel verfiigt, hat sich Miihe gegeben, er
hat zumindest versucht, schreiben zu lernen.‘ Ich
habe nichts gemacht, aber meine Eltern verlangten
von mir, dass ich zehnmal mehr mache, als ob ich
kein Recht hidtte, bei irgendetwas durchzufallen. Ich
glaube, dass ich in mir selbst enorme Fahigkeiten
hatte, aber vielleicht nicht in dem MaBe, wie es meine
Eltern von mir verlangten. Und es war schwierig,
ihnen zu sagen, dass auch ich scheitern konnte.*
Laurent, 18 Jahre alt

»Lange Zeit habe ich mich auch schuldig gefiihit,
wenn ich deprimiert war. Ich dachte mir: ,Meine
Schwester scheint mit ihrer Beeintrachtigung, die
viel schwerwiegender ist als alle meine Probleme, so
gut zurechtzukommen; mit welchem Recht fiihle ich
mich schlecht? Meine Mutter erkldrte mir daraufhin,
dass sie die Beeintrachtigung auch gar nicht so gut
verkraftete und dass man andererseits Leiden nicht
miteinander vergleichen kann.“

Schwester von Alice "

Vielleicht fragen Sie sich, ob Sie Ihren eigenen Weg
gehen und persdnliche Lebensentscheidungen treffen
kénnen, unabhangig von lhrem Status als Bruder oder
Schwester.

Haben Sie dann das Gefihl, Ihre Familie im Stich zu
lassen? Werden lhre Eltern Sie in lhrem Wunsch nach
Unabhangigkeit unterstttzen? Beflirchten Sie, dass

Ihr B/S zu sehr darunter leidet, wenn Sie Traume
verwirklichen, die fur ihn vielleicht unerreichbar
bleiben?

Die Entwicklung einer Familie und jedes einzelnen
ihrer Mitglieder ist das Ergebnis sehr komplexer
Beziehungen und erfordert von jedem eine standige
Anpassung. Ohne sich dessen bewusst zu sein, fallt es
manchen Eltern schwer zu akzeptieren, dass sich eines
ihrer Kinder weniger schnell entwickelt, und sie kbnnen
dann die anderen ungewollt bremsen. Wenn sie

alter werden, kdnnen manche Kinder sich davon
abhalten, sich um sich selbst zu kimmern, um einen
schwacheren B/S nicht zu Gbertreffen oder im Stich
zu lassen. Andere scheinen ihre Unabhangigkeit zu
erlangen, ohne sich um den Rest der Familie zu
kimmern, wahrend sie in Wirklichkeit ihren Platz

in der Familieneinheit nicht finden.

Mit der Zeit wird sich lhre Familie weiterentwickeln,
die Beziehungen werden sich verandern, die Lebens-
weisen werden sich unterscheiden. Wenn lhr B/S nicht
selbststandig werden kann, muss er in der Lage sein,
vertrauensvolle Beziehungen zu anderen Menschen
aufzubauen und einen anderen Lebensstil zu finden,
der ihn gllcklich macht. Dies muss lange im Voraus in
der Familie vorbereitet werden. Und Eltern haben in
diesem Prozess eine wichtige Rolle.



»Flr mich wurde der Alltag mit der Beeintrachtigung
von Alice und den damit verbundenen Verantwort-
lichkeiten wahrend meiner Jugend sehr belastend.
Ich musste nicht nur meiner Mutter aktiv bei der
Betreuung helfen, sondern auch in der Schule die
Ablehnung und den Spott all derer ertragen, die

mich fiir nicht sportlich genug und zu ,,intellektuell”
hielten... Als ich etwa fiinfzehn war, wurde meinen
Eltern klar, wie schwer das fiir mich war. Das mag spat
erscheinen, aber ich nehme es ihnen nicht iibel, es

ist einfach so gekommen. Sie ermutigten mich dann,
Abstand zu gewinnen, ohne Schuldgefiihle zu haben.
Also beschloss ich, bei meiner Mutter auszuziehen,
wodurch ich meine Rolle als groBe Schwester
wiederfinden konnte. Mein Umzug ins Internat

und spdter zu meinem Vater hat mich und Alice
einander ndhergebracht, und wir verstehen uns jetzt
sehr gut...” Schwester von Alice '®

»Ich habe das Gliick, in einer Familie aufgewachsen
zu sein, in der mein Bruder und ich unseren Platz
hatten. Ich habe sehr schnell verstanden, was los
war, warum mein Bruder anders war als andere und
welche Rolle ich als der Altere hatte. Ich habe mich
um Antoine gekiimmert, ihm Geschichten erzahit und
wir haben zusammen gespielt. Ich ging gerne mit
ihm hinaus, auch wenn es nicht einfach war, mit den
Blicken der anderen auf der StraBe umzugehen. Ich
tat das nicht, weil meine Eltern mich darum baten,
sondern weil ich es als meine Pflicht ansah,
ihn zu beschiitzen und zu beweisen, dass solche
Ausfliige moéglich waren. Manchmal ging ich auch
alleine aus, und meine Eltern haben mir nie etwas
vorgeschrieben. Sie haben immer dafiir gesorgt,
dass meine Anwesenheit in Antoines Alltag nicht
unverzichtbar war, insbesondere um seine zukiinftige
Selbststandigkeit zu férdern. Heute lebe ich in Paris,
weit weg von meinem Bruder, den ich jede Woche
anrufe. Ich muss seine Stimme horen, wissen, wie es
ihm geht, und ihm sagen, dass ich ihn liebe.*
Benjamin, 28 Jahre 3

2 Die Entdeckung
der Beeintrachtigung
und die Emotionen




Die meisten Eltern sagen, dass es ein Vorher und
ein Nachher gibt, seit sie von der Beeintrachtigung
ihres Kindes erfahren haben. Das gilt sicherlich auch
flr Sie, auch wenn man Sie, wie so oft, nicht zu einem
bestimmten Zeitpunkt beiseite genommen hat, um
Ihnen persoénlich die Beeintrachtigung lhres Bruders
oder lhrer Schwester mitzuteilen.

Die Fragen zur Beeintrachtigung unterscheiden
sich je nachdem, ob man das alteste oder das jlingste
Kind ist, je nach Alter oder auch je nach Art der
Beeintrachtigung.

AuBerdem kdnnen die Mitteilungen mit Emotionen
oder sogar Unausgesprochenem behaftet sein, was
die Information und das Verstandnis stort.

Vielleicht wurden Ihnen Erkldrungen gegeben, aber

Sie haben bestimmte Woérter oder Zusammenhange
von Ursache und Wirkung méglicherweise falsch
verstanden. Da Sie keine zufriedenstellenden
Antworten erhalten haben, haben Sie sich vielleicht
aus den Informationen, die Sie aufgeschnappt

und interpretiert haben, lhre eigenen Erklarungen
zurechtgelegt.

Haben Sie nicht alles 21
verstanden?

Die B/S stellen sich manchmal entscheidende
Fragen, die Erwachsenen gar nicht bewusst sind: ,Ist
es meine Schuld? Wird mir das auch passieren? Kann
man auf eine Heilung hoffen? Warum habe nicht ich
die Beeintrachtigung?“...

Angesichts der Sorgen lhrer Eltern und ihrer
mangelnden Verflgbarkeit trauen Sie sich vielleicht
nicht all Ihre Fragen zu stellen, aus Angst, sie zu
verletzen oder zu beunruhigen. Auf lhrer Suche nach
Antworten kénnen Sie sich auch an andere
Erwachsene wenden: einen Verwandten, den Hausarzt,
einen Erzieher, eine Lehrerin, eine Fachkraft, die lhren
Eltern oder Ihrem B/S hilft...



,»Meine kleine Schwester wurde mit einer kognitiven
Beeintrachtigung geboren. Als sie 9 Jahre alt war
und ich 12, erlitt sie einen Schlaganfall. Damals fragte
ich mich stindig: ,,Warum sie? Warum sie, obwohl
sie bereits kognitiv beeintrachtigt ist? Warum trifft
das Schicksal sie und nicht mich?‘ Es war eine sehr
schwere Zeit, in der ich mich sehr schuldig fiihlte. Ich
verstand nicht, warum es sie traf und nicht mich ...“
Eléonore, 23 Jahre

,»Am Anfang war mir die Beeintrachtigung meines
kleinen Bruders nicht wirklich bewusst. Ich war vier
Jahre alt. Ich war mir nicht bewusst, dass er Platz
einnehmen kénnte. Anstatt mir zu sagen, dass er
blind war, sagte man mir immer: ,,Eva, sei leise, er
kann dich nicht sehen.“ Das Wort ,,blind“ wurde nie
verwendet. Also schrie ich ihm ins Ohr.*

Eva, 12 Jahre #

,,Da meine Schwester bei der Geburt ein Ungliick
hatte und ich nicht, habe ich lange geglaubt, dass ich
irgendwann etwas Schreckliches erleben wiirde, um
das Ungliick auszugleichen, das ich als Privilegierte
bei meiner Geburt nicht hatte! Diese Uberzeugung
war so tief verwurzelt, dass ich mich nicht traute,
dariiber zu sprechen, und dachte, dass sowieso
niemand etwas gegen das Ungliick tun kénnte, das
mir bevorstand! Aber als ich eines Tages mit meinen
Eltern dariiber sprach, hat sich dieser Gedanke in Luft
aufgel6st. Es stimmt, dass er manchmal wiederkehrt,
ohne dass ich ihn kontrollieren kann.* Laure 2

»Ich weiB nur, dass ich im Bauch meiner Mutter zu
viel gegessen habe. Ich habe sogar den fiir Martin
vorgesehenen Anteil aufgegessen ... Deshalb hat er
einen schiefen FuB. Es war kein Platz mehr da, damit
sein FuB richtig liegen konnte. Als ich geboren
wurde, war er natiirlich zu klein, weil er nicht genug
gegessen hatte. Deshalb spricht er schlecht und lernt
nicht schreiben.* Bastien (Zwilling) 26

Sie fuhlen sich nicht informiert. Wenn Sie Fragen
stellen, werden diese nicht ausreichend beantwortet.
Vielleicht flhlen Sie sich nicht wirklich befugt, Fragen
zu stellen.

Manchmal kann sich Schweigen ganz heimtickisch
ausbreiten.

Manche Eltern sagen sich: ,,Ich werde spater mit
ihm darlber sprechen, wenn ich bereit dazu bin, wenn
er es verstehen kann, wenn er Fragen stellt ..“
Manche Kinder fragen sich: ,Verschlimmere ich die
Situation mit meinen Fragen nicht noch? Ist es so
schlimm? Verheimlicht man mir etwas, weil ich auch
eine Krankheit habe? Ubertreibe ich? Bin ich wichtig
genug, dass man mit mir darlber spricht? Habe ich
das Recht, es zu wissen?*

Auch wenn Schweigen voriibergehend Schutz
bieten kann, wird es oft zu einer Quelle von Schmerz
und Angsten, wenn es zu lange andauert. Den Dialog
Uber ein Thema, das zu einem ,Tabu“ oder ,,Geheimnis*
geworden ist, aufzunehmen oder wieder aufzunehmen,
ist schwierig, aber dringend notwendig,. Manchmal
braucht es eine Krise oder eine Hilfe von auf3en, um
den ersten Schritt zu tun...



,»Meine Schwester erlitt ihre erste psychotische Krise
im Alter von zwolf Jahren, als sie ihre erste Periode
bekam. Ich war elf Jahre alt und mir war bewusst,
dass etwas nicht stimmte, weil meine Mutter
ununterbrochen weinte. Ich wollte verstehen, was los
war ... Ich erinnere mich, dass ich in den Unterlagen
meiner Mutter herumgeschniiffelt habe, bis ich ihre
Krankenakte fand und das Wort ,,Schizophrenie” las.
Das war das erste Mal, dass ich dieses Wort hérte.”
Gladys?®

»Jetzt, wo ich erwachsen bin, wird mir klar, dass sich
niemand die Miihe gemacht hat, mir zu erkldren, was
mit meinem Bruder los war. Als man mir sagte, er sei
,Krank”, dachte ich, er wiirde wieder gesund werden.
Erst als Jugendlicher habe ich durch ein Biologiebuch
in der Schule verstanden, warum mein Bruder so

war, wie er war. Es ware so schon gewesen, wenn mir
jemand das Down-Syndrom erklart hdtte. Das hdtte
mir vieles erleichtert!” Mauro, 30 Jahre alt 7

,,Bis zum Alter von sieben oder acht Jahren war mir
nicht bewusst, dass meine groBe Schwester eine
Beeintrachtigung hatte. Aber dann iibernahm ich die
Rolle des Altesten, was mich sehr verunsicherte.
Stéphanie’s Beeintrachtigung war ein Tabu, wir
sprachen nicht dariiber. Als ich etwa zehn Jahre
alt war, besuchte ich zum ersten Mal ihre
medizinisch-pdadagogische Einrichtung. Da wurde mir
ihre Beeintrichtigung bewusst, und das hat mich fast
beruhigt.«
Florian, 27 Jahre alt, Bruder von Stéphanie,
32 Jahre alt, die mit dem Williams-Beuren-
Syndrom lebt 3°



2.3

Wenn die Emotionen
hochkochen, bei Ihnen
und um Sie herum

Wenn eine Beeintrachtigung entdeckt wird, sind
es oft die Reaktionen und Emotionen der Eltern viel
mehr als die Beeintrachtigung selbst, welche die
Geschwister berthren. Vielleicht haben Sie
Unverstandnis oder sogar Angst empfunden,
als Sie bemerkten, dass lhre Eltern Ihnen weniger
Aufmerksamkeit schenkten, den Halt verloren oder
von unerklarlichen Emotionen Uberwaltigt wurden.
Vielleicht haben Sie das erst spater verstanden, als
Sie den Zusammenhang mit der Beeintrachtigung
hergestellt haben.

Und wie kdnnte man angesichts des Alltags nicht
manchmal traurig oder sogar sehr traurig sein, oder
wltend oder sogar sehr wiitend? lhre Geflihle, wie
auch die lhrer Angehorigen, verandern sich im Laufe
der Jahre. Was Sie zu einem bestimmten Zeitpunkt
akzeptiert haben, wird zu einem anderen Zeitpunkt
inakzeptabel und umgekehrt. Sie durchlaufen auch
Phasen von gréBerer Sensibilitat, Optimismus,
Entmutigung, Rebellion, Distanzierung usw.

Aufgrund seiner Beeintrachtigung hat Ihr B/S
vielleicht einen anderen Weg eingeschlagen als Sie,
und das hat Sie voneinander entfernt. Wie haben Sie
seinen Wechsel auf eine andere Schule, seinen Eintritt
in ein Sonderinternat oder seinen Ausschluss aus der
Jugendbewegung, die Sie gemeinsam besucht haben,
erlebt? Waren Sie erleichtert, aber schamten Sie sich
daflr? Haben Sie geglaubt, dass Sie eines Tages den-
selben Weg einschlagen wiirden? Haben Sie gedacht,
dass Sie sich nicht genug um ihn gekiimmert oder sich
zu sehr Uber ihn beschwert haben? Waren Sie traurig
oder witend?

Méglicherweise haben |hre Eltern, die sich auf
diese veranderte Situation konzentrierten, nicht
bemerkt, dass dies auch Sie betraf, und Ihnen nicht
erklart, was vor sich ging. Man kann sich sehr allein
und verloren fihlen, wenn man Emotionen erlebt,
sich aber nicht traut, sie auszudricken und Fragen zu
stellen.



»ES war, als wiirde alles zusammenbrechen, ohne
dass ich wusste warum; es war schrecklich, ich fiihlte
mich verloren. Ich wusste nicht mehr, was ich tun
sollte. Ich war ungliicklich, weil ich nicht wusste,
warum meine Eltern traurig waren, obwohl ihr Baby
geboren worden war. Ich fragte meinen Vater, warum
meine Mutter weinte, und er sagte mir, ich sei zu
klein, um das zu verstehen, es sei nichts Schlimmes,
das seien Angelegenheiten der Erwachsenen. Ich
hatte sie gerne getrostet, aber ich konnte es nicht;
das war schwer. Als ich weiter nachhakte, tat mein
Vater so, als sei er nicht traurig, er versuchte zu
lacheln, also horte ich auf, Fragen zu stellen.*
Anonym 33

»Als ich 3 Jahre alt war, wurde mein kleiner Bruder
Thibault geboren. Meine erste Erinnerung an Thibault
geht auf den Tag zuriick, an dem wir ihn nach all den
Monaten aus dem Krankenhaus abgeholt haben, um
ihn endgiiltig nach Hause zu bringen. Meine Eltern
hatten mich mitgenommen. Das Auto hielt vor dem
riesigen Gebaude des Trousseau-Krankenhauses mit
seiner groBen zentralen Treppe. Zumindest erschien
es mir als 4-jdhrigem Jungen damals sehr groB...
Meine Eltern holten meinen kleinen Bruder ab, und
ich wartete im Auto auf sie. Sie kamen mit Thibault im
Arm zuriick; sein Kopf war mit Verbdanden umwickelt.
Ich habe noch dieses Bild vor Augen, von diesem
kleinen Baby mit dem verbundenen Kopf, das meine
Mutter beim Einsteigen ins Auto in den Armen halt -
dieses Bild ist auch vierzig Jahre spdter noch immer
genauso prasent.©

GroBer Bruder von Thibault 3

,»Seit seiner Geburt habe ich mich bemiiht, perfekt

zu sein und alles zu kontrollieren, damit meine Eltern
nicht leiden mussten (indem ich versuchte, dass in
den Augen der anderen immer alles normal aussah).
Da ich bei der Geburt meines Bruders erst vier Jahre
alt war, irrte ich mich jedoch in der Annahme, dass es
meine Aufgabe sei, das Down-Syndrom der ganzen
Familie entweder zu reparieren oder zu akzeptieren.
Tief in meinem Herzen schamte ich mich fiir meinen
Bruder, schamte mich fiir meine Scham und wollte
seine Existenz ausldschen. Ich fiihlte mich schrecklich
schuldig wegen dieser brudermoérderischen Wiinsche
und schuldig dafiir, dass ich ziemlich intelligent war
(und mich deshalb auch als anormal empfand). Das
alles hielt mehr oder weniger stand bis zu meinem
ersten schulischen Misserfolg mit 18 Jahren. Ich fiihlte
mich um die Wiedergutmachung betrogen, auf die
ich natiirlich Anspruch hatte als Ausgleich fiir das
Leiden, das ich meiner Meinung nach verschweigen
musste.” Dominique 34



3 Sie mochten dariiber
sprechen ...
oder auch nicht

3.1

Mit Ihren Eltern
dariiber sprechen

Sind lhre Gefuhle verwirrend und schwer in Worte
zu fassen? Méchten Sie mit lhren Eltern dartber
sprechen, trauen sich aber nicht oder schaffen es
nicht?
lhre Eltern stellen Ihnen Fragen, aber Sie méchten
lieber in Ruhe gelassen werden?

Das Bedrfnis, Gber die eigenen Geflihle zu sprechen,
ist von Person zu Person unterschiedlich und schwankt
im Laufe der Zeit. Manche B/S schaffen dies, indem sie
nach und nach ,kleine Fragen” stellen. Andere regen
den Dialog durch deutliche Worte oder Gesten an.

Es kommt auch vor, dass Eltern selbst die

Initiative zur Diskussion ergreifen, jedoch nicht immer
zum gunstigsten Zeitpunkt... Die ersten Worte kénnen
ungeschickt sein oder zunachst nicht so aufgenommen
werden, wie man es sich erhofft hatte.

Vielleicht haben Sie Angst davor, was diese Worte
ausldsen kénnten. Das Leid, die Wut und die
Traurigkeit, die so lange unter der Oberflache
brodelten, kdnnen pl6étzlich hervorbrechen und eine
Familienkrise auslésen. Manchmal ist dies jedoch ein
notwendiger Schritt, um anschlieBend einen Dialog
und mehr Gelassenheit zu erreichen.



»Ich habe mich nie berechtigt gefiihlt zu sagen, dass
ich meinen Bruder mit Beeintrdchtigung satt hatte
und ihn nicht liebte. Dabei haben meine Eltern immer
gesagt, dass sie meine negativen Gefiihle verstehen
kdnnten, und sie haben mich nie im Stich gelassen, im
Gegenteil. Sie waren iiberzeugt, dass unsere Familie
perfekt war. Aber sie haben dabei nicht erkannt, dass
es mir unmaglich war, zu sagen, wie sehr ich darunter
litt, keinen normalen Bruder zu haben. Auch war es
fiir mich sehr problematisch, meinen Freundinnen
und dann meinen Freunden Erkldrungen abgeben zu
miissen. Hatte ich thnen das gesagt, waren sie vollig
erschiittert gewesen, und ich hatte ihre ideale Welt
zerstort und mich noch schuldiger gefiihit. Also war
ich im Allgemeinen sehr nett zu Guillaume, aber ich
habe mich nicht viel um ihn gekiimmert. Es ist
schrecklich, ich habe das Gefiihl, ein Doppelleben
gefiihrt zu haben! Ich bin sehr friih von zu Hause
ausgezogen, um in eine Studentenwohnung zu
ziehen, und heute sehe ich meine Familie nur noch
sehr selten. Ich sage ihnen, dass ich viel Arbeit habe.”
Laure, 23 Jahre

»,ES fiel mir sehr schwer, dieses Thema (die Beein-
trachtigung meiner Schwester) mit meinen Eltern
anzusprechen, weil ich wusste, dass es sie sehr
beriihrte. Ich wollte sie nicht traurig machen, indem
ich mit ihnen iiber die Beeintrachtigung meiner
Schwester sprach und vor allem dariiber, wie ich ihre
Beeintrachtigung téglich erlebte. Also habe ich sehr
lange geschwiegen. Die einzige Person, mit der ich
dariiber sprechen konnte, war eine Freundin
aus meiner Kindheit, Elise, die zwei Briider mit
Beeintrachtigung hatte. Dann habe ich eines Tages
meinen ganzen Mut zusammengenommen und meine
Mutter gebeten, einen Psychiater aufzusuchen, damit
er mir helfen kann, die Beeintrachtigung meiner
Schwester zu akzeptieren. Ich spreche jetzt 6fter
mit meinen Eltern iiber die Beeintrachtigung meiner
Schwester, auch wenn das Thema immer noch sehr
emotional ist.”

Eléonore, 23 Jahre 3

,,Eines Tages bat uns der Franzésischlehrer, eine
Kurzgeschichte zu schreiben, und ich entschied
mich, liber meinen kleinen Bruder zu schreiben, ohne
damals zu wissen, warum. Erst spater verstand ich
das. Ich musste alles iiber ihn wissen. Wie hatten
meine Eltern den Schock seiner Beeintrachtigung
verkraftet? Wie hatte ich mich als kleines Madchen
um ihn gekiimmert? Hatte ich ihn abgelehnt? Mama
erzdhlte mir alles, insbesondere, dass Psychologen
ihr geraten hatten, besonders auf mich zu achten, da
ich darunter leiden kénnte. Letztendlich zu Unrecht,
denn ich habe immer ihre Liebe gespiirt. Mir haben
nur manchmal Umarmungen gefehit. Und ich musste
sehr schnell lernen, mich um mich selbst zu kiimmern.
Aber nichts formt den Charakter so sehr wie das! Was
Jean angeht, habe ich groBes Vertrauen in ihn. Zu
seinem 20. Geburtstag wird er ganz sicher mit Mama
Walzer tanzen, so wie sie es sich ertraumt hat. Wenn
ich in die Zukunft blicke, stelle ich mir nicht mehr vor,
mit meinem Bruder unter einem Dach zu leben. Ich
bin mir sicher, dass er selbststandig sein wird und
sich eines Tages ohne seltsame Gerdausche mit dem
Mund ausdriicken kann. Auch wenn ich mir etwas vor-
mache, wiirde ich mir so sehr wiinschen, dass er nicht
mehr den Blicken anderer ausgesetzt ist.
Emeline, 19 Jahre, Schwester von Jean,
15 Jahre alt, mit einer Mehrfachbeeintrachtigung 4°



Sie mdchten sicherlich besser verstehen, was lhr
Bruder oder lhre Schwester flhlt, denkt und winscht,
wissen aber nicht immer, wie Sie ihn oder sie danach
fragen sollen. Vielleicht méchten Sie auch ihre Gemein-
samkeiten entdecken, dies Uber die Beeintrachtigung
hinaus.

Oft schweigt man, weil man den anderen nicht
verletzen mochte, mit einem Thema, das fur ihn
schmerzhaft sein kénnte. AuBerdem besteht immer
das Risiko, dass die Antwort nicht die ist, die man
héren moéchte... Wenn es in lhrer Familie nicht tblich
ist, miteinander zu sprechen, kdnnen Worte Angst
machen: Sie kénnen unvorhersehbare Emotionen
auslésen. Manchmal ist es besser, auf einen
glnstigeren Moment zu warten oder sich Hilfe zu
holen, wenn Sie das Beddrfnis haben, bestimmte
Themen mit Ihrem B/S anzusprechen.

AuBerdem kann die Beeintrachtigung die verbale
Kommunikation erschweren oder sogar unmaéglich
machen oder extrem einschranken.

Sprechen, kommunizieren, sei es auch nur durch
Beriihrungen oder Gesten, kann zu sehr bereichern-
den Begegnungen fiihren, wenn man sich gegenseitig
respektiert.

»ES schien mir einfacher, nichts zu sagen, um die
Situation nicht noch zu verschlimmern, um meiner
(blinden) Schwester nicht wehzutun, als dass ich
gesagt hatte, dass ihre Situation, mit der sie selbst
schon schwer zu kampfen hat, auch fiir mich
schwierig ist; um das Schuldgefiihl nicht wieder zu
wecken und meinen Eltern keine zusatzlichen Sorgen
zu bereiten.” Anonym 3°

»ES ist ziemlich schwierig, mit meiner Schwester iiber
ihre Beeintrachtigung zu sprechen. Ich habe Angst,
sie zu verletzen, und auBerdem bin ich selbst

sehr betroffen, wenn sie ihre Wut iiber ihre
Beeintrachtigung zum Ausdruck bringt oder mir
erzdhlt, wie sie die Blicke der anderen auf ihre
Beeintrachtigung empfindet. Wir sprechen dariiber,
aber oft nur in Andeutungen.“ Eléonore, 23 Jahre

»Mir ging es schlecht, und es hat mir sehr gut getan,
meine Wut und meine Angste mit anderen teilen
zu kdnnen. Jetzt, wo ich mit Menschen zusammen
komme, die dhnliche Gefiihle haben wie ich, weiB ich,
dass sie mir zuhdren und dass sie nicht miide werden,
mir zuzuhdren, wenn ich ihnen erzdhle, was mich
beschiftigt.“

Anonym 53



,,Meine Freundin aus Kindertagen, Elise, hat zwei
Briider mit kognitiver Beeintrdchtigung. Seit jeher
sprechen wir daher iiber unsere Gefiihle angesichts
der Beeintrachtigung unserer Geschwister. Die
Tatsache, dass ich diesen privaten Raum habe, in dem
ich mich ohne Vorurteile und Tabus duBern kann, hat
mir sehr geholfen. Bei Elise darf ich alles sagen, was
ich fiihle, alles, was ich denke, meine Wut, meinen
Kummer und meine Freude im Zusammenhang mit
der Beeintrachtigung meiner Schwester, ohne dafiir
verurteilt zu werden. Solche geschiitzten Rdume, in
denen man sich frei duBern kann, sind ebenso wichtig
wie selten. Aufgrund dieser Erkenntnis haben
Elise und ich beschlossen, eine Plattform zur
Unterstiitzung von Geschwistern kognitiv
beeintrachtigter Menschen namens FratriHa zu
griinden. Wir wollten, dass jeder, der das Bediirfnis
danach hat, ebenfalls das Recht auf einen offenen
und toleranten Raum hat, in dem er sich frei duBern
kann.“

Eléonore, 23 Jahre *

»ES gibt Dinge, iiber die man mit seinen Eltern
nicht sprechen kann, weil man sich schamt. Aber in
Gesprachsgruppen fiir Geschwister fiihlt man sich
wohl, vielleicht weil man die Menschen, mit denen
man spricht, nicht kennt, vielleicht weil sie sich nicht
an alles erinnern werden, was man sagt, ich weiB es
nicht.”

Anonym 53

Vielleicht méchten Sie Ihre Erfahrungen erzahlen
oder Anekdoten austauschen und sich von jemandem
verstanden fUhlen, der eine dhnliche Situation erlebt
oder erlebt hat. Wenn Sie keine anderen B/S einer
Person mit einer Beeintrachtigung kennen, fihlen Sie
sich mdglicherweise sehr allein. Um solche
Begegnungen zu ermdglichen, reicht es manchmal,
in Ihrem Umfeld darUber zu sprechen. Man kann dann
Uberrascht sein, dass der Cousin des Nachbarn oder
die Klassenkameradin etwas Ahnliches erlebt.

Es ist aber auch mdglich, Kontakte zu
kntipfen in Diskussionsgruppen von B/S, die von
verschiedenen Vereinigungen angeboten werden.
Wenn Sie an solchen Treffen interessiert sind, kdnnen
Sie sich an Vereinigungen oder Fachleute wenden, die
Ihnen weitere Informationen geben kdnnen.

Weitere Gelegenheiten bieten sich insbesondere
Uber die Aufnahme- bzw. Begleitdienste, die lhren B/S
betreuen. Auch Diskussionen im Internet (Foren, Chats,
Facebook) bieten die Mdglichkeit, die eigenen Gefiihle
mitzuteilen, wobei man naturlich auf die mit dieser Art
von Medien verbundenen Risiken achten muss.



3.4

Was kann Ihnen

die Unterstiitzung eines
vertrauten Erwachsenen
oder einer Fachkraft bringen?

Manchmal fallt es leichter, mit AuBenstehenden
Uber Dinge zu sprechen, die einen beschaftigen, oder
Uber schwierige Geflihle zu reden, als mit den eigenen
Eltern.

Vielleicht gibt es in Ihrem Umfeld einen

Erwachsenen, mit dem Sie Uber |hre Erfahrungen

und Geflihle sprechen kénnen. Wenn er zur Familie
gehort oder ein Freund lhrer Eltern ist, wird er Ihnen
sicherlich gerne zuhdren und Sie ermutigen. Als
nahestehende Person ist er natdrlich von dem
betroffen, was in lhrer Familie passiert, und was er
Ihnen sagt, wird sehr wahrscheinlich von Emotionen
und Subjektivitat gepragt sein. Ebenso werden Sie
sicherlich die Themen auswahlen, die Sie mit ihm
besprechen kénnen, und die Emotionen, die Sie duBern
kénnen. Diese Person kann lhnen dennoch echte
Unterstltzung bieten. Und wenn Sie mdchten, kann
sie als Vermittler zwischen Ihnen und lhren Eltern
fungieren, um wieder einen Dialog in Gang zu setzen.
Vielleicht ist es flr Sie etwas bedngstigend, auBerhalb
Ihres Bekanntenkreises eine Fachkraft aufzusuchen.
Diese Person kann lhnen jedoch ein neutrales und
wohlwollendes Ohr bieten. Sie unterliegt auBerdem
der Schweigepflicht. So haben Sie die Moglichkeit, ,,lhr
Herz auszuschltten”. Es ist wertvoll, mit jemandem
auszutauschen, was man fihit.
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Je nachdem, was Sie beschaftigt, kann die
Fachkraft auch gemeinsam mit lhnen nach konkreten
Lésungsansatzen suchen. Sie kann Ihnen helfen,
darlber nachzudenken, was in dieser oder jener
Situation zu tun ist, oder Ihnen geeignete
Informationen liefern.

Wenn Sie diesen Schritt alleine oder mit lhrer
Familie gehen mdchten, finden Sie hier einige
Anhaltspunkte. Z6gern Sie nicht, Personen lhres
Vertrauens zu fragen, ob sie Ihnen jemanden
empfehlen kénnen.
 Ein Psychologe hat eine spezielle Ausbildung. Er
bietet Thnen Unterstitzung oder therapeutische
Gesprache an.

« Ein Psychiater ist ein Facharzt, der emotionale
Leiden diagnostiziert, behandelt und zu verhindern
versucht. Er kann Medikamente verschreiben.

« Ein Kinderpsychiater ist ein Arzt, der auf Stérungen
im Kindes- und Jugendalter spezialisiert ist.

 Ein Psychotherapeut ist in der Regel Psychologe
oder Psychiater, kann aber auch eine Fachkraft mit
einem anderen Studienabschluss oder sogar ohne
Abschluss sein. Es gibt verschiedene Arten von
Psychotherapien, von denen einige sehr serids sind
und von Studieneinrichtungen kommen, die die
Qualitat ihrer Absolventen garantieren. Dies ist nicht
bei allen Ausbildungen der Fall. Eine Uberpriifung ist
daher erforderlich.



WO KANN MAN SICH ERKUNDIGEN?

* In einer Privatpraxis.

* Im Krankenhaus: Einige Psychologen oder Kinder-
psychiater bieten Sprechstunden im Krankenhaus an,
meist auf Uberweisung des Arztes. Sprechen Sie mit
lhrem Arzt dariber.

* In psycho-medizinisch-sozialen Zentren (Kaleido in
der Deutschsprachigen Gemeinschaft), medizinischen
Zentren, Familienplanungszentren, Beratungszentren
und anerkannten Zentren fir seelische Gesundheit
(BTZ - Beratungs- und Therapiezentrum in der DG).

* In anerkannten Begleit- oder Frihférderdiensten
(Frihhilfe Ostbelgien): Diese Dienste betreuen Kinder,
Jugendliche oder Erwachsene und deren Familien.
Sie kénnen auf eine bestimmte Beeintrachtigung
spezialisiert oder polyvalent ausgerichtet sein. Sie
kénnen lhnen zuhéren und Ihnen die notwendigen
Informationen geben.

WEITERE ANSPRECHPARTNER

Andere Fachleute kénnen Ihnen wertvolle
Unterstltzung bieten:

 Der Hausarzt: Er ist eine Person, die Sie und |hre
Angehoérigen gut kennt, manchmal schon seit langer
Zeit, und der Sie vertrauen kdénnen. Er kann lhnen
individuelle Unterstitzung bieten, lhnen Informationen
Uber die Beeintrachtigung geben oder Sie sogar an
eine Fachkraft weiterverweisen, der er vertraut.

+ Arzte und medizinisch-soziale Fachkréfte in
Beratungsstellen, in Vorsorgeuntersuchungen und

in speziellen medizinischen Diensten von Kranken-
hausern. Es handelt sich um Fachleute, die fir sehr
spezifische Situationen wie Beeintrachtigungen
ausgebildet und sensibilisiert sind.

* Die paramedizinischen Fachkrafte, die Ihren Bruder
oder |hre Schwester betreuen: Kinesitherapeuten,
Logopaden, Ergotherapeuten usw. kdnnen ebenfalls
|lhre BedUrfnisse nach Unterstiitzung und
Informationen berlicksichtigen.

»Es fiel mir sehr schwer, meine Eltern zu bitten, einen
Psychiater aufzusuchen, um mir zu helfen, mit der
Beeintrachtigung meiner Schwester umzugehen.
Aber dank dieser Entscheidung bin ich heute viel
ausgeglichener und besser im Einklang mit meinen
Gefiihlen als zuvor. Es ist keine Schande, diesen
Schritt zu tun, ganz im Gegenteil, man sollte stolz
darauf sein, diesen Schritt geschafft zu haben!”
Eléonore, 23 Jahre

,»Sie hat mir vor allem beigebracht, wie man weiter-
macht, egal was passiert. Manche Dinge fallen ihr
schwer, aber dafiir schafft sie andere. Fiir meine
Schwester ist es zum Beispiel schwierig zu sprechen
... Aber sie kann schwimmen und das sehr gut, und sie
macht viele Dinge, die ihr SpaB machen. Sie hat mir
beigebracht, dass man, wenn man eine Sache nicht
kann, eine andere machen kann. Also macht jeder,
was er zu tun hat, und nun ja ... jeder macht es so gut
wie moglich.” Magali, 14 Jahre ¢
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4 Familienbeziehungen
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lhren Platz in der Familie
(wieder)finden

Wie auch immer die Familie ,funktioniert” ; es kann
schwierig sein, seinen Platz darin zu finden.

Weil Sie einen Bruder oder eine Schwester mit
Beeintrachtigung haben, haben Sie vielleicht das
Geflihl, dass Sie in den Augen lhrer Eltern weniger
wichtig sind. Die Eltern kdnnen weniger verfligbar,
weniger aufmerksam sein und von jemand anderem
eingenommen sein als von lhnen.

Sind Sie der Meinung, dass Sie, weil Sie ,der
Beeintrachtigung entgangen” sind, leistungsfahiger,
zurlckhaltender oder ,,netter” sein missen? Vielleicht
haben lhre Eltern solche Erwartungen an Sie und
denken nicht unbedingt daran, Sie zu ermutigen und
lhre Leistungen anzuerkennen.

Wenn man seinen Platz in der Familie in Frage
stellt, wird der Platz aller in Frage gestellt... Das heif3t,
dass dieser Prozess Zeit und Energie kosten kann.
Oft gelingt es nicht auf Anhieb. Aber sich Fragen zu
stellen, ist bereits ein erster Schritt, der Dinge in
Bewegung bringen wird.



,Ich erinnere mich, dass ich in meiner Kindheit nie
mit meinen Eltern allein sein konnte, also Momente
ganz fiir mich mit ihnen verbringen konnte. Es musste
immer jemand zu Hause bleiben, um sich um meinen
Bruder zu kiimmern, er konnte nicht allein bleiben.
Deshalb konnte ich nie mit meinen beiden Eltern
etwas unternehmen, denn wenn mein Vater allein auf
ihn aufpasste, konnte meine Mutter ausgehen, und
wenn meine Mutter zu Hause blieb, konnte ich allein
mit meinem Vater ausgehen, aber mit beiden
zusammen ging das nie. Ich habe mich immer
gefragt, ob meine Eltern mit mir zusammen sein
wollten. Ich dachte, sie wiirden mich nicht lieben.”
Mirta, 56 Jahre ©°

,Ich hatte nie die Méglichkeit, mit meiner Mutter
allein zu sein, dabei liebte ich es, mit ihr zusammen
zu sein, mit ihr zu reden, ihr meine Geschichten zu
erzdhlen, etwas zu unternehmen, mit ihr irgendwohin
zu gehen... Aber meine Mutter musste sich immer um
meine Schwester kiimmern. Mein Vater hatte nie den
Mut, mit ihr allein zu bleiben. Auch heute noch habe
ich Zweifel, ob meine Mutter gerne mit mir zusammen
war, jedenfalls hat sie mir das nie gezeigt.*

Susana, 37 Jahre %¢

,»Als Jugendliche habe ich mich sehr zuriickgezogen,
damit meine Eltern ihre Energie meiner
Schwester widmen konnten und nicht mir. Daher
hatte ich manchmal tatsdchlich das Gefiihl, mich nicht
entfalten zu kdnnen, nicht genug Platz zu haben.
Auch wenn mich ihr Geschrei nervte, traute ich mich
nicht, es zu sagen, und auch wenn mich ihr Weinen
zur Verzweiflung brachte, blieb ich still. Es ist schwer,
sich liber seine Schwester zu beschweren, wenn sie
eine Beeintrachtigung hat. Man sagt sich, dass es
nicht ihre Schuld ist und dass man deshalb kein Recht
hat, sich iiber ihr Verhalten zu beschweren. Also
nimmt man es hin, bis es eines Tages explodiert.*
Eléonore, 23 Jahre 5°

,»Mein Vater verlor sein schones Lacheln, als meine
kleine Schwester mit Down-Syndrom geboren wurde.
Und ich verstand, dass ich mich von diesem Moment
an zuriickhalten musste und mich nicht mehr
beschweren durfte. Spater, als Jugendliche, traf ich
mich nicht gerne mit Freunden, weil ich das Gefiihl
hatte, die gleichen kérperlichen Besonderheiten

wie meine Schwester zu haben. Ich war gekrankt,
traute mich aber nicht, mit meiner Mutter dariiber

zu sprechen, und um alles zu vergessen, half ich ihr
bedingungslos.” Marie-Madeleine ™
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Wie viele Geschwister einer Person mit
Beeintrachtigung haben Sie vielleicht das Geflhl, in
einer Familie zu leben, die anders ist, und beneiden
andere Familien ein wenig?

Ihre Eltern sind zu wenig verflgbar, traurig, besorgt
oder witend auf die ganze Welt. Sie finden, dass

in lhrer Familie Ausfliige und Urlaube nur auf die
Beeintrachtigung bezogen ausgewahlt und organisiert
werden.

Bestimmte Familienmitglieder und Freunde, die lhnen
wichtig waren, verschwinden vielleicht aus lhrem
Umfeld, weil sie auf die Beeintrachtigung reagieren,
und andere tauchen auf und gewinnen an Bedeutung,
richten ihre Aufmerksamkeit jedoch vor allem auf Ihren
B/S.

Es ist schwer, diese Situationen zu akzeptieren,
und vielleicht sind Sie witend auf Ihren B/S und auf
lhre Eltern. Die Beziehungen innerhalb einer Familie
ermoglichen es nicht immer, leicht einen Dialog zu
beginnen und gemeinsam nach einer Lebensweise zu
suchen, die flr alle Beteiligten einen Ausgleich schafft.
Man muss also die sich bietenden Gelegenheiten,
Krisen oder auch glickliche Momente nutzen, um sich
zu auBern. Aber manchmal wird einem B/S erst im
Erwachsenenalter bewusst, wie frustriert man ist und
wie sehr man sich nach mehr Freiheit sehnt.

Dann kann es sein, dass er/sie das Bedurfnis verspurt,
ein wenig oder viel Abstand zu gewinnen, um neue
Erfahrungen zu machen. All dies verandert die
emotionalen Bindungen, ohne sie jedoch zwangslaufig
zu zerstoren.
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»lch trdumte viel, wenn ich schlafen ging. Ich stellte
mir die groBe Familie vor, die ich gerne gehabt hitte,
den groBen Bruder, die kleine Schwester, die kleinen
Zwillinge ... und ich spulte mir jeden Abend einen
Film ab und erzahlte mir die Geschichte. Damals
gab es in meiner Klasse sehr groBe Familien. Ich war
voller Bewunderung, wenn ich bei dieser Freundin zu
Abend aB und wir alle an einem groBen Tisch saBen.
Was fiir eine schéne Familie! Wir unterhielten uns,
wir sangen, alle zusammen am Tisch. Das war wirklich
schon, ich stellte mir das alles ohne Probleme vor.«
Die Schwester von Renaud 7°

»ES gibt Dinge, die man nicht tun kann. Zum Beispiel
kdnnen wir nicht alle zusammen ins Kino gehen. Ich
beschwere mich aber nicht allzu sehr, denn ich darf
trotzdem viele Dinge machen.“

1 4-jahrige Schwester 7!

,»Als Thomas klein war, haben wir ihn mit in den
Urlaub ans Meer und in den Schnee genommen.
Aber manchmal fing er plétzlich an zu schreien, und
wir mussten schnell herausfinden, was ihn storte.
Jetzt verbringen wir unsere Ferien mit Thomas auf
Campingplatzen fiir Menschen mit Beeintrachtigung,
wo Kinder mit Beeintrachtigung vormittags und
nachmittags betreut werden. Wenn wir ohne Thomas
in den Urlaub fahren, haben wir alle ein bisschen
Schuldgefiihle. Im Ferienzentrum schlaft er den
ganzen Tag, weil er sich langweilt. Seit Thomas da ist,
gehen wir weniger aus. Keine Sonntagsausfliige und
keine Essen bei Freunden mehr. Es ist schwierig, mit
Thomas auszugehen, er mag nur helle Rdume.
Er ist sehr empfindlich, er isst zu bestimmten Zeiten,
und man muss immer Windeln, Latzchen, seine
Medikamente und piirierte Nahrung dabei haben.*
Anonym 74



Trotz der Schwierigkeiten berichten viele Menschen
auch davon, wie bereichernd es fir sie war, Bruder
oder Schwester einer Person mit einer Beeintrachti-
gung zu sein. In diesen Berichten kommen Zartlichkeit
und Verbundenheit stark zum Ausdruck, und man kann
die kreativen Ideen bewundern, welche die Kinder
entfalten, um mit Ihrem B/S zu spielen und mit dieser
nicht selbst gewahlten Realitdt umzugehen.

Vielleicht haben Sie schon sehr frih
Verantwortungsbewusstsein und eine gréBere
Reife entwickelt, Starken, auf die Sie sich stitzen
kénnen, um im Leben voranzukommen. Auch wenn
Sie sich als Kind oder Jugendlicher dadurch sicherlich
von Gleichaltrigen unterschieden haben.

Sie sind auch besser darauf vorbereitet, mit
Menschen in Schwierigkeiten umzugehen, und
bestimmte Pflege- und Lernprozesse sind lhnen
nicht fremd. Dieses Know-how und diese soziale
Kompetenz kdnnen zu Vorteilen fir lhre Beziehung zu
lhren eigenen Kindern oder bei der Austibung von
bestimmten Berufen werden.

SchlieBlich haben Sie sicherlich Werte wie Teilen,
Respekt, das Recht auf das Anderssein und Solidaritat
verinnerlicht.

»Seit meinem 12. Lebensjahr lebe ich mit einem
Bruder mit Beeintrachtigung: Pablo. Ich war immer
mit dem Problem der korperlichen Beeintrachtigung
konfrontiert, und es gab immer eine gegenseitige
Hilfe zwischen uns, die selbstversténdlich schien.
Pablo verteidigte seine Unabhdngigkeit vehement,
und so lernte ich, ,,mit ihm zu leben” und nicht ,,fiir
ihn zu leben”. Ich filhite mich auf seiner Seite und
lehnte die Hilfe ab, die uns wohimeinende Menschen
anboten. Das geschah ganz natiirlich und mit der fiir
unser jugendliches Alter typischen guten Laune.”
Die Schwester von Pablo (der seit dem Alter
von 18 Jahren mit einer Beeintrachtigung lebt) 47

,Manchmal sagt man, dass Menschen mit
Beeintrachtigung nicht dazugehéren, dabei haben
sie so viel zu bieten. Das eréffnet ein neues Leben.
Zum Beispiel bin ich manchmal im Unterricht und
denke mir, dass Valentine vielleicht gerade einige
Schritte gemacht oder etwas Positives erreicht hat,
was ihr noch nie zuvor gelungen ist. Gestern kam sie
zum Beispiel nach Hause und fing an, in die Hidnde zu
klatschen. Ich fand das unglaublich. Vielleicht sind es
nur Kleinigkeiten, aber all diese Kleinigkeiten
zusammen sind groBartig.“  14-jdhrige Schwester 77

,»Mein Bruder hat mir durch sein Beispiel gezeigt, wie
man mit seinen Problemen umgehen kann. Er ertriagt
seine Herausforderungen, er beschwert sich nicht, er
ist tapfer, er hat Kraft ... Und er ist immer gut gelaunt.
AuBerdem glaube ich, dass Geschwister mit Beein-
trachtigung uns, trotz aller Wut, die wir vielleicht
empfinden, beibringen, was Liebe ist.”

Guadalupe, 15 Jahre 43
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5 Die Beziehungen
zu lhren Eltern

9
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Empfinden Sie
ein Ungleichgewicht,
eine Ungerechtigkeit?

Eltern neigen dazu, dem Kind, das ihnen am
fragilsten erscheint, mehr Zeit und Aufmerksamkeit
zu schenken. Das kann bei den anderen Kindern das
GefUhl hervorrufen, vernachldssigt zu werden. Es ist
nicht leicht fir sie, damit umzugehen. Manchmal
fuhlen sie sich weniger geliebt, ausgegrenzt oder
sogar abgelehnt.

Vielleicht empfinden Sie es als ungerecht, dass
Ihre Eltern Ihrem B/S gegenlber toleranter sind oder
héhere Anforderungen an Sie stellen. Dieses Gefihl
ist legitim und sollte nicht unterdrlickt werden, auch
wenn Sie gleichzeitig davon ausgehen, dass lhre Eltern
ihr Bestes geben und sich dieses Ungleichgewichts
vielleicht gar nicht bewusst sind.

Sie fragen sich, ob |hre Eltern Sie wirklich lieben?
Es ist wichtig, dass Sie das nicht fir sich behalten.
Wenn Sie nicht mit Ihren Eltern darlber sprechen
kénnen, kénnten Sie sich an eine Vertrauensperson
wenden.



,»ich glaube, jetzt geht es viel besser, aber eine
Zeit lang, als ich so um die 7, 8, 9 Jahre alt war, war
es am schlimmsten. In dieser Zeit konnte ich nicht
verstehen, warum Lou mehr Aufmerksamkeit bekam
als ich.”

Eva, 12 Jahre ®

,»Als Kind hatte ich das Gefiihl, dass meine Schwester
den ganzen Platz einnahm. Meine Eltern hatten nur
Augen fiir sie, sogar beim Essen. Wenn ich mit ihnen
sprach, hatte ich den Eindruck, dass sie mir nicht
zuhorten. Eines Tages wagte ich es, meinem Vater
davon zu erzdhlen. Von diesem Tag an holte mich
mein Vater alle zwei Wochen mittwochs nach der
Schule ab. Wenn wir mit dem Essen fertig waren,
spielten wir ,Schiffe Versenken* auf der
Papiertischdecke, und er lieB mich immer gewinnen.
Diese intimen Momente mit ihm halfen mir, meine
Schwester besser zu ertragen. Sie war nicht die
Einzige, die zahlte.”

Anonym 38

,»Ich spielte gerade am Computer. Mein kleiner Bruder
spielte mit einem Besenstiel. Er stieB sich und bekam
einen blauen Fleck. Sie sagten, es sei meine Schuld,
obwohl ich am Computer saB. Meine Mutter
behandelt uns beide nicht gleich.* Giselle &

,,Ich erinnere mich, dass ich einmal nur Bestnoten in
meinem Zeugnis hatte. Das war sehr wichtig fiir mich.
Ich rannte durch die Haustiir herein, um es meiner
Mutter zu zeigen, aber sie freute sich in diesem
Moment sehr, weil Lucas eine Aufgabe, die man ihm
beigebracht hatte, gut gelést hatte. Sie hat sich mein
Zeugnis nicht einmal angesehen.*

Martina, Lucas’ Schwester, 29 Jahre 3

,,Bis zum Alter von 12 Jahren storte mich Oliviers
Beeintrachtigung nicht, wir spielten zusammen,
ich passte mich an. Ab der Vorpubertat begann ich,
groBen Groll und groBe Eifersucht ihm gegeniiber zu
empfinden. Zundchst war ich wiitend auf ihn, weil er
meinen Eltern so viel Zeit und Energie abverlangte.
Dann begann mich seine Beeintriachtigung zu
stoéren, ich schamte mich und befiirchtete, dass sein
Anderssein mich benachteiligen kénnte. Das
Ergebnis: Ich sprach nicht mehr mit ihm, auBer wenn
wir beide allein waren... In Gegenwart meiner Eltern
schrie ich ihn an oder ignorierte ihn, aber wenn wir
allein waren, schenkte ich ihm Aufmerksamkeit. Die
Jahre vergingen und meine Gefiihle beruhigten sich,
als ich von zu Hause auszog. Heute fasziniert mich die
Beziehung zwischen meinen beiden Téchtern.
Ich wiinschte, ich hatte mit meinem Bruder so
kommunizieren kénnen, wie sie es miteinander tun.
Frédéric, 30 Jahre,
Bruder von Olivier, 27 Jahre, autistisch &’
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Wohl oder Ubel, Sie helfen Ihrem Bruder oder lhrer
Schwester. lhre Eltern sind dartber gliicklich, und Sie
kénnen stolz und zufrieden sein. Dennoch passt Ihnen
diese Rolle als ,nette Schwester” oder ,hingebungs-
voller Bruder” nicht immer.

Manchmal finden Sie, dass zu viel von lhnen
verlangt wird, aber wie kdnnen Sie sich weigern,
ohne mit |hren Eltern in Konflikt zu geraten ... oder
mit sich selbst? Es kann wirklich schwierig sein, seine
Grenzen zu erkennen, sie mitzuteilen und sie geltend
zu machen!

Maoglicherweise unterstltzen lhre Eltern Sie nicht
ausreichend und erkennen nicht, dass Sie etwas
Entlastung brauchen. Es kann aber auch sein, dass Sie
unbewusst den Wunsch unterdriicken, sich weniger
zu engagieren, und in Threm Verhalten sogar das
Gegenteil zeigen. Vielleicht wird Ihnen das alles erst
viel spater bewusst, wenn Sie beispielsweise
feststellen, dass Sie nie Nein sagen kdénnen.

Andere Geschwister oder Fachleute kénnen lhnen

vielleicht helfen, Uber diese gemischten Geflihle
nachzudenken.
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,Meine Mutter sagt mir immer, dass ich der einzige
Junge bin und mich um meine Schwestern kiimmern
muss, vor allem um Marina (die gehorlos ist). Ich bin
immer bei ihr. Meine Mutter sagt mir, dass ich
derjenige bin, der sie am besten versteht, wenn sie
spricht. Deshalb muss ich mich um sie kiimmern,
wenn sie irgendwo hingeht, denn manchmal
verstehen die Leute sie nicht, und dann fiihlt sie

sich nicht gut.” Nestor 88

,Meinen Eltern fiel es sehr schwer, Antoines
kognitive Beeintrdchtigung zu akzeptieren. Sie waren
oft nicht zu Hause, also habe ich seine Erziehung
tibernommen. Ich wollte nicht, dass er in eine
Einrichtung eingewiesen wird, und da ich
Fernunterricht hatte, konnte ich mich um ihn
kiimmern. Ich glaube, ich habe das getan, weil ich die
Verzweiflung meiner Eltern gesehen habe. Sie waren
in ihrer Arbeit und ihren Verpflichtungen versunken
und haben sich komplett auf mich verlassen... Ich
habe ihnen nie etwas gesagt. Ich hatte Angst vor ihrer
Reaktion, Angst, ihnen zu sagen: ,,Ihr macht das nicht
richtig.” Ich fand es normal, die Verantwortung zu
libernehmen. Das passte mir, denn man gab mir
Verantwortung, man vertraute mir, ich fiihlte mich
schuldig: Als Antoine geboren wurde, habe ich
gesagt, dass ich ihn nicht wollte. Und so habe ich gar
keine Jugend gehabt. Ich habe Jahre eingesperrt
verbracht, ganz meinem Bruder zugewandt.
Man hat mir nicht erlaubt, etwas anderes zu tun.
Aber ich habe auch nicht darum gebeten. Heute kann
ich mein eigenes Leben fiihren.”

Alexandra, Schwester von Antoine °



Die Beziehungen zwischen Geschwistern sind bei
weitem nicht immer harmonisch. Streitigkeiten und
Zankereien folgen auf Momente schéner Verbunden-
heit oder herzhaftem Lachen. Zwischen zwei
Geschwistern kann es mehr Affinitat geben, zwischen
zwei anderen mehr Rivalitat... All dies geschieht
natUrlich unter Einmischung der Eltern, aber dennoch
in einer gewissen Freiheit, die es jedem ermdglicht,
Aggressivitat oder Zartlichkeit auszudricken, zu
versuchen, starker als der andere zu sein, wehzutun
und sich dann zu entschuldigen, zu trésten oder zu
necken.

Diese Freiheit haben Sie mit lhrem B/S mit
Beeintrachtigung wahrscheinlich nicht. Ihre Eltern
greifen haufiger ein. Sie verteidigen ihn, bitten Sie, sich
um ihn zu kimmern oder ihn in Ruhe zu lassen. Kurz
gesagt, sie zeigen lhnen, wie Sie sich ihm gegenlber
verhalten sollten. Und Sie haben den Eindruck, dass
sie Ihnen nicht vertrauen, dass sie zu viel von lhnen
verlangen oder dass sie lhnen gegeniber zu ungerecht
sind...

Fir Eltern ist es schmerzhaft zu sehen, dass eines
ihrer Kinder fragiler ist als die anderen, und ihre
verschiedenen Interventionen zielen oft darauf ab,
diese Unterschiede zu mildern. Indem sie sich auf
seine Seite stellen, versuchen sie, den Schwachsten zu
schiitzen und die Uberlegenheit der anderen ein wenig
Zu verringern.

Mischen sich lhre Elternin lhre 5.3

Beziehung zu ihm/ihr ein?

AuBerdem kdnnen mogliche Zwischenfélle diese
Haltung noch bestarken. Eine neugierige kleine
Schwester kénnte ein medizinisches Gerat abschalten.
Ein fUrsorglicher groBer Bruder kdnnte ein
ungeeignetes Lebensmittel verabreichen. Eine
aggressive Bewegung kann unvorhersehbare Folgen
haben. Manchmal kann eine helfende Hand absolut
unverzichtbar sein... Diese Eingriffe der Eltern schiitzen
Sie auch vor Schuldgeflihlen im Anschluss an
Handlungen, die Sie begangen haben kdnnten...
oder bezlglich einer Gleichglltigkeit, in die Sie sich
vielleicht zurlickgezogen haben.

29



»ES drgert mich, wenn er mich schldgt und ich ihn
nicht zuriickschlagen kann, weil mich sonst meine
Eltern bestrafen.” Lucia %2

,»ES macht mich wahnsinnig, dass er immer das Opfer
spielt... und seine Launen auslebt. Meine Eltern sind
immer auf seiner Seite.” Gaston

»ES nervt mich, dass er meine Sachen anfasst, in mein
Zimmer kommt und alles herausholt. Sie bestrafen
ihn nicht. Man meint, er wéire der Koénig.“ Luciano 4

,»Einmal habe ich mit ihm Fangen gespielt. Ich sollte
ihn fangen und hochheben. Er ist gegen eine Tiir
gestoBen. Und bumm! Sie haben mir die ganze Schuld
gegeben. Das ist nicht fair!* Andrea %

,»uUnter dem Vorwand, uns zu beschiitzen, haben sie
uns daran gehindert, Briider zu werden. So konnte
meine Mutter ihre ganze Macht iiber ihren armen
kleinen behinderten Jungen behalten. Sie hat mir und
meinem Bruder das Leben vermiest, indem sie ihm
einredete, dass er ohne sie weder leben noch sich
verteidigen konnte.” Laurent %
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Als Sie die Beeintrachtigung Ihres B/S entdeckt
haben, haben Sie vielleicht gleichzeitig Traurigkeit
oder Wut bei lhren Eltern festgestellt. Sie wirken
standig besorgt, traurig, nervds oder ... zerbrechlich.
Nichts, was Sie versuchen, scheint sie zu trésten.

Vielleicht sehen Sie, wie sie sich beispielsweise
durch die vielen Behérdengange oder schlaflosen
Nachte erschopfen. Und obwohl Sie ihnen helfen oder
sich ganz klein machen, dndert das nichts ... oder nur
sehr wenig.

Vielleicht stellen Sie fest, dass Ihr Vater und lhre
Mutter unterschiedlich reagieren und dass es zu
Spannungen zwischen ihnen kommt. Sie wirden alles
tun, um sie zu verséhnen ... (manchmal sogar grofBe
Dummbheiten begehen, um ihre Aufmerksamkeit
abzulenken!)

Sie fragen sich, wie lhre Eltern damit zurechtkommen
werden? Und wenn sie aufgeben, was wird dann aus
der ganzen Familie? Und insbesondere aus lhnen?
Durch die Beeintrachtigung eines ihrer Kinder
geschwadcht, sind sich Eltern nicht immer der
Ohnmacht oder Unsicherheit ihrer anderen Kinder
bewusst. Manchmal ist es ein Hilferuf eines ihrer
Kinder, der ihnen die Augen 6ffnet. Oder manchmal
muss ihnen ein Angehoriger oder eine Fachkraft
helfen, zu erkennen, dass es ihnen nicht gut geht, und
dass sie die notwendigen MaBBnahmen ergreifen sollen,
um sich besser zu fihlen.



,von auBen betrachtet, schienen meine Eltern
die Beeintrachtigung meines Bruders Maxime
akzeptiert zu haben. Ich erinnere mich, dass wir
eines Tages auf dem Spielplatz waren und ein Kind
aus der Nachbarschaft auf Maxime zuging und ihn
als sabbernden Behinderten und noch Schlimmeres
beschimpfte. Meine Mutter war wiitend und sprach
mit meinem Vater dariiber, der am nachsten Tag zur
Schule von unserem Viertel stiirmte. Er machte so viel
Aufhebens, dass dieses Kind sich nicht mehr traute,
den Blick zu heben. Ich muss lhnen nicht sagen,
wie die Eltern dieses Kindes dreingeschaut haben
miissen, als sie sich fiir ihre schlechte Erziehung
rechtfertigen mussten. Da wurde mir klar, dass die
Beeintrachtigung meines Bruders meinen Eltern
immer noch sehr wehtat und dass sie deshalb selbst
intolerant gegeniiber allen geworden waren, die nicht
nett zu meinem Bruder waren. Ich fand ihre Reaktion
unverhdltnismaBig. Ehrlich gesagt hatte ich es
vorgezogen, wenn man sich in Ruhe mit diesem
Kind und seiner Familie unterhalten hétte. Durch
Demiitigung bringt man niemandem Respekt
gegeniiber Menschen mit Beeintrachtigung bei.
Meine Eltern haben ihr Ziel verfehlt, weil sie das Kind
gedemiitigt haben. Ich schamte mich fiir sie, habe es
aber nie gewagt, ihnen das zu sagen.

Sylvie, 29 Jahre

,»Auch meine Mutter hat aufgehort, alles Mégliche
fiir sich selbst zu tun. Sie hat sich fiir meinen Bruder
aufgeopfert.” Estela ™

,»Als meinen Eltern die Diagnose der
Beeintrachtigung mitgeteilt wurde, hatte ich den
Eindruck, dass meine Mutter innerhalb weniger Tage
um zehn Jahre gealtert ist. Mein Vater wiederum rea-
gierte auf seltsame Weise, zunachst mit einer
immensen Wut, die uns alle erschiitterte, und dann
mit einem uneingeschrankten Engagement
gegeniiber meinem Bruder, seinem einzigen Sohn.
Da mein Bruder hochfunktionierend autistisch ist
und schon von klein auf zu auBergewdhnlichen
Leistungen fahig war, hat mein Vater ihn wie eine
Art Jahrmarktsattraktion liberall vorgefiihrt. Meine
Mutter lieB ithn gewahren, denn es war entweder das
oder der Zerfall der Familie. Sie hat sich nie gegen
diese schamlose Ausnutzung der Talente meines
Bruders, gegen diesen manchmal erbdrmlichen
Exhibitionismus gewehrt. Erst viel spdter, wahrend
meiner eigenen Psychotherapie, habe ich verstanden,
dass mein Vater auf diese Weise versuchte, die
schreckliche narzisstische Verletzung aufgrund der
Beeintrachtigung meines Bruders zu reparieren.
Hatten wir nur zum Zeitpunkt der Diagnose
Unterstiitzung gehabt, vielleicht ware mein Bruder
dann so akzeptiert worden, wie er ist, und nicht so,
wie mein Vater ihn haben wollte.”

Alice, 38 Jahre 32

,»Wir haben meine Mutter nie gliicklich gesehen,
auBer in den Zeiten, in denen es meiner Schwester
(mit Beeintrachtigung) gut ging. Es ist, als ware
meine Schwester das Thermometer fiir die Stimmung
meiner Mutter.” Rafael 73
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6 Ihre Beziehung
zu thm, zu ihr
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6.1

Eine Beziehung (nicht) wie
alle anderen?

Die Familie spielt eine wesentliche Rolle bei der
Persdnlichkeitsbildung. Die Beziehungen zwischen
Geschwistern gehdren zu den Erfahrungen, die
uns nachhaltig pragen. Und jede Beziehung ist
einzigartig, weil sie zwischen zwei einzigartigen
Menschen entsteht.

Da lhr B/S aufgrund seiner Beeintrachtigung noch
mehr Besonderheiten aufweist, ist Ihre Beziehung
zweifellos... noch einzigartiger. Auch diese Beziehung
wird ihren eigenen Weg finden mussen, selbst wenn
die Anhaltspunkte nicht immer die Ublichen sind.

Er versteht Sie nicht oder sieht Sie nicht, hort
Sie nicht oder kann sich nur schwer ausdrlcken? Er
scheint in seiner eigenen Welt zu leben? Sie
mussten lhr Verhalten an seine Beddirfnisse anpassen.
Sie kennen sich wahrscheinlich so gut, dass Sie auf
Ihre eigene Weise miteinander kommunizieren kénnen.
Gelegentlich sind Sie flr ihn vielleicht sogar ein
wertvoller ,,Dolmetscher” gegenilber Menschen,
die ihn weniger gut kennen.
Diese Beziehung kann sehr oder zu sehr verein-
nahmend, verschmelzend sein... Es ist manchmal
sehr kompliziert, die richtige Distanz zu finden, die es
jedem ermdoglicht, sich selbst zu sein. Aber manch-
mal ergibt sich eine Distanz von selbst, wenn sich die
Wege aufgrund einer Orientierung in eine spezialisierte
Einrichtung trennen. Wenn man den taglichen Kontakt
verliert, kann die Beziehung manchmal verkimmern.



Eine Beziehung ist selten einseitig. Sie geben lhrem
B/S sicherlich viel. Und trotz der Schwierigkeiten
(manchmal auch dank ihrer) lernen Sie zweifellos
auch viel durch diese Beziehung. In komplizierten
Situationen entwickeln Sie ungewoéhnliche Ressourcen.

Vielleicht verdanken Sie Ihrem B/S Eigenschaften,
die er Ihnen vermittelt hat, und daflr sind Sie ihm
dankbar. Aber manchmal sind die Herausforderungen
zu groB3, die Emotionen zu schwer zu ertragen.

Und das kann die gegenseitige Bereicherung tber-
schatten, bremsen oder sogar verhindern.

Die Beziehung zwischen Ihnen ist wahrscheinlich
nicht gleichberechtigt, wie es andere Geschwister-
beziehungen sein kdnnen oder werden kdnnen. Und
auch wenn sie vielleicht sehr bereichernd ist, kdnnen
Sie dennoch ein Geflihl haben, dass etwas fehlt. Vor
allem, wenn Sie keine weiteren B/S haben, kdnnen Sie
das Geflhl haben, ein Einzelkind zu sein, das neben
einem anderen Einzelkind aufgewachsen ist.

»Sehr oft sagte mein Vater zu mir: ,Du musst dich fiir
deinen Bruder nicht schamen.‘ Mein Problem ist, dass
ich ihn nicht akzep ... na ja, akzeptieren ist nicht das
richtige Wort, aber es macht mich sehr traurig, dass
mein kleiner Bruder so ist, wie er ist. Er ist anders. Ich
hatte das Gefiihl, ihn beschiitzen zu miissen. Als er
dann in dieselbe Schule wie ich aufgenommen wurde,
achtete ich sehr auf ihn und konnte es nicht ertragen,
wenn ein anderes Kind ihn auch nur ein bisschen
spottisch ansah. Das machte mich innerlich wiitend.
Gleichzeitig lud ich niemanden zu uns nach Hause ein.
Ich habe nie gefragt, ob ich eine Freundin einladen
kann. Im Grunde genommen war ich Beschiitzerin
und genierte mich gleichzeitig fiir meinen kleinen
Bruder. Die Schwester von Renaud 4

»lch glaube, dass ich mit etwa 6 Jahren wirklich zu
verstehen begann, dass er nicht ganz normal war und
dass dies manchmal schwer fiir mich sein konnte. Ich
glaube, dass ich mit etwa 6 Jahren begann, ein wenig
eifersiichtig auf ihn zu sein. Ich erinnere mich, dass
ich als Kind unbedingt eine groBe Schwester sein
wollte, wie Mathilde, weil ich sie irgendwie immer als
Vorbild nehmen und sie nachahmen wollte. Als mir
wirklich klar wurde, dass Lou blind war, war ich ein
bisschen enttduscht. Aber auch wenn er anders ist, als
ich es mir vorgestellt habe, ist er mein kleiner Bruder.
Und ich bin seine groBe Schwester und muss mich um
ihn kiimmern. Ich muss es nicht, aber ich mache es
auch, wenn ich Lust dazu habe. Ich zwinge mich nicht,
ihm zu helfen, es ist fiir mich ganz natiirlich.

Eva, 12 Jahre 5
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,,Ich habe eine sehr starke Bindung zu meiner
kleinen Schwester Mathilde. Uns verbindet etwas
ganz Besonderes, fast schon miitterliches. Natiirlich
ist unsere Beziehung ganz anders, als wenn sie keine
Beeintrachtigung hitte, aber letztendlich wiirde ich
diese Beziehung fiir nichts in der Welt eintauschen
wollen. Mathilde achtet auf jedes Detail und schenkt
mir jedes Mal, wenn wir uns sehen, eine Menge
Liebe. Sie ist die einzige Person auf der Welt, die
bemerkt, wenn ich meine Haare um einen halben
Zentimeter gekiirzt habe oder wenn ich eine neue
Wimperntusche benutze. Sie ist die tapferste Person,
die ich kenne. Eigentlich ist sie so etwas wie mein
Vorbild. Sie lehrt mich, jeden noch so kleinen Moment
zu schatzen, sie lehrt mich, Dinge zu relativieren,
optimistisch zu sein und mich umzuschauen, um das
Beste aus dem zu machen, was ich habe.*

Eléonore, 23 Jahre 06

,,Ich habe das vermeintliche Leiden meiner
Schwester mit Beeintrachtigung auf mich

genommen und beschlossen, sie vor den Menschen
und der bedrohlichen Welt zu beschiitzen. Am
Anfang wollte ich so sein wie sie. Ich schaute in den
Spiegel, kniff die Augen zusammen und schon hatte
auch ich das Down-Syndrom. Es wdre einfacher, ihr
nahe zu sein oder, noch besser, ,in ihr zu sein‘. Ich
nahm sie in mich auf und folgte ihren Schritten, wobei
ich jede noch so kleine Unzuldnglichkeit versteckte,
die mir als Schwierigkeit erschien. Ich nahm eine
defensive Haltung ein, alle waren Feinde von Inés und
von mir, und ich war ihre Retterin. Ich spiirte, dass sie
unfahig war, Frustrationen zu iiberwinden und mit
ihrem Schicksal gliicklich zu sein. Ich lieB meine
eigenen Angelegenheiten beiseite, um sie zu
begleiten. Die Abhangigkeit wuchs und unsere
Beziehung beschrénkte sich auf iiberméBige Fiirsorge
von beiden Seiten. Keine von uns konnte sie selbst
sein. Die andere verbot es ihr. So ging es viele Jahre
lang.” Lucie '
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,»Als ich aus dem Kindergarten in die Grundschule
kam, merkte ich, dass ich mich anders entwickelte
als mein Bruder, und ich erinnere mich, dass das eine
Blockade ausl6ste. Ich erinnere mich, dass ich mir
sagte: ,Es ist nicht normal, dass ich mehr lerne als
mein groBer Bruder.c Tatsdchlich I6ste das eine
Blockade aus, und ich hatte Schwierigkeiten, Lesen
und Schreiben zu lernen.*

20-jahriger Bruder '°°

,»Als Louis noch ein Baby war, wollten meine Mutter
und meine groBe Schwester nicht, dass ich ihn
beriihrte oder neckte. Ich war gerade einmal sieben
Jahre alt und verstand nicht, warum dieser kleine
Bruder so zerbrechlich und unantastbar war.
Es war noch zu friih fiir mich, die Realitit seiner
Beeintrachtigung zu akzeptieren. Erst als mir die
Grenzen von Louis wirklich bewusst wurden, war ich
sehr stolz darauf, einen Bruder zu haben, der etwas
mehr hatte als die anderen. Ich sagte mir: ,Er ist es,
der unsere Familie fiir immer zusammenhalten wird.*
Heute beobachte ich Louis gerne in seinem Alltag.
Er ist der netteste und toleranteste Mensch, den ich
kenne. Sicher, er lebt ein wenig in seiner eigenen
Welt und neigt dazu, die ganze Welt zu lieben, aber
sein Humor ist umwerfend. Er ist auch ein groBer
Charmeur. Auch gibt er gerne an mit seinen schénen
Muskeln, die er durch Schwimmtraining in Form hait.
Am Wochenende ist es unser kleines Vergniigen,
gemeinsam ein Video anzuschauen und dabei Pizza
zu essen. Und selbst wenn die ganze Welt um uns
herum zusammenbricht, ist uns das egal, wir filthlen
uns wohl miteinander.

Isabelle, 24 Jahre, Schwester von Louis,



Kein Tag ist wie der andere. Keine Lebensphase ist
wie die andere...

An manchen Tagen fallt es [hnen schwer, mit lhrem
B/S in der Offentlichkeit zu sein, sei es wegen seines
Aussehens oder Verhaltens oder wegen der Blicke der
anderen. Indem lhr B/S auffallt (auch wenn dies véllig
unbeabsichtigt ist), zieht er auch die Blicke auf Sie.
Sie haben das Geflhl, bewertet und vielleicht sogar
abgelehnt zu werden, genau wie er.

Manchmal haben Sie das Geflhl, dass man ihn zu
schnell auf seine Beeintrachtigung reduziert und
dass dieses Etikett die ,wahre Person‘ verdeckt, die
einzigartig ist, mit ihren Qualitaten und Fehlern. Genau
wie jeder andere auch. Ein Etikett, das vielleicht auch
auf Sie zurickfallt... Wer mdchte schon immer als
,der Bruder von‘ oder ,die Schwester von‘ angesehen
werden?

Vielleicht empfinden Sie auch manchmal ein
Schamgeflhl, und es ist Ihnen peinlich, an seiner Seite
zu sein. Vielleicht flhlen Sie sich durch ihn verletzt und

Mit ihm/ihr 6.2
in der Offentlichkeit sein

mochten ihn verteidigen. Aber vielleicht empfinden
Sie auch eine gewisse Wut ihm gegenUber. Sie finden,
dass er sich mehr anstrengen sollte, oder argern sich
einfach daruber, dass er da ist.

Es ist nicht leicht, mit solchen Geflhlen
umzugehen. Man kann sich daflr schamen, sie
manchmal tief in sich selbst verdrangen, so tun, als
existierten sie nicht. Aber man kann sich nicht wirklich
wohlflhlen, wenn man sie leugnet. Man kann auch vor
ihnen fliehen, indem man Familienausfllige so weit wie
moglich vermeidet. Man kann sie auch zu einer
Herausforderung machen, positive Energie daraus
schopfen, um sich persdnlich weiterzuentwickeln.
Man kann sich auch dafir einsetzen, die Sichtweise
der Gesellschaft auf Menschen mit Beeintrachtigung
zu verandern. Und schlieBlich kann man auch alles
akzeptieren, die Menschen mit Beeintrachtigung, so
wie sie sind, und die Einstellung der Gesellschaft, in
der man lebt. ...

Kein Tag gleicht dem anderen, keine Lebensphase
gleicht der anderen.
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,»--- die Leute schauten uns missbilligend an, wenn wir
als Familie ausgingen. Deshalb trauten sich meine
Eltern nicht mehr, das Haus zu verlassen.*

Anonym "¢

,,Er ist launisch. Neulich hat er in einem Restaurant
eine Szene gemacht: Er hatte einen Wutanfall, weil er
Pizza wollte und es keine gab. Er fing an, diese
schrecklichen Schreie auszustoBen ... Ich schimte
mich zu Tode.*

Ezequiel, 13 Jahre &2

,»Wir gehen einkaufen. An der Kasse hat mein Bruder
zum Beispiel Probleme mit der Handschrift.
Er schreibt zwar, aber es ist sehr schwer lesbar, des-
halb schreibt er seine Initialen, um einen Scheck zu
unterschreiben. Ich ahne schon den Blick des
Kassierers, der die Unterschrift sieht ... Es ist eine
ganze Anhdaufung von Dingen, die sich stapeiln,
und nach einer Weile wird es wirklich peinlich. Und
dann reicht es irgendwann schon, wenn wir noch ein
anderes Problem haben oder schlechter Laune sind,
um uns aus der Fassung zu bringen.*

12-jahriger Bruder "

,Wenn Louis kommt, macht er ,ahhhf und umarmt
mich dann ganz fest. Und ich méchte nicht, dass er
das in der Schule macht, das waére peinlich, na ja,
nicht peinlich, aber irgendwie komisch.*
Isabelle, 24 Jahre, Schwester von Louis, 17 Jahre,
mit einer kognitiven Beeintrdachtigung ™

,»Als wir neulich im Einkaufszentrum waren, hat
Alejo einen Wutanfall bekommen, weil meine Mutter
ihm keinen Kuchen kaufen wollte. Alle haben uns
angesehen. Ich wollte im Erdboden versinken, weil
ich dachte, dass alle glauben, ich kénnte auch so sein
wie er. Oder vielleicht dachten sie: ,Die Arme, was fiir
ein Ungliick, so einen Bruder zu haben.*

Carina, 11 Jahre '

36

»Ich habe eine ganz bestimmte Erinnerung daran,
wie ich die Beeintrachtigung meines Bruders - wenn
Sie mir diesen Ausdruck gestatten - voll ins Gesicht
bekommen habe. Ich war mit meiner Mutter und
meinem Bruder am Strand, als eine Frau auf meine
Mutter zukam und ganz einfach sagte - das klingt
vielleicht etwas iibertrieben, aber so habe ich es in
Erinnerung: ,Wenn man so ein Kind hat, geht man
nicht mit ihm nach drauBen.‘ Das war an einem
offentlichen Strand in der Bretagne. In dieser
Situation habe ich zum ersten Mal so deutlich
gespiirt, dass sich andere durch eine
Beeintrachtigung angegriffen fiihlen kénnen.*
Jiingerer erwachsener Bruder

»Als ich klein war, habe ich das sehr schwer ertragen
(einen Bruder mit Beeintrachtigung zu haben). Es
war mir immer peinlich, mit ihm in Geschaften oder
auf der StraBe zu sein... Denn er kiimmert sich nicht
um die Blicke der Leute. Er schreit, lacht und rennt
herum, ohne sich um die Leute zu kiimmern, die
ihn anstarren. Ich habe ihm standig gesagt: ,H6r
auf, mach das hier nicht ...* Heute bin ich manchmal
schlimmer als er! Und sobald jemand ihn komisch
ansieht, erkldre ich, was mein Bruder hat. Oh ja, ich
wiirde gerne der ganzen Welt erkldren, was er hat,
ihnen erklaren, dass er gliicklich ist und dass er das
nur auf eine andere Art und Weise ausdriickt als
wir! Einmal waren wir mit meiner Familie auf einem
Fest, und ich hatte meinen Bruder eingeladen, zu
uns zu kommen. Ich war mit meinen Freunden und
ein paar Madchen zusammen, die ich nicht kannte.
Mein Bruder lachte, klatschte in die Hande, sang ...
als eines der Madchen, die ich nicht kannte, sagte:
,Was macht der denn da?‘ Ich habe nichts gesagt, weil
ich mir nicht sicher war, ob sie ihn meinte, aber ich
werde mein Leben lang dieses Bild vor Augen haben,
wie dieses Madchen einfach laut aussprach, was viele
Menschen insgeheim denken.*

Anonyme Jugendliche, die einen Bruder

mit Fragilem-X-Syndrom hat 2



In allen Familien spielen Geschwister zusammen,
zanken sich, sind manchmal Verbindete und
manchmal Rivalen. Oft gibt es ein Kind das sich
drticken kann, wenn es darum geht, zu helfen, und
ein anderes, das flr seine Hilfsbereitschaft geschatzt
wird. Manchmal bilden sich Clans. Im Erwachsenenalter
entwickeln sich die Beziehungen je nach den Umstan-
den weiter.

Die B/S erleben die Beeintréchtigung eines ihrer
Geschwister auf ihre eigene Weise, und Sie werden
feststellen, dass die anderen nicht immer so reagieren
wie Sie. Es ist nicht ungewoéhnlich, dass jeder eine an-
dere Rolle einnimmt. Der eine fuhlt sich vielleicht mit
Verantwortung betraut und findet sogar, dass er eine
groBe Last zu tragen hat. Ein anderer scheint weniger
engagiert zu sein, aber vielleicht hat er einfach noch
keinen Platz in diesen Beziehungen gefunden, die sich
spontan so entwickelt haben.

lhre anderen Geschwister mit 6.3

ihm oder ihr

In Abwesenheit der Eltern verlassen Sie sich
wahrscheinlich auf Ihre anderen B/S, damit Sie nicht
allein die mit der Beeintrachtigung einhergehende
Verantwortung zu tragen haben. Manchmal sind
Sie von ihnen enttauscht oder verargert, manchmal
bewundern Sie sie jedoch fir ihre Initiativen oder
Fahigkeiten.

Eines Ihrer Geschwister macht vielleicht gerade
eine schwierige Phase durch und zieht auf die eine
oder andere Weise die Aufmerksamkeit auf sich. Das
macht den Eltern manchmal bewusst, dass es nicht
immer einfach ist, mit der Beeintrachtigung eines B/S
Zu leben.

Der Ausbruch einer Krise kann manchmal gut tun

und anschlieBend zu wichtigen Gesprachen in der
Familie fihren, mit oder ohne Hilfe von auf3en
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,,Gliicklicherweise hat Mama sich umgesehen und
eine Forderschule fiir Kévin gefunden. Dann kam er
in eine Einrichtung gleich in der Ndhe und konnte
jeden Abend nach Hause kommen. Fiir Mama war das
schwierig, zumal wir vier Kinder waren. Trotzdem
habe ich die Beeintrachtigung meines Bruders nie
als Leid empfunden. Ich wiirde sogar sagen, dass sie
mir ein Plus im Leben gebracht hat. Heute habe ich
es zu meinem Beruf gemacht. Ich kiimmere mich um
erwachsene Menschen mit Beeintriachtigung Meine
Erfahrung mit Kevins Beeintrachtigung ist ganz
personlich. Fiir meine beiden anderen Briider
war es schwieriger. Sie hatten zweifellos andere
Erwartungen an Kevin.“
Anonym, Schwester von Kevin,
der eine kognitive Beeintrachtigung hat 7¢

,»Als Jiingster der Familie blieb mir erspart, sie
waschen und anziehen zu miissen, was meiner
dlteren Schwester nicht entgangen ist... Von den
unbeantworteten Fragen hatte ich eine Art
Immunitét abgeleitet und mich daraufhin in eine Art
Kokon zuriickgezogen. Die Riickkehr in die Realitdt
lieB auf sich warten, kam aber schlieBlich doch, fast
unaufhaltsam. So bekam Jean-Louis Jahre spater,
,hach einer rasanten Fahrt ins Absurde®, von der
Altesten der Geschwister zu horen: ,Bei Francoise
sind wir zu 50/50 involviert, also libernimm deine
Verantwortung und zwar sofort!*“

Jean-Louis '
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,Meine Schwester Pauline und ich teilten uns bis zum
Alter von 6 oder 7 Jahren ein Zimmer und spielten
viel zusammen. Ich war sehr beschiitzend ihr
gegeniiber, und als ich sah, wie die Leute sie auf der
StraBe ansahen, wurde mir wirklich klar, wie anders
sie war. Wenn ich Kinder in ihrem Alter zur Schule
gehen sah, dachte ich mir, dass Pauline auch in deren
Klasse sein kénnte. Ich fand es ungerecht, dass dem
nicht so war. Ich spiirte die Traurigkeit meiner Eltern
und wollte ihnen immer helfen, um das ein wenig
auszugleichen. Sie waren froh, dass ich mich um
Pauline kiimmerte, obwohl sie mich nicht darum
gebeten hatten. Ich war die Alteste und dachte, dass
es meine Aufgabe sei, und nicht die unserer jiingeren
Schwester Louise. Ich tat es fiir meine Eltern, aber
auch, um mein schlechtes Gewissen zu beruhigen,
weil ich im Gegensatz zu Pauline ein normales Leben
fithrte.”

Marion, 25 Jahre, Schwester von Pauline, 24 Jahre,

die das Down-Syndrom hat, und Louise, 21 Jahre *'



7 Die Reaktionen
Ihrer Angehdorigen,
Ihrer Freunde und
Ihres Partners/lhrer Partnerin

Reaktionen Ihrer Angehdrigen, 71
ihrer Freunde

Die Beeintrachtigung lhres B/S kann bei Ihren
Angehorigen unterschiedliche Emotionen hervorrufen.
Manchmal ist es schwierig, mit bestimmten Reaktionen
umzugehen oder die richtigen Worte zu finden, um
darUber zu sprechen.

Die Reaktionen sind von Person zu Person sehr
unterschiedlich. Sie hangen von der Beziehung und
den Erfahrungen jedes Einzelnen ab.

Manche Menschen sind naturlich und offen, und
ihre Unterstitzung ist unersetzlich. Manche entfernen
sich, wahrend andere naherkommen. Manche machen
beruhigende AuBerungen, die nicht der Realitat
entsprechen, andere sind ungeschickt, verhalten sich
z6gerlich oder werfen lhnen belastende Blicke zu.
Diejenigen, von denen Sie Unterstitzung und Trost
erhofft haben, fihlen sich moglicherweise nicht in der
Lage, mit Ihren Emotionen umzugehen, und neigen
dazu, sich von lhnen zuriickzuziehen.

Angesichts von Rlckschlagen ziehen Sie es
vielleicht vor, sich zurtickzuziehen und nichts zu
sagen... Die groBe emotionale Belastung, die durch die
Beeintrachtigung lhres B/S hervorgerufen wird, kann
Sie auch sehr empfindsam machen vor Reaktionen.
AuBerdem haben Sie vielleicht genug von Vorurteilen,
Ablehnung, Ungeschicklichkeiten oder auch ,guten
Ratschlagen’, um die Sie nicht gebeten haben.
Vielleicht neigen Sie dazu, lhre Fragen und Geflhle fur
sich zu behalten Aber schwierige Emotionen zu teilen
ist der einzige Weg, um nicht darunter zu leiden.
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,»Sie [die Kinder in der Schule] nennen ihn ,Gute
Nacht’. Das passt natiirlich gut zu ihm. Was mich
betrifft, so bin ich die ,Schwester von Gute Nacht‘.
Auch wenn sich der Spitzname zunéchst nur auf
meinen Bruder bezieht, empfinde ich ihn als einen
Spritzer, den ich auch abbekomme. Und ich fiirchte,
dass Jean-Jacques sehr wohl wahrnimmt, was um ihn
herum vor sich geht. Er verlangt, dass ich an seiner
Seite bleibe. ,Pass bloB auf! Wenn du nicht bei mir
bleibst, sage ich es den Eltern.* (AuBerdem haben
sie ithn beauftragt, auf mich aufzupassen und mich
vor den zu aufdringlichen Anndherungsversuchen
der Jungen zu schiitzen). Aber ich glaube, er verhalt
sich mir gegeniiber so, weil er bemerkt hat, dass um
uns herum gelacht wurde. Er fiihlt sich bedroht. Es
ist unmoglich, dass ich Freunde finde [...]. Ich lese in
ihren Augen: ,Du scheinst so zu sein wie wir.
Ist das dein Bruder? Mit ihm muss es nicht jeden
Tag lustig sein.* Ich spiire, dass ich sie anflehe, damit
aufzuhoren, dass ich gerne Teil ihrer Gruppen sein
mochte. Aber ich bringe es nicht iibers Herz, meinen
Bruder im Stich zu lassen.

Anonym %7
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,,Beim genaueren Hinschauen sind die Freunde, die
die Beeintrachtigung meiner Schwester akzeptieren,
eher feinsinniger und intelligenter als die anderen.
Also wdhle ich aus. Aber diejenigen, die ausscheiden,
sind nicht unbedingt ein Verlust fiir mich. Aber das
lernt man mit der Zeit, ich sage jetzt nicht, dass ich
als Kind nicht manchmal wiitend war.*

Anonym ™8



,,Man weiB nie, wie man seinen Freunden die Beein-
trachtigung seiner Schwester mitteilen soll, denn
oft bekommt man Reaktionen wie ,0h... das tut mir
leid* zu horen. Aber niemand muss sich dafiir
entschuldigen, dass meine Schwester eine
Beeintrachtigung hat. Wenn man mir das sagt, habe
ich das Gefiihl, man wiirde mir sagen: ,Es tut mir leid,
dass es sie gibt‘, dabei ist meine Schwester fiir mich
das schénste Geschenk, das mir die Welt gemacht
hat. AuBerdem ist es generell ziemlich schwer, iiber
die Beeintrachtigung seines Bruders oder seiner
Schwester mit Freunden zu sprechen, weil sie unsere
Reaktionen nicht verstehen. Eines Tages war ich mit
meiner Familie und meinem besten Freund im Urlaub,
und meine Schwester meckerte den ganzen Tag
lang. Da wurde ich wiitend auf sie und sagte ihr, sie
solle die Reise genieBen und aufhéren, wegen jeder
Kleinigkeit zu meckern. Mein bester Freund nahm
mich beiseite und sagte: ,Du darfst dich nicht iiber
sie aufregen, sie hat eine Beeintrachtigung, du musst
Geduld mit ihr haben.® Aber nur weil meine Schwester
eine Beeintrachtigung hat, hat sie noch lange nicht
das Recht, sich iiber jede Kleinigkeit zu beschweren.
Und nur weil sie eine Beeintrachtigung hat, hatte ich
nicht das Recht, mich ab und zu iiber sie zu drgern.
Damit will ich sagen, dass nahestehende Personen
unsere Reaktionen manchmal falsch beurteilen, weil
sie nur daran denken: ,Oh, die Arme, sie hat eine
Beeintrachtigung, man muss immer nett zu ihr sein
und alles tun, was sie verlangt‘. Oder Reaktionen
dieser Art.”

Eléonore, 23 Jahre '

,»Er drangt sich auch meinen Freunden auf. Jedes Mal,
wenn jemand zu Besuch kommt, spielt er den Clown
und stiirmt in mein Zimmer. Mit ihm habe ich nie
meine Ruhe, wir kbnnen uns nur entspannen, wenn er
nicht da ist. Es ist noch schlimmer, wenn ich gerade
fernsehe oder wenn eine Freundin vorbeikommt, um
einen Film zu schauen. Er geht vor dem Fernseher
vorbei, damit wir nichts sehen kdnnen, oder fragt
mich alle fiinf Minuten, was im Film passiert, und lasst
mich nicht fernsehen.*

Karina, 14 Jahre 62

,,Da er auf die gleiche Schule geht wie ich, achte ich
darauf, dass er auf dem Schulhof nicht ausgegrenzt
wird und nicht allein bleibt, aber da er in allem
langsamer ist, bieten sie ihm nicht an, mit ihnen zu
spielen.”

Ricardo, '®3
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Wie andere Familienmitglieder wird auch lhr B/S
Einfluss auf Ihre (zukiinftige) Partnerschaft haben.
Auch wenn es nicht notwendig ist, gleich zu Beginn
einer Beziehung lhren gesamten Lebenskontext
offenzulegen, muss das Thema Beeintrachtigung
friher oder spater angesprochen werden. Wenn Sie
Angst haben, dass Ihr B/S abgelehnt wird, nehmen Sie
sich Zeit zum Nachdenken. Welche Schlussfolgerungen
Sie auch immer daraus ziehen, sie werden lhnen als
Leitlinien far Ihr zukUnftiges Leben dienen.

Viele B/S stellen sich all diese Fragen in
Wirklichkeit gar nicht. Sie suchen sich unbewusst
eine Person, die offen flr das Anderssein ist. Spater
mussen Sie als Paar Ihre Beziehungen zu allen lhnen
nahestehenden Personen gestalten. Und sie missen
die richtige Verfligbarkeit und den ,angemessenen”
Abstand zu Ihrem B/S finden. lhre Beziehungen
werden sich entwickeln, Sie werden vielleicht
bestimmte Gewohnheiten oder Verpflichtungen
Uberdenken,... und das wird mdglicherweise auch zu
einer Neuordnung der Beziehungen innerhalb der
Familie fUhren.

Aber warum nicht? Das Leben ist kein
festgeschriebenes Drehbuch, und Sie haben das
Recht, Ihre eigenen Bedurfnisse und Wiinsche zu
berlcksichtigen.
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»lch finde, das Schwierigste ist nicht, mit einer Person
mit Beeintrachtigung zu leben, sondern die Blicke
der anderen. In Frankreich ist Beeintrachtigung ein
Tabuthema. Das ist meiner Meinung nach der wahre
Skandal. Wie auch immer, wenn es keine andere
Losung gibt, werde ich sie auch unter meine Fittiche
nehmen. Ich bin seit drei Jahren in einer Beziehung,
mein Verlobter hat noch viel Zeit, sich an diesen
Gedanken zu gewdhnen. Wenn er es schlussendlich
doch nicht will, dann ist es eben so. Ich neige dazu,
mir zu sagen, dass ich einen weniger dummen finden
werde, wenn er sich weigert. Auch hier habe ich
Angst, dass ich mich in ihm getduscht habe... aber er
akzeptiert bereits, dass wir vorerst keine leiblichen
Kinder haben werden. Das ist eine sehr schwierige
Situation.”

Anonym, hat eine Schwester mit einer erblichen

genetischen Beeintrachtigung '»°



,,Nein, ich wiirde mein Familienleben nicht opfern,
denn mein Leben ist genauso wichtig wie ihres. Und
ich habe das Gliick, zwei wundervolle Kinder zu
haben, um die ich mich nicht so gut kiimmern kdnnte,
wenn ich mich auch noch um meinen Bruder
kiimmern miisste.”

Anonym, hat eine Schwester mit einer erblichen

genetischen Beeintrachtigung %

,»,Ich weiB nicht, vielleicht befiirchtete ich, dass er
meinte, ich habe auch eine Beeintrachtigung, und
es sei vererbbar: All diese Gedanken gehen einem
zwangslaufig durch den Kopf, wenn es ernst wird mit
einem Freund. Tatsdchlich war es ldcherlich, denn
als er meine Schwester sah, nahm er sie als einen
normalen Menschen wahr. [...] Ich hatte Angst, dass
Michels Eltern mich verurteilen wiirden, dass sie mir
viele Fragen stellen wiirden, auf die ich keine Antwort
hatte. Und ich hatte Angst, dass sie es verdachtig
finden wiirden, wenn ich keine Antwort geben
kdnnte. Fragen wie: ,Woher kam das? Warum, wie
sind meine Eltern damit umgegangen?‘ [Stille]”
Anonym 32
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8 Die Beeintrachtigung 8.1 Warum hat Ihr Bruder
lhres Bruders oder lhre Schwester
oder lhrer Schwester eine Beeintrachtigung?
verstehen

Vielleicht fragen Sie sich, warum Ihr B/S eine
Beeintrachtigung hat. Warum ,,hat es gerade ihn
getroffen?”, ,Ihre Familie?* Angesichts des Leidens
eines Angehorigen, einer ganzen Familie, sind Geflihle
der Empoérung und Ungerechtigkeit vollig legitim. Was
die Ursachen einer Beeintrachtigung angeht, so gibt es
nicht immer Erklarungen dafr.

Von 100 Geburten kommen schatzungsweise 3 Kinder
mit Auffalligkeiten zur Welt, die manchmal leicht,
manchmal schwerwiegend sind. Ein Kind zu zeugen
ist zweifellos eines der unglaublichsten Ereignisse

im Leben. Ausgehend von Zellen, die sich verbinden,
entwickelt sich ein Kind im Bauch der Mutter. Jede
Zelle ist darauf programmiert, sich zu vermehren und
ihre Aufgabe beim ,Aufbau” des Babys zu erfllen.
Die Entwicklung eines Fotus ist so komplex, dass es
vorkommen kann, dass nicht alles wie vorgesehen
verlauft.

Manchmal wird die Entwicklung des Foétus durch einen
Unfall oder eine Erkrankung der Mutter wahrend der
Schwangerschaft beeintrachtigt. Zuweilen entwickelt
sich bei einer Mehrfachschwangerschaft eines der
Babys weniger gut. Manchmal ist die Beeintréchtigung
Lerblich” (siehe 8.4). In einigen Fallen ist sie uner-
klarlich.

HANDBUCH-BAND |
GEBARDENSPRACHE

Besonderheiten kdnnen wahrend der Schwanger-
schaft festgestellt werden. Es kommt aber auch vor,
dass man vor der Geburt oder sogar in den ersten
Monaten nichts bemerkt.

44



Manche Babys kommen viel zu frih zur Welt. Die
Frihgeburt kann die Ursache flr eine Beeintrachtigung
sein. In manchen Fallen verlauft die Geburt schwierig
und hinterlasst Folgeschaden.

Manchmal tritt die Beeintrachtigung erst spater
auf. Das Leben bleibt das Leben, mit seinen vielfaltigen
Ereignissen, denen wir alle in unserem Dasein
begegnen. Wahrend ein kleiner Sturz oder eine banale
Krankheit in der Regel keine Folgen haben, kdnnen
andere Ereignisse wie ein Verkehrsunfall, ein schwerer
Sturz oder eine Krankheit Auswirkungen haben, die
den Rest des Lebens beeinflussen.

,Meine kleine Schwester hat seit ihrer Geburt
eine Beeintrachtigung. Daher bin ich mit ihrer
Beeintrachtigung aufgewachsen, fiir mich ist das
etwas Normales. Ich kann mich nicht einmal mehr
daran erinnern, wie meine Eltern es mir mitgeteilt
haben. Was jedoch sehr schwer war, waren all die
Strapazen (Operationen, Krankenhausaufenthalte
...), die sie vor allem in ihrer Kindheit durchmachen
musste. Ich erinnere mich an jeden Kranken-
hausaufenthalt, als ware es gestern gewesen.“
Eléonore, 23 Jahre 3

,»Als Kind fiihlte ich mich fiir die Beeintrachtigung
meines Bruders schuldig. Einerseits wusste ich, dass
es nicht meine Schuld war, weil meine Mutter mir das
gesagt hatte. Aber trotzdem hatte ich das Gefiihl,
dass er gesund sein kdnnte, wenn ich ihn anders
behandelt hitte.* Gerardo, 51 Jahre *°

,»,Ich habe den versteckten Teil des Eisbergs, und er
hat den sichtbaren Teil. Was also den Aspekt der
Beeintrachtigung an sich betrifft, habe ich mir
gesagt: Den physischen Aspekt hat er, und den
ganzen psychologischen, mentalen Aspekt habe ich.
Lange Zeit habe ich geglaubt, dass es mir iiberhaupt
nicht gut geht, dass ich irgendwo Probleme habe.*
Anonym 2

»Kinder sind wie Brot. Es gibt eine vorgeschriebene
Backzeit. Meine kleine Schwester wurde nicht lange
genug gebacken. Sie wird nicht gesund werden, sie
wurde so gemacht, wie sie ist, als Frithchen.”
Anonym ¥
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Manchmal ist es sehr schwierig, eine Krankheit
oder eine Beeintrachtigung zu benennen, da die
Anzeichen anfangs nicht immer eindeutig sind.
AuBerdem gibt es mehr als 7.000 seltene Krank-
heiten. Das zeigt, wie schwierig es flr die medizinische
Fachwelt sein kann, wenn die festgestellten Probleme
nicht einer haufig auftretenden Krankheit oder
Beeintrachtigung zuzuordnen sind.

Diese Situation kann zahlreiche Schwierigkeiten
(fehlende geeignete Behandlung, Geflihl der
Einsamkeit oder Inkompetenz) und groBe Sorgen bei
Ihren Eltern hervorrufen: Wie wird sich dieses Kind
entwickeln, wird es ein normales Leben flhren kénnen,
wird es Kinder haben kénnen, besteht die Gefahr, dass
es seine Beeintrachtigung an seine Kinder weitergibt?

Vielleicht investieren |hre Eltern viel Energie in die
Suche nach einer Diagnose, und Sie verstehen nicht,
warum. Es stimmt, dass eine prazise Diagnose
nicht alle Probleme |6st, aber oft bringt sie doch
Erleichterung.

Auch wenn keine Diagnose vorliegt, ist es wichtig,
in der Familie Uber die Schwierigkeiten zu sprechen
und Ihre Fragen zu duBern, um die Beeintrachtigung
Ihres B/S und deren Auswirkungen auf Ihrer alle Leben
besser zu verstehen.
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»Wir wissen immer noch nicht, was ihre Krankheit
verursacht hat. Meine Mutter ist iiberzeugt, dass sie
bei der Geburt nicht krank war und dass eine Impfung
das Problem verursacht hat. Ich fiir meinen Teil weif3
es nicht - und solange wir keinen Weg finden, sie zu
heilen, will ich es auch nicht wissen. Wenn man mir
morgen einen Mann auf der StraBBe zeigt und sagt:
,Das ist er, er ist schuld daran, dass deine Schwester
eine Beeintrdachtigung hat‘, ware mir das egal. Was
bringt es, einen Schuldigen zu finden, wenn er doch
daran nichts dndern kann?

Schwester von Alice 38

»Die Beeintrachtigung wurde nicht sofort erkannt. So
verbrachten wir unsere ersten Schuljahre zusammen.
Wir sind nur anderthalb Jahre auseinander. Nach und
nach wurde uns klar, dass etwas nicht stimmte. Kévin
beteiligte sich nicht am Unterricht und blieb allein in
seiner Ecke sitzen. Da wurde seine kognitive Beein-
trachtigung festgestellt. Er muss vier oder fiinf Jahre
alt gewesen sein. Da ich kaum &lter war als er, war
mir seine Beeintrachtigung nicht bewusst. Fiir unsere
Eltern hingegen war diese Zeit sehr schwierig. Die
Fachleute gingen nicht gerade zimperlich mit
den Familien um, und meiner Mutter wurde gesagt,
ihr Sohn sei schwachsinnig und miisse in eine
psychiatrische Klinik eingewiesen werden.
Anonym, Schwester von Kevin,
der eine kognitive Beeintrachtigung hat '*°



Die Diagnose ist die Feststellung einer ,Krankheit’,
die Prognose ist die Vorhersage des Verlaufs dieser
Krankheit und der Entwicklung der Person.
Unabhangig von der Beeintrachtigung lhres B/S sind
Diagnose und Prognose eine ,Momentaufnahme’ die-
ser Beeintrachtigung zu einem bestimmten Zeitpunkt.

Prognosen beziehen sich in der Tat auf Zahlenan-
gaben, ,Durchschnittswerte’ und ,Richtwerte’, die nicht
unbedingt der Situation jeder Person entsprechen.
Deshalb kann man, selbst wenn eine Diagnose
mitgeteilt wird, zum Zeitpunkt dieser ersten
Feststellung die Zukunft nicht genau vorhersagen.

Der Unterschied zwischen
Diagnose und Prognose

Keine Person gleicht einer anderen, auch wenn sie
dieselbe Beeintrachtigung hat. Es gibt so viele Unter-
schiede wie es Menschen gibt. Jeder entwickelt sich
im Leben entsprechend seinen eigenen Eigenschaften
und seinem Umfeld. Auch wenn eine Diagnose und
eine Prognose auf wissenschaftlichen Grundlagen
beruhen, bleiben immer Unbekannte im Zusammen-
hang mit der personlichen Situation lhres B/S
bestehen.

Angesichts dieser Unwagbarkeiten und anstatt sich
das schlimmste Szenario auszumalen, ist es am besten,
flr das bestmaoaliche Eraebnis zu kdmbfen.
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Unser Korper besteht aus Milliarden von Zellen.
Jede Zelle enthalt ,Gene’, die vergleichbar sind mit
einem Personalausweis. Diese Gene, die von beiden
Elternteilen stammen, enthalten alle Informationen
Uber unseren Koérper: was ihn genau ausmacht, wie er
sich entwickelt, wie er wachst und altert.

Eine Krankheit gilt als erblich, wenn sie in
den Genen eines Elternteils verankert ist und
moglicherweise an die Kinder weitergegeben wird.
Man spricht dann von einem ,Trager der Krankheit'.
Wenn das Gen flr die Beeintrachtigung bei einem
Elternteil vorhanden ist, ohne dass die Krankheit zum
Ausdruck kommt, spricht man von einem ,gesunden
Trager'. Der Elternteil kann jedoch selbst von der
Krankheit oder der Beeintrachtigung betroffen sein.

Eine Erbkrankheit ist nicht ansteckend, wird aber
von einem oder beiden Elternteilen auf das Kind
Ubertragen. Die Ubertragung erfolgt bereits bei
der Empfangnis. Relativ wenige Krankheiten und
Beeintrachtigungen sind erblich bedingt. Und selbst
wenn dies der Fall ist und jemand Trager dieser Gene
ist, bedeutet es nicht unbedingt, dass die Krankheit an
die nachste Generation weitergegeben wird.

Wenn Sie sich diesbezlglich Fragen stellen: Habe
ich auch diese Beeintrachtigung oder Krankheit meines
B/S? Besteht das Risiko, dass meine zukiinftigen
Kinder dasselbe haben? Dann sollten Sie mit [hrer
Familie oder Ihrem Arzt oder mit einem Erwachsenen,
dem Sie vertrauen, darlber sprechen.
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»ES gab nie einen bestimmten Moment, in dem wir
uns alle um einen Tisch versammelt haben, um mir
offiziell mitzuteilen, dass meine Schwester eine
Beeintrachtigung hat. lhr Anderssein war einfach
offenkundig und alltaglich sichtbar. Am Anfang
wausste ich nicht einmal, dass das ein Problem war, es
war einfach so. Meine kleine Schwester war anders als
die anderen, aber ich stellte keine weiteren Fragen.
Spater, als ich etwa drei Jahre alt war, begann ich
Fragen zu stellen, und meine Eltern antworteten mir
so wahrheitsgetreu wie méglich mit Worten, die ich
verstehen konnte (Warum ist sie anders?: weil sie
eine Beeintrichtigung hat. Warum hat sie eine
Beeintrachtigung?: wegen eines Chromosomen-
unfalls im Bauch von Mama. Was ist ein Chromosom?:
usw. usw.) Mit der Zeit konnte ich mit ihren Arzten
sprechen und besser verstehen, was los war. Mit 5
Jahren wusste ich, wie Babys gemacht werden, wie
sie wachsen und geboren werden und wie genetische
Unfélle passieren. Ich wusste auch, dass man nicht
weiB, warum sie auftreten, dass sie aber selten sind.
Ich wusste, dass ich selbst nichts hatte und dass,
wenn wir eines Tages ein Geschwisterchen
bekommen sollten, die Wahrscheinlichkeit sehr
gering wdre, dass es ein Problem haben wiirde. Ich
wusste bereits, welche konkreten psychologischen
und mentalen Probleme meine Schwester hatte, und
ich hatte gelernt, taglich ohne Schwierigkeiten mit
ihr zu kommunizieren und zu spielen. Die Frage
dieser Beeintrachtigung war also immer ein fester
Bestandteil unseres Alltags. Das Thema war einfach
immer prasent.” Eine Schwester 44



Dank Internet ist es einfacher, den Namen einer
Krankheit oder einer Beeintrachtigung in eine Such-
maschine einzugeben. Dort findet man eine Fulle von
Informationen, von denen einige lhnen helfen kdnnen,
das Problem besser zu verstehen. Es gibt zahlreiche
Erfahrungsberichte von Menschen, die diese Suche
bereits erfolgreich gemacht haben.

Seien Sie jedoch vorsichtig: Sie laufen Gefahr, auf
Informationen zu stoRen, die manchmal unzuverlassig,
sogar falsch, unvollstandig usw. oder im Gegenteil zu
vollstandig, zu kompliziert usw. sind.

Sie kdnnten auf Erfahrungsberichte und Diagnosen
stoBen, die auf eine bestimmte Person zugeschnitten
sind und nicht unbedingt genau der Diagnose lhres
Bruders oder lhrer Schwester entsprechen.

Einige spezialisierte Websites erstellen eine sehr
vollstandige Liste der Probleme, die auftreten kdnnen,
bis hin zu den katastrophalsten und komplexesten
Situationen. So kann es zu einem enormen Unterschied
kommen zwischen dem, was lhnen Uber die Situation
Ihres Bruders oder Ihrer Schwester gesagt wurde, und
dem, was Sie im Internet gelesen haben. Und das aus
gutem Grund: Jeder Mensch ist einzigartig.

Diese Recherche kann Ihnen daher ein zu beun-
ruhigendes oder zu beruhigendes Bild vermitteln.
Achten Sie genau auf die Quelle der Informationen, auf
die Autoren, und sprechen Sie mit nahestehenden
Personen, denen Sie vertrauen.

Recherchen im Internet

Ebenso gibt es im Internet zahlreiche Foren
oder Diskussionsgruppen zu Krankheiten und
Beeintrachtigungen.Aber nur wenige davon lassen ihre
Inhalte von einem kompetenten Moderator Uberprufen.
Vergewissern Sie sich, dass die gefundenen Infor-
mationen wie auch die Verwaltung des Forums oder
der Website serioés sind. Achten Sie auch auf das Profil
der Personen, mit denen Sie Informationen
austauschen. Das Surfen im Internet erfordert eine
gewisse Vorsicht und viel Uberlegung, um falsche von
richtigen Informationen zu unterscheiden, und dies
auch wenn man nach Informationen tber eine
Krankheit oder eine Beeintréc%igung sucht.
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9.0 Die Zukunft
Ihres Bruders
oder lhrer Schwester

9.

50

Sie machen sich Gedanken
tiber die Zukunft Ihres Bruders
oder lhrer Schwester?

Vielleicht fragen Sie sich, wie die Zukunft lhres
B/S aussehen wird. Seine Bedirfnisse werden sich
zwangslaufig andern. Zum einen, weil er sich selbst
verandern wird. Zum anderen, weil sich sein unmittel-
bares Umfeld verandern wird (Auszug/Wegzug von
Geschwistern, Alterung oder Tod der Eltern usw.).

Auch wenn es schwierig ist, alles vorauszusehen,
sind lhre Eltern wahrscheinlich bem(ht, Lésungen
far die Zukunft vorzubereiten: Wohnmaglichkeit,
Beschaftigung, Pflege, Hilfeleistungen ... Die Suche
nach Lésungen erfordert oft viel Energie, und es
kénnen mehrere Versuche notwendig sein, bevor die
passende MaBnahme gefunden ist. lhre Eltern
kénnen sich bei ihren Uberlegungen und Schritten
von Fachleuten unterstitzen lassen.

Unabhangig davon, welche Lésungen gefunden
werden, kénnen Sie fur Ihren B/S weiterhin eine
wertvolle Bezugsperson bleiben. Wenn Sie sich Sorgen
um die Zukunft machen, zégern Sie nicht, mit Ihren
Geschwistern darlber zu sprechen und lhre Eltern und
Angehorigen zu befragen, auch wenn das nicht immer
einfach ist. Das kann Ihnen helfen, Ihre eigene Zukunft
gelassener anzugehen.



,»Ich habe groBe Angst davor, meine Schwester
aufwachsen zu sehen. Ich habe Angst, dass ihre
Beeintrachtigung sichtbarer wird oder sich
seltsamerweise weiterentwickelt. Ich habe auch
Angst davor, was passieren wird, wenn meine Eltern
nicht mehr da sind. Gliicklicherweise denken sie
auch dariiber nach und haben gerade eine Stiftung
fiir die Zukunft meiner Schwester gegriindet. Auf
meinen Wunsch hin bin ich auch Mitglied dieser
Stiftung, denn ich mochte ein Mitspracherecht und
Entscheidungsbefugnis iiber die Zukunft meiner
Schwester haben, wenn meine Eltern nicht mehr
da sind. Auch wenn es mir heute sehr schwerfallt,
dariiber nachzudenken, weiB ich, dass ich immer fiir
meine Schwester da sein mochte, um ihr die best-
mdogliche Zukunft zu bieten.”

Eléonore, 23 Jahre '4°

,,Meine Mutter hat sich immer allein um alles
gekiimmert, was meine Schwester Fatima betraf.
Als meine Mutter starb, wurde mir klar, dass ich
nichts wusste, weder die Namen der Arzte, die sie

behandelten, noch die Medikamente, die sie einnahm.

Es war ein schwerer Schlag fiir mich, von einem Tag
auf den anderen die gesamte Verantwortung fiir eine
Schwester iibernehmen zu miissen, die mir vollig
unbekannt war.*

Beatriz, 41 Jahre %2

,Jich habe einen Bruder mit Beeintrachtigung.
Aufgrund eines Autounfalls, den er mit 7 Jahren
erlitten hat, hat er nun eine korperliche und kognitive
Beeintrachtigung. Mein Bruder lebt bei unserer
Mutter, und ich muss zugeben, dass wir (seine
Schwestern) das nicht gut finden, da er kein soziales
Leben hat. Und keine von uns ist bereit, sich um ihn
zu kiimmern, wenn unserer Mutter etwas zustoBen
sollte. Ich arbeite in einer Einrichtung fiir Erwachsene
mit kognitiver Beeintrachtigung im Departement
Yvelines und kann dir versichern, dass alles
getan wird, um ein Maximum an Unterstiitzung
und Begleitung zu gewahrleisten. Sei es in
medizinischer Hinsicht, bei Ausfliigen (Reiten,
Reittherapie, Schwimmen, Balneotherapie, Bowling
und anderes) oder bei Aktivitdten. Ich bedaure, dass
mein Bruder nicht in einer Einrichtung wohnt, um
dort seine eigene Personlichkeit entfalten zu kénnen.
Stattdessen lebt er in immer noch engster Bindung
zu unserer Mutter.”

Schwester eines jungen Mannes mit kérperlicher

und leichter kognitiver Beeintrdachtigung '

,,Meine Mutter kiimmert sich um ihn, als ware er ein
Baby ... Wenn sie nicht mehr da ist, wie soll ich dann
mit ihm zurechtkommen? Muss ich dann alles fiir ihn
machen?*

Luli, 13 Jahre 3

51



9.2

Die Frage der Zukunft
In der Familie ansprechen

Ihr B/S hat zweifellos Einschréankungen, die
ihm eine andere Zukunft bescheren als den
meisten Menschen. Die Art und Schwere seiner
Beeintrachtigung sind ausschlaggebend dafir,
inwieweit er sich seine Zukunft vorstellen und darlber
sprechen kann.

Vielleicht hat er Traume, die ihn motivieren und im
Leben vorantreiben. Aber wahrscheinlich empfindet
er auch Frustrationen angesichts seiner begrenzten
Mdéglichkeiten... Es ist moglich, dass zwischen lhnen
ein Unbehagen herrscht, das Sie daran hindert, lhre
jeweiligen Lebensprojekte miteinander auszutauschen.

Wenn seine Selbststandigkeit stark eingeschrankt
ist, fragen Sie sich vielleicht, was passieren wird, wenn
Ihre Eltern nicht mehr so gut wie heute auf seine
Bedurfnisse eingehen kdnnen. Wer wird ihre Aufgaben
Ubernehmen? Werden die Verantwortlichkeiten ge-
recht unter den Geschwistern aufgeteilt? Manchmal ist
es sehr schwierig, dieses Thema offen anzusprechen.
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Uber die Zukunft des B/S mit Beeintrachtigung
zu sprechen, bedeutet direkt oder indirekt, Themen
anzusprechen, die in vielen Familien tabu sind, wie das
Alterwerden und das Sterben der Eltern oder die weit
entfernt lebenden Geschwister. Es bedeutet auch, sich
bewusst zu werden, dass man immer der Bruder oder
die Schwester einer weniger selbststandigen Person
sein wird. SchlieBlich geht man das Risiko ein,
Meinungsverschiedenheiten, Kritik und Schmerz
aufzudecken. Und manchmal entdeckt man bei
dieser Gelegenheit ungeahnte Spannungen in den
Beziehungen innerhalb der Familie... oder aber eine
Ubereinstimmung der Ansichten, die alle beruhigt.
Die Konfrontation der Erwartungen und Wiinsche aller
Beteiligten (Eltern, Geschwister) ermdglicht einen
unverzichtbaren Dialog, damit die Realitaten jedes
Einzelnen anerkannt und beriicksichtigt werden. Auch
wenn dabei schmerzhafte Worte fallen kénnen, ist
dies vielleicht der sicherste Weg, um die Solidaritat
innerhalb der Familie auf eine gesunde Grundlage flr
die Zukunft zu stellen.



,»,Eine Schwester mit Beeintrachtigung zu haben,
war fiir mich kein Problem. Dabei war Martines
Beeintrachtigung weiB Gott schwer zu bewaltigen...
Fiir meine Eltern war jedes Kind ein Geschenk des
Himmels. Meine Eltern haben mir nie gesagt, dass sie
eine Beeintrachtigung hatte, fiir sie war sie einfach
anders. Meine Eltern haben sich nie schuldig gefiihit,
ein Kind mit Beeintrachtigung zu haben oder es ihren
Geschwistern aufzuzwingen. In einer Familie halt man
zusammen und kiimmert sich um die Schwachsten.
Nie haben meine Eltern meinem Bruder und mir
gesagt, dass wir das Recht hatten, Martine im Stich zu
lassen.
Heute sind meine Eltern verstorben, und Martine lebt
seit langem in einer Einrichtung, aber wir wechseln
uns immer ab, damit sie die Wochenenden und
Feiertage mit der Familie verbringen kann. Manchmal
ist das ein bisschen mithsam, weil ich lieber etwas
anderes machen wiirde... Aber dann sage ich mir,
dass ich, wenn mir das passiert ware, froh gewesen
wadre, in einer Familie wie meiner geboren zu sein,
in der die Herausforderungen einfach angenommen
wurden. Vielleicht war es fiir meine Eltern gar nicht
so einfach, denn es gab viele Dinge, die sie mit
Martine nicht machen konnten.”

Louis, 52 Jahre’

,,Uber die Beeintrichtigung meines Bruders spreche
ich nicht, das ist ein Tabuthema. Einige Freundinnen
wissen davon, aber das war’s auch schon. Réda hat
ein normales Aussehen, nur sein Verhalten ist fiir sein
Alter zu kindisch. Wenn wir ausgehen, um an den
Strand zu gehen oder ein Eis zu essen, starren uns die
Passanten nicht wirklich an. Auch wenn mein Bruder
in der Familie normalerweise ruhig ist, weint er
zu Hause wegen jeder Kleinigkeit, weil er den
geistigen Entwicklungsstand eines zweiein-
halbjahrigen Kindes hat. Da ich mich viel um ihn
kiimmere, nervt mich das manchmal, aber ich
versuche so gut wie moglich, ruhig zu bleiben. Ich
weiB, dass meine Hilfe fiir meine Mutter sehr wertvoll
ist. Ich verstehe seine Babysprache, daher kann ich
ihm zu Essen geben, ihn anziehen, mit ihm spielen
und Filme schauen. Allerdings verlangt er, dass
meine Mutter ihn ins Bett bringt. Friiher nahm er an
Gruppensitzungen mit einer Therapeutin fiir Psycho-
motorik teil, die ihn Puzzles machen und Wiirfel
stapeln lieB. Heute geht er ab und zu in die Krippe.
Mit 6 Jahren wird er eine Férderschule besuchen, und
ich frage mich, was spéter einmal aus ihm werden
wird. Im Moment spreche ich nicht iiber meine
Angste, nicht einmal mit meiner Mutter.
Myriam, 15 Jahre, ist die Schwester
von Réda, 4 Jahre, der mit dem
Fragilen-X-Syndrom lebt, und von Lina, 6 Jahre 3°
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10 Welches Leben
in welcher Gesellschaft?
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10.1

Die Unterschiede zwischen
Beeintrachtigung,
Behinderung,

und Einschrankung

Wenn man von der Diagnose einer Beeintrachtigung
spricht, meint man im allgemeinen Sprachgebrauch in
der Regel die Feststellung einer Behinderung. Diese
Ausdrucksweise ist falsch... und pessimistisch!

Wenn eine Diagnose gestellt wird, handelt es sich in
erster Linie um die Feststellung einer Beeintrachtigung
im Vergleich zu Normen*, d. h. im Vergleich zur
,hormalen” Funktionsweise von Kérper und Geist.

Die Behinderung ist die Folge der Beeintrachtigung.

Der Schweregrad der Behinderung hangt insbesondere
davon ab, welche Hilfen die Gesellschaft anbieten kann,
um die betroffene Person und ihre Familie zu entlasten.

Das Ziel ist hier nicht, die Realitat zu leugnen
oder die Verwendung des Begriffs ,,Behinderung”
abzulehnen, sondern die Emotionen und das Bild der
,Zukunft” zu verstehen, das die Beeintrachtigung in
der Gesellschaft vermittelt. Diese Sichtweise auf
Beeintrachtigung ist in unserer Gesellschaft so tief
verwurzelt, dass sie alle betrifft, sogar die Person mit
Beeintrachtigung selbst oder ihre Familie.

Die Verwendung des Begriffs ,Mitteilung einer
Behinderung” anstelle von ,Mitteilung einer
Beeintrachtigung” zeigt uns, wie sehr wir alle dazu
neigen, vor allem das zu sehen, was unmaoglich sein
wird, anstatt auf das zu schauen, was mdéglich sein wird.



Die Weltgesundheitsorganisation* (WHO) hat
,Behinderung” definiert, indem sie zwischen drei
Begriffen unterscheidet:

* Beeintrdchtigung: jeder Verlust oder jede Veran-
derung einer psychologischen, physiologischen oder
anatomischen Struktur oder Funktion (biomedizinischer
Aspekt).

Vereinfacht gesagt: jede vom Normalzustand
abweichende Fehlfunktion des Korpers oder Geistes.

« Einschrankung: jede (aus einer Beeintrachtigung
resultierende) teilweise oder vollsténdige Einschrankung
der Fahigkeit, eine Tatigkeit in einer fiir einen Menschen
als normal geltenden Weise oder innerhalb der als
normal geltenden Grenzen auszutiben (funktionaler
Aspekt).

Vereinfacht gesagt: die Unmdglichkeit, aufgrund einer
Beeintrachtigung oder Krankheit ein normales Leben zu
flhren (sich fortzubewegen, zu denken usw.).

« Benachteiligung: resultiert aus einer Beeintrachtigung
oder einer Einschrankung, die die Auslibung einer
normalen Rolle in Bezug auf Alter, Geschlecht, soziale
und kulturelle Faktoren einschrankt oder verhindert
(sozialer Aspekt).

Vereinfacht gesagt: die Auswirkungen einer
Beeintrachtigung und/oder von Einschrankungen

auf das tagliche Leben einer Person.

* Die ,,ICF”: Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit, herausgegeben von der WHO im Jahr 2001.




10.2

Die Worte und Blicke
der anderen

In der Offentlichkeit kommt es haufig vor, dass
sich die Blicke der anderen auf eine Person mit
Beeintrachtigung richten, da ihr Aussehen und/oder
ihr Verhalten unweigerlich Aufmerksamkeit erregen:
ein Rollstuhl, ein weiBer Stock, medizinische
Hilfsmittel, eine besondere Art sich auszudrtcken, zu
kommunizieren oder zu gehen usw. Das ist vollig
normal. Der Mensch hat einen Instinkt, der seine
Aufmerksamkeit sofort auf das Ungewdhnliche lenkt.

Wenn eine Beeintrachtigung nicht sofort erkennbar
ist, kommt es auch vor, dass andere schnell urteilen.
Beispielsweise wird man sofort denken, dass ein Kind,
das in einem Kaufhaus einen Wutanfall hat, schlecht
erzogen ist, obwohl es vielleicht eine kognitive
Beeintrachtigung hat. Ein sechsjahriges Kind im Kinder-
wagen kdnnte fir ein verwodhntes und faules Kind
gehalten werden, obwohl es vielleicht ein kdrperliches
Problem hat, wodurch das Gehen beeintrachtigt ist.

Was kann man angesichts dieser Urteile tun? Sich
zu Hause verstecken? Viele Angehoérige und Menschen
mit Beeintrachtigung haben gelernt, nicht mehr auf
die Blicke anderer zu achten. Hinauszugehen und am
Leben teilzunehmen ist sicherlich der beste Weg, um
Mentalitdten zu andern und sich daran zu gewohnen,
mit allen zusammen zu leben.

Man lernt mit der Zeit, diese Blicke und Worte, die
verletzend sein kdnnen, zu akzeptieren und sich nicht
daran zu storen. Sie schenken dem im Alltag vielleicht
weniger Beachtung, aber muss man das wirklich
jemals akzeptieren?
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Selbst wenn Sie das Gefiihl haben, eine gewisse
Gelassenheit erreicht zu haben, kann es vorkommen,
dass Sie plétzlich durch einen Blick oder eine Bemer-
kung verletzt werden. Scheuen Sie sich nicht, sich
einzugestehen, dass Sie in diesem Moment verletzt
sind. Dieser kurze Moment des Innehaltens kann lhnen
helfen, etwas Abstand von der Situation zu gewinnen
und sich nicht mehr niedergeschlagen zu fiihlen. Neh-
men Sie sich Zeit, spater darliber nachzudenken, wenn
es lhnen wieder besser geht. Das hilft Ihnen sicherlich
mit diesen verschiedenen Emotionen umzugehen, und
spater auch viele anderen Emotionen in vielen anderen
Bereichen besser zu bewaltigen.

@




,»Ich habe einen autistischen Bruder. Es stimmt,
dass eine Schwester oder ein Bruder mit
Beeintrachtigung besondere Aufmerksamkeit
erfordert und dass Momente der Erholung selten
sind. Aber noch seltener sind die Momente der
Erholung, die uns die Gesellschaft gewdhrt! Man
erklart uns, dass wir nicht normal leben, dass wir viel
Geld kosten, dass wir ein ruhiges (vielleicht sogar
odes!) Leben hdtten filhren kdnnen, wenn ,es erkannt
worden ware‘. [...] Man hdtte mir die Freude an
diesem auBBergewdhnlichen Bruder nehmen wollen...
Ja, ich bin schneller erwachsen geworden, aber ich
wurde nicht meiner Kindheit beraubt. Ja, an manchen
Tagen finde ich es anstrengend, aber ist es nicht
interessant, wie ein Spitzensportler an seinen
Grenzen zu wachsen?”

Estelle ©

,Als ich jiinger war, traute ich mich nicht zu
sagen, dass ich einen Bruder mit kognitiver
Beeintrachtigung habe, und zwar seit dem Tag, an
dem mir jemand ins Gesicht gesagt hat: ,Du bist
genauso schwachsinnig wie dein Bruder.* Das war
wie ein Schlag ins Gesicht und hat mich tief gepragt.
Heute habe ich keine Hemmungen mehr, meine
Gesprachspartner haben eher welche.*

Die Schwester von Alexandre '2°

,,Ich finde, nur weil die Leute meinen Bruder komisch
anschauen, muss ich mich ihm gegeniiber nicht
anders verhalten und so tun, als ware er jemand
Seltsames.”

Eva, 12 Jahre '*#

,,Meine Schwester hat das Down-Syndrom. Heute bin
ich 19 Jahre alt, und meine Schwester wird bald 16.
Ich hatte immer das Gefiihl, mit jemandem
zusammenzuleben, den man als ,normal‘ bezeichnet,
weil sie immer als solche angesehen wurde. Sie ist
eine eigenstandige Person, die weiB, was sie will und
wie sie es will.
Gegeniiber meinen Freunden war ich immer offen
und habe die Beeintrdachtigung meiner Schwester nie
verheimlicht. Ich finde es nicht normal, diese Kinder
zu verstecken, die doch nur geliebt werden wollen!
Wenn manche Menschen die Realitat nicht
akzeptieren, ist das ihr Problem... Ich hoffe nur,
dass sie nie direkt oder indirekt mit diesem Problem
konfrontiert werden. Ich wollte meine Geschichte
erzdhlen, weil ich glaube, dass sie anderen, die wie
ich Geschwister eines Kindes mit Down-Syndrom
sind, etwas bringen kann. Ich liebe meine kleine
Schwester von ganzem Herzen und werde alles tun,
um sie gliicklich zu machen... Auch wenn meine Eltern
einmal nicht mehr da sind...

Bernard '
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,»Mit einer Schwester mit Beeintrachtigung in einem
kleinen Dorf aufzuwachsen bedeutet, die Blicke der
anderen zu ertragen. Die ablehnen, was sie nicht
verstehen. Die Beeintriachtigung meiner Schwester
fiihrte zu zahlreichen Schikanen, als ich in der
Sekundarschule war.*

Schwester von Alice 8

,»,ich bin 44 Jahre alt und habe noch nie vor anderen
iiber die Krankheit meiner Schwester gesprochen.*
Anonym #°

,Wenn man ihn auf der StraBe ansieht, ist das
grausam... Ich sehe ihre Gesichter, wenn sie auf der
StraBe vorbeigehen: sie sehen ihn von oben bis unten
an und bleiben stehen... Das tut mir weh, weil sie ihn
ausgrenzen, sie sehen ihn anders an. Manchmal sagen
andere zu ihm ,ldiot‘, weil ihm Speichel aus dem
Mund I3uft. Und ich muss hingehen und sie fragen:
,Warum hast du das zu ihm gesagt?‘“

Mauro '5°
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,Dieser schwierige Weg, den wir gegangen sind, ich,
mein Bruder und meine Mutter, war vielleicht auch
unsere Chance. Unsere Chance, das Menschliche
im Menschen zu finden, nicht nach falschen
Werten zu leben, unsere Chance auf ein erweitertes
Bewusstsein. Denn es gibt Teile von uns, die nicht
existieren, solange Schmerz und Liebe nicht in sie
eingedrungen sind.*“

Jean-Yves 2

,»ES stimmt, dass wir selten ausgegangen sind, weder
ins Restaurant noch ins Kino noch zu Freunden.
Denn meine Eltern fanden es mit meiner Schwester,
in ihrem Rollstuhl und mit ihren unvorhersehbaren
Anfdllen nicht praktisch.*

Anonym '>2



Behinderung, Beeintrachtigung, Anderssein und
Einschrankung haben ein sehr negatives Image und
flhren in vielen Gesellschaften, sowohl im Westen als
auch anderswo, oft zu Ablehnung. Das ist zwar eine
Tatsache, muss aber kein unabwendbares Schicksal
sein.

Das Bewusstsein und Verstandnis fur die Grinde
dieser Urteile und Verhaltensweisen ermdglicht es,
Beeintrachtigung aus einer anderen Perspektive zu
betrachten.

Eine Beeintrachtigung erinnert uns daran, wie
zerbrechlich unser eigener Korper ist. Sie verweist
auch auf unseren Traum von Perfektion, von
Fehlerlosigkeit, als ob dies mdglich ware. Wir alle
bestehen jedoch aus Elementen (Organen, Funktionen,
Verhaltensweisen ...), die uns eines Tages im Stich
lassen kdénnen ... aber wir denken lieber nicht darlber
nach, und das ist ganz normal. Das ist auch ein Grund,
warum viele Menschen es vorziehen, Menschen mit
Beeintrachtigung nicht sehen zu wollen, da sie sie
daran erinnern wirden, dass sie selbst eines Tages in
diese Situation geraten kénnten. Die Verschiedenheit
weckt in uns die Angst vor dem Anderen, vor dem
Unbekannten, anstatt uns dazu einzuladen, den
Anderen zu entdecken.

Der Mensch hat seinen animalischen Instinkt tief in sich
verwurzelt. Aus Griinden des Uberlebens der Spezies
und zum Schutz vor Feinden reagiert er sofort mit
Misstrauen oder sogar Ablehnung gegenlber denen,
die nicht so sind wie er.

Das oft tief verwurzelte BedUrfnis, einer Gruppe
anzugehoren, in der man sich wiedererkennt, hat

Die Bedeutung
von ,,Behinderung”
In unserer Gesellschaft

seinen Ursprung in genau diesem Verhalten.

Der Andere zeigt uns in seinem Anderssein einen

Teil von uns selbst, den wir vielleicht verdrangt oder
Lunter Kontrolle” gebracht haben. So dhnelt uns dieser
,Andere”. Die Angst vor dem Anderssein ist also auch
die Angst, sich selbst im Anderen zu sehen.

Letztendlich ist Einschrankung immer nur eine
Frage der Werte.
Die Gesellschaft im Allgemeinen sieht ,,Behinderung*
in erster Linie als Einschrankung: Menschen mit einge-
schrankter Mobilitat, blinde Menschen, Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung usw. Es ist natdrlich, da3
man Menschen anhand von offensichtlichen
und wichtigen Merkmalen definiert. Dadurch werden
vor allem die Einschrankungen betont, und der Weg
zur Anerkennung vieler anderer Fahigkeiten verbaut.
Jeder Mensch hat jedoch je nach seinen Begabungen,
seinem Lebensweg oder seiner beruflichen Ausbildung
besondere Kompetenzen und Fahigkeiten. Das gilt
auch fir ,Menschen mit Beeintrachtigung”.
Wenn Sie also einen Spitzensportler bitten, ein Bild zu
malen, obwohl er noch nie einen Pinsel in der Hand
gehalten hat, werden Sie ihn wahrscheinlich als ,,einge-
schrankt” in dieser Disziplin beurteilen. Umgekehrt,
wenn Sie einen Maler bitten, an einem Laufwettbewerb
teilzunehmen, wird er héchstwahrscheinlich als Letzter
ins Ziel kommen, wenn er nicht unterwegs aufgibt!
Ist es nicht der einzige Weg zu einem gemein-
samen Leben in einer Gesellschaft fur alle, die eigenen
Werturteile zu Gberdenken und die Fahigkeiten jedes
Einzelnen anzuerkennen?
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Beeintrachtigungen oder Behinderungen sind
Herausforderungen und Hindernisse im Leben.
Manche Menschen sind davon tief betroffen und
unglicklich, aber viele sind zutiefst gltcklich, am
Leben teilzunehmen.

Der Kampf gegen diesen ,,Schicksalsschlag” wird

flr manche zu einer Quelle der Energie und des
Engagements. Man muss nur beobachten, dass

die meisten Errungenschaften im Bereich
Beeintrachtigung (Vereinigungen, Schulen, Wohnstat-
ten und viele andere Aktionen) dank der Initiative von
Eltern oder Menschen mit Beeintrachtigung existieren.
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»Wir mussten einen langen Weg zuriicklegen, bis
wir erkannt haben, dass Renaud auch gliickliche
Momente hatte. Aber ich weiB nicht, wie es in seinem
Innersten aussieht. Der Zweifel hinterldsst mir immer
einen bitteren Nachgeschmack und macht mich noch
immer sehr traurig. Alle Familienmitglieder, die das
Wohnheim besucht haben, sagten: ,Sie sind doch
gliicklich’, aber ich bin mir da nicht so sicher.”
Renauds Schwester >4

»ES war in der Grundschule. Die Leute glaubten mir
nicht. Fiir mich ist mein Bruder blind, das ist eine
Tatsache. Ich kann nichts daran dndern, ich wollte
nicht unter Tranen sagen: ,Ja, mein Bruder ist blind".
Ich sagte es einfach, aber sie antworteten mir: ,Hor
auf zu liigen, das stimmt nicht*. Ich antwortete: ,Ob
du mir glaubst oder nicht, ich sage die Dinge, wie sie
sind. Manchmal war die Antwort: ,Sehr witzig!*, weil
das keine alltaglichen Dinge sind. Manchmal fanden
es die Leute fast schon schockierend, jedenfalls die
Eltern, wenn ich ihnen erzdhlte, dass ich einen kleinen
blinden Bruder habe. Dann reagierten sie mit: ,Ach
wirklich! Oh, der Arme!*. Sofort ,der Arme*‘! Warum
der Arme? Er ist gliicklich mit dem, was er hat und
wie er lebt.”

Mathilde, 17 Jahre '*°



»Ich hdnge sehr an Jeanne. Sie ist meine kleine
Schwester, und ich sehe ihre Beeintrachtigung nicht.
Wir haben SpaB, wir necken uns, wir lachen ... Und
sie schenkt mir viel Zuneigung. Sie hat mir die Welt
der Menschen mit Beeintrachtigung eréffnet und
mir gezeigt, dass sie gliicklich sein kdnnen. Sie ist
fréhlich und voller Lebensfreude. Durch sie kann ich
das Leben einfacher angehen und die alltaglichen
Sorgen relativieren. Sie hat mich vielleicht schnel-
ler erwachsen werden lassen, aber sie erméglicht
mir auch, ein bisschen Kind zu bleiben. Im Moment
sehe ich nur Vorteile. Und ich denke nicht viel iiber
die Zukunft nach. Jeanne ist Teil meines Lebens und
wird es immer bleiben: Sie wird immer meine kleine
Schwester sein.”
Marine, 18 Jahre, aus einer Geschwistergruppe
von sechs Kindern, von denen das jiingste,
Jeanne, das Down-Syndrom hat ®

»Ich bin Marie. Ich bin 9 Jahre alt und die Schwester
von Paul, 14 Jahre, der an einer seltenen genetischen
Krankheit leidet. Er kann nicht gut sprechen und

hat die Gebédrdensprache gelernt. Ich habe sie auch
gelernt, als ich noch ganz klein war. Mit 2 Jahren
sprach ich sie viel besser als Franzosisch! Auf diese
Weise kommunizierte ich mit meinem groBen Bruder,
der sehr nett ist. Er macht Fortschritte beim Lesen
und Schreiben. In meiner Familie lduft alles gut, auch
wenn es peinlich ist, wenn wir ausgehen, weil viele
Leute ihn komisch ansehen. Man muss Menschen mit
Beeintrachtigung gegeniiber offen sein, damit sie
gliicklich sein kénnen. Es ist nicht ihre Schuld, dass
sie eine Beeintrachtigung haben.“ Marie, 9 Jahre 3°
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Verfiighare Broschiiren auf Deutsch

Begleitung "\
bei der Mitteilung

Broschire fi Fachiente

Broschure fir Fachleute

Druckversion erhaltlich bei:

KPVDB
Gospert 8/1
4700 Eupen

T: 087 55 48 88
info@kpvdb.be

Worte, um es

zu verstehen

Broschire fir die Geschwister

Broschre flr die Geschwister

Druckversion erhaltlich bei:

DSL
(Dienststelle fur
Selbstbestimmtes Leben)
Vennbahnstrasse 4/4
4780 St. Vith
Hostert 4
4700 Eupen
info@selbstbestimmt.be

W Worte,
um es zu sagen

Boscir i Btem von
inder it e ety

Broschure fir Eltern
und Angehorige

Druckversion erhaltlich bei:

Friihhilfe Ostbelgien
Zum Walkerstal, 22
4750 Bltgenbach
Tél: 080 44 03 42
fruehhilfe@begleitzentrum.be

Alle unsere Broschiiren auf Deutsch kdnnen im PDF-Format heruntergeladen werden
und sind auf einfache Anfrage auf der Website der PAH kostenlos erhaltlich: www.annoncehandicap.org
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Verfiighare Broschiiren auf Franzésisch

Des mots
pour le dire

Accompagner
Pannonce
d’un diagnostic

it Fatention des profssiomes

Des mots pour
comprendre

Livret Fattention desfres et seurs

|

Livret a I'attention Livret a I'attention Livret a I'attention
des professionnels des fréres et soeurs des parents et des proches

Livret attention de paents
enfants en sitaton e bandiczp

handicap déficience
Des mots pour comprendre
mon handicap

- Desmots
pour se dire

et atenion es persnes
0 stuatine i <
-9

Livret a I'attention des personnes Livret a I'attention des personnes
en situation de handicap avec une déficience intellectuelle
(version FALC - Facile a lire et a comprendre)

Alle unsere Broschiiren auf Franzdsich kénnen im PDF-Format heruntergeladen werden
und sind auf einfache Anfrage auf der Website der PAH kostenlos erhdltlich: www.annoncehandicap.org
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Die Plateforme Annonce Handicap - PAH (Plattform fir die
Mitteilung einer Beeintrachtigung) ist einzigartig in Europa und
verfligt Uber ein Netzwerk von Mitgliedsverbanden und -diensten, die
im Bereich Beeintrachtigung tatig sind. Ihr Ziel ist es, alle Materialien
und MaBnahmen im Zusammenhang mit der Thematik der Mitteilung
einer Beeintrachtigung, einer Behinderung oder einer schweren
Krankheit, gemeinhin als ,Mitteilung schlechter Nachrichten”
bezeichnet, durchzufiihren, zu entwickeln und zu unterstitzen.

Die PAH hat sich insbesondere auf die Sensibilisierung und Schulung
von (zukilnftigen) Fachkraften, Familien und Menschen mit
Beeintrachtigung spezialisiert.

Um dieses Ziel zu erreichen, entwickelt und stellt die Plattform
mehrere Angebote zur Verfligung:

P Broschiiren fUr Fachkrafte, Familien und Menschen mit
Beeintrachtigung. Diese Broschiiren kdnnen auf der Website der PAH
heruntergeladen oder auf Anfrage in Papierform angefordert werden.

P> Eine Website www.plateformeannoncehandicap.be

p Prasenzveranstaltungen zur Sensibilisierung fur die

Mitteilung einer Beeintrachtigung oder einer schlechten Nachricht fur
Arzte, Krankenhauser, Fachkréfte aus dem

psychosozialen Bereich, Betreuungsdienste, medizinische
Universitaten und Hochschulen, die auf Berufe mit direktem Bezug zu
Beeintrachtigungen vorbereiten.

» E-Learning-Module, die kostenlos auf der Website tber den Link
https://vod.plateformeannoncehandicap.be/ verfiigbar sind.

Far die PAH ist es von entscheidender Bedeutung, diese
Schulungsinstrumente zu vervielfachen und weiterzuentwickeln, um
Patienten und ihren Familien in diesem entscheidenden Moment ihres
Lebens eine hochwertige Begleitung bieten zu kénnen.

Die Website der Plateforme Annonce Handicap bietet verschiedene
Portale zum Thema der Mitteilung einer Behinderung oder
Beeintrachtigung fur:

- Fachleute,

- Eltern,

- Angehorige,

- Geschwister,

- Menschen mit Beeintrachtigung,

- und fur die Allgemeinheit.

Diese sind nach dem Vorbild der von der PAH herausgegebenen
Broschiren gestaltet und mit einer gréBeren Anzahl von Erfahrungs-
berichten angereichert.

www.annoncehandicap.org
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Plateforme Annonce Handicap

RJP Brussel

(Unternehmensnummer: 0831-036-810)
Adresse des Firmensitzes:

15 E Place de la Vaillance

1070 Brussel

Sekretariat:

+32 47212 49 35

bureau@pah-asbl.be

Download

Diese Broschiire sowie weitere Broschlren (siehe
vorherige Seiten) kénnen als PDF-Datei von der
Webseite heruntergeladen werden.

Literaturverzeichnis und Quellen

Eine vollstandige Bibliografie ist auf der Webseite
einsehbar, wo Sie auch Quellen der in dieser
Broschire enthaltenen Erfahrungsberichte finden
(in numerischer Reihenfolge).

Verteiler

Diese Broschire wird verteilt von der Dienststelle

far Selbstbestimmtes Leben (DSL). Nachbestellungen
an info@selbstbestimmt.be




Mit Unterstiitzung
der Wallonischen Region,
der Foderation Wallonie-Briissel,
der Franzosischen Gemeinschaftskommission,
und der Mitgliedsvereinigungen und -dienste der PAH.
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