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1. Einleitung

1. EINLEITUNG

Geschwisterbeziehungen - was macht sie besonders?

Fir uns alle sind Geschwister die Personen mit denen wir viele gemeinsame
Erfahrungen teilen - positive, aber auch negative. Je nach Alter und Konstellation
haben sie mehr oder weniger Bedeutsamkeit fureinander. Die Beziehungen sind
enorm vielfaltig, kaum eine gleicht der anderen.

Welchen Stellenwert haben Geschwisterbeziehungen, wenn ein Geschwister eine
geistige Behinderung hat? Wie wirkt sich die Auseinandersetzung mit einer
Beeintrachtigung auf das eigene Leben aus und wie auf das familiare
Zusammenspiel? Gibt es Unterschiede zu den normativen Beziehungen? Dies sind
einige der Fragen, die innerhalb der vorliegenden Arbeit betrachtet werden.
Menschen mit einer geistigen Behinderung erreichen zunehmend ein hoheres Alter,
bis hin zum Senioren- und Rentenalter. In vielen Fallen werden sie ihre Eltern
Uberleben. Auch in diesem Kontext stellen sich eine Reihe von Fragen und
Uberlegungen, z. B. nach der Gestaltung des héheren Erwachsenenalters oder der
Begleitung und Unterstlutzung bei ihrer Trauerarbeit um die Eltern. Eine andere -
spannende, aber auch verunsichernde - Zeit ist sicherlich auch der Ubergang aus der
Zeit der Beschaftigung in den Ruhestand.

Treten Geschwister automatisch an die Stelle der Eltern, wenn diese die Betreuung
und Fursorge auf Grund des eigenen Alters, Krankheiten oder im Falle ihres Todes
nicht mehr leisten kdnnen?

Die Ratifizierung der Behindertenrechtskonventionen stellt an uns alle erhebliche
Anforderungen. Der Umgang mit Menschen mit geistiger Behinderung, hin zu mehr
Eigenstandigkeit, Selbstbestimmung und eigenverantwortlicher Gestaltung ihres
Lebens unterliegt derzeit enormen Veranderungen. Neue Wohn- und
Beschaftigungsangebote miussen konzipiert, aber auch neue Formen der Beteiligung
von Menschen mit Behinderungen Uberdacht werden. Hierbei soll im Sinne der
Inklusion nicht ein Nebeneinander, sondern ein Miteinander angestrebt werden. Dies

impliziert auch einen intensiven Einbezug der gesamten Familie.

In dieser Arbeit wird eine Fragebogenstudie vorgestellt. Beteiligt haben sich
93 Geschwister und 53 Eltern aus Familien von Menschen mit einer geistigen

Behinderung. Alle Menschen mit einer geistigen Behinderung waren uber 30 Jahre



1. Einleitung

alt. Schwerpunkte der Erhebung waren die aktuelle Beziehungsgestaltung sowie die
Planung der Zukunft.

Um sich diesen Bereichen zu nahern, werden zunachst die besonderen
Herausforderungen im Alter fur die Menschen mit geistiger Behinderung dargestellt.
Hier spiegeln sich sowohl historische als auch aktuelle Veranderungen wieder.
Danach wird das System der Familie in den Fokus gestellt. Verandert das Vorliegen
einer geistigen Behinderung das familiare System und welche gelingenden
Adaptionen gibt es?

Im Zentrum des Diskurses stehen die Geschwister. Es werden sowohl die
Besonderheiten ihrer Beziehungen erortert als auch deren Veranderung Uber die
Lebensspanne betrachtet. Schlussendlich wird der bisherige Forschungsstand zu
dem Thema Planung der Zukunft mit und von Menschen mit einer geistigen
Behinderung reflektiert.

Im empirischen Teil wird die Konstruktion der Fragebdgen erdrtert. Bislang gab es
noch kein vergleichbares Instrument im deutschsprachigen Raum. Die Ergebnisse
werden mit internationalen Studien verglichen. Das Hauptaugenmerk liegt dabei auf
drei Kernbereichen: Zum einen wird die aktuelle Beziehungsgestaltung der
Geschwister  Uberprift. Zu Grunde liegende Fragestellungen zu der
Beziehungsgestaltung sind folgende: Welche Qualitat kennzeichnet die
Geschwisterbeziehung? Welche Aspekte beeinflussen die Gestaltung dieser
Beziehungen? Inwieweit spielen die Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend in die
aktuelle Gestaltung mit hinein? Gibt es Pradiktoren fir eine ,gute”
Geschwisterbeziehung?

Zum anderen wird die Planung der Zukunft von Menschen mit einer geistigen
Behinderung erstens explizit aus Sicht der Geschwister und zweitens aus Sicht der
Familien erortert. Hier interessiert insbesondere, ob es bereits Planungen hinsichtlich
der Zukunft gibt und inwieweit diese innerhalb der Familie kommuniziert sind.
Werden Absprachen mit den Menschen mit geistiger Behinderung getroffen und wie
ist der Einbezug der betreuenden Institution? Welche Verantwortung - und in
welchen Bereichen - sehen Geschwister fur ihre eigene Person fir die Zukunft?
Letztendlich wird auf der Ebene der Familien eruiert, inwieweit Geschwister und ihre
Eltern sich einig sind in ihren Winschen und ob dieses auch besprochen ist. Kinnen
hier unterschiedliche Familientypen erkannt werden, und worin unterscheiden sich

diese?
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2. MENSCHEN MIT GEISTIGER BEHINDERUNG IM ALTER:
AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

Das Kapitel beginnt mit einer Bestimmung des Begriffs der Behinderung hinsichtlich
ihrer gesellschaftlichen und rechtlichen Relevanz. Daran anschlielend werden die
Veranderungen dargelegt, die in der Lebensphase ,Alter auf Menschen mit einer
geistigen Behinderung zukommen. Aufbauend auf den erheblichen gesellschaftlichen
Weiterentwicklungen zu dem Thema Inklusion von Menschen mit Behinderung sowie
zu den rechtlichen und gesellschaftlichen Bedingungen, werden Forschungsbereiche
dargestellt, in denen in den nachsten Jahren und Jahrzehnten deutliche
Veranderungen zu erwarten sind. Das Kapitel schlief3t mit einer Betrachtung des
Forschungsstandes zum Thema ,Menschen mit geistiger Behinderung im Alter® in

der Bundesrepublik Deutschland.

2.1 Menschen mit geistiger Behinderung im Alter
Im  Mittelpunkt dieser Arbeit steht die Auseinandersetzung mit den
Geschwisterbeziehungen und der Planung der Zukunft von Menschen mit einer
geistigen Behinderung. Hierzu ist es erforderlich zunachst den Begriff der (geistigen)
Behinderung zu klaren (s. Kap. 2.1.1). Darauf aufbauend wird der demographische
Wandel und die veranderten Altersstrukturen allgemein und der Menschen mit
geistiger Behinderung im Besonderen kurz dargelegt (s. Kap. 2.1.2). Erst auf Basis
dieser Informationen kann man daraus resultierende besondere Herausforderungen

unserer Zeit verstehen.

2.1.1 Der Begriff der Behinderung

Im Jahr 2001 wurde das Teilhabekonzept der ,Internationalen Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit® (ICF) von der Weltgesundheits-
organisation (WHO) verabschiedet. Behinderung wird demnach nicht mehr als
personliches Merkmal angesehen und defizitorientiert betrachtet, sondern es wird ein
bio-psychosoziales Verstandnis zu Grunde gelegt. Behinderung ist dabei ein
Oberbegriff fur Schadigungen oder Beeintrachtigungen auf den folgenden drei
Ebenen:

(1) Koérperstrukturen und -funktionen

(2) Aktivitaten, z.B. der Durchfuhrung einer Handlung oder Aufgaben wie Kommuni-

kation oder Lernen und
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(3) gesellschaftliche Teilhabe/ Partizipation, d.h. das Einbezogensein in Bereiche wie
soziale Beziehungen, Rechte, Bildung, Arbeit und Beschaftigung oder Mobilitat.
Diese Ebenen beeinflussen sich wechselseitig und sind abhangig von
Umweltbedingungen wie sozialen Beziehungen, Unterstitzung, Technologien etc.
und von individuellen Voraussetzungen (Geschlecht, Alter, Lebensmilieu und -stil,
Formen der Bewaltigung von Krisen etc.). Sie bilden gemeinsam den
Lebenshintergrund eines Menschen.

Behinderung gilt demnach als Ausdruck eines komplexen Zusammenwirkens
personaler, sozialer und umfeldbezogener Faktoren. In der Bundesrepublik
Deutschland nimmt das Sozialgesetzbuch explizit Bezug darauf. Im Neunten
Sozialgesetzbuch (SGB [X) heil’t es: ,Behinderte oder von Behinderung bedrohte
Menschen erhalten Leistungen nach diesem Buch und den fir die
Rehabilitationstrager geltenden Leistungsgesetzen, um ihre Selbstbestimmung und
gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu fordern,
Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen entgegenzuwirken.” (§ 4(1) 4 SGB IX).
Von einer Behinderung spricht man folglich, wenn eine Person keine angemessenen
oder angepassten Umweltbedingungen vorfindet bzw. es nicht zu einer ,Passung®
kommt. Mit diesem Verstandnis von Behinderung wird das Ermdglichen von Teilhabe
zu einem zentralen Ansatzpunkt, um gesellschaftliche Hindernisse zu beseitigen (vgl.
Hellmann, Borchers & Olejniczak, 2007).

Am 13. Dezember 2006 wurde von der Generalversammiung der UN das
,Ubereinkommen der Vereinten Nationen Uber die Rechte von Menschen mit
Behinderung“  verabschiedet. Seit dem 26. Marz 2009 st die
Behindertenrechtskonvention auch in der Bundesrepublik Deutschland als geltendes
Recht in Kraft getreten (s. Ministerium fir Arbeit, Integration und Soziales des
Landes Nordrhein-Westfalen, 2012). Die Umsetzung dieser zieht weitreichende
Veranderungen in den Bereichen des Bildungswesens, der Wohn- und

Arbeitsbedingungen sowie der Personlichkeitsbildung nach sich.

2.1.2 Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung und
demographischer Wandel

Die Lebenserwartung in der allgemeinen Bevdlkerung ist im letzten Jahrhundert
massiv angestiegen. Zu Beginn des vorangegangenen Jahrhunderts wurden Frauen
im Durchschnitt 48 und Manner 41 Jahre alt. Aktuell liegt die Lebenserwartung bei
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81 Jahren flr das weibliche und 75 Jahren fir das mannliche Geschlecht (Ding-
Greiner & Kruse, 2010).

Auch die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung steigt rapide an
(z.B. Davidson, Heller, Janicki & Hyer, 2004; Neugaard, Andresen, McKune &
Jamoom, 2008). Das durchschnittliche Lebensalter wird sich dem von Menschen
ohne Einschrankungen in den nachsten Jahrzehnten annahern oder sogar
angleichen (Haveman & Stoppler, 2004; Janicki, Heller, Seltzer & Hogg 1997; Patja,
livanainen, Vesala, Oksanen & Ruoppila, 2000). Diese Entwicklung wird durch
verbesserte Lebensbedingungen und Fortschritte im medizinischen Sektor
begunstigt.

Eine Ausnahme hierbei bilden Menschen mit einem Down-Syndrom und mit
schweren korperlichen Erkrankungen. Bei Menschen mit Down-Syndrom ist die
Lebenserwartung auf Grund einer Vielzahl von Erkrankungen (insbesondere
koronarer Art), die im mittleren Erwachsenenalter auftreten, niedriger als bei anderen
Behinderungsformen (vgl. Haveman & Stoppler, 2004).

Trotzdem lasst sich insbesondere bei dieser Personengruppe ein deutlicher Anstieg
der Lebenserwartung beobachten. Hierzu seien zwei Studien zitiert, die sich in der
Tendenz ahneln: 1931 lag die durchschnittliche Lebenserwartung bei 15 Jahren fur
Manner und bei 22 Jahren fur Frauen mit Down-Syndrom (Carter & Jancar, 1983, zit.
nach Hodapp & Urbano, 2007), 1949 fur Kinder mit Down-Syndrom bei 9-12 Jahren
(Penrose, 1949; zitiert in ebd.). Aktuelle Studien berichten von einem Median bei fast
60 Jahren. Somit liegt die Lebenserwartung absolut zwar immer noch ca. 10-20
Jahre unter der von Menschen ohne Behinderung, aber sie steigt ebenfalls
kontinuierlich.

Diese Veranderungen bilden sich in logischer Konsequenz auch im Bereich der
Behinderteninstitutionen ab. Sowohl in den Wohneinrichtungen als auch in den
diversen Arbeitsbereichen, leben und arbeiten immer mehr altere Menschen.
Zunehmend mehr Menschen mit einer Behinderung erreichen auch das Rentenalter
(vgl. Kdhncke, 2009).

In den Behinderten-Verbanden ist die Veranderung der Altersstruktur seit einigen
Jahren ein wichtiges Thema und wird in den Mitarbeiterkreisen, mit den Betreuten
sowie auf politischer und gesellschaftlicher Ebene diskutiert. Zahlreiche
Publikationen und Projekte verweisen auf die intensive Auseinandersetzung mit

diesem Thema, vergleiche z.B. ,50 plus - Menschen mit Behinderung im Alter.
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Verantwortung und Perspektive flr die Behindertenhilfe und -selbsthilfe®
(Landesverband fur Kérper und Mehrfachbehinderte Baden-Wurttemberg e.V., 2005);
oder das Projekt ,Den Ruhestand gestalten lernen®, Erhebung von
Praxiserfahrungen und Entwicklung von Perspektiven fur altere Menschen mit
Behinderung, durchgefiihrt von der Universitat Manster im Jahr 2008 (s. Kap. 5.2).

Im Vergleich zu anderen Landern, die alle steigende Zahlen von Menschen mit
Behinderung im Alter prasentieren (z.B. Bigby, 2010), liegen in der Bundesrepublik
Deutschland keine konkreten Zahlen vor. Dabei hat diese Entwicklung einen
besonderen Stellenwert, da es die erste Generation von alternden Menschen mit
Behinderung in der Geschichte ist. Auf Grund der Euthanasiemorde sind die
Geburtsjahre vor 1945 fast nicht existent. Wissenschaftliche Schatzungen gehen von
insgesamt ca. 120.000 ermordeten Menschen mit einer geistigen Behinderung und
einer psychischen Erkrankung aus (Lachwitz, 1999). Dies begriindet die Tatsache,
dass keine Meldepflicht mehr fur Menschen mit einer Behinderung bestehen darf.
Dennoch kann von weiter steigenden Zahlen ausgegangen werden. Bezugspunkte
hierfir sind Schatzungen und Hochrechnungen auf Grund unterschiedlicher
Datenquellen, wie zum Beispiel der Schwerbehindertenstatistik. In dieser Statistik
werden alle Menschen gefuhrt, die einen Schwerbehindertenausweis besitzen.

Laut der Definition im Sozialgesetzbuch sind Personen behindert, wenn ihre
.korperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher
Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate von dem flir das Lebensalter typischen
Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
beeintrachtigt ist.“ (§ 2 Abs.1 SGBIX).

Etwa 300.000 Menschen hatten im Jahr 2005 laut Ausweis eine angeborene Behin-
derung, d.h. eine Behinderung, die im ersten Lebensjahr bereits als solche erkennbar
war. Bei 264.000 Menschen war eine ,Stérung der geistigen Entwicklung® als
schwerste Behinderung eingetragen (Statistisches Bundesamt, 2005).

Das Prozedere der Erfassung birgt die Schwierigkeit, dass man nicht direkt auf die
Dauer, den Anfangspunkt oder die Ursache der Behinderung rickschlie®en kann. So
scheinen viele der angeborenen Behinderungen laut Statistik erst im
Erwachsenenalter aufgetreten zu sein, da sie zu diesem Zeitpunkt offiziell belegt
wurden (s.a. Kéhncke, 2009). Dies erklart sich folgendermalien: Eltern beantragen in
vielen Fallen in den ersten Lebensjahren noch keinen Schwerbehindertenausweis fur

ihr Kind. Die Grinde hierfur sind mannigfaltig: mangelnde Informiertheit, kein
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Vorliegen einer eindeutigen Diagnose, aber auch keine sich ergebenden Vorteile fur
die Eltern.

Unterschiedliche Autoren (z.B. Driller & Pfaff, 2006; Kohncke, 2009) weisen auf
weitere kritische Punkte der Statistik hin. Die Zuordnung von Behinderung nach ihren
Ursachen, wie ,angeborene, ,Krankheit, oder ,verschiedene Arten von Unfallen®
entspricht nicht mehr dem heutigen Verstandnis von Behinderung (s. Kap. 2.1.1).
Unterschiedliche Behinderungstypen werden zu Oberkategorien zusammengefasst.
Zudem gruppiert die Statistik die Erfassten in Altersstufen und bietet somit keinen
genauen Zugriff auf das chronologische Alter. Die Daten werden alle funf Jahre
geldscht und je nach Bundesland zu unterschiedlichen Zeitpunkten bereinigt.

Fasst man alle diese Punkte zusammen, wird die Aussage deutlich, dass es in
Deutschland keine verlasslichen Zahlen gibt und geben wird und somit Planungen fur

die Zukunft fir und von Menschen mit Behinderungen deutlich erschwert sind.

2.2 Besondere Herausforderungen fir Menschen
mit geistiger Behinderung im Alter

Sowohl international als auch national stehen in den nachsten Jahren und
Jahrzehnten erhebliche Anpassungen der Lebensbedingungen von Menschen mit
geistiger Behinderung bevor. Nachdem im ersten Kapitel das physiologische Altern
im Fokus stand wird nachfolgend das psychologische Altern (s. Kap. 2.2.1) sowie die
derzeitigen Wohnstrukturen und notwendige Veranderungen in Richtung
eigenstandigen Wohnens erortert (s. Kap. 2.2.2). Im Bereich des Sozialraumes
werden die Konstrukte der sozialen Unterstitzung und der Netzwerkforschung
vorgestellt (s. Kap. 2.2.3). All dies sind Bereiche, die als Einzelkomponenten
bedeutsam flr eine umfassende Lebensqualitat (s. Kap. 2.2.4) sind. Das letzte
Unterkapitel beschaftigt sich mit den veranderten Anforderungen an die Pflegenden
(s. Kap. 2.2.5).

2.2.1 Alterungsprozess
Inwieweit sich Erkrankungsraten und -formen im Alter bei Menschen mit geistiger
Behinderung von anderen alternden Menschen unterscheiden, ist von einer Reihe
von Wissenschaftlern eingehend beleuchtet worden. Zusammenfassend kommen
Autoren wie Ding-Greiner und Kruse (2004) oder auch Wang, Hsieh, Heller,
Davidson und Janicki (2007) zu der Aussage, dass die kdrperlichen Erkrankungen im
Alter nicht essentiell von denen ,normal® alternder Menschen differieren. Analog zu

der Entwicklung in der allgemeinen Bevolkerung nehmen die psychischen
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Erkrankungen im Alter zu (Ding-Greiner & Kruse, 2010). Dies fuhrt wiederum zu
erhohten (und veranderten) Anforderungen an die Betreuung, Wohnangebote und
psychosoziale Unterstutzung fur alternde Menschen mit Behinderungen. Fur einen
detaillierten Uberblick sei hier auf die Arbeit von Haveman, Heller, Lee, Maaskant,
Shooshtari und Strydom (2009) verwiesen.

Ubereinstimmung besteht in dem wissenschaftlichen Diskurs, dass eine nicht
unwesentliche Problematik in dem Umgang mit der Gesundheit liegt. Vorliegende
Erkrankungen oder auch Risikofaktoren werden haufig weder von den Menschen mit
Behinderung selbst, noch von den Angehoérigen bemerkt (s.a. van Schrojenstein
Lantman-de Valk, 2005). Dies erweist sich in dem Bereich der dementiellen
Erkrankungen als besonders prekar. Eine weitere Schwierigkeit liegt darin, dass die
Betroffenen ihre Symptome haufig nicht verbalisieren (kénnen). Andere Autoren, wie
z.B. Jurkowski, Rivera und Hammel (2008), weisen zudem darauf hin, dass
Menschen mit geistiger Behinderung héaufiger zu Ubergewicht neigen, weniger
korperliche Bewegung haben und mehr Fastfood konsumieren. Somit kumulieren
sich bei ihnen eine Reihe von Risikofaktoren fur Erkrankungen.

Generell ist die Lebenssituation von alternden Menschen mit und ohne Behinderung
somit in weiten Bereichen durchaus vergleichbar, z.B. hinsichtlich der
psychologischen und physiologischen Altersprozesse, Veranderungen der sozialen
Kontakte und gesundheitlicher Beeintrachtigungen (vgl. Davidson et al., 2004;
Haveman, Reijnders & van Laake, 1997; Haveman & Stdppler, 2010). Dennoch
mussen bei den Menschen mit einer Behinderung eine Reihe weiterer Aspekte und
erschwerende Bedingungen beachtet werden. So weisen Menschen mit geistiger
Behinderung hinsichtlich ihres Lebensstils und ihrer biographischen Entwicklung in
vielen Fallen folgende Besonderheiten auf: Sie haben begrenzte Mdglichkeiten des
Schulbesuches und somit eine niedrigere Bildung. Daraus resultieren weniger
Chancen hinsichtlich ihrer Berufsauswahl und Beschaftigung. Sie wechseln selten
den Arbeitsbereich und bleiben somit in der Regel auf ihrem ersten Arbeitsmarkt
dauerbeschaftigt. Nur in wenigen Fallen grinden sie eigene Familien und fihren
partnerschaftliche Beziehungen. Die Ablésung vom Elternhaus vollzieht sich haufig
erst zu einem spateren Zeitpunkt als gewohnlich, oder gar nicht. Oftmals resultiert
der Auszug in einen Umzug in eine stationare Wohneinrichtung (vgl. Wacker,
Wetzler, Metzler & Hornung, 1998). Dieser Wechsel vollzieht sich haufig erst zu dem
Zeitpunkt, an dem die eigenen Eltern sie auf Grund ihres Alters nicht mehr versorgen
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kénnen. Dieser Faktor erhalt empirische Untermauerung durch eine Studie von
Bibgy, Webber, Bowers und McKenzie-Green (2008). Sie untersuchten die
Altersstruktur von Menschen mit geistiger Behinderung in Senioreneinrichtungen,
eruierte den vorherigen Wohnort und ob die Betreffenden auf eigenen Wunsch in die
Einrichtung gewechselt sind. Bibgy et al. (2008) kamen zu folgenden Haupt-
erkenntnissen: Menschen mit geistiger Behinderung sind im Durchschnitt gesehen
wesentlich jinger als Menschen ohne Beeintrachtigungen, wenn sie in eine
spezifische Alterseinrichtung wechseln. 37% haben zuvor in ihren Elternhdusern
gewohnt. Der vorrangige Grund fur den Wechsel in die Einrichtung war bei diesem
Personenkreis der Tod oder eine Erkrankung der pflegenden Angehodrigen. Die
meisten Betreuer gaben jedoch auch an, dass die Mehrzahl der Menschen mit
Behinderung mit dem Wechsel einverstanden gewesen sei.

Bibgy (2002) hat bereits in friiheren Arbeiten parallele, aber auch differierende
Themen und Problematiken des Alterns bei Menschen mit und ohne Behinderung
herausgearbeitet. FUr die Autorin stellen alternde Menschen mit einer geistigen
Behinderung eine Gruppe mit einer hochgradigen Vulnerabilitat dar, da sie wenig
eigene Entscheidungen treffen und sehr kleine soziale Netzwerke besitzen. In vielen
Fallen entwickeln sie kaum Eigenverantwortlichkeit. Spater wurden diese beiden
Punkte um folgende Faktoren erganzt: Sie haben eine schlechtere Gesundheit, sind
abhangiger von pflegenden und unterstitzenden Organisationen und haben einen
eingeschrankten Zugang zu eigenem Geld (Bigby, Webber, Bowers & McKenzie-
Green, 2008).

2.2.2 Wohnstrukturen

Die UN-Behindertenrechtskonvention hat im Artikel 19 die gleichen Wahimog-
lichkeiten fir Menschen mit Behinderung bezogen auf den Wohnort und die
Wohnform verankert: Sie sollen gleichberechtigt ihren Aufenthaltsort wahlen kénnen
und entscheiden, mit wem sie leben (s. Ministerium fur Arbeit, Integration und
Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen, 2012, S. 106).

Sowohl national als auch international prasentiert sich jedoch (noch) ein anderes
Bild. In den Vereinigten Staaten leben Uber 60% der Erwachsenen mit einer
kognitiven Einschrankung mit ihren pflegenden Angehoérigen (zumeist den Eltern)
zusammen (Braddock & Hemp, 2009). Von diesen Angehdrigen sind Uber 25%
60 Jahre und alter, weitere 35% im mittleren Alter (41-59 Jahre) (Hodapp & Urbano,
2007). Ahnliche Zahlen werden aus dem Vereinigten Kdnigreich (Taggart, Truesdale-
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Kennedy, Ryan & McConkey, 2012) und aus Kanada berichtet (Braddock, Emerson,
Felce & Stancliffe, 2001; Weeks, Nilsson, Bryanton & Kozma, 2009). In Spanien sind
es etwa 75% (Martorell, Pereda, Salvador-Carulla, Ochoa & Ayuso-Mateos, 2007). In
Taiwan, leben sogar uber 90% der Menschen mit Behinderung bei ihren Eltern
(Wang et al., 2007).

Der prozentuale Anteil der Menschen mit geistiger Behinderung, der zu Hause lebt
nimmt mit zunehmendem Alter ab (Bigby, 2010). Dies erklart sich vorrangig durch die
Mortalitat der alten Eltern. Folgerichtig besteht in einigen Landern eine lange
Wartezeit bei speziellen Wohnangeboten fiir alternde Menschen mit Behinderung
(Burke, Lounds, Urbano & Hodapp, 2012; Heller & Caldwell, 2006).

Wiederum gibt es fur die Bundesrepublik wenig verlassliche Zahlen. Eine Erhebung
des Landesverbandes Bayern aus dem Jahr 2004 erbrachte folgendes Resultat:
65.8% der in stationaren Wohneinrichtungen lebenden Menschen waren uber
40 Jahre, 31.7% alter als 50 Jahre und 11.3% alter als 60 Jahre (Lebenshilfe fur
Menschen mit geistiger Behinderung - Landesverband Bayern e.V., 2005).

Neuere Absolutzahlen berichten von 154.400 Menschen, die in stationaren Wohn-
einrichtungen leben. 50.600 leben in einer eigenen Wohnung und werden von einem
ambulanten Dienst betreut und 8.200 leben in einer ambulant betreuten
Wohngemeinschaft (Statistisches Bundesamt, 2005).

Weitere Einschatzungen zum Wohnort liegen nach der Berechnung der Bundes-
arbeitsgemeinschaft der Uberdrtlichen Trager der Sozialhilfe (BAGUS) vor. Nach
dieser lebten 2007/8 vermutlich 50% der Menschen mit einer geistigen Behinderung
bei ihren Eltern. Zurzeit stellen die 40-bis 50-jahrigen in den stationaren Wohn-
einrichtungen noch die gréfite Gruppe dar. Jungere leben haufig noch zu Hause oder
werden ambulant betreut. Auch zur Altersstruktur der Erwachsenen, die von
Familienangehorigen begleitet und gepflegt werden, liegt keine Statistik vor (BAGUS,
2009).

Ein inhaltlicher Erklarungsansatz der Diskrepanz zwischen den inklusiven
Bestrebungen und der eben beschriebenen Realitat, der sich in unterschiedlichen
Betrachtungen und regen Diskussionsbeitragen wiederfindet, ist folgender: ,Viele
Eltern kdnnen nicht loslassen” (s. Klauf3, 2005; Muller-Erichsen, 2006).

In diesem Kontext wird von dem Annahme- und Ablésungspostulat (vgl. Weil3, 2002)
gesprochen: Auf der einen Seite sollen die Eltern ihre Kinder mit Behinderung

madglichst nicht separieren oder segregieren, sondern ihnen ein Aufwachsen und ein
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Leben in einer moglichst normalen Welt ermdglichen. Dies bedeutet, dass sie sowohl
im Kindergarten und Schulbereich inkludiert sind und zu Hause wohnen. Auf der
anderen Seite sollen sie ihnen einen moglichst ,normalen“ Ubergang und eine
Ablésung vom Elternhaus im frihen Erwachsenenalter ermdéglichen. Im Kapitel 3.1
erfolgt eine weiterfihrende Diskussion der Annahme von Behinderung im familiaren
Rahmen.

Viele Eltern fuhlen sich von dieser Diskussion in eine Richtung gedrangt, von deren
Richtigkeit sie noch nicht in Ganze Uberzeugt sind. Sie flhlen sich haufig in ihren
Entscheidungen alleine gelassen, zudem kritisiert und bevormundet. Fur
weitergehende Informationen bezlglich der Problematik der Ablosung vom

Elternhaus sei auf Schultz (2009) verwiesen.

2.2.3 Soziale Unterstlitzung und soziale Netzwerke
Soziale Einbindung und soziale Unterstitzung spielen eine wichtige Rolle im Leben
von Menschen mit einer geistigen Behinderung.
Perkins und LaMartin (2012) grenzen objektive von subjektiver sozialer Unter-
stitzung ab. Die objektive Unterstitzung kann anhand der GroRe des sozialen
Netzwerkes, dessen Zusammensetzung und der Zahl der Interaktionen bemessen
werden. Die subjektive Unterstitzung hingegen beinhaltet die Bewertung der Qualitat
und die reale Verflugbarkeit der Unterstutzung durch andere. Im Allgemeinen tragen
Mutter die Hauptverantwortung in Bezug auf Pflege, Betreuung und Forderung, und
bestimmen somit einen groRen Anteil der sozialen Unterstitzung flir Menschen mit
Behinderungen (s.a. Alich, 2011).
Soziale Unterstutzung ist auf den ersten Blick etwas Positives. Sie kann aber
trotzdem, sowohl fur den Erbringer als auch fur den Empfanger, negative
Konsequenzen bergen: So kann Unterstlitzung vom Empfanger als Bevormundung
empfunden werden, Abhangigkeit produzierend wirken und als unangebracht erlebt
werden. Auf der anderen Seite kann sie von dem Gebenden als ineffizient
eingeschatzt werden oder eine Be- oder Uberlastung darstellen. Diewald (1991,
S. 117) resumiert ,Unterstitzungsleistungen haben im Grunde immer einen
reziproken Charakter.
Soziale Netzwerke werden haufig in informelle versus formelle Netzwerke unterteilt.
Informelle Netzwerke sind ,private und selbst-gewahlte Beziehungen, d.h. Bezieh-
ungen, die auf Gegenseitigkeit beruhen® (Dworschak, 2004, S. 62). Sie sind
gekennzeichnet durch Intimitat, Verlasslichkeit, Dauerhaftigkeit, Vertrautheit,
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Solidaritat, ein Geflhl der Zusammengehdrigkeit und des Eingebundenseins sowie
durch Erwartbarkeit und Gegenseitigkeit von Hilfe (Diewald, 1991).

Formelle Netzwerke hingegen sind ,professionelle und offentliche Beziehungen, bei
denen die Merkmale der Freiwilligkeit und Gegenseitigkeit nicht konstitutiv sind”
(Dworschak, 2004, S. 62). Laut Bigby (2008) kann die Funktion von sozialen
Netzwerken in vier Komponenten aufgeteilt werden: emotionale Unterstitzung,
direkte instrumentelle Unterstutzung, finanzielle Hilfestellung und Management im
Umgang mit Behorden etc.

In dieser Arbeit stehen die informellen Netzwerke im Zentrum. Der Fokus liegt
hauptsachlich auf der Familie und hier gleichrangig auf der Person der Eltern und der
Geschwister. Zudem werden die Absprachen mit Verwandten thematisiert. Zu den
formellen Netzwerken gehoéren die pflegenden und unterstiitzenden Dienste und
Berufe. Hierauf wird in der vorliegenden Arbeit ebenfalls Bezug genommen, unter
dem Aspekt inwieweit Uberhaupt Absprachen zwischen der Familie und der
betreuenden Institution getroffen sind.

Bigby (2008) beschaftigte sich intensiv mit den informellen Netzwerken von
Menschen mit Behinderung. Fur sie stellen diese eine Schllsselkomponente
hinsichtlich der Lebensqualitat dar. Bigby argumentiert, dass die Lebensqualitat der
Menschen, die aus einer Institution heraus wieder in gemeindenahe
Wohnmaglichkeiten gezogen waren, durch die Anzahl und die Typen der sozialen
Kontakte mitbestimmt war. Sie begriindet dies mit Befunden aus friiheren Studien in
England, hier zeigte sich nach der Deinstitutionalisierung (Auflosung stationarer
Einrichtungen), dass bei Menschen mit Behinderung, die wieder nach Hause
gezogen waren, die Anzahl der informellen Kontakte und deren Intensitat deutlich
anstieg. Graduelle Bestatigung erfahrt diese Tendenz durch Studien in Australien,
die den informellen Kontakt untersuchten. In 5 von 13 Studien erfolgte ein Anstieg
der Kontakthaufigkeiten und eine VergroRerung des sozialen Netzwerkes nach dem
Auszug der Menschen mit Behinderung aus einer Institution.

Einen weiteren Beleg sieht Bigby (2008) in der Betrachtung der gesamten
Bevdlkerung: Informelle Unterstitzung stelle einen protektiven Faktor fir alternde
Menschen dar. Menschen, die mehr Unterstitzung erhalten, sind bei besserer
physischer und psychischer Gesundheit, genesen nach Krankheiten schneller und

werden seltener institutionalisiert.
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Gibt es Unterschiede bezogen auf die sozialen Netzwerke in Abhangigkeit von der
Wohnform? Krauss und Erickson (1988) kamen zu der Erkenntnis, dass Menschen
mit Behinderung, die zu Hause lebten, deutlich kleinere soziale Netzwerke hatten
und diese zum Groldteil aus Familienmitgliedern bestanden. Sie verbrachten den
Groldteil ihrer Freizeit mit Familienmitgliedern und erhielten signifikant weniger
Unterstutzung von professionell Pflegenden, als Menschen mit Behinderungen in
Wohneinrichtungen. Die Studie von Krauss, Seltzer und Goodman (1992) bekraftigt
diese Befunde. Die durchschnittliche Gro3e des sozialen Netzwerks von Erwach-
senen, die zu Hause lebten, betrug nur 7.1 Personen (inklusive Familienmitgliedern).
Ein Funftel der Stichprobe nannte hierbei weniger als drei Personen als Bezugs-
punkte. 3/4 des Netzwerkes rekrutierte sich aus Eltern, Geschwistern oder anderen
Verwandten. Etwa die Halfte der Befragten benannte niemanden als ihre(n)
Freund/in innerhalb ihres Netzwerkes. Zudem war etwa die Halfte des Netzwerkes
identisch mit den Freunden der Mutter. Nur 1/4 gab einen Freund an, der
vollkommen unabhangig von dem mutterlichen Netzwerk war.

Lunsky und Benson (1999) interviewten Menschen mit Behinderung, die in unter-
schiedlichen Wohnsettings lebten. Die Befragten, die zu Hause lebten, hatten
wiederum weniger Freunde und beteiligten sich haufig an den sozialen- und
Erholungsaktivitaten ihrer Eltern. Kraus et al. (1992) identifizierten zwei
Personengruppen, die besonders wenig soziale Einbindung aufwiesen: Manner und
Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung.

Welche Auswirkungen implizieren diese Befunde fur die Menschen mit Behinderung?
Ein Vorteil ihres Uberschaubaren Netzwerkes liegt in der hohen Einbindung innerhalb
der Familien und der Stabilitat der Unterstlitzungsquellen. Die Schwache liegt in der
Begrenztheit der Anzahl an Freundschaften.

Einen anderen Blickwinkel beinhaltet folgende These und wirde in der Quintessenz
eher fur ein Leben im familidaren Rahmen pladieren: Der familiare Kontakt bei
Menschen mit geistiger Behinderung, die in Institutionen wohnen, ist eher begrenzt,
nicht so haufig und regelmaRig, ihre sozialen Netzwerke sind sehr klein und haufig
auf Mitarbeiter begrenzt. Wenn die Menschen arbeiten gehen, sind sie in vielen
Fallen ausschlieBlich in die sozialen Angebote der Einrichtungen eingebunden. Dies
kann wiederum mit weniger Integration verbunden sein.

Auch zu dem Einfluss der Art der Behinderung und des Alters gibt es aktuelle
Studien. Lippold und Burns (2009) untersuchten die sozialen Netzwerke bei
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Menschen mit einer geistigen versus einer kdrperlichen Behinderung. Beide Gruppen
wohnten in einer Vielzahl von Arrangements (zu Hause, Wohngruppe, alleine etc.).
Die durchschnittliche GroRe des Netzwerkes von Menschen mit einer geistigen
Behinderung lag bei 11.67 Personen (SD = 8.5), bei denen mit einer korperlichen
Behinderung bei 30.65 (SD = 15.69). Die Zusammensetzung bildet sich in der ersten
Gruppe wie folgt ab: Familienmitglieder mit 41%, Freunde (zumeist auch mit geistiger
Behinderung) mit 28% und Professionelle (21%). Es zeigten sich in allen Bereichen
signifikante Unterschiede zu der Konstellation in der Gruppe der Menschen mit
korperlicher Behinderung. Hier sind es zu 38% Familienmitglieder, 43% Freunde
(davon die Halfte ohne Einschrankungen) und 10.6% Professionelle. Somit zeigt sich
auch bei dieser Studie ein Unterschied in Abhangigkeit von der Form der
Behinderung: Menschen mit einer korperlichen Behinderung sind weniger auf die
Familie fokussiert.

Hinsichtlich des Alters gibt es variierende Ergebnisse, bei einigen nehmen die
Freundschaften mit dem Alter ab, bei anderen steigen sie an. Bertoli et al. (2011)
untersuchten 518 Menschen mit Down-Syndrom im Alter von 0 bis 64 Jahren in Rom.
Insgesamt verbrachten die Befragten einen Grofdteil ihrer freien Zeit mit der Familie.
Diese wurde als ,die Quelle der sozialen Unterstlitzung“ angegeben. Betrachtet man
die Altersstufen differenzierter, bildet sich Folgendes ab: Der Durchschnitt der
Gesamtstichprobe verbrachte 86.5% ihrer Freizeit mit den Eltern. Ab dem 50.
Lebensjahr erfolgte ein massiver Einbruch auf 40%, der sich mit dem Tod der Eltern
erklart. Die durchschnittlich verbrachte Zeit mit Freunden hatte den Hochstwert mit
25% (,zum grolten Teil”) in der Altersstufe von 3 bis 5 Jahren (Eintritt in den
Kindergarten), gefolgt von 23.8 % in der Altersstufe zwischen 46 bis 50 Jahren.
Zeigen sich in den sozialen Bezligen der Angehdrigen ebenfalls Unterschiede? Und
welchen Stellenwert nehmen Selbsthilfegruppen in dem Netzwerk ein?

Greenberg, Seltzer, Krauss & Kim (1997) berechneten bei Muttern von Menschen mit
einer geistigen Behinderung eine Netzwerkgréfie von durchschnittlich 7.4 Personen.
Das Netzwerk der Mutter von psychisch Erkrankten war noch kleiner (6.3 Personen).
Dieser Befund bestatigt friihere Studien (Greenberg, Seltzer & Greenly, 1993). Mitter
psychisch Erkrankter waren jedoch haufiger an Selbsthilfegruppen angeschlossen
(46.6%), als die Mutter der Menschen mit einer geistigen Behinderung (30.6%). Die
Grole der Netzwerke stand in keinem Zusammenhang mit der subjektiven Belastung

der Mutter von Menschen mit geistiger Behinderung. Bei den Muttern von psychisch
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Erkrankten ergab sich ein negativer Zusammenhang (je mehr Freunde sie hatten,
desto hoher war ihre Belastung). Auch die Mitglieder von Selbsthilfegruppen gaben
mehr negative Belastungen an, als die Mutter, die sich diesen Austausch nicht
suchten.

Welche Quintessenz kann man aus diesen Resultaten ziehen? Zwischenmensch-
liche Beziehungen und Kontaktangebote sind in Krisen- und Problemsituationen
unterschiedlich hilfreich und werden im variierenden Mal3e genutzt. Die Grinde sich
einer Selbsthilfegruppe anzuschliefen sind mannigfaltig. Auch darf nicht auf Grund
korrelativer Zahlen auf einen kausalen Zusammenhang geschlossen werden. U.U.
brauchen Menschen, die die Behinderung in ihrem personlichen oder familidren
Rahmen gut bewaltigen kdonnen keine weitere Unterstitzung. Ein anderer Grund
konnte auch das unterschiedliche Alter der Mutter bei der Diagnosemitteilung sein
(s. Kap. 3.1.3).

2.2.4 Lebensqualitat

Laut Seltzer und Krauss (2001) gibt es Uberraschenderweise nur wenige Studien, die
sich mit dem personlichen Wohlbefinden von Menschen mit Behinderung, die zu
Hause wohnen, auseinandergesetzt haben. Dies ist unter anderem deshalb verwun-
derlich, da - wie bereits beschrieben - in vielen Landern der Grofteil der Menschen
mit Behinderung zu Hause lebt.

Ein Grund hierfir konnte in dem Schutz der Privatsphare der Familien liegen. Die
Familien werden zumeist weniger im Rahmen von Untersuchungen angefragt. In
Wohneinrichtungen hingegen werden im Rahmen von Evaluationsprozessen sowie
des Qualitatsmanagements bereits durchgehend die Lebensstandards betrachtet
und uberpruft (s.u.).

Was beinhaltet der Begriff der Lebensqualitat fir Menschen mit Behinderung? Es
besteht ein theoretischer Konsensus, dass folgende Dimensionen in eine Definition
miteinzubeziehen sind: emotional wellbeing (emotionales Wohlbefinden), interperso-
nal relations (zwischenmenschliche Beziehungen), material well-being (materielles
Wohlbefinden), personal development (personliche Entwicklung), physical well-being
(physisches Wohlbefinden), self-determination (Selbstbestimmung), social inclusion
(soziale Inklusion) und rights (Rechte) (s.a. Hartnett, Gallagher, Kiernan, Poulsen,
Gilligan & Reynolds, 2008; Seltzer & Krauss, 2001). Im institutionellen Setting
gehdren diese Punkte zu den Standards um Wohneinrichtungen zu evaluieren. Im

hauslichen Kontext kdnnen sie nicht entsprechend gepruft werden.
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Seltzer und Krauss (2001) fokussierten vielmehr folgende funf Bereiche, die die
Lebensqualitat von Menschen mit Behinderung, die zu Hause leben, abbilden:
Familienbeziehungen, Freundschaften und soziale Aktivitaten, Gesundheit und
funktionale Fahigkeiten, erhaltene Serviceleistungen und Zukunftsplanungen.

Die bisherigen Studien zur Lebensqualitat von Menschen mit Behinderung, die zu
Hause leben, kommen zu divergierenden Ergebnissen. Folgende Risikofaktoren flr
eine geringere Lebensqualitdt wurden von Seltzer und Krauss (2001) extrahiert: die
Betreuten haben schlechtere funktionelle und kognitive Fahigkeiten, mehr
Verhaltensauffalligkeiten und weniger Teilhabe an Tagesprogrammen der
Einrichtungen. Zudem zeigt sich bei den Personen, deren Eltern noch keine
konkreten Zukunftsplane haben, dass sie unter Umstanden in Wohneinrichtungen

kommen, die kontrar zu den Winschen der Eltern sind.

2.2.5 Pflege und Betreuung
Wahrend im angloamerikanischen Sprachgebrauch vom caregiving gesprochen wird,
gibt es im deutschen Sprachgebrauch kein adaquates Wort. Im Weiteren wird sowohl
von Betreuern, als auch von Pflegenden und pflegenden Angehérigen synonym
berichtet.
Die demographischen Veranderungen fuhren zwangslaufig auch zu Veranderungen
der Anforderungen im pflegenden und unterstitzenden Bereich.
So weisen z.B. Autoren wie Rizzolo, Hemp, Braddock und Schindler (2009) auf die
rapide anwachsende Belastung im Bereich der Pflege in den letzten Jahren und den
damit verbundenen Bedarf an Unterstitzung innerhalb der Familien hin. DeFries,
McGuire, Andresen, Brumback und Anderson (2009) verglichen in einer grolden
Studie in North-Carolina die Charakteristika von pflegenden Angehdrigen von
alternden Menschen mit und ohne Behinderung. Hinsichtlich der demographischen
Charakteristika bestanden kaum Unterschiede zwischen den beiden Gruppen. Die
pflegenden Angehdrigen der alten Menschen mit einer geistigen Behinderung hatten
jedoch selbst haufiger eine Einschrankung, wurden seltener fur ihre Pflege bezahlt
und die Betreuung erstreckte sich Uber eine langere Zeitdauer.
In Anlehnung an die Untersuchungen von Lawton, Kleban, Moss, Rovine und
Glicksman (1989) sowie Lawton, Moss, Kleban, Glicksman und Rovine (1991) setzen
sich Lyons, Zarit, Sayer und Whitlach (2002) kritisch mit dem Konzept der Flrsorge

auseinander. Schwerpunkt ihrer Betrachtungen waren jedoch keine Menschen mit
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einer Behinderung, sondern Menschen mit normativen Alterungsprozessen und
degenerativen Erkrankungen.

Die Position des pflegenden Angehdrigen kann aus unterschiedlichen Perspektiven
betrachtet werden: hinsichtlich der Identifikation mit der Rolle, der Belastung (Angst,
Anspannung, Frustration und Zeitmangel), verknupfter Depression und Auswir-
kungen auf die Gesundheit sowie das Wohlbefinden. In der traditionellen
Betrachtung wird zumeist der zu Pflegende als potentieller Stressor gesehen und
damit verbunden wird auf die Negativ-Auswirkungen auf den gesunden Pflegenden
fokussiert (z.B. physische und psychische Gesundheit). Laut Lyons et al. (2002)
handelt es sich jedoch primar um eine dyadische Beziehung (s.a. Pruchno, 2003).
Diese Reziprozitat wurde bereits in den Ausfuhrungen zu der sozialen Unterstutzung
betont (s. Kap. 2.2.3).

Zu Problemen kann es dann kommen, wenn das Pflegen samtliche andere
Beziehungselemente uberlagert. Dies kann u.U. dazu fuhren, dass der Pflegende
sich schuldbewusst und unbeachtet fuhlt, der Gepflegte hingegen Uberbehitet und
abhangig. Dies kann zu einem weiteren negativen Kreislauf fuhren. So zeigten z.B.
Pruchno, Patrick und Burant (1996), dass Pflegende, die sich extrem belastet oder
depressiv fuhlten, den Betreuten als viel bedurftiger und eingeschrankter beurteilten
als er faktisch war. Hierzu passt eine weitere Beobachtung: Der Schweregrad der
Einschrankungen und der Bedarf an Pflege bestimmen in einem geringeren Grad
das Ausmal} der Belastung, wichtiger ist die Wahrnehmung und der Umgang des/r
Pflegenden mit dieser Situation. Dies spiegelt sich wiederum in der Beziehungs-
qualitat der Beteiligten wieder. In diesem Kontext sind folgende Stressoren zu
beachten. Zum einen der Stress, der mit der Rolle als Pflegende(r) generell verknlpft
ist und zum anderen der Stress, der sich aus nicht optimal zu nutzenden
Lebensmoglichkeiten entwickeln kann. Verhaltensprobleme der Kinder/Erwachsenen
lassen den Stress der pflegenden Angehdrigen ansteigen (vgl. Greenberg et al.,
1993; Heller, Hsieh & Rowitz, 1997; Kim, Greenberg, Seltzer & Krauss, 2003).
Zusatzlich erleben die Mutter u.U. Stress in anderen Lebensbereichen wie eigene
gesundheitliche Probleme, Scheidung oder Tod des Partners oder die Ubergabe der
Betreuung an andere Personen. Diese Faktoren kdnnen in variabler Weise
interagieren. In der negativ konnotierten Richtung kdnnen Auswirkungen eintreten

wie ein Anstieg der Belastung, eine Steigerung des Risikos einer Depression oder
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aber die Verringerung der Geflhle der Nahe und Verbundenheit zu dem Kind mit
einer Einschrankung (Greenberg et al., 1993).

Knox und Bigby (2007) weisen darauf hin, dass Pflege im Familienrahmen nochmals
eine besondere Konnotation erhalt, da sich die Eltern eigentlich nicht als Pflegende
betrachten, sondern in ihrer naturlichen Rolle als lebenslange Eltern und Versorger.
Ubertragen auf die Geschwister bekommt dieser Punkt ebenfalls eine besondere
Relevanz, da hiermit die ,Natur® der Geschwisterbeziehung (s. Kap. 4.3) vollkommen
verandert wird.

Pflege innerhalb der Familie ist somit genuin ein dynamischer Prozess, der durch
eine Wechselbeziehung und Gegenseitigkeit, und nicht (wie in der klassischen
Pflege) durch Abhangigkeit versus Unabhangigkeit und Geben-Nehmen-
Dichotomien, gekennzeichnet ist. Zudem darf sich der Fokus nicht nur auf die beiden
Hauptpersonen richten, sondern muss erweitert werden und auch die weiteren
Familienmitglieder in die Betrachtungen mit einbeziehen. Diese Einschatzung
untermauern Knox und Bigby (2007) mit einer kleinen qualitativen Studie: Die
Menschen mit Behinderung selbst bezeichneten die Flrsorge als ,family business®

(S. 293) und damit als einen normalen Aspekt des Familienlebens.

2.3 Auseinandersetzung mit dem Thema Altern und geistiger Behinderung in der
Bundesrepublik Deutschland

Alternde Menschen mit Behinderung sind erst Anfang der 80er Jahre des letzten
Jahrhunderts in das Bewusstsein der Behindertenhilfe und der Sozialpolitik gertckt
(s.a. Komp, 2006). Im internationalen Vergleich ist dieser Zeitpunkt als eher spat zu
bezeichnen. Der erste Altenbericht der Bundesregierung erschien 1993. Im dritten
Altenbericht (2001), erfolgte erstmals eine spezielle Bezugnahme auf den Perso-
nenkreis der  altgewordenen Menschen mit  geistiger = Behinderung
(Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2001).

Laut der Recherche von Skiba (2006) erschien 2003 erstmals ein Forschungsbericht
zur Lern- und Veranderungsfahigkeit alterer Menschen mit einer geistigen Behin-
derung in einer Fachzeitschrift (Kruse & Ding-Greiner, 2003).

In den letzten Jahren beschaftigen sich zunehmend mehr Wissenschaftler mit dieser
Bevolkerungsgruppe und den komplexen Auswirkungen und auch dem damit ein-
hergehenden Veranderungsbedarf und -mdglichkeiten (z.B. Haveman & Stoppler,
2004, 2010; Skillandat, 2004; Wacker et al., 1998). Hierbei stehen sowohl fachlich-
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konzeptionelle Uberlegungen als auch die medizinisch-pflegerischen Anforderungen
im Fokus.

Exemplarisch wird eine Studie aktuelleren Datums vorgestellt, die sich an die
dargestellten internationalen Erkenntnisse anschlie3t. Alich (2011) beschaftigte sich
in ihrer Dissertation mit den Netzwerken von Menschen mit Behinderung. Sie bezog
sich auf Daten der INA-Studie (,Inanspruchnahme, soziales Netzwerk und Alter am
Beispiel von Angeboten der Behindertenhilfe), welche von Ende 2004 bis Anfang
2007 in Kooperation mit der Universitat Kéln durchgefihrt wurde, sowie auf das
Vorlauferprojekt ,Soziodemografische Struktur von Menschen mit Behinderungen®
(Driller, Alich, Krabach, Pfaff & Schulz-Nieswand, 2008; Kruger & Degen, 2006).
Innerhalb dieser Studie wurden Angehdrige von Menschen mit Behinderung befragt.
Diese waren im Alter zwischen 19 und 75 Jahren und wohnten in Wohnheimen und
Wohneinrichtungen. Alich (2011) verweist auf einen signifikanten Zusammenhang: Je
geringer die Entfernung der Angehdrigen zum Wohnort war, desto haufiger waren die
Kontakte.

Zudem zeigten sich je nach Verwandtschaftsgrad Unterschiede in der Quantitat der
sozialen Unterstlutzung. Eltern gaben an, mehr Unterstitzung zu leisten als die
Geschwister. Auf der horizontalen Ebene lagen keine Divergenzen vor: Mitter gaben
nicht mehr Unterstutzung als Vater und Schwestern nicht mehr als Bruder.

Des Weiteren wurde auf das Bewaltigungsverhalten (d.h. Reaktionen der
Angehdrigen auf An- und Herausforderungen) fokussiert. Alich (2011) differenzierte
unterschiedliche Formen: die soziale Unterstutzung (durch Aufienstehende), die
Intensivierung der Partnerschaft, die Fokussierung auf den Menschen mit
Behinderung und die Selbstverwirklichung. Mutter nutzten bei schwierigen oder
stressreichen Anforderungen flr sich am haufigsten die Fokussierung auf den
Menschen mit Behinderung, die Vater hingegen intensivierten die Partnerschaft.
Diskrepanzen zwischen den Generationen zeigten sich darin, dass die Eltern sich
insgesamt mehr auf den Menschen mit Behinderung fokussierten als die
Geschwister. Diese profitierten mehr von dem Ruckhalt aus ihren Partnerschaften als
die Eltern. Das Nutzen sozialer Unterstitzung von AuRenstehenden war bei allen vier
Gruppen am geringsten ausgepragt.

Das subjektive Belastungsempfinden erreichte bei 34.7% der Angehdrigen eine
niedrige, bei 38.9% eine mittlere und bei 26.3% eine hohe Auspragung. Einfluss auf
dessen Hohe hatten wiederum der Verwandtschaftsgrad und die Nutzung sozialer
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Unterstitzung. Keinen Einfluss hingegen hatten das Geschlecht, das Alter, die Inten-
sivierung der Partnerschaft, das Fokussieren auf die Behinderung, die Selbst-
verwirklichung und auch nicht der Umfang der geleisteten Unterstutzung.

Alich (2011) kommt zusammenfassend zu folgender Erkenntnis in Bezug auf die
Pflegenden ,Je intensiver die Nutzung sozialer Unterstlitzung, desto hdher das
subjektive Belastungsempfinden® (S. 147).

Als Erklarung fur dieses erstaunende Ergebnis fuhrt sie aus, dass moglicherweise die
Aspekte der Schuld - im Sinne des Selbstzweifels - die entscheidende Rolle spielen,
d.h. man bekommt die Situation nicht alleine in den Griff und muss sich Hilfe von
aullen holen. Auf der anderen Seite konnte man diesem korrelativen Zusammen-
hang auch eine andere kausale Deutung geben, in dem Sinne, dass starker
belastete Personen nach mehr und intensiverer sozialer Unterstitzung suchen.

Diese Diskussion wurde in Kap. 2.2.3 angefuhrt.

2.4 Zusammenfassung

e Die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung steigt rapide
an. Eine parallel verlaufende Entwicklung ist die, dass auch die pflegenden
Angehorigen alter sind, und zum Teil selbst einen Hilfe- und/ oder Betreuungs-
bedarf haben.

e In der Bundesrepublik Deutschland existiert keine verlassliche Daten-
grundlage weder aktueller, noch prognostischer Zahlen fir Menschen mit
geistiger Behinderung im Alter.

e Die Frage, wie Menschen mit geistiger Behinderung altern und welche Wohn-
und Betreuungskonzepte fur sie angemessen sind, gewinnt zunehmend an
Bedeutung.

e Etwa die Halfte der Menschen mit geistiger Behinderung lebt bei ihren
Familienangehorigen. Gerade im familiaren Kontext liegen wenig gesicherte
Ergebnisse und Studien vor, z.B. zu der Lebensqualitat von Menschen mit
einer geistigen Behinderung.

e Die sozialen Netzwerke von Menschen mit einer geistigen Behinderung
unterscheiden sich in ihrer Grélke, Zusammensetzung und Stabilitdt von
denen von Menschen ohne Behinderung. Zudem bestehen Unterschiede
zwischen den Menschen mit Behinderung, die zu Hause leben, und denen in

Wohneinrichtungen.
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Die Auseinandersetzung mit dem Thema Behinderung und Alter in der
Bundesrepublik Deutschland hat eben erst begonnen, so dass noch ein
deutlicher Forschungsbedarf besteht. Die Ubertragung der Ergebnisse in die

praktische Umsetzung steht ebenfalls noch aus.
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3. GEISTIGE BEHINDERUNG IM FAMILIAREN KONTEXT

Das Kapitel gliedert sich in zwei Teile. Zuerst wird die Bedeutsamkeit des Systems
Familie dargestellt. Die Auswirkungen einer Behinderung auf das Gesamtsystem
werden anhand aktueller Forschungsergebnisse beschrieben und reflektiert und
einzelne Facetten naher beleuchtet. In dem zweiten Teil wird die Rolle der Eltern im
Hinblick auf mogliche theoretische Modelle und unter der Genderperspektive
reflektiert, sowie der Fokus auf die emotionalen Beziehungen zwischen Eltern und

ihren erwachsenen Kindern mit einer geistigen Behinderung gelegt.

3.1 Anforderungen an das System Familie

Geistige Behinderung kann und sollte nie allein aus der Sicht der Betroffenen
betrachtet werden. In allen Lebens- und Altersabschnitten ist der Blick auf die
gesamte Familie unabdingbar. Im Folgenden werden die Besonderheiten dieses
Systems herausgestellt (s. Kap. 3.3.1), um dann zu reflektieren, was unterschiedliche
Diagnosen (Behinderung, psychische Erkrankung) zu unterschiedlichen Zeitpunkten
in den Familien bewirken kdnnen (s. Kap. 3.1.2 und 3.1.3). Auf Seiten der Eltern und
Geschwister werden die Auswirkungen weitergehend betrachtet, hinsichtlich der
mdglichen Belastung (s. Kap. 3.1.4), aber auch der Gratifikationen (s. Kap. 3.1.5)
durch das Zusammenleben mit einem Menschen mit Einschrankungen. Zudem
werden mdgliche Zusammenhange mit der Gesundheit der pflegenden Matter
(s. Kap. 3.1.6) heraus gearbeitet. Das Kapitel endet mit einer Darstellung der
sozialen Unterstitzung und der Nutzung von Dienstleistungen seitens der Miitter (s.
Kap. 3.1.7).

3.1.1 Familie als System
Die Familie ist einer der essentiellsten Bereiche im Leben eines Menschen. Diverse
Wissenschaftler haben sich damit beschaftigt den Begriff ,Familie“ zu definieren. Hier
wird eine Definition dargestellt, die die unterschiedlichen Facetten der Familie gut
abbildet:
Familien sind biologisch, sozial oder rechtlich miteinander verbundene
Einheiten von Personen, die - in welcher Zusammensetzung auch immer -
mindestens zwei Generationen umfassen und bestimmte Zwecke verfolgen.
Familien qualifizieren sich dabei als Produzenten gemeinsamer, u.a. auch
gesellschaftlich relevanter Guter (wie z.B. die Entscheidung flr Kinder und

deren Pflege, Erziehung und Bildung) sowie als Produzenten privater Giter,
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die auf die Befriedigung individueller und gemeinschaftlicher Bedirfnisse (wie
z.B. Geborgenheit und Intimitat) abzielen. Als Einheiten, die mehrere
Personen und mehrere Generationen umfassen, bestehen Familien in der
zeitlichen Abfolge von jeweils zwei Generationen aus Paar-, Eltern-Kind und
gegebenenfalls Geschwister-Konstellationen, die sich aus leiblichen, Adoptiv-,
Pflege- oder Stiefeltern (Parentalgeneration) sowie leiblichen, Adoptiv-,
Pflege- oder Stiefkindern (Filialgeneration) zusammensetzen konnen
(Schneewind, 2010, S. 35).
Leman (2004) sagte Uber die Familie: ,Die engsten und intimsten Beziehungen, die
wir im Leben haben, sind die innerhalb unserer Familien, der, in der wir aufwuchsen,
und der, die wir durch Heirat selber geschaffen haben.” (S. 16f).
Und weiter ist nach ihm: ,Die Beziehung zwischen Eltern und Kindern (ist) flie3end,
dynamisch und von auferster Bedeutung. Mit jedem neugeborenen Kind andern sich
die gesamten familidren Lebensbedingungen. Zu einem wesentlichen Teil wird das
endgultige Schicksal eines Kindes von der Art bestimmt, wie Eltern mit ihm umgehen,
sobald es in den Kreis der Familie eintritt.“ (S. 17).
Ausgehend von der Annahme, dass familidre Beziehungen ein System bilden, kann
man sie in drei Subsysteme unterteilen: Ehepartner, Eltern-Kind und Geschwister.
Laut Schmidt-Denter (2005) funktioniert jedes dieser Subsysteme halboffen innerhalb
des familiaren Netzwerkes mit wechselseitigen Einflissen. Nach dieser Ansicht sind
Geschwister ein eigenstandiges familiares Subsystem. Geschwister wirken aktiv und
passiv aufeinander im Sozialisationsprozess ein und entwickeln sich wahrend des

gesamten Lebens.

3.1.2 Auswirkungen von ,Behinderung“ auf das Familiensystem

In der Wissenschaft findet sich eine Reihe von Studien und auch theoretischen
Modellen zu den Auswirkungen auf die Familie, wenn ein Mensch mit einer
Behinderung in ihr lebt. Fiir einen Uberblick (iber die Forschung im Kindes- und
Jugendalter siehe z.B. den Review von Raina et al. (2004).

Gerade die alteren Studien waren hierbei eher defizitar ausgerichtet und fokussierten
die negativen Auswirkungen auf die Eltern. So zeigte sich, dass die Mutter sowohl
von Kindern als auch von Erwachsenen mit einer Behinderung zu einem geringeren
Mal erwerbstatig waren, d.h. sowohl seltener eine Arbeit hatten, weniger Stunden im
Durchschnitt arbeiteten und auch ihren Job schneller beendeten (s.a. Caples &
Sweeny, 2010; Heller, Caldwell & Factor, 2007; Parish, Seltzer, Greenberg & Floyd,
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2004). Die Studien weisen zudem auf Probleme der Vereinbarkeit von Beruf und
Familie sowie auf haufigere finanzielle Probleme hin.

Gallagher, Phillips, Oliver und Carroll (2008) fokussierten auf das Vorliegen von
Depression und Angst bei Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung versus derer
sich normal entwickelnder Kinder. Sie fanden signifikant hdhere Depressionsraten
(63% der Stichprobe erreichte einen klinischen Wert) sowie hohere Angstwerte (75%
klinische Werte) bei den Eltern der Kinder mit Behinderung. Die Werte der
Kontrollgruppe lagen bei 7% fur klinisch erhéhte Depressionswerte und 10%
erreichten erhohte Angstwerte.

Barker, Hartley, Seltzer, Floyd, Greenberg und Orsmond (2010) nahmen die
Veranderungen des emotionalen Wohlbefindens von Muttern von Heranwachsenden
und jungen Erwachsenen mit Autismus Uber eine Zeitspanne von zehn Jahren unter
die Lupe. Alle zwei Jahre wurden das Ausmald der Angst und der Depressivitat der
Matter beurteilt. Die Depressionswerte nahmen Uber diesen Zeitraum weder zu noch
ab, die Angst hingegen ab. Zu den einzelnen Messzeitpunkten war das Ausmalf} der
aktuellen Symptome von Bedeutung, z.B. stiegen bei mehr Verhaltensauffalligkeiten
der Kinder die Depressivitatswerte der Mutter. Zu bestimmten Zeitpunkten, wie z.B.
dem Auszug aus dem Elternhaus, war die Angstlichkeit geringer. Ein erhohter
Angstwert war daruber hinaus mit kleineren sozialen Netzwerken und mehr
stressvollen Ereignissen verknlpft. Den Zusammenhang zwischen der Abnahme der
Angst sowie einer Erleichterung der Pflege verbunden mit dem Auszug hatten auch
Krauss, Seltzer und Jacobsen (2005) und Seltzer, Greenberg, Krauss und Hong
(1997a) bei Heranwachsenden mit geistiger Behinderung aufgezeigt.

Ein weiterer Schwerpunkt der Betrachtung bei Geschwistern von Menschen mit einer
Behinderung liegt auf dem persdnlichen Wohlbefinden dieser und den
wahrgenommenen Auswirkungen auf das eigene Leben und das der Gesamtfamilie.
Eine Reihe von Studien berichten von positiven psychosozialen Auswirkungen auf
die Geschwister (Carr, 2005; Hodapp & Urbano, 2007; McGraw & Walker, 2007;
Orsmond & Seltzer, 2000, 2007b; Rawson, 2009; Seltzer, Begun, Seltzer & Krauss,
1991; Seltzer, Greenberg, Krauss, Gordon & Judge, 1997b).

Hodapp und Urbano (2007) extrahierten folgende Auswirkungen auf die Geschwister
von Menschen mit einer Entwicklungsstérung: gutes Funktionieren innerhalb der
Gesellschaft (insbesondere im Bereich der sozialen Kompetenzen), gute Gesundheit,

niedriger Depressionslevel und ein hohes Level an positiver Verstarkung (,reward").
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Bei Carr (2005) war die Mehrzahl der Mutter von Kindern und Erwachsenen mit
Down-Syndrom der Uberzeugung, dass die Geschwister positiv davon gepragt seien,
ein Geschwister mit Behinderung zu haben. Uber die Hélfte berichteten, dass die
Geschwister nicht beunruhigt sind, ob ihr eigenes Kind auch das Down-Syndrom
haben kdnnte. Skotko, Levine und Goldstein (2011a/b) untersuchten in einer grolen
Studie sowohl Eltern (N = 1989, M = 46.4 Jahre), als auch Geschwister (N = 822,
9 bis 62 Jahre) von Menschen mit Down-Syndrom. Beide Gruppen gaben zu einem
Grofteil (z.T. Uber 90%) an, dass sie die Menschen mit Down-Syndrom lieben, stolz
auf sie sind und durch das Zusammenleben zu einem ,besseren Menschen”
geworden sind. Auch in der Studie von Seltzer et al. (1997b) berichteten 87% der
Geschwister, dass die Tatsache, ein Geschwister mit Behinderung zu haben, einen
positiven Einfluss auf unterschiedliche Lebensbereiche hatte. Geschwister mit einer
engen Geschwisterbeziehung berichteten zudem von mehr persénlichem Gewinn
aus diesen Erfahrungen (Hodapp & Urbano, 2007).

Es gibt aber auch Studien, die einen negativen psychosozialen Effekt auf die
Geschwister gefunden haben (Griffiths & Unger, 1994; Orsmond, Lin & Seltzer, 2007;
Orsmond & Seltzer, 2000; Orsmond & Seltzer, 2007a; Piven et al., 1990; Rossiter &
Sharpe, 2001). Bei Griffiths und Unger (1994) berichteten die Geschwister im
Vergleich zu ihren Eltern Uber mehr Pessimismus, mehr Familienstress und eine
héhere eigene Inanspruchnahme (Kimmern um das Geschwister) auf Grund der
eingeschrankten kognitiven Fahigkeiten ihrer Geschwister.

Rossiter und Shape (2001) sowie Orsmond und Seltzer (2009) weisen auf eine
starkere Neigung zu Depression bei Geschwistern von Kindern mit Autismus hin.
Weitere Studien liefern Hinweise darauf, dass Geschwister von Menschen mit einer
psychischen Erkrankung - und hier vor allem die der Major Depression - tendenziell
ebenfalls hohere Werte von Depressivitat und Neurotizismus aufweisen und
niedrigere Level bei der Kooperativitdt und Extraversion (im Vergleich zu
Geschwistern von nicht eingeschrankten Menschen) (fir weiterfihrende
Informationen siehe Taylor, Greenberg, Seltzer & Floyd, 2008). Auch Piven et al.
(1990) stellten bei den Geschwistern von Menschen mit Autismus haufiger eine
Behandlungsbedurftigkeit wegen Depression und Manie im Vergleich zur
Allgemeinbevodlkerung fest. Hierbei sind jedoch sowohl genetische als auch

Umwelteinflisse als mégliche Erklarungen zu beachten.
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Burke (2010) beschéftigte sich mit der Frage einer moglichen Stigmatisierung durch
das Zusammenleben mit einem Geschwister mit einer Behinderung. Er bezieht sich
hier auf die theoretische Basis der Arbeiten von Stalker und Connors (2004, zit. nach
Burke, 2010), die die notwendige Anpassung an das Leben mit einer Behinderung so
verstehen, dass Geschwister die Behinderung als einen Teil ihrer eigenen
.,Normalitat” akzeptieren, und somit Behinderung zu einer alltadglichen Erfahrung wird.
Burke (2010) praferiert statt der Zuschreibung des “Stigmas” den Begriff der disability
by association: ,The need in the particular situation of siblings of disabled children,
which has given rise to the concept of 'disability by association” embraced here,
however, is both in the literal sense of courtesy, as a positive quality, combined with
stigma, as an implied negative characteristic, but necessarily substitutes
associations’ for “courtesy’ in extending the concept” (S. 1684). Dies beinhaltet, dass
Kinder in ihrem sozialen Kontakt andere Erfahrungen des Familienlebens mit einem
Menschen mit Behinderung machen als andere junge Menschen. Somit ist hier
sowohl positiver als auch fur negativer Erfahrungen aber auch
Stigmatisierungseffekten Raum gegeben. Durch dieses Konstrukt lassen sich auch
ambivalente Geflhle der Geschwister erklaren.

Burke untermauerte seine Ansicht mit Befunden aus zwei Studien (Burke & Fell,
2007; Burke & Montgomery, 2003). In diesen gaben die Eltern jeweils zu 70% an,
dass ihre Kinder Bedauern aufierten, ein Geschwister mit einer Beeintrachtigung zu
haben. In einigen wenigen Fallen beklagten sie Diskriminierungserfahrungen aus
dem sozialen Umfeld. In 74% bzw. 56% berichteten die Familien, dass sie es
schwierig fanden, Aktivitdten zusammen durchzufihren. Zu etwa 80% waren die
Kinder mit in die Pflege/Betreuung ihrer Geschwister eingebunden. Auf der anderen
Seite berichteten die Eltern, dass ihre Kinder zu 70% respektive 82% von positiven
Auswirkungen und einer Bereicherung ihrer Leben durch das gemeinsame
Aufwachsen gesprochen hatten. Schlussfolgernd interpretiert Burke diese Befunde in
der Richtung, dass die Geschwister sich sehr bewusst sind, welche Einschrankungen
ein Mensch mit Behinderung fur inr Leben bedeutet, dieses jedoch akzeptiert haben
und den negativen Auswirkungen mit einer positiven Bewertung fur ihr Leben
entgegenwirken. Mak und Cheung (2008) Uberpruften Stigmata bei pflegenden Eltern
in China. Zusammengefasst zeigte sich, dass pflegende Angehdrige, die ein Kind mit
einer geistigen Behinderung und solche, deren Kinder eine geistige Behinderung und

gleichzeitig Autismus haben, sich deutlich in ihrem Stigmalevel unterschieden. Der
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Level war in der zweiten Gruppe deutlich hoher. In beiden Gruppen war das
wahrgenommene Stigma signifikant mit der wahrgenommenen Belastung verknupft.
Bei dieser Studie ist der ethnische Hintergrund zu beachten, da in China Autismus
als ein Phanomen angesehen wird, woflr die Eltern sich schamen missen. Der
Umgang anderer Menschen mit autistischen Stérungen drickt sich folglich in einem
sozialen Riuckzug aus, um nicht auch mit dieser ,Schande” belegt zu werden.
Insgesamt ist die Systemik innerhalb von Familien immer als Bezugsrahmen zu
beachten: Jedes Familienmitglied ist mit dem anderen verbunden und steht in
Wechselwirkung mit der eigenen Umgebung und der der anderen Familienmitglieder.
Jeder Einfluss auf eine Person im System hat immer Auswirkungen auf das
Gesamtsystem. Die Behinderung eines Familienmitgliedes stellt eine
Herausforderung fur die gesamte Familie dar. In der Praxis zeigt sich, dass viele
betroffene Familien nicht gut in ihrem Zusammenspiel funktionieren und harmonieren
(vgl. Samuel, Rillotta & Brown, 2012).

3.1.3 Geistige Behinderung versus psychische Erkrankung

Studien (z.B. Hodapp et al., 2003) konnten zeigen, dass die Form der Behinderung
einen Einfluss auf die Anpassung des Systems, die Akzeptanz der Veranderung
sowie auf die innerfamiliaren Strukturen hat. Kim et al. (2003) eruierten die
Unterschiede bei Mduttern von Menschen mit einer geistigen Behinderung im
Vergleich zu denen, deren erwachsene Kinder eine psychische Erkrankung hatten.
Es zeigte sich eine hohere Belastung der Mutter von Menschen mit einer
psychischen Erkrankung.

Obwohl eine geistige Behinderung und auch eine psychische Erkrankung chronische
Bedingungen sind, die die Moglichkeiten des unabhangigen Funktionierens in der
Gesellschaft ohne Unterstlitzung wesentlich einschranken, finden sich eine Reihe
von Unterschieden.

Normalerweise wird eine geistige Behinderung sehr frih diagnostiziert. Somit
wachsen die Geschwister von Anfang an damit auf, dass die Sorge um ihre
Geschwister mit einer Einschrankung eine geteilte Familienaufgabe ist (Stoneman,
1995). Dies unterscheidet sie somit deutlich von Geschwistern von Menschen mit
einer psychischen Beeintrachtigung, da sich diese zumeist erst in der Adoleszenz
oder spater zeigt. Zudem haben Geschwister von psychisch Erkrankten haufiger
Sorge selbst auch betroffen zu sein oder aber sie negieren die Auffalligkeiten ihrer
Geschwister (psychologische Abwehrmechanismen). Auch bei den Miuttern liegt
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folgerichtig ein Altersunterschied zu dem Zeitpunkt der Auseinandersetzung mit den
Einschrankungen und sich verandernden Familienstrukturen vor. Die Mutter der
Kinder mit einer diagnostizierten geistigen Behinderung sind zu diesem Zeitpunkt im
frihen oder mittleren Erwachsenenalter, hingegen bei der Diagnose psychischer
Erkrankungen ihrer Kinder im mittleren bis hoheren Erwachsenenalter. Ein weiterer
bedeutsamer Unterschied besteht in der Vorhersagbarkeit und Stabilitdt der
Einschrankungen. Diese Unterschiede wirken sich auf die (mdgliche) Beeinflussung
der Kinder durch ihre Eltern aus. Seltzer et al. (1997b) weisen auf einen weiteren, zu
beachtenden Unterschied, bezogen auf die Verarbeitung und die Performanz der
Geschwister hin: Geschwister von Menschen mit einer geistigen Behinderung
berichten Uber ein eigenes gesteigertes Wohlbefinden, wenn ihre emotionale Nahe
zu den Betroffenen hoch ist. Geschwister von Menschen mit einer psychischen
Erkrankung profitieren laut ihrer Aussage von dem Gegenteil: Ihr Wohlbefinden ist
deutlich groRer, wenn es ihnen gelingt, sich von den Betroffenen zu distanzieren.
Somit ist einmal Intimitat, das andere Mal psychologische Distanz ein Kennzeichen
des Wohlbefindens. Taylor et al. (2008) kommen zu der Schlussfolgerung, dass
Geschwister von Menschen mit einer geistigen Behinderung - im Vergleich zu denen
der Geschwister mit einer psychischen Erkrankung - nicht so vulnerabel gegenuber
psychischen Problemen sind. Diese Ansicht bestatigt eine Studie von Seltzer et al.
(1997b).

Auch mit dem Blick auf das ,Caregiving“ (s. Kap. 2.2.5) berichten pflegende
Angehdrige Uber unterschiedliche Erfahrungen obwohl sie die gleichen Aufgaben
erledigen. So kamen Greenberg et al. (1993) zu dem Schluss, dass Mdutter von
Erwachsenen mit einer geistigen Behinderung mehr Gratifikationen als Mdutter
psychisch Erkrankter erhalten, weniger subjektive Belastung erleben, mehr soziale
Unterstitzung bekommen und effektivere Copingstrategien anwenden. Die
ineffizientere Umgehensweise mit den Problemen kann wiederum mit der
Nichtberechenbarkeit der psychischen Erkrankung erklart werden (s.a. Greenberg et
al., 1997).

Im Bereich der geistigen Behinderung standen in vielen Studien Menschen mit
Down-Syndrom im Mittelpunkt der Betrachtung. Dies erklart sich vorrangig aus der
Eindeutigkeit und Abgrenzbarkeit der Diagnose.

Verglichen mit anderen Erkrankungen zeigt sich in den betroffenen Familien ein

besseres Coping. Einige Wissenschaftler sprechen somit von dem ,down syndrome
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advantage” (vgl. Esbensen & Seltzer, 2011; Hodapp, Ly, Fidler & Ricci, 2001). Dieser
Vorteil zeigt sich sowohl im Vergleich von Down-Syndrom versus Autismus
(Greenberg, Seltzer, Krauss, Chou & Hong, 2004), versus anderer Formen von
Intelligenzminderung (Hodapp et al., 2003) als auch emotionaler Probleme (Hodapp
& Urbano, 2007). Zudem liel3 sich eine positivere Integration und Akzeptanz der
Behinderung sowohl bei Kindern, als auch bei Erwachsenen belegen (s.a. Skotko et
al., 2011a). In welchen Bereichen bildet sich die bessere Performanz ab?

Im Vergleich zu Geschwistern von Autisten haben die Geschwister von Menschen
mit Down-Syndrom eine bessere Gesundheit und einen geringeren Depressionslevel
(Hodapp & Urbano, 2007). Die Qualitat der Geschwisterbeziehung ist hoher (Hodapp
& Urbano, 2007; Pruchno et al., 1996) und sie haben mehr und langer andauernde
Kontakte (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006). Sie auf3ern mehr positive
Gedanken und Einstellungen hinsichtlich ihrer Geschwisterbeziehung und der
Planung der Zukunft (Carr, 2005; Orsmond & Seltzer, 2007b). Auch die Mutter
schildern weniger Belastung und berichten Uber eine hodhere Zufriedenheit und
weniger  Sorgen  hinsichtlich  der  Zukunft, wenn die Qualitat der
Geschwisterbeziehung gut und die Behinderungsform Down-Syndrom ist (Pruchno et
al., 1996).

Ein erklarender Faktor der gelingenden Adaptation wird in den relativ gesehenen
geringeren Verhaltensauffalligkeiten von Menschen mit Down-Syndrom vermutet. Ein
anderer Punkt scheint in der Interaktion innerhalb der Familie zu liegen. Geschwister
von Menschen mit Down-Syndrom schildern, dass ihre Beziehung zu den Eltern in
einem deutlichen Ausmal} durch die Erkrankung beeinflusst war, hierbei Uberwogen
positive gegenlber negativen Effekten (Orsmond & Seltzer, 2007b).

Ein anderer Faktor liegt in der eindeutigen Diagnose zu einem frihen Zeitpunkt sowie
einer hohen gesellschaftlichen Akzeptanz und einem hohen Bekanntheitsgrad des
Down-Syndroms in der Allgemeinbevdlkerung. Dies lasst sich anhand des Angebots
des Austauschs mit anderen Betroffenen verdeutlichen: Fir Angehdrige von
Menschen mit Down-Syndrom besteht ein umfangreiches Netz an Selbsthilfegruppen
sowie Elterninitiativen oder auch Internetforen, das auch rege genutzt wird. Eine
Studie von Lenhard, Breitenbach, Ebert, Schindelhauer-Deutscher und Henn (2005)
belegt, dass 28.8% der befragten Eltern von Kindern mit Down-Syndrom im Jahr

2003 Mitglieder einer Selbsthilfegruppe waren. Im Gegensatz hierzu nutzen jedoch
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nur 9.5% der Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung unklarer Genese diese

Form der Unterstitzung (s. Lenhard et al., 2005).

3.1.4 Belastung

Burden ist ein zentrales Konzept in der Forschung zum Pflegeprozess (s.a.
Carretero, Garce's, Rodenas & Sanjose, 2009). Es bezieht sich auf
Belastungskonzepte, die eng mit psychischen Erkrankungen verbunden sind. In
Abgrenzung hierzu ist die allgemeine Stressbelastung (distress) der Angehorigen zu
nennen. Nach Maurin und Boyd (1990) steht distress mit generelleren Angaben zu
seelischer Gesundheit, psychischer Beeintrachtigung und Anspannung in
Verbindung und ist im Gegensatz zum burden nicht an die Anwesenheit des
Patienten gebunden. In den Bereichen der Pflege von Angehdrigen (insbesondere
dementieller Erkrankungen) sowie im Umgang mit Menschen mit psychischen
Erkrankungen ist das Konstrukt burden sehr gut untersucht. Zunehmend mehr
Anwendung findet es in der Auseinandersetzung mit Menschen mit einer geistigen
Behinderung. Der Begriff wird haufig kritisiert, da er einigen Forschern zu weit
gefasst ist und anderen zu sehr die negative und pessimistische Seite beleuchtet.
Einige Wissenschaftler schlagen den neutraleren Begriff des experience of
caregiving vor (s.a. Awad & Voruganti, 2008). Im Folgenden wird von Belastung
gesprochen, da es keinen adaquaten Begriff im deutschen Sprachgebrauch gibt.
Bereits 1961 wurden die ersten Studien zur Belastung in Zusammenhang mit
psychischen Erkrankungen veroéffentlicht (Mandelbrote & Folkard, 1961, zit. nach
Awad & Voruganti, 2008). Zusammengefasst kamen die frthen Studien zu der
Aussage, dass es Uberwiegend negative Auswirkungen auf die gesamte Familie hat,
wenn ein Familienmitglied mit psychischen Auffalligkeiten zu Hause lebt. Diese
setzen sich aus 6konomischen Zwangen und finanzieller Einschrankungen, auf
Grund mangelnder Zeit Geld zu verdienen sowie negativen Auswirkungen auf die
eigene physische und emotionale Gesundheit, bedingt durch haufige Arzt- und
Klinikbesuche und schlechtes Personal zusammen. Insgesamt fihrten emotionaler
Distress, Familienkonflikte und geringe Level der eigenen Zufriedenheit zu einer
geringeren Lebensqualitat. Weiss und Lunsky (2011) postulieren eine Verknupfung
der Belastung mit aktuellen Krisen in den Familien, mit Verhaltensauffalligkeiten der
Betreuten, mit negativen Lebensereignissen generell, Sorgen wegen der Zukunft und
dem eigenen psychischen Distress. Kontrar hierzu werden die Konzepte des
Hardiness und Empowerment diskutiert (s .Kap. 3.1.7) .
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Die Belastung wird generell in einen objektiven und einen subjektiven Anteil unterteilt
(s.a. Hoenig & Hamilton, 1966; Montgomery, Gonyea & Hooyman, 1985). Der
objektive bezieht Assistenz, Supervision der taglichen Anforderungen und Anspriche
der Betreuten mit ein. Die subjektive Belastung - der mentale Schmerz - beinhaltet
die Bandbreite des negativen Erlebens des Versorgens: Stress, Anspannung, Arger,
Sorge, Traurigkeit sowie Gefuhle von Schuld und Scham (vgl. Schwartz & Gidron,
2002). Forschungsergebnisse zu dem Verhaltnis zwischen objektiver und subjektiver
Belastung sind inkonsistent. Die subjektive Wahrnehmung variiert mit Geschlecht,
Alter, Ausbildung und soziokonomischen Status des Pflegenden und steht
gleichzeitig in Abhangigkeit von Faktoren des Betreuten, wie Alter, Geschlecht und
Ausmal der Symptome.

Bei Menschen mit einer psychischen Erkrankung fand man folgenden Zusam-
menhang: Je ausgepragter die psychische Symptomatik war, desto héher waren die
objektive und subjektive Belastung der Eltern (Schwartz & Gidron, 2002). Eltern von
alteren Kindern empfanden weniger Belastung als Eltern von jungeren Kindern und
Eltern von Madchen weniger als Eltern von Jungen. Bei Greenberg, Greenly, McKee,
Brown und Griffin-Francell (2001) zeigte sich bei Muittern von Menschen mit
Schizophrenie, dass ihre objektive Belastung hoher war, wenn die Betroffenen nicht
mehr zu Hause lebten, zudem war ihr Gesundheitszustand schlechter. Als mogliche
Erklarung fuhrten die Autoren die Tatsache an, dass die Mutter sich auf Grund der
Entfernung mehr Sorgen um finanzielle Regelungen machten.

Greenberg et al. (1993) fokussierten in ihren Studien auf den Stress und auf die
Unterstitzung durch andere. Die Mutter von Menschen mit psychischen
Erkrankungen berichteten von einer signifikant hdheren Belastung als Mutter von
Menschen mit einer geistigen Behinderung. Zudem zeigte sich mehr Belastung bei
jungeren Mauattern, bei Geschiedenen und bei Witwen sowie bei abnehmender
Gesundheit und einer Zunahme von Verhaltensauffalligkeiten auf Seiten der
Menschen mit Behinderung.

In einer Studie von 1997 (Greenberg, Seltzer, Krauss & Kim, 1997; und auch Seltzer,
et al., 1997a) wurden ebenfalls diese beiden Gruppen miteinander verglichen,
allerdings zu zwei Zeitpunkten. Zum zweiten Zweitpunkt (nach drei Jahren) waren
9.4% der Menschen mit einer geistigen Behinderung und 31.5% derer mit
psychischer Erkrankung von zu Hause ausgezogen. Die Mutter der Menschen mit
einer psychischen Erkrankung gaben insgesamt mehr Pessimismus hinsichtlich der
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Zukunft an als die Mutter der Menschen mit einer geistigen Behinderung. In den
Fallen, in denen die Menschen mit einer Behinderung von zu Hause ausgezogen
waren, verringerte sich die mutterliche Belastung. Zudem korrelierte Pessimismus
bezogen auf die Zukunft mit einer héheren Depressivitat der Matter.

Heller et al. (1997) stellten in ihrer Studie bei 112 Familien heraus, dass bei den
Eltern, deren Kinder mit Behinderung aulerhalb der Familie wohnten, die Belastung
geringer war.

Caldwell und Heller (2007) untersuchten in einer Langsschnittstudie 38 Familien von
Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen (Autismus, Zerebralparese etc.) im
Rahmen eines Interventionsprogrammes. Zu drei Messzeitpunkten wurde die
Belastung der Eltern erhoben (1991, 1995 und 2000). Uber die Zeit zeigte sich eine
kontinuierliche Abnahme der Belastung, bei einer gleichzeitigen Zunahme der
Teilhabe des Menschen mit Behinderung und einer einhergehenden Abnahme des
Bedarfs an Versorgungs- und Unterstitzungsleistungen. Dies spricht fur eine
Entlastung der Eltern, wenn Vertrauen in die institutionellen Einrichtungen besteht.
Savundranayagam, Montgomery und Kosloski (2011) untersuchten den Zusammen-
hang zwischen unterschiedlichen Facetten der Belastung. Hier zeigte sich fur
erwachsene Geschwister ein Zusammenhang zwischen dem Ausmal} der Zeit, die
fur pflegende Tatigkeiten aufgewendet werden muss, und der objektiven Belastung,
nicht jedoch mit dem erlebten Stress und auch nicht hinsichtlich der gemeinsamen
Beziehung. In einer Stichprobe bei Muttern von Menschen mit Schizophrenie, die zu
Hause lebten, fanden Magana, Garcia, Hernandez und Cortez (2007) eine hohe

Korrelation zwischen den Komponenten: Belastung, Stigma und Depression.

3.1.5 Gratifikation

Was bekommen Eltern von Menschen mit einer psychischen oder geistigen
Einschrankung? Einige beschreiben intensive Geflihle der Intimitat mit ihrem Kind,
gegenseitigen Respekt, die Bereitschaft verschiedene Meinungen und Kritik zu
akzeptieren und die Fahigkeit die Anwesenheit des anderen zu genief3en. Zudem
kann die Betreuung fir die Eltern folgendes implizieren: Stolz und Zufriedenheit mit
unterschiedlichen Krisensituationen und Schwierigkeiten umgehen zu kénnen und
das Gefuhl der Effektivitat. Die Sorgen um das Kind stellen fur einige Eltern den
Ausgangspunkt flr personliches Wachstum dar und erdffnen ihnen einen tieferen
Lebenssinn und mehr Selbsterkenntnis. Sie fihlen sich starker, toleranter, weniger
beeinflussbar, sensitiver und empathischer (s.a. Skotko et al., 2011).
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Heller, Miller und Hsieh (1999) untersuchten die Unterstitzung, die Eltern von den
Menschen mit geistiger Behinderung selbst erhielten. 41% der befragten Familien
berichteten, dass die Betreuten sie davon abhielten, sich traurig zu fuhlen, 39% von
Hilfe im Haushalt, 33% von gemeinsamen spalbesetzten Aktivitdten und 23% von
emotionaler und praktischer Unterstlitzung, wenn die Eltern sich krank fuhlten. Die
erhaltene Unterstutzung war sowohl mit der elterlichen Belastung als auch mit der
Zufriedenheit mit der eigenen Rolle als Versorgende verknupft. Die Belastung war
niedriger und die Zufriedenheit héher, wenn die Menschen mit Behinderung von den
Eltern als ein Unterstitzungsfaktor wahrgenommen wurden. Dies kann wiederum als
Beleg gesehen werden, dass die Pflegebeziehung nicht einseitig ist (s. Kap. 2.2.5).
Schwartz und Gidron (2002) untersuchten in ihrer Studie Eltern von Erwachsenen mit
einer psychischen Erkrankung, die zu Hause leben. Neben Aspekten der Belastung
erkundeten sie den ,Profit“ der betroffenen Eltern. Diese berichteten insgesamt von
sehr positiven Aspekten. Einige Befragte gaben an, dass ihnen die intrinsische
Bestatigung durch die Menschen mit einer psychischen Erkrankung mehr bedeutete,
als die direkte Unterstutzung durch ihr Kind. Andere bezeichneten das Betreuen als
ihre “Lebensmission”. Somit resimieren Schwartz und Gidron (2002, S. 152)
,caregiving can be perceived as a self-actualization process too - a basic drive
toward growth, completeness, and fulfillment.“ Die erhaltenen Vorteile und Gefuhle
werden als subjective contributions of caregiving or gratifications bezeichnet
(Greenberg et al., 1993). DarlUber hinaus gibt es die contributions to the family:
praktische Hilfe im Haushalt, Unterstitzung und gemeinsame Beschaftigung. Laut
Greenberg et al. (1993) fuhrt ein héherer Level an contributions to the family zu
einem geringeren Level der subjektiven Belastung. Krauss et al. (2005) eruierten die
Benefits fur die Eltern, wenn der Mensch mit Autismus zu Hause lebt, im Vergleich zu
einem externen Wohnort. Sie gliederten ihre Befunde hierbei nach Vorteilen und
Nachteilen fur das (erwachsene) Kind und die Familie auf. Als Vorteil fur die Eltern
bietet das Zusammenwohnen ein Gefihl des ,peace of mind“, das Geflhl, dass ihr
Kind sicher ist und gut versorgt. Wenn der Erwachsene nicht mehr zu Hause lebt,
sind die angegebenen Vorteile fur die Eltern: mehr freie Zeit, weniger Stress und
Erschopfung, Mdglichkeit zu arbeiten und ein Gefuhl der Gelassenheit bezlglich der

Zukunft der Mensch mit Behinderung.
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Zusammenfassend spielen eine Reihe von Faktoren in die empfundene Belastung
und Gratifikation von Geschwistern und Eltern von Menschen mit Auffalligkeiten

hinein. Zudem schlief3en sich beide Bereiche nicht gegenseitig aus.

3.1.6 Gesundheit
Die Studien zur Gesundheit von pflegenden Angehdérigen unterscheiden sich in der
Form, dass die einen die subjektive Gesundheit untersuchen, die anderen den
objektiven Gesundheitsstatus.
Zuerst werden Forschungsergebnisse bezogen auf die objektive Gesundheit
dargestellt. Einige Studien verweisen auf eine erhdhte Pravalenz fur Arthritis bei
pflegenden Angehodrigen (z.B. Magana, Greenberg & Seltzer, 2004; Magana &
Smith, 2006; Yamaki, Hsieh & Heller, 2009). Magana und Smith (2006) stellten
hierzu die Hypothese auf, dass der Stress, die physische Inaktivitdt und Depression
madgliche Ursachen fir diesen Befund sein kdnnten. Eine andere Erklarung kénnte in
der erhdohten Anzahl an Adiposen unter den weiblichen pflegenden Angehdrigen
liegen, da Adipositas ebenfalls als ein unabhangiger Risikofaktor fur Arthritis gilt.
Andere widersprechen diesen Befunden. Chen, Ryan-Henry, Heller und Chen (2001)
kamen zu dem Resultat, dass die Gesundheit der Mitter, die sich um einen
Erwachsenen mit einer Behinderung kummern, sich nicht signifikant von der
Gesundheit anderer Mutter in den USA unterschied. Die Studien von Carr (2005),
Seltzer et al. (2001) und Yamaki et al. (2009) bestatigen ebenso den vergleichbaren
Gesundheitsstatus. Allerdings fanden Yamaki et al. (2009) mehr Risikofaktoren
(insbesondere fur kardiovaskulare Erkrankungen) bei den pflegenden Mdittern im
mittleren Alter im Vergleich zu der Durchschnittsbevolkerung.
Neugaard et al. (2008) weisen darauf hin, dass weniger die physische, sondern
vielmehr die psychische und geistige Gesundheit bei Pflegenden beeintrachtigt ist.
Bezogen auf die subjektive Gesundheit belegte eine groRe Studie aus Japan
(N =1763) von Arai, Nagatsuka und Hirai (2008) einen deutlich schlechteren selbst
wahrgenommenen Gesundheitszustand bei pflegenden Angehdrigen von Menschen
mit einer Behinderung im Vergleich zu einer Kontrollgruppe ohne Pflegebelastung.
Bei Greenberg et al. (2004) differierte die subjektive Gesundheit von Muttern von
Erwachsenen mit Down-Syndrom nicht von der von Muttern von Menschen mit
Schizophrenie. Besteht eine Interaktion bzw. Diskrepanz zwischen Selbstein-
schatzung und objektiven Daten? Bei Dillenburger und McKerr (2010) schatzten

innerhalb einer kleinen Stichprobe (N = 29) fast 80% der Befragten ihre eigene
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Gesundheit als gut ein, dies stand jedoch in klarer Diskrepanz zu ihrem objektiven
Gesundheitsstatus, der deutlich schlechter war.

Auch bei Yamacki et al. (2009) gaben weibliche Pflegende (im Vergleich zu Nicht-
pflegenden) mehr Tage an, an denen es ihnen gesundheitlich schlecht ging,
insgesamt beschrieben sie ihre allgemeine Gesundheit jedoch ebenfalls als gut.

Zu ahnlichen Erkenntnissen kommen Magana et al. (2004) bei Muttern (Uber 55
Jahren) mit Kindern mit Schizophrenie im Vergleich zu Mduttern psychisch
unauffalliger Kinder. Es bildeten sich keine Unterschiede hinsichtlich der depressiven
Symptome sowie Selbstakzeptanz, Lebenssinn etc. ab, jedoch wiederum hinsichtlich
des selbstberichteten Gesundheitszustands. Die Mutter der Kinder mit Schizophrenie
gaben haufiger an, dass sie unter Bluthochdruck, Arthritis und Problemen mit den
Augen litten. Die subjektive Einschatzung der eigenen Gesundheit zeigte sich nicht
diskrepant zu der der Kontrollgruppe. Somit scheinen die Mutter ihren eigenen
Gesundheitszustand zu Uberschatzen.

Mogliche Erklarungen hierfur sind, dass die Mutter es zum einen eher gewohnt sind,
Uber den Zustand ihres Kindes mit Einschrankung zu sprechen und (damit verknuipft)
ihre eigenen Belange in den Hintergrund zu stellen. Zum anderen konnte es sein,
dass sie sich den verschlechternden Zustand nicht eingestehen oder thematisieren
wollen, da dieser letztendlich zu der Auseinandersetzung fihren musste, die Sorge
u.U. nicht mehr gewahrleisten zu kénnen. Zudem flhlen sich Familienmitglieder
durch ihre versorgende Tatigkeit haufig, fur die Dienste, die sie fur sie verrichten,
durch die Menschen mit Behinderung psychologisch belohnt (s. Kap. Gratifikation).
Dies konnte ebenfalls zu einer positiveren Wahrnehmung der eigenen Gesundheit
fuhren (vgl. Heller et al., 1997).

Zusammenfassend lasst sich herausstellen, dass unterschiedliche Faktoren in
Verbindung mit der Gesundheit und dem Wohlbefinden von Familien gebracht
werden: die Charakteristika der Betreuten, sozioOkonomischer Status,
Minoritatenstatus und das Ausmall an sozialer Unterstitzung, aber auch eine
erbliche Komponente (z.B. bei der Schizophrenie) (Greenberg et al., 19973,
Orsmond et al., 2006; Orsmond, Seltzer, Krauss & Hong, 2003).

Insgesamt liegen zur Gesundheit von alternden Muttern wenig gesicherte Daten vor
(s.a. Chen et al., 2001; Magana & Smith, 2006). Dies ist verwunderlich, da der
gesundheitliche Status der Mitter in einer direkten Auswirkung auf die derzeitige und
zuklnftige Fahigkeit steht, die Menschen mit geistiger Behinderung zu betreuen.
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Weiterfuhrende Forschung ist somit dringend erforderlich. Wenn die Mdutter auf
Grund ihres Alters, der eigenen Gesundheit oder im Falle ihres Todes die
Versorgung und Verantwortung fur die Menschen mit einer Behinderung nicht mehr
leisten kdnnen, treten haufig die Geschwister an ihre Stelle. Inwieweit ist sowohl der
subjektive als auch der objektive Gesundheitsstatus mit dem Planungsstand
verknupft? Bei Orsmond und Seltzer (2000) zeigte sich folgender Effekt: Bei
abnehmender Gesundheit der Mutter nahm bei den Brudern die positive Affektivitat
zu ihrem Geschwister mit einer Beeintrachtigung ab, allerdings nach dem Tod der

Mutter wieder deutlich zu.

3.1.7 Soziale Unterstlitzung und Dienstleistungen

Soziale Ressourcen innerhalb der Familie kdnnen als ein protektiver Faktor (gegen
Stress und Belastung) wirken. Mitter, die mehr soziale Unterstitzung erhalten, einen
besseren Familienzusammenhalt erleben und ein aktives Copingverhalten
anwenden, erfahren tendenziell weniger emotionale Belastung (Greenberg et al.,
1997b; Heller & Factor, 1991; Heller et al., 1997) und haben weniger depressive
Symptome (Greenberg et al., 1997b; Magana et al., 2007). Bei Ben-Zur, Duvdevany
und Lury (2005) korrelierte die soziale Unterstitzung negativ mit empfundenem
eigenen Stress der Mutter. Die Autoren brachten eine weitere Komponente in ihre
Untersuchung ein - das Konzept des hardiness. In Abgrenzung zur sozialen
Unterstutzung als externe Ressource sehen sie hardiness als eine individuelle
Charakteristik an. Dieses Konzept geht auf Kobasa (1979) zurlick und beinhaltet die
drei Komponenten commitment (Engagement), challenge (Herausforderung) und
control (Kontrolle). Konzeptionalisiert ist es eine Widerstandsressource, die die
Menschen befahigt, auch in stressauslosenden Situationen gesund zu bleiben. Ben-
Zur et al. (2005) belegten eine positive Korrelation zwischen geistiger Gesundheit,
hardiness und sozialer Unterstitzung und einen negativen Zusammenhang aller
Faktoren mit Stress.

Hong, Seltzer und Krauss (2001) beobachteten bei 251 Muttern im Alter von 55-87
Jahren, dass bei denen, die alter als 65 Jahre waren, ein Anstieg der emotionalen
Unterstitzung durch das soziale Netzwerk pradiktiv fir eine Steigerung des
mutterlichen Wohlbefindens war. Eine zahlenmallige Veranderung des sozialen
Netzwerkes blieb ohne Auswirkungen. Bei Muttern unter 65 Jahren fuhrten beide

Einflisse zu einem gesteigerten Wohlbefinden.
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Auch Caples und Sweeny (2010) fanden einen Zusammenhang zwischen dem
Ausmal} erhaltener sozialen Unterstitzung und der empfundenen Lebensqualitat bei
Muttern. Deutlich wurde in dieser Studie auch der Wunsch der Mutter nach mehr
Unterstitzung sowohl innerhalb der Familie als auch von Auflienstehenden, um
entlastet zu werden und mehr Zeit zur eigenen Regeneration zu haben. Allerdings
zeigte sich, im Einklang mit Dillenberger und McKerr (2010), dass Mutter nicht gerne
andere Personen aulerhalb ihrer Familie um Hilfe bitten, und eher hoffen, dass
innerfamiliar jemand ihre ,Not“ sieht und ihnen Hilfe anbietet. In diese Richtung
gehen auch die Ergebnisse von Rillotta, Kirby, Shearer und Nettelbeck (2012). Bei
ihnen bildete sich ebenfalls die innerfamiliare Komponente ab: Die Befragten waren
sehr zufrieden mit der Unterstutzung innerhalb ihrer Familie, jedoch unzufrieden mit
der praktischen Unterstitzung durch andere Personen auf3erhalb der Kernfamilie.
Dies steht in klarer Diskrepanz zu anderen wissenschaftlichen Befunden, die einen
positiven Einfluss des Zugriffs und des Nutzens von Serviceanbietern auf das
familiare Befinden belegen konnten (vgl. Caldwell & Heller, 2007; Heller & Caldwell,
2006; Heller & Factor, 1991).

In diesem Kontext nehmen wiederum die Familien, in denen die Menschen mit
Behinderung zu Hause leben, eine besondere Stellung ein. In diesen werden
weniger Serviceleistungen in Anspruch genommen als in bei Menschen, die in
Wohneinrichtungen leben. Gleichzeitig aulern die Familien haufiger ihre
Unzufriedenheit Gber nicht vorhandene Serviceleistungen (im Vergleich zu Familien,
die institutionell eingebunden sind). Diese augenscheinliche Diskrepanz sollte weiter

reflektiert und durch Studien Uberpruft werden.

3.2 Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Eltern
In diesem Kapitel wird folgenden Fragen nachgegangen: Welche theoretischen
Modelle, bezogen auf die Beziehung zwischen Eltern und Kindern, lassen sich auf
Menschen mit geistiger Behinderung, insbesondere im Alter Ubertragen
(s. Kap. 3.2.1)? Wie sind die Vater in die Sorge und Auseinandersetzung mit dem
Konstrukt ,Behinderung“ eingebunden (s. Kap. 3.2.2) und welche Ergebnisse
dominieren im Bereich der emotionalen Beziehung von Eltern und erwachsenen

Menschen mit geistiger Behinderung (s. Kap. 3.2.3)?
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3.2.1 Theoretische Modelle der Eltern-Kind-Beziehung bei erwachsenen Menschen
mit Behinderung

Das Modell des parenting stress, das im Ursprung von Mash und Johnston (1990)
entwickelt wurde, beinhaltet drei Komponenten: Charakteristika des Kindes, der
Eltern und der Umwelt. Hinsichtlich der kindlichen Variablen zeigen sich adaptives
Verhalten und Verhaltensprobleme als die bedeutsamen Faktoren flr das Erleben
von elterlichem Stress (vgl. Hill & Rose, 2009). Dieser Effekt konnte auch bei
erwachsenen Menschen mit Behinderung gezeigt werden. Weiss, Sullivan und
Diamond (2003) fuhrten Interviews mit Muttern und Vatern von Menschen mit
Behinderung (im Alter von 9 bis 43 Jahre) durch. Niedrigere Level adaptiven
Verhaltens (insbesondere mehr autistische Verhaltensziige sowie mangelnde soziale
Kompetenz) sagten hohere Level elterlichen Stresses voraus. Auch Heller et al.
(1997) kamen zu dem Ergebnis, dass schlecht angepasstes Verhalten bei
Erwachsenen mit erhdhtem Stress der Eltern in der Betreuung korreliert war. In der
Langsschnittstudie von Orsmond et al. (2003) zeigte sich eine bivariate Abhangigkeit:
Der Ausgangspunkt und die Veranderungen hinsichtlich der Verhaltensprobleme
sagten Veranderung im mautterlichen Wohlbefinden voraus, ebenso wirkten sich der
Anfangslevel und die Veranderung des mutterlichen Wohlergehens auf die
Verhaltensauffalligkeiten der Betreuten aus. Als Umweltfaktoren wurden folgende
berucksichtigt: der soziookonomische Status, der kulturelle Hintergrund und die
soziale Unterstutzung.

Smith (1996) Uberprifte den Zusammenhang der Bewertung der eigenen Flrsorge
mit dem psychologischen Wohlbefinden bei alteren Mittern (M = 70.3 Jahre) von
Menschen mit Behinderung. Es zeigte sich, dass eine grolRere Zufriedenheit mit der
Betreuung das Wohlbefinden ansteigen lie. Zudem gibt es Hinweise darauf, dass
die Bewertung der Flrsorge einen Mediatoreffekt flr die Beziehung zwischen Stres-
soren und dem Wohlbefinden darstellt.

Laut Hill und Rose (2009) gibt es - aulRer ihrer eigenen - keine Untersuchung, in der
das Modell von Mash und Johnston bei Eltern von erwachsenen Menschen mit
Behinderung eingehend Uberprift worden ist.

Sie untersuchten Mutter im Alter von 51 bis 84 Jahren von Menschen mit
Behinderung im Alter von 30 bis 59 Jahren. Alle Menschen mit Behinderung lebten
zu Hause. Deutlich bildete sich eine Beziehung ihres adaptiven Verhaltens und dem
elterlichem Stress ab. Zudem belegten die Daten einen Zusammenhang zwischen

der erhaltenen sozialen Unterstitzung und dem Stresserleben: Mitter, die mehr
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soziale Unterstltzung erhielten, hatten einen geringeren Stresslevel (s. Kap. 2.2.3).
Hierbei zeigt sich die Bedeutsamkeit sowohl informeller (der Verwandtschaft) als
auch der formellen Unterstutzung (soziale Organisationen). Nicht die Anzahl der
sozialen Kontakte stellte laut Hill und Rose (2009) den entscheidenden Faktor dar
sondern wie hilfreich die Mutter die ihnen gegebene Unterstitzung attribuierten und
beurteilten.

Zudem hatten Mdatter mit einer hoheren Zufriedenheit mit ihrer Elternrolle weniger
Stress. Allerdings zeigte sich kein Zusammenhang mit der Selbsteffektivitat. Hill und
Rose (2009) vermuten, dass dies durch das hdhere Alter der Eltern zu begriinden ist.
Die Erklarung hierfur ist die, dass Eltern in einem hoheren Alter bereits mehrfach und
auf mannigfaltige Weise versucht haben, die Herausforderungen der Erziehung zu
meistern. Sie sind jedoch haufiger auch gescheitert und damit u.U. an einem Punkt
angelangt, dass sie eher davon Uberzeugt sind, ineffektiv zu handeln.

Ha, Hong, Seltzer und Greenberg (2008) uberpruften in ihrer Studie mit Eltern in
unterschiedlichen Altersstufen die Aussagekraft zweier theoretischer Modelle. Zum
einen reflektierten sie das adaption model (nach Lazarus und Folkman, 1984). Dies
impliziert, dass je langer die Zeitspanne ist, die sich ein Individuum mit der Quelle
des Stresses auseinander setzt, umso besser ist die Adaptation an diesen Zustand.
Es entwickeln sich zunehmend ausgereiftere Fahigkeiten mit der Situation
umzugehen. Zum anderen betrachteten sie das cumulative stress model, haufig
wear-and-tear hypothesis oder auch VerschleiRtheorie genannt. Hier wird
angenommen, dass die Menschen auf Grund der Dauerkonfrontation mit den
chronischen Stressoren, mit der Zeit vulnerabler werden und sich der empfundene
Stress mit zunehmendem Alter weiter erhoht.

Ha et al. (2008) verglichen Eltern von Kindern mit Entwicklungsverzégerungen,
psychischen Auffalligkeiten bzw. keinen Einschrankungen. Die Gruppe der Eltern von
Kindern mit Entwicklungsproblemen berichtete am meisten negative Effekte
(Mudigkeit, Gefluhl der Hilflosigkeit etc.) und das schlechteste allgemeine
Wohlbefinden. Die GroRe des Unterschieds im Vergleich zu den beiden anderen
Gruppen nahm jedoch mit héherem Alter der Mutter ab. Dies ware ein Beleg fur das
adaption model. Zudem zeigten sich noch zwei weitere Effekte hinsichtlich des
Alters: Es konnte kein signifikanter Unterschied in Bezug auf die negativen
Auswirkungen und das psychologische Wohlbefinden zwischen den jingeren und
den alteren Muttern von Kindern mit Entwicklungsverzogerungen beobachtet werden.
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Das nachste Ergebnis differenziert das vorherige: Je alter die Eltern bei der
Diagnosemitteilung waren, desto weniger negative personliche Auswirkungen
berichteten sie.

Esbensen, Seltzer und Krauss (2012) widmeten sich ebenfalls der Fragestellung der
Adaptation. Sie konzentrierten sich auf die potentiellen Veranderungen der
Einstellung Uber die Lebensspanne. Sie kamen zu dem Schluss, dass fur die
Familien mit Menschen mit Down-Syndrom eher die adaptive Komponente
anzunehmen ist, fur die Familien mit Menschen mit Autismus hingegen eher das
kumulative Modell. Die Mutter alterer Menschen mit Down-Syndrom gaben deutlich
weniger Stress und Familienkonflikte an. Des Weiteren aullerten sie mehr
Optimismus und Zufriedenheit mit der Anpassung seitens ihrer eigenen Person, ihrer
Familien und ihrer Kinder mit Behinderung an die Gegebenheiten. Die Mdutter von
Erwachsenen mit Autismus berichteten in einem geringeren MalRe von einer
Abnahme der negativen Auswirkungen und auch von weniger Zunahme effektiver

eigener Copingstrategien.

3.2.2 Miitter und Véter

Zumeist stehen die Mutter im Fokus der Studien. Die Rolle der Vater, Geschwister
oder anderer Familienmitglieder als Pflegende ist weniger gut und haufig untersucht.
Einige Studien belegen eine deutlich hohere Belastung der Mutter durch das
Betreuen von Erwachsenen mit Behinderung als der Vater (z.B. Caples & Sweeny,
2010). In anderen Studien lieRen sich keine Unterschiede aufzeigen (z.B. Hartley,
Barker, Seltzer & Greenberg, 2011). Heller et al. (1997) kamen zu dem Ergebnis,
dass Vater von Kindern und Erwachsenen mit geistiger Behinderung weniger Zeit fur
die Betreuung aufbringen, diesen weniger Unterstitzung bieten, weniger Belastung
als Mutter erfahren und durch das problematische Verhalten der Betreuten emotional
weniger tangiert sind.

Auch wenn die Mutter insgesamt mehr eingebunden sind, darf man nicht vergessen,
dass die Vater eine wichtige Rolle spielen, auch in finanziell unterstutzender und ab-
sichernder Weise. Zu diesem Ergebnis kamen auch Ha et al. (2008) die Eltern in
unterschiedlichen Altersstufen befragten. Die Mutter fuhlten sich belasteter und
gestresster, auf der anderen Seite erlebten sie jedoch eine hdhere Gratifikation und
Zufriedenheit. Diese positiven Komponenten resultierten aus der engen emotionalen
Bindung zu den Menschen mit Behinderung sowie aus der Reziprozitat der

Beziehungen. Die Frauen hatten zudem ein grolReres soziales Netzwerk, was fur sie
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einen wichtigen Puffer darstellte. Hartley et al. (2011) bestatigten die Unterschiede in
Bezug auf die emotionale Komponente: Mutter erlebten deutlich mehr Nahe
innerhalb der Beziehung und zogen ihre Zufriedenheit mit der Pflege aus dem
Vertrauen und der Anerkennung ihrer Kinder ihnen gegenuber. Daruber hinaus
prasentierte sich in dieser Studie bei den Vatern ein moderierender Effekt des Alters,
sie empfanden wesentlich mehr Stress im Zusammenleben mit ihren adoleszenten
autistischen Kindern als mit den Erwachsenen. Mit zunehmendem Alter erhdhte sich
dann die emotionale Nahe. Bei den Mduttern konnte dieser Effekt nicht repliziert

werden.

3.2.3 Emotionale Beziehungen

Ein Instrumentarium, welches haufig bei Eltern und Geschwistern von Menschen mit
Behinderung eingesetzt wird, um emotionale Beziehungen zu quantifizieren, ist die
positive affective scale (PAl) von Bengston und Black (1973). Greenberg et al. (1993)
verglichen anhand dieser Skala die Qualitdt der Beziehung von alternden Muttern
und ihren erwachsenen Kindern (geistige Behinderung versus psychischer
Erkrankung), die zu Hause wohnten. Die affektive Beziehungsqualitat der Mutter von
Erwachsenen mit Down-Syndrom war héher als die der Muitter von Menschen mit
Schizophrenie. Das generelle Wohlbefinden, der Optimismus, die Depressivitat und
die Gesundheit unterschieden sich jedoch nicht (Greenberg et al., 2004).

Winik, Zetlin und Kaufman (1985) beschaftigten sich mit der emotionalen Beziehung
von Eltern zu ihren erwachsenen Kindern mit einer leichten geistigen Behinderung.
Sie unterteilten hierbei die elterliche Unterstlitzung in die beiden Bereiche:
Ressource oder Regulation. Einige Eltern waren bevormundend und uberfursorglich:
sie behandelten die Erwachsenen weiterhin wie Kinder, behielten die Kontrolle und
trafen die Entscheidungen. Hiervon waren z.B. folgende Lebensbereiche betroffen:
einen eigenen Lebensstil finden, oder auch Entscheidungen hinsichtlich Verhitung
bzw. Sterilisation treffen. Laut der Beobachtungen der Autoren waren die Menschen
mit einer Behinderung, deren Eltern als supportive beschrieben werden, am besten in
die Gemeinschaft integriert. Supportives Verhalten ist durch eine unterstutzende
Erziehung und eine Forderung des Selbstbewusstsein und der sozialen Passung der
Kinder gekennzeichnet. Die beiden anderen Kategorien sind nach Winik et al. (1985)
dependant (abhangig) oder conflict-ridden (konfliktbelastet).

Die Menschen, die Uberbehutet waren und stark reguliert wurden, diese Kontrolle je-

doch akzeptierten, waren nach Selbstauskiinften mit ihrem Leben zwar zufrieden,
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aber keine eigenstandigen Mitglieder der Gesellschaft. Am schlechtesten angepasst
waren die Menschen aus Familien, die sich durch viel Unzufriedenheit, wenig Warme
und stigmatisierende Prozesse kennzeichnen lie3en. Diese suchten in ihren Familien
stark nach Unterstitzung, fanden sie jedoch nicht. Um diesen Bereich weiter zu
untersuchen waren die Einschatzungen der Menschen mit Behinderung in Bezug auf

ihre Selbststandigkeit und Lebensqualitat zu erfassen.

3.3 Zusammenfassung

e Das Vorliegen einer Behinderung bedeutet fur jedes Familiensystem eine
grundlegende Veranderung. Studien zeigen sowohl positive als auch negative
Auswirkungen fur die Eltern und die Geschwister auf.

e Abhangig von der Form der Einschrankung zeigt sich - sowohl bei den Bezie-
hungen zwischen den Eltern und den Kindern/Erwachsenen mit einer
Einschrankung als auch bei den Geschwisterbeziehung - ein deutlicher
Unterschied, Familien von Menschen mit einer psychischen Erkrankung
berichten von mehr negativen Auswirkungen auf das familiare System und auf
ihr eigenes Wohlempfinden als Familienmitglieder von Menschen mit geistiger

Behinderung.

e Geschwister und Eltern berichten sowohl von Belastungen aber auch von
Gratifikationen auf Grund des Zusammenlebens mit einem Menschen mit

Behinderung.

e Es zeigen sich Zusammenhange zwischen der Gesundheit der Mutter und der
Belastung durch die Betreuung und Pflege, allerdings ist hierbei die Unter-
scheidung zwischen der subjektiven Einschatzung und dem objektiven Status
sehr wichtig.

e Es bestehen Zusammenhange zwischen der sozialen Unterstutzung und einer
geringeren Belastung. Allerdings liegen hier auch Diskrepanzen je nach
Studienfokus vor. Im Mittelpunkt weiterer Forschung sollten Familien stehen,
in denen die Menschen mit Behinderung zu Hause leben.

e Die Mutter sind die vorrangigen Betreuer und Flrsorger der Menschen mit
Behinderung, zumeist beteiligen sie sich auch an den Studien.

e Die Eltern Dberichten durchgehend von einer hohen emotionalen

Verbundenheit zu ihren erwachsenen Kindern mit einer Behinderung.
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4. MENSCHEN MIT GEISTIGER BEHINDERUNG UND IHRE GESCHWISTER

In diesem Kapitel wird der aktuelle Forschungsstand unter folgenden
Fragestellungen beleuchtet:

(1) Was kennzeichnet die normative Geschwisterbeziehung? Unterscheidet sie sich
in ihren Merkmalen von Geschwisterbeziehungen zu Menschen mit einer geistigen
Behinderung?

(2) Welche psychologischen Theorien zur Erklarung der Bedeutsamkeit der
Geschwisterbeziehung kdnnen zu Grunde gelegt werden?

(3) Welche Faktoren sind mit der Geschwisterbeziehung verknlpft und wie verandert
sich die Beziehung uUber die Lebensspanne? Hierbei wird wiederum sowohl die
normative als auch die besondere Beziehung betrachtet.

(4) Was kennzeichnet die Unterstiutzungsleistungen der Geschwister von Menschen
mit geistiger Behinderung im Erwachsenenalter?

Das Kapitel schlieRt mit einem Uberblick liber die methodischen Herausforderungen

an die Geschwisterforschung.

4.1 Uberblick Giber die Geschwisterforschung

Die Geschwisterforschung ist im Gegensatz zu anderen Forschungsbereichen im
Bereich der sozialen Beziehungen, wie z.B. der Beziehung zwischen Eltern und
ihrem/n Kind/ern, oder auch Partnerschaften ein relativ neues Feld.

Die Anfange der Forschung konzentrierten sich auf gut messbare Einflussfaktoren,
wie die FamiliengroRe, die Position innerhalb einer Geschwisterreihe oder das Ge-
schlecht. So zeigte z.B. Newman (1991) auf, dass Geschwister aus kleineren
Familien mehr miteinander kommunizieren als in groReren. Die Geschwisterbezie-
hungen von Frauen gelten als intimere Beziehungen als die von Mannern (Pulakos,
1987). Ein weiterer Fokus liegt auf den Funktionen, die mit Geschwisterbeziehungen
verbunden sind (s.a. Stocker, Lanthier & Furman, 1997). Hinzu kommt die
Bedeutsamkeit von Geschwisterbeziehungen im Vergleich zu anderen Beziehungen.
In den letzten Jahren gewinnen weitere Schwerpunkte an Relevanz: die Lebens-
lauforientierung, unterschiedliche Phasen der Beziehung und ihre zu Grunde liegen-
den Faktoren und auch Kulturvergleiche. Forschungsbereiche - gerade im
psychiatrischen Kontext - befassen sich mit den Einflissen von Geschwistern
untereinander und aufeinander, sowohl in genetischer Ausrichtung als auch
hinsichtlich ihrer geteilten Umwelt, z.B. bei Depression oder auch Autismus. Im
Kindes- und Jugendbereich prasentieren sich eine Vielzahl von Fragestellungen und
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Thematiken, die in der Geschwisterforschung zunehmend Relevanz gewinnen: z.B.
Identitatsentwicklung und Selbstwert, Entwicklung von Aggression und Delinquenz,
Einfluss der Geschwisterbeziehung auf Schulleistungen, auf den Substanzmiss-
brauch und gesundheitliche Risikofaktoren (s.a. Feinberg, Solmeyer & McHale,

2012). Vergleichbare Bemuhungen zeigen sich im Erwachsenenbereich nicht.

4.2 Bedeutung der Geschwisterbeziehung
Geschwister sind in rechtlichem Sinne Verwandte zweiten Grades, sie tragen somit
zu 50 Prozent ein gemeinsames Genom, sind phanotypisch mitunter aber sehr
verschieden.
Nach den Zahlen der Mikrozensuserhebung lebten im Jahre 2010 in Deutschland
68.4% der insgesamt knapp 13.4 Millionen Kinder unter 18 Jahren in einer Familie
mit Geschwistern (Statistisches Bundesamt Deutschland, 2012). Rund ein Funftel
(17.3%) der minderjahrigen Kinder wuchs mit zwei Geschwistern auf; 6.9% mit drei
oder mehr Geschwistern. Geschwister sind somit ein zentraler Bestandteil im Leben
der meisten Kinder.
Geschwisterbeziehungen werden als Primarbeziehungen bezeichnet. Sie sind durch
eine existenzielle Verbundenheit charakterisiert, mit einer hohen Nahe und Dichte an
Interaktionen. Die Beziehung ist horizontal und symmetrisch, d.h. Geschwister sind
auf der gleichen Ebene, haben dieselbe (oder eine ahnliche) Altersgruppe und die
gleichen Vorrechte und Einschrankungen. Im Gegensatz hierzu sind die
Beziehungen z.B. zu den Eltern zu verstehen, die vertikal und asymmetrisch sind
(Frick 2006; Walker, Allen & Connidis, 2005). Zusatzlich sind Geschwister-
beziehungen durch hierarchische (Geburtsrang) und reziproke Elemente
gekennzeichnet (s.a. Dunn, 2007; McHale, Kim, & Whiteman, 2006). Gerade wenn
die Eltern-Kind-Beziehung stark belastet ist, kann die horizontale Ebene noch
wichtiger fur die Entwicklung der eigenen Identitat und auch der Wir-Ebene werden.
Dies konnten z.B. Petri, Radix und Wolf (2012) bei Geschwistern in der stationaren
Betreuung innerhalb von SOS-Kinderddrfern nachweisen.
In der heutigen Sicht der Familienpsychologie haben Geschwisterbeziehungen einen
hohen Stellenwert hinsichtlich der eigenen persénlichen Entwicklung (vgl. Dunn,
2007; Hofer, Wild & Noack, 2002). Papastefanou (2002, S. 193) bringt dies auf den
Punkt: ,Neben Eltern und Peers haben sie eine wichtige Funktion als
Sozialisationsagenten, weil Geschwister im taglichen Zusammenleben sich

gegenseitig anregen und lernen, sich zu verstehen und auseinander zu setzen.”
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Geschwister vergleichen sich in vielen Situationen miteinander und erlernen dadurch
Kompetenzen in den Bereichen der Kognition, Emotionen, Sozialverhalten und
Personlichkeitseigenschaften (Cierpka, 1999). Sie inkludieren verfugbare, intensive
und dauerhafte soziale Erfahrungen wie in kaum einer anderen Beziehung (Schmidt-
Denter, 2005). Die Beziehung(squalitat) hat weitreichende Auswirkungen auf
personliche Lebensentscheidungen (Uber die gesamte Lebensspanne) bezogen auf
Karriere, Freundschaften und Ehepartner, Personlichkeit und Wohlergehen (Taylor et
al.,, 2008) sowie auf Zukunftsplanungen und Identitdat. Auch die Rollen, die
Geschwister einnehmen, haben eine enorme Spannbreite: Finanzmanager, sozialer
Unterstutzer, Kamerad und ,Entscheidungsmacher® (Bigby, 1997; Furman &
Giberson, 1995). Diese Rollen verandern sich Uber die Lebensspanne.

Laut Rufo und Schilte (2004) gehdren Geschwisterbindungen zu den affektiven
Beziehungen, die sich im alltaglichen Leben durch den gemeinsamen Lebensraum
entwickeln und auf Grund wiederholter Erfahrungen entstehen. Geschwister haben
vielerlei Gefuhle zueinander. Nach Ley (2001) sind folgende duale Paare
charakteristisch: Liebe und Hass; Schmerz und Lust; Grof3zligigkeit und Neid bzw.
Eifersucht; Angst und Vertrauen sowie Solidaritat und Rivalitat. Durch den Umgang
mit diesen Gefuhlen entwickelt sich sowohl Individualitat und Selbstsein als auch
Gemeinschaftssinn und Bindungsvermdgen.

Frick (2006) postuliert, dass es keine ,Nichtbeziehung“ zwischen Geschwistern gibt.
Bank und Kahn (1994) betonen den Begriff der Geschwisterbindung statt der
Geschwisterbeziehung. Die gemeinsame  Herkunft, Erlebnisse, Gefuhle,
Reaktionsmuster und charakterpragenden Erfahrungen mit Geschwistern bilden ein
unauflésbares Band.

Die Geschwisterbeziehung bietet eine Plattform flr das Entwickeln und Ausprobieren
von Beziehungsfahigkeiten (Dunn, 1998, 2007). Enge und unterstitzende Bezie-
hungen sind eine gute Ausgangsbasis, um erfolgreiche Freundes- und Liebes-
beziehungen zu initiieren und fortfiihren zu kénnen (s.a. Bank, Burraston & Snyder
2004; Updegraff, McHale & Crouter, 2002).

4.3 Merkmale von Geschwisterbeziehungen
Insbesondere zwei vorherrschende Themen spiegeln sich ein Leben lang in Ge-
schwisterbeziehungen wieder: Nahe und Rivalitat (s.a. Connidis, 2010).
Empirische Untersuchungen stitzen die Annahme, dass diese beiden Geflihle
insbesondere in den frlihen und den spaten Lebensphasen besonders heftig
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auftreten und die Beziehung zwischen Geschwistern maligeblich charakterisieren.
Rivalitat ist hierbei als Wettbewerb zu sehen, der fur die kindliche Entwicklung
essentiell ist (Rufo & Schilte, 2004). Es gibt gleichsam eine konstruktive und
fordernde und auch eine destruktive und zerstérerische Seite. Ley (2001, S. 28) fuhrt
dazu aus: ,Neid und Rivalitatsgeflihle sind von zentraler Bedeutung zum Aufbau
einer eigenen Personlichkeit und Identitdt. Sich zu vergleichen und sich
abzugrenzen, sich zu behaupten und zu wehren sind wesentliche Aspekte der
Identitat, die im Geschwisterkreis - unter ahnlichen, aber anderen - eingelibt werden.*
Rivalitat ist somit nicht per se als etwas Negatives zu bezeichnen, sie kann auch
anspornen und zu produktiveren Leistungen anregen.

Negative Konsequenzen entstehen dann, wenn das unterlegene Geschwisterkind
keine Mdglichkeit hat, seine Minderwertigkeitsgefiihle zu Gberwinden.

Bei diesem Merkmal zeigt sich zudem die Bedeutsamkeit des kulturellen Faktors. In
Kulturen, in denen die Rollenzuschreibungen (durch die Geburtsposition oder das
Geschlecht) expliziter sind, wurden in Untersuchungen weniger Konflikte zwischen
den Geschwistern aufgezeigt (vgl. Nuckolls, 1993).

Bislang gibt es noch wenige Untersuchungen zur Rivalitat im Erwachsenenalter.
Geschwisterbeziehungen weisen Charakteristika auf, die sie von anderen
Sozialbeziehungen klar abgrenzen. Kasten (2004, S. 3) hat nachfolgende Merkmale
zusammengestellt:

(1) Die Geschwisterbeziehung ist die langste, d.h. zeitlich ausgedehnteste Be-
ziehung im Leben des Menschen.

(2) Geschwisterbeziehungen besitzen etwas Schicksalhaftes, weil man sie sich
nicht aussuchen kann, sondern in sie hineingeboren wird.

(3) Geschwisterbindungen konnen nicht beendet werden, sie wirken fort, auch
wenn sich die Geschwister getrennt haben oder keine Kontakte mehr
stattfinden.

(4) In unserem Kulturkreis gibt es keine gesellschaftlich kodifizierten Regeln, die
auf den Ablauf und die Gestaltung von Geschwisterbeziehungen Einfluss
nehmen (so wie Heirat, Scheidung, Taufe, Kindigung oder andere legislativ
bzw. religids verankerte Prozeduren und Rituale bei anderen Beziehungen).

(5) Zwischen Geschwistern existieren im Allgemeinen mehr oder weniger

ausgepragte, ungeschriebene Verpflichtungen, die sich in solidarischem,
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Anteil nehmendem, hilfsbereitem und hilfreichem Verhalten manifestieren
konnen.

(6) Durch das Aufwachsen in einem ,Nest konnen Geschwisterbeziehungen
durch ein Hochstmaly an Intimitat charakterisiert sein, das in keiner anderen
Sozialbeziehung erreicht wird.

(7) Typisch fur die meisten Geschwisterbeziehungen ist eine tief verwurzelte
(oftmals uneingestandene) emotionale Ambivalenz, d.h. das gleichzeitige Vor-
handensein von intensiven positiven Geflhlen (Liebe, Zuneigung) und
negativen Gefuhlen (Ablehnung, Hass).

Es existieren weitere Aspekte der Geschwisterbeziehung, z.B. die Eifersucht und die
Gewalt. Nach Button und Gealt (2009) ist Gewalt unter Geschwistern haufiger als alle
anderen Formen von kindlichem Missbrauch. Und sie ist signifikant mit Sub-
stanzmissbrauch, Delinquenz und Aggression der Eltern verbunden. Wolke und
Skew (2012) beleuchteten das Themenfeld des Bullyings (Mobbing, Tyrannisieren)
unter Geschwistern. Hierbei sind sowohl physische Ubergriffe als auch verbale
Attacken oder auch sozialer Ausschluss (Ignorieren, Auslachen) etc. impliziert. Die
Autoren berichten von einer hohen Auftretensquote bei minderjahrigen Geschwistern
innerhalb ihrer Familien. Uber 50% der Befragten berichteten von Ubergriffen ,einmal
pro Monat“ und zwischen 16 und 20% von ,mehrmals pro Woche®. Wolke und Skew
(2012) betrachten das Bullying innerhalb der Familie als ein ,Trainingsfeld* (fur die
Ausubenden) fur die sozialen Beziehungen in der Schule. Fur die Adressaten/“Opfer*
fanden sie einen Zusammenhang zwischen der Erfahrung des geschwisterlichen

Bullyings und dem gesteigerten Risiko in der Schule ebenfalls gemobbt zu werden.

4.4 Theorien

Die Theorien zur Entwicklung, Bedeutsamkeit und den Schwierigkeiten in
Geschwisterbeziehungen konzentrieren sich vorrangig auf das Kindes- und
Jugendalter. Im Folgenden wird der Versuch unternommen, die Theorien auf das
Erwachsenenalter zu adaptieren.
Nach Whiteman, McHale und Soli (2011) sind es vier bedeutsame theoretische
Ansatze mit Hilfe derer man Geschwisterbeziehung verdeutlichen kann.

(1) Psychoanalytisch-evolutionare Theorien

(2) Sozialpsychologische Theorien

(3) Soziale Lerntheorie

(4) Familiendkologische und systemische Perspektiven.
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4.4.1 Psychoanalytisch-evolutionére Theorien
Hier sind zwei bedeutsame Richtungen und Vertreter zu nennen: die Attachment-
Theory (Bindungstheorie) von Bowlby (1907-1990) und die Individualpsychologie von
Adler (1870-1937).
Die Bindungstheorie versucht Entwicklungen von individuellen Unterschieden in
sozialen Beziehungen zu erklaren. Das Kind evoziert durch sein Verhalten Bin-
dungsverhalten bei den Bezugspersonen. Erst durch die gegebene Sicherheit kann
es seine Umwelt explorieren und weitere wichtige Umwelterfahrungen sammeln. Es
bildet ein inneres Modell von Beziehungen. Dieses Modell transferiert das Kind auf
andere Personen und somit auch auf seine Geschwister. Ein sicheres Bindungs-
Modell fihrt zu engen und vertrauensvollen Beziehungen zu anderen Personen, un-
sicheres zu konfliktbehafteten, distanzierten und wenig zufriedenstellenden Bezieh-
ungen. Studien belegen, dass unsicher gebundene Kinder hohere Raten an
Geschwisterkonflikten und Feindseligkeit zeigen (z.B. Whiteman et al., 2011). Die
(altere) Forschung hat sich bislang eher auf die Mutter-Kind-Beziehungen
konzentriert und weniger Bindungsverhalten unter Geschwistern in den Fokus
genommen.
Das Kind sucht schon frih nach schutzgebenden Personen, dies kann auch ein
alteres Geschwisterkind sein. Kim, McHale, Osgood und Crouter (2006) sowie
Voorpostel und Bliezner (2008) belegten in ihren Untersuchungen, dass Geschwister
als Quellen emotionaler Sicherheit an unterschiedlichen Punkten im Lebenslauf
dienen konnen.
In der Kindheit ahneln die Bindungen zwischen den Geschwistern denen zu den
Eltern und komplettieren sie. Sie kénnen jedoch auch als Kompensation dienen,
wenn keine zufriedenstellende elterliche Flrsorge geboten wird (z.B. bei Stress oder
Deprivation) (s.a. Petri et al., 2012).
Adler stellte in seiner Theorie der Individualpsychologie die Rolle des
Familiensystems inklusive der Geschwistereinflisse in das Zentrum der
Personlichkeitsentwicklung. Nach ihm steht die Uberwindung des Minderwertig-
keitskomplexes (auf Grund der eigenen Unvollkommenheit und der Unterlegenheit
gegenuber Erwachsenen) im Mittelpunkt der kindlichen Entwicklung. Aber auch
externale Einflisse spielen eine Rolle. Soziale Vergleiche und die Familiendynamik
sind zentrale Elemente in der Entwicklung des eigenen Selbst. Gleichférmigkeit und
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Gleichbehandlung - auch von Geschwistern - stellen eine bedeutsame Komponente
der Forderung von Selbstbewusstsein dar.

Im Hinblick auf Geschwisterbeziehungen hat sich Adler intensiv mit der Geburts-
position auseinandergesetzt. Insbesondere interessierte ihn die Rivalitat der
Geschwister untereinander im Kampf um die Aufmerksamkeit und Zeit der Eltern
sowie um familiare Ressourcen. Um Konkurrenz zu minimieren, differenzieren sich
Geschwister, suchen sich Nischen und deidentifizieren sich. Somit ist Differenzierung
ein Versuch, harmonischere und weniger konfliktreiche Geschwisterbeziehungen zu
entwickeln.

Sulloway (1996) hat die Betrachtung der Geburtspositionen weiter verfolgt, allerdings
unter einer evolutionaren Perspektive, im Sinne einer adaptiven Anpassung in der
Konkurrenz um begrenzte Ressourcen.

Schachter und Kollegen haben die Theorie der Deindividuation weiter entwickelt und
differenziert (Schachter, Shore, Feldman-Rotman, Marquis, & Campbell, 1976;
Sulloway, 1996). Jeder Mensch sucht sich seine eigene Nische und seine eigene
Rolle, wodurch er sich von den anderen abgrenzt. In Familien, aber auch in sozialen
Systemen allgemein, gibt es eine Vielzahl an Rollen, die man Ubernehmen kann.
Innerhalb von Familien lasst sich in vielen Fallen erkennen, dass sich jedes
Geschwister ein divergentes Betatigungsfeld, Vorliebe, Charakterstarke etc. sucht, in
Kontrast zu dem, wo sich bereits die anderen (alteren) profilieren. Vollzieht sich diese
Verteilung innerhalb der Familien, verringert sich oftmals auch die Rivalitat
untereinander bzw. entwickelt sich in nicht so starkem Ausmal3 (s.a. Bugelnig, 2008).
Deidentifikation ist starker ausgepragt, wenn Geschwister sich ahnlicher sind. Dies
zeigten z.B. Feinberg, Neiderhiser, Simmens, Reiss und Hetherington (2000) bei
jugendlichen Geschwistern, die altersmaliig nahe beieinander lagen. Zudem gibt es
auch Befunde, dass bei gleichgeschlechtlichen Paaren die Deindividuation in einem
starkeren Mald vollzogen werden muss als bei gegengeschlechtlichen (Schachter,
Gilutz, Shore, & Adler, 1978). Zugleich ist die Abgrenzung ein Kennzeichen der
Adoleszenz, der Zeit, in der das Streben nach Autonomie und einer einzigartigen
Identitat im Vordergrund steht (vgl. Feinberg, McHale, Crouter, & Cumsille, 2003).
Inwieweit Differenzierung (als Intervention) mit verbesserten Geschwister-
beziehungen verknupft ist, wird kontrovers diskutiert. Feinberg et al. (2003) haben
Belege fir diesen Ansatz gefunden, bei Whiteman et al. (2011) waren die Befunde
hingegen uneinheitlich.
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Geschwister-Rivalitat wird mit der Brille der Individualpsychologen als die Wurzel des
Geschwisterkonfliktes und auch der Personlichkeitsentwicklung angesehen.

Dagegen argumentierte Felson (1983), dass der Zugang zu Ressourcen (z.B.
Kleidung, Konsumguter) und die familiaren Bedingungen den Konflikt bei Heran-
wachsenden férdern, und nicht Eifersucht und Rivalitat. Auch kénnten persdnliche
und dispositionelle Faktoren (z.B. schlechte Laune, Vergeltung) eine bedeutendere

Rolle spielen als die Suche nach elterlicher Aufmerksamkeit.

4.4.2 Sozialpsychologische Theorien

Die Attributionstheorie (nach Heider, 1958) beinhaltet die Auffassung, dass Harmonie
und Konflikte in sozialen Beziehungen darauf basieren, ob ein Individuum die Motive
des Anderen versteht. Wenn man sich Ereignisse erklaren kann, fuhlt man sich
sicherer. Deshalb suchen die Individuen nach einer Ursache (s.a. Piontkowski,
2011).

Die Theorie der sozialen Vergleiche (nach Festinger, 1954) geht davon aus, dass
Individuen intrinsisch dazu motiviert sind, sich mit anderen zu vergleichen und hier
insbesondere mit denen, von denen sie glauben, dass sie ihnen gleich sind. Die
Erhéhung des eigenen Selbstwertes (Suls, Martin & Wheeler, 2002) verlauft in zwei
Richtungen. Zum einen der aufwartsgerichtete Vergleich mit Bewundernswerten:
Wenn man Ahnlichkeiten entdeckt, steigert dies das eigene Selbstwertgefiihl. Zudem
spornt der Vergleich zu mehr Leistung, Anstrengung und Motivation an. Daneben
gibt es den abwartsgerichteten Vergleich, man findet sich ,besser®, ,schlauer oder
.sportiver‘. Dieser ist jedoch hinsichtlich eines gesunden Selbstwertgefiihls als
weniger effektiv und forderlich zu bewerten als der aufwartsgerichtete Vergleich.
Untersuchungen fanden hierzu einen Zusammenhang mit einem geringeren
subjektiven Wohlbefinden (vgl. Piontkowski, 2011).

Studien zum sozialen Vergleich unter Geschwistern (z.B. Feinberg et al., 2000)
ergaben, dass die Richtung der sozialen Vergleichsprozesse abhangig vom Geburts-
rang ist. Altere Geschwister machen mehr abwartsgerichtete, jingere Geschwister
mehr aufwartsgerichtete Vergleiche. Die negativen Effekte der abwartsgerichteten
Vergleiche sind ausgepragter, wenn Geschwister vom Alter ndher beieinander sind
und mehr konfliktbehaftete Beziehungen haben (Noller, Conway & Blakeley-Smith,
2008). Zudem spielt das Verhalten der Eltern eine moderierende und verstarkende
Rolle. Kinder sind sehr sensitiv fir reale oder empfundene Bevorzugung und

variierendes emotionales Verhalten von Eltern gegenlber ihren Geschwistern im
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Vergleich zu ihrer eigenen Person (Feinberg et al. 2012). Untersuchungen haben
diesen Effekt bei Madchen und alteren Geschwistern als starker ausgepragt nachge-
wiesen als bei Jungen und jungeren Geschwistern (vgl. Feinberg et al., 2000).

Connidis (2007) fand in ihrer Studie mit erwachsenen Geschwistern, dass sich ein
finanzielles Ungleichgewicht in Abhangigkeit von seiner Ursache auf die Qualitat der
Geschwisterbeziehung auswirkte. Wenn die Ursache fur den Reichtum des Bruders
in seinem personlichen Erfolg und Anstrengung gesehen wird, litt die Beziehung
zwischen den Geschwistern und die Geschwister gaben mehr ambivalente Gefihle
an. Lag der Grund in einer lukrativen Heirat, waren die Geschwisterbeziehungen
positiver. Hierbei ist kritisch zu bemerken, dass die Arbeit von Connidis (2007) eine

Fallstudie mit zwei Familien war. Weitere empirische Belege waren wiunschenswert.

4.4.3 Soziale Lerntheorie

Das Beobachtungslernen nach Bandura (1977) stellt die Interaktionen innerhalb der
Familie als eine wichtige Quelle des Lernens heraus. Hierdurch erlangen Kinder
soziale Kompetenzen. Die Personen, von denen man lernt, Modelle genannt,
variieren in ihrer Attraktivitdit und Einflussnahme. Dies spiegelt sich auch in
unterschiedlichen Geschwisterkonstellationen wieder. Generell sind altere und
gleichgeschlechtliche Geschwister die besten Modelle. Jungere Geschwister
imitieren haufiger altere Kinder als anders herum (s.a. Maynard, 2004).

Soziale Lerntheorien haben stark darauf fokussiert, wie Geschwister sich gegenseitig
in der individuellen Anpassung beeinflussen. Forschungsschwerpunkte sind hier u.a.
Probleme mit Autoritaten und Substanzmissbrauch (vgl. East, 2009).

Auch gut untersucht ist das Modelllernen in Konfliktsituationen. Wenn Eltern den
Kindern ein gutes Modell in der Regulierung der Streitigkeiten unter den
Geschwistern  bieten (z.B. Perspektiventibernahme, Compliance), nutzen
Geschwister diese Verhaltensweisen ebenfalls um ihre Konflikte untereinander zu
I6sen (Whiteman et al., 2011). Dieses zeigte sich auch auf dem indirekten Weg, z.B.
wenn die Eltern innerhalb ihrer Paarbeziehung ein gutes Modellverhalten fur die
Kinder anboten, wurde dieses auch fur ihre Beziehungen tibernommen.

Einige Wissenschaftler (Brody, Stoneman, & McCoy, 1994; Dunn, 2007) postulieren
einen Zusammenhang zwischen der Qualitat der elterlichen und der geschwisterlich-
en Beziehung. Moglicherweise stellt die Eltern-Kind-Beziehung den Mediator

zwischen den beiden Beziehungsebenen dar.
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4.4.4 Familien- und 6kologische Systemansétze

Im systemischen Sinne sind Familien am besten zu verstehen, wenn man sie als ein
Geflecht voneinander abhangiger reziproker Subsysteme betrachtet. Diese
beinhalten Dyaden (Geschwister, Paarbeziehung, Eltern-Kind), Triaden (z.B. Mutter,
Sohn, Tochter) und den groReren Kontext (GroReltern, Tanten, Neffen etc.). Die
Subsysteme haben flexible Grenzen mit mannigfaltigen Bedeutsamkeiten.
Koalitionen innerhalb der Familien sind nach diesem Ansatz Subsysteme mit rigiden
Grenzen und zugleich ein Zeichen von einer familiaren Dysfunktion. Familien sind
gekennzeichnet durch eine dynamische Anpassung und einer Balance zwischen
Stabilitat und Veranderung. Somit sind sie offene Systeme und empfanglich fur
externale Einflisse (vgl. Pinquart & Silbereisen, 2005). Wahrend Ubergangszeiten
und -phasen sind Familiensysteme noch ,offener und beeinflussbarer. Studien
belegen, dass sich Geschwisterbeziechungen gerade beim Ubergang in die
Adoleszenz verandern (Brody et al., 1994; Kim et al. 2006), bei elterlicher Scheidung
(Sheehan, Darlington, Noller, & Feeney, 2004) und wenn das Erstgeborene das
Elternhaus verlasst.

Bronfenbrenner (1979, 1986) ist der Hauptvertreter der dkologischen Systemtheorie.
Er postuliert unterschiedliche Systeme, zuvorderst das Mikrosystem als
unmittelbaren Kontext (z.B. Familie, Nachbarn). Belastungen in diesem Bereich kann
die Bildung enger Geschwisterbeziehungen unterstlitzen. Dies erklart sich aus einem
Zusammenhalten der Geschwister gegenuber widrigen Umstanden. Das
Mesosystem bezieht sich auf Verbindungen zwischen Mikrosystem-Kontexten. Das
Exosystem bezieht sich nicht direkt auf die Geschwister, hat aber eine indirekte
Wirkung (z.B. der Arbeitsplatz der Eltern). Zudem noch das Makrosystem (sozialer
Kontext, Politik etc.), hier spielen z.B. kulturelle Unterschiede und Ubergeordnete

Einflisse eine Rolle.

4.5 Einflussfaktoren auf die Geschwisterbeziehung
Die traditionelle Forschung ging von der Annahme aus, dass sich vorrangig die
Geschwisterkonstellation auf die Entwicklung der einzelnen Kinder auswirkt (z.B.
Dunn, 2007). Unter Geschwisterkonstellation versteht man die Zusammensetzung
der Geschwisterreihe (Geschwisterzahl, Geschwisterposition, Altersabstand und
Geschlechterverteilung). Inzwischen werden weitere Faktoren in den Blick

genommen.
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Leman (2004) fuhrt folgende auf: physiologische Unterschiede zwischen den
Geschwistern, die Geschwisterposition der Eltern, die Vermischung von zwei oder
mehr Familien (durch Scheidung oder Tod), die Beziehung der Eltern zueinander, die
Wohnverhaltnisse und die Berufstatigkeit der Mutter.

Nachfolgend werden die wichtigsten Faktoren fir die vorliegende Arbeit kurz
ausgefuhrt, wobei auf den Bereich der zusatzlichen Stressoren, wie Tod eines
Geschwisters oder Elternteils, Krisen, Erkrankungen, psychische Belastungen,
wirtschaftliche Belastungen, ethnische Einflisse etc. auf Grund des Schwerpunkts
dieser Arbeit verzichtet wird.

Die Faktoren bezogen auf die Geschwisterkonstellation sowie den Einfluss der Eltern
und weitere Faktoren, speziell fur das Erwachsenenalter, werden hierbei zuerst fur
die normative Geschwisterbeziehung und danach fir die Beziehung mit einem Kind/

Erwachsenen mit geistiger Behinderung dargestellt und reflektiert.

4.5.1 Position in der Geschwisterreihe
Obwohl dies lange Zeit ein beliebtes Forschungsthema - insbesondere der Person-
lichkeitspsychologen (z.B. Adler) - war, gibt es keine empirischen Belege flr einen
Einfluss der Geschwisterposition, sondern nur Anhaltspunkte. Als Quintessenz lasst
sich sagen, dass es keine Geschwisterposition gibt, die besser oder schlechter als
eine andere ist. Allerdings ist hierbei der kulturelle Hintergrund zu beachten. In
Kulturen, in denen die Rollenzuschreibung sich an dem ,Erstgeborenen® orientiert,
zeigen sich deutliche Unterschiede in der Personlichkeitsentwicklung bei
Geschwistern unterschiedlicher Geburtspositionen (vgl. Maynard, 2004; Nukolls,
1993). Zudem stellt die Geschwisterposition einen wichtigen Faktor beim
Modelllernen und somit fur die Identifikation dar. Geschwister, die weit oben in der
Geburtshierarchie rangieren, haben einen hdheren Status und damit mehr
Attraktivitat als Modelle. Jungere berichten zudem von mehr Bewunderung fur und
Intimitat zu alteren Geschwistern als umgekehrt (z.B. Furman & Buhrmester, 1992).
Branje, van Lishout, van Aken und Haselager (2004) belegten in ihrer Studie bei
niederlandischen Heranwachsenden, dass die Unterstitzung durch das altere
Geschwister fur die jungeren insbesondere in der Entwicklungsphase zwischen 11
bis 13 Jahren ansteigt. Bei den Alteren war die Unterstiitzung durch die Jingeren
Uber die gesamte Zeitspanne stabil.
Somit liegt hier ein Zusammenspiel mehrerer Faktoren vor, entscheidend ist
insbesondere der systemische Bezug.
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In Bezug auf die Geschwisterbeziehung mit Menschen mit geistiger Behinderung
wird in der Forschung haufig der Begriff des role crossover (Rollenumkehr)
gebraucht. Zu dieser Umkehr der normativen Entwicklung kommt es dann, wenn das
jungere Geschwister sein alteres Geschwister mit Behinderung in seiner physischen
und insbesondere seiner psychischen Entwicklung ,einholt und in seinen
Kompetenzen Ubertrifft. In der Folge weicht der Entwicklungsstand der beiden immer
weiter voreinander ab und auf Grund der verlangsamten Entwicklung des Kindes mit
Behinderung wird der Vorsprung des anderen immer gro3er (s.a. Stoneman & Brody,
1993; Troster, 1999, 2000a).

Untersuchungen bei erwachsenen Geschwistern von Menschen mit Behinderungen
erbringen zusammengefasst folgende Ergebnisse: In einer Geschwisterreihe lasst
sich zumeist ein Geschwister identifizieren, das am starksten in das Leben des
Menschen mit Behinderung involviert ist (Bigby, 1997; Seltzer et al., 1991). Bei
Seltzer et al. (1991) war die am meisten unterstitzende Person alter als der Mensch
mit einer Behinderung, in der Untersuchung von Pruchno et al. (1996) ubernahmen
hingegen die jlingeren Kinder haufiger die Verantwortung. Somit spielt nicht
unbedingt die Geburtsposition (die Alteste/der Alteste) die entscheidende Rolle,

vielmehr scheint das weibliche Geschlecht die ausschlaggebende Variable zu sein.

4.5.2 Altersabstand

Frick (2006) bezeichnet ein bis drei Jahre als geringen Altersunterschied. Diese
Konstellation ist von gemeinsamer Beschaftigung, einer engen Beziehung und dem
Tutoreneffekt, beziehungsweise Lehreffekt gekennzeichnet. Vergleiche kénnen zu
produktiveren Leistungen oder Neid, Konkurrenz und Rivalitat fuhren. Drei bis sechs
Jahre zahlen als mittlerer Altersabstand. Hier zeigen sich bei den Geschwistern
weniger aggressive Auseinandersetzungen, ebenfalls der Tutoreneffekt, weniger ge-
meinsame Interessensfelder und Unterschiede in der Selbststandigkeit. Mehr als
sechs Jahre gelten als groRer Altersunterschied. Kennzeichen sind die Forderung
der Sozialkompetenz, eine Entlastung der Eltern, weniger Konkurrenz und kaum
gemeinsame Interessen.

Geschwister, die einen geringen Altersabstand und das gleiche Geschlecht haben,
haben i.d.R. eine starke Bindung zueinander. Leman (2004) betrachtet drei Jahre als
den ,idealen” Altersabstand. Bei mehr als 5 Jahren entstehe meist eine Art ,zweite

Familie“.
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Kasten (1998, S. 87) fuhrt hierzu aus: ,Zwischen Geschwistern mit kleinem Alters-
abstand entwickelt sich haufiger eine engere, gefuhlsintensivere (aber nicht unbe-
dingt eine konflikt- und widerspruchsfreie) Bindung als zwischen Geschwistern mit
grélRerem Altersabstand.”

Der Altersabstand stellt insbesondere in Zeiten von Ubergadngen eine wichtige
Variable dar. Sind Geschwister altersmaldig naher beieinander, fuhlen sie sich in
diesen Ubergangszeiten auch synchroner in ihrer Ablésung/ Entwicklung und
gleichberechtigter (vgl. Cicirelli, 1995; Conger & Little, 2010).

In Familien mit Menschen mit einer geistigen Behinderung verliert der Altersabstand
auf Grund der Rollenumkehr an Einfluss. Bislang ist der Altersabstand in den
Untersuchungen bei Erwachsenen kaum beachtet worden, da in die Studien zumeist
nur ein Geschwister ohne Behinderung involviert war. Dies war in vielen Fallen ein
Selektionskriterium (welches Geschwister ist altersmalig das nachste). Wichtig ware
es, diesen Effekt in Untersuchungen mit Geschwisterreihen zu integrieren. Orsmond
und Seltzer (2000) resumierten folgende Ergebnisse ihrer Studie: Geschwister, die
alter als der Mensch mit Behinderung sind, hatten als Kind ein erhdhtes Geflihl der
Verantwortung, aber auch weniger positive Affekte und es bestanden mehr Konflikte
zwischen den Geschwistern. Bei den Geschwistern, die junger sind, konnten weder
Zusammenhange mit der affektiven Komponente, noch Auswirkungen auf die

Sozialisation aufRerhalb des Elternhauses erschlossen werden.

4.5.3 Geschlecht

Das Geschlecht von Geschwistern ist eine wichtige Determinante der
Geschwisterkonstellation. Gleichgeschlechtliche Geschwister bilden eine besondere
Art an Intimitat und Konkurrenz mit einer verstarkten gegenseitigen Identifikation aus.
Die Schwester-Schwester-Dyade wurde in einer Reihe von Untersuchungen als die
intimste und emotional affektivste herausgestellt (z.B. Furman & Buhrmester, 1992;
Kim et al., 2006). Auf der anderen Seite zeigt sich bei Kindern, die mit altersnahen,
andersgeschlechtlichen Geschwistern aufwachsen, dass diese sehr typische
Interessen  und  Vorlieben des anderen  Geschlechts  Ubernehmen.
Gegengeschlechtliche Geschwister berichten von weniger Konflikten in ihrer Be-
ziehung (Buhrmester & Furman, 1990; Stocker et al., 1997). Jedoch sind Bruder von
Brudern tendenziell starker auf Konkurrenz ausgerichtet als Brider von Schwestern
(Kim, McHale, Crouter & Osgood 2007).
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Generell ist zu beachten, dass geschlechtliche Privilegierungen stark von kulturellen
Aspekten gepragt sind (Maynard, 2000). In einer interkulturellen Studie von
Voorpostel und Schans (2011) bei Erwachsenen haben sich jedoch ebenfalls die
Schwester-Schwester-Dyaden als die engsten Beziehungen erwiesen. Dies zeigt
sich auch bei der Betrachtung Uber die Lebensspanne. Laut Connidis (2010) haben
Frauen auch im hoheren Alter haufiger Kontakte zu ihren Geschwistern als Manner.
Im Hinblick auf die Geschwisterbeziehung zu erwachsenen Menschen mit
Behinderung zeigt sich ebenfalls eine deutliche Abhangigkeit vom Geschlecht.
Schwestern sind im Allgemeinen unterstitzender als Bruder (Orsmond & Seltzer,
2000; Seltzer et al., 1991; Zetlin, 1986). Zudem sind sie starker in das Leben ihrer
Geschwister involviert als Bruder (Bigby, 1997; Greenberg, Seltzer, Orsmond &
Krauss, 1999; Orsmond & Seltzer, 2000, 2007b; Pruchno et al., 1996; Seltzer et al.,
1991; Zetlin, 1986). Schwestern von Menschen mit geistiger Behinderung oder einer
psychischen Erkrankung geben daher erwartungsgemald mehr emotionale
Unterstutzung als Brider (Greenberg et al., 1999), zeigen mehr pflegerisches
Verhalten, bieten mehr Gesellschaft und haben positivere Gefiihle gegenlber ihren
Geschwistern als Bruder (Hodapp, Urbano & Burke, 2010; Orsmond & Seltzer,
2000).

Zugleich zeigen sich in gleichgeschlechtlichen Dyaden engere Beziehungen
zwischen den Geschwistern als in gemischtgeschlechtlichen. Bei Orsmond und
Seltzer (2007b) berichteten Schwestern von Frauen mit Down-Syndrom von der
starksten Beeinflussung ihres Lebens, allerdings wird nicht dargelegt, ob dieser
Effekt positiv oder negativ ist. Nach Orsmond und Seltzer (2000) sind Bruder mehr in
das Leben ihrer Brider mit einer Behinderung involviert als in das ihrer Schwestern.
Das Geschlecht des Menschen mit einer Behinderung hat ebenfalls einen Einfluss,
die bisherigen Ergebnisse sind jedoch inkonsistent. Begun (1989) belegte, dass
Schwestern mehr Kontakt zu einem Bruder mit einer geistigen Behinderung haben.
Orsmond und Seltzer (2000) hingegen kamen zu der Erkenntnis, dass sich
Schwestern gleich nah zu ihren Schwestern wie zu den Bridern fuhlten. Bruder, die
eine Schwester mit einer Behinderung haben, aufierten sich jedoch weniger positiv
Uber die Beziehung. In der Studie von Hodapp et al. (2010) gaben sowohl die
Schwestern als auch die Bruder mehr positive Effekte fur das eigene Leben an, wenn

der Mensch mit Behinderung weiblich war. Bei Wilson, Mc Gillivray und Zetlin (1992)

56



4. Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Geschwister

hatte das Geschlecht der Menschen mit einer Behinderung keinen Einfluss auf die
Beurteilung der Beziehungsqualitat, weder bei Schwestern noch bei Brudern.

Die Bedeutung des Geschlechts muss in Abhangigkeit sowohl von den frihen
Erfahrungen als auch im Vergleich zu Dyaden zwischen nichtbeeintrachtigten
Geschwistern reflektiert werden. Bereits im Kindesalter zeigen sich hier Unterschiede
(Maynard, 2000). Die Geschlechter bringen sich unterschiedlich in den Kontakt zu
ihrem  Geschwister mit Behinderung ein: Madchen nutzen hierbei
nichtwettbewerbsorientierte physische Aktivitaten, Jungen stellen den Kontakt eher
Uber Spielzeug her (Dunn, 2007).

Madchen scheinen schon frih in ihrer Sozialisation in und auf die Rolle der Pflegen-
den einbezogen und vorbereitet zu werden. Gerade altere Schwestern auf3ern schon
frih die Einschatzung, diese Rolle irgendwann zu Ubernehmen (Orsmond & Seltzer,
2000). Cicirelli (1993) hat die Motive beleuchtet, die dazu fuhren, dass Toéchter sich
spater um ihre Mutter kimmern. Er spricht hierbei von der filial obligation, d.h.
Tdchter fuhlen sich auf Grund ihrer Sozialisation schon fruh verpflichtet, Sorge fur die
Mutter zu tragen. Eine spannende Frage ist, ob sich dieses Prinzip auch auf die Rolle
der Schwestern in einer Familie mit einem Menschen mit Behinderung Ubertragen
|&sst.

Akiyama, Elliot und Antonucci (1996) haben zwei Prinzipien des Effekts des
Geschlechtes auf die Enge/Nahe von Geschwistern im Erwachsenenalter aufgestellt.
Zum einen das femaleness principle: Schwestern geben mehr und auch aktivere
Hilfestellung und haben eine engere Beziehung zu ihren Geschwistern als Bruder.
Diese Sicht erhalt Unterstitzung durch empirische Ergebnisse, dass Schwester-
Schwester-Dyaden die engsten Beziehungen pflegen, gefolgt von Schwester-Bruder-
Paaren und dann Bruder-Bruder-Dyaden (Cicirelli, 1993; Gold, 1989).

Das zweite Prinzip ist das sex commonality principle, was beinhaltet, dass gleich-
geschlechtliche Dyaden eine engere Beziehung pflegen als gegengeschlechtliche.
Das sex commonality principle zeigt sich bevorzugt hinsichtlich der affektiven
Beziehung, das femaleness principle auch im Bereich der instrumentellen
Unterstutzung.

Betrachtet man normale Geschwisterbeziehungen, so zeigen sich hier eindeutige
Veranderungen Uber die Lebensspanne. Gefuhle der Nahe, Kontakthaufigkeit und

Wertschatzung der Beziehung scheinen im Erwachsenenalter anzusteigen (s.a.
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Goetting, 1986) und eventuell sogar mehr in gegengeschlechtlichen Dyaden (Cicirelli,
1982). Wie ist dies nun bei Dyaden mit einem Geschwister mit einer Behinderung?
Orsmond und Seltzer (2000) fanden das femaleness principle bestatigt und zwar
sowohl hinsichtlich der instrumentellen als auch der affektiven Unterstitzung und
Nahe. Die Schwestern hatten einen besseren Wissensstand bezuglich der
Fahigkeiten und Bedurfnisse der erwachsenen Menschen mit Behinderung, sie
fuhrten haufiger Diskussionen mit ihren Eltern Uber das Wohlergehen der Menschen
mit Behinderung, hielten regelmafligeren Kontakt und teilten mehr gemeinsame
Aktivitaten. Zudem fuhlten sie sich emotional naher. Die Autoren fanden aber auch
(wenn auch weniger deutliche) Befunde flr das commonality principle: Erwachsene
Bruder von Mannern mit einer geistigen Behinderung hatten die meisten positiven
Geflihle gegentber ihrem Geschwister, aber auch die wenigsten negativen Geflihle
und die geringsten Sorgen hinsichtlich der Zukunft. Brider von Frauen mit einer
geistigen Behinderung hatten am wenigsten positive Gefuhle, am meisten negative
und am meisten Zukunftssorgen. Eine Zunahme der Nahe mit zunehmendem Alter
lieR sich fur die Schwestern erkennen.

Auch Orsmond, Kuo und Seltzer (2009) ermittelten Geschlechtseffekte in
Abhangigkeit vom Alter. Erwachsene Brider von Schwestern engagierten sich am
wenigsten in gemeinsamen Aktivitaten und Schwestern von Schwestern am meisten.
Dieser Effekt zeigte sich bei Heranwachsenden nicht. Somit entwickelt sich die
Schlussfolgerung, dass Frauen mit Einschrankungen im Alter u.U. eine Risikogruppe
sind, wenn sie nur Bruder haben.

McGraw und Walker (2007) betrachteten das Besondere an der Geschwisterbezie-
hung aus einer feministischen Sicht und kamen zu dem Ergebnis, dass alle
interviewten Frauen (N = 10) das gleiche Schema entwickelten, um eine ,gute
Schwester” zu sein: sie kreierten sich ein Bild ihrer Geschwister mit Behinderung als
,hormal“. Zudem betonten sie die Madoglichkeiten fur eine moralische
Weiterentwicklung der Geschwister mit Behinderung, minimierten ihre eigenen
personlichen Verzichte und akzeptierten die geschlechtsbezogene Natur der Sorge
und des Sich-Kimmerns um die Familie. Dartber hinaus schrieben sie sich z.T. eher

die Rolle einer Mutter und weniger die einer Schwester zu.

4.5.4 Geschwisteranzahl
Bei grofRer Kinderanzahl verteilen sich die Erwartungen und Projektionen der Eltern.
Kinder haben die Gelegenheit Freirdume zu finden, kénnen aber auch in der
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Geschwisterreihe untergehen (Frick, 2006). Das resource dilution model bringt dies
auf den Punkt: GrolRere Geschwisterreihen verschlanken den Anteil an Ressourcen,
den die Familie in jedes einzelne Individuum investieren kann (Pinquart &
Silbereisen, 2005; Steelman, Powell, Werum & Carter, 2002). Wenn ein Kind mehr
Ressourcen (Geld etc.) zugeteilt bekommt, kann dies zu Zwistigkeiten und
Konkurrenz zwischen den Geschwister fuhren (vgl. Conley, 2004; Dunn, 2007).
Conley (2004) verdeutlicht dies durch eine groldere Ungleichheit zwischen den
Geschwistern bezogen auf Ausbildung, Arbeit und Einkommen in gréReren Familien
als in kleineren.

Laut Riggio (2006) haben Geschwister aus grof3eren Familien mehr positive Er-
innerungen an ihre Kindheit als Geschwister aus einer Dyade. Nach Connidis (2010)
gaben Geschwister aus gréieren Familien mindestens eine(n) Schwester/ Bruder an,
der im Alter als ihr ,beste(r)/ gute(r) Freund(in)“ zahlt. Zugleich betitelten Erwachsene
aus Geschwisterreinen nicht all ihre Geschwister als enge und nahe
Bezugspersonen. Dies kennzeichnet die Selektivitat unter Geschwistern.

Ward, Spitze und Deane (2009) Uberpriften die Beziehung von erwachsenen
Kindern zu ihren Eltern. Sie bezogen sich hier auf die theoretische Unterscheidung
von Aldous und Klein (1991), die zwei Modelle kreierten. Auf der einen Seite das
familism model, d.h. die Familienbande haben in groReren Familien einen hohen
Stellenwert. Zudem verstarkten die positive Beziehung und der Kontakt zu einem
Kind auch die Qualitat/Kontakt zu den anderen. Auf der anderen Seite das size
constraint model: GrolRere Familien haben schwachere Bindungen zueinander, auf
Grund mangelnder Zeit und Energie der Eltern, was zu einer geringeren
Zufriedenheit mit dem Familienverbund und weniger Eingebundenheit bei den
erwachsenen Kindern fuhrt.

Ward et al. (2009) fanden in ihrer eigenen Studie in grof3eren Familien sowohl mehr
positive als auch negative Beziehungen (collective ambivalence).

2012 nahmen Spitze, Ward, Deane und Zhuo die soziale Unterstiitzung als weiteren
Faktor auf. Sie kamen zu folgenden Ergebnissen: Wenn die Eltern von einem Kind
viel soziale Unterstutzung bekommen, bekommen sie von den anderen weniger.
Wenn die Eltern einem Kind Unterstlitzung geben, geben sie den anderen auch
mehr. Insgesamt gaben in ihrer Studie 2/3 der Eltern ihren erwachsenen Kindern
Unterstltzung, aber nur die Halfte der Eltern bekam Unterstitzung. Hierbei waren
sowohl Mutter als auch Tochter involvierter als Vater und Séhne.
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Hodapp et al. (2010) untersuchten den Effekt bei Geschwistern von Menschen mit
Behinderung.  Unterschiede zeigten sich im  Bereich der positiven
Geschwisterbeziehung, die emotionale Nahe war bei mehreren Geschwistern hoher
als in Dyaden. Keine Unterschiede zeigten sich hinsichtlich der Beziehungshaufigkeit
und dem empfundenen eigenen Nutzen des gemeinsamen Aufwachsens.

In diesem Bereich gibt es noch wenig empirische Untersuchungen in Familien mit
Menschen mit einer geistigen Behinderung. Diese Faktoren waren noch weiter zu

untersuchen.

4.5.5 Ungleichbehandlung durch die Eltern

Wenn Eltern ein Kind favorisieren, kann dies negative Auswirkungen auf die
Geschwisterbeziehung haben (z.B. Brody, Stoneman & Burke, 1987; Shanahan,
McHale, Crouter & Osgood, 2008). Hierbei ist jedoch nicht das Verhalten per se,
sondern die Grinde und die Fairness der Eltern das ausschlaggebende Kriterium.
Auch im Erwachsenenalter persistieren Unterschiede (z.B. in Nahe, Vertrauen sowie
emotionaler und instrumenteller Unterstitzung). Boll, Ferring und Filipp (2003)
konnten zeigen, dass Geschwisterbeziehungen bei Erwachsenen positiver sind,
wenn die Eltern sie gleich behandeln. McHale, Updegraff, Jackson-Newson, Tucker
und Crouter (2000) banden kulturelle Faktoren mit ein. Sie schlussfolgerten, dass
unterschiedliches Elternverhalten mehr negative Auswirkungen in individualistischen
als in kollektivistischen Kulturen hat.

Walper, Théonnissen, Wendt und Bergau (2009) widmeten sich in ihren Ausflihrungen
den Zusammenhangen in familidaren Netzwerken. Generell existieren hier zwei
Annahmen: zum einen die Kongruenz- und zum anderen die
Kompensationshypothese. Nach der Kongruenzhypothese ahnelt sich die Qualitat
der Beziehung innerhalb des Familiensystems auf Grund der Lern- und
Bindungserfahrungen (ebd., S. 42). Somit waren positive Beziehungserfahrungen mit
den Eltern mit engeren und positiveren Geschwisterbeziehungen und negativere mit
ebenfalls negativeren und aggressiveren verbunden. Die zweite Hypothese geht
davon aus, dass Kinder, die problematische Elternbeziehungen erleben, oder einen
Mangel an Bindung, Zuwendung, Unterstitzung, etc. erleiden, diesen durch eine
enge Beziehung auf horizontaler Ebene zwischen den Geschwistern kompensieren.
Dies kann weitergehend als ,Pufferhypothese® angesehen werden, in der
Geschwisterbeziehungen eine wichtige Ressource bei familiarer Belastung
darstellen.
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Bezogen auf die Geschwisterbeziehungen im Kindesalter zu Menschen mit
Behinderung wurden eine Reihe von Studien durchgefuhrt, die folgende eher
defizitorientierte Fokusse hatten: auf Grund der Behinderung haben die Eltern
weniger Zeit fir die anderen Geschwister und schenken ihnen weniger
Aufmerksamkeit. Die Geschwister mussen haufiger die Verantwortung fir das
Geschwister mit Behinderung Ubernehmen und haben somit fur eigene Interessen
weniger Zeit. Zudem mussen sie (fruh in ihrem Leben) mehr Rucksichtnahme
ausuben. Es besteht die Gefahr, dass sie sich mit dem Geschwister mit Behinderung
identifizieren. Sie stehen unter einem besonderen Leistungsdruck, da sie die
elterlichen Leistungserwartungen erfullen und implizit die Enttduschungen
kompensieren wollen. Fur eine ausfuhrliche Darstellung siehe Troster (2000a, b,
2013).

Ubereinstimmung bezliglich der obigen Punkte besteht in der Forschung, dass
weniger die Ungleichverteilung der Ressourcen (zeitlich, materiell, emotional) seitens
der Eltern ein mogliches Problem der Benachteiligung fir die Geschwister darstellt,
sondern vielmehr, wie die Kinder sich diese erklaren. Inwieweit diese maoglichen
Erfahrungen/Einstellungen Auswirkungen auf die Geschwister-beziehung im

Erwachsenenalter haben, ist bisher noch nicht Gberpruft worden.

4.5.6 Weitere Einflussfaktoren im Erwachsenenalter

Im Folgenden werden weitere Einflussfaktoren auf die Geschwisterbeziehung
aufgeflihrt, die sich vorrangig auf das Erwachsenenalter beziehen. Viele Faktoren
entstammen den Ausflihrungen von Ross und Milgram (1982), die sich mit den
Auswirkungen  von  kritischen  Lebensereignissen auf die  normative
Geschwisterbeziehung beschaftigten.

(1) Mit zunehmender raumlicher Entfernung zum Wohnort reduzieren sich die
Beziehungsintensitadt und das Geflhl der Verbundenheit zwischen Geschwistern
(Cicirelli, 1982; Connidis, 2010; Kasten, 1998). Bezogen auf Menschen mit
Behinderung belegen die Studien: Je groRer die Entfernung zum Wohnort des
Menschen mit Behinderung, desto weniger Kontakt und Enge besteht in der
Geschwisterbeziehung (Greenberg et al., 1999; Zetlin, 1986). Orsmond und Seltzer
(2007b) schrankten diese Aussage ein: Die Geschwister hatten mehr Kontakt
zueinander, wenn sie naher beieinander wohnten. Die Nahe zum Wohnort war
jedoch nicht mit mehr positivem Affekt verknlpft. In die gleiche Richtung weisen die
Ergebnisse von Taylor et al. (2008): Geschwister von Menschen mit einer leichten
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geistigen Behinderung blieben haufiger in dem gleichen Bundesstaat wohnen als
,hormale”“ Geschwister, sie hatten haufiger Kontakt, aber keine engere emotionale
Beziehung.

(2) Die Heirat eines Geschwisters kann die Nahe zwischen den Geschwistern
verstarken, vor allem wenn der Partner willkommen ist, sonst kann der Effekt
gegenteilig sein. Es zeigen sich Unterschiede hinsichtlich des Geschlechtes: Bruder,
die unverheiratet bleiben, fuhlen sich haufiger zurlckgesetzt, Schwestern geben
hauptsachlich positive Veranderungen an. Antipathie gegenuber dem/der
Partner/Partnerin  kann  zu  einer  dauerhaften  Verschlechterung  der
Geschwisterbeziehung fuhren. Connidis und Campbell (2001) berichteten, dass
Ledige und Verwitwete engere Beziehungen zu ihren Geschwistern pflegten. Hodapp
et al. (2010) fUhrten einen anderen Befund ihrer Studie aus: Bei den befragten
Schwestern von Menschen mit Behinderung zeigte sich - im Vergleich zum
Bundesdurchschnitt - dass diese haufiger gar nicht geheiratet haben oder aber erst
in einem hoheren Alter. Laut Greenberg et al. (1999) zeigt sich mehr Involviertheit,
wenn das Geschwister ohne Beeintrachtigung kein minderjahriges Kind zu Hause (zu
versorgen) hat.

(3) Die Erkrankung oder der Tod eines Geschwisters bindet die Geschwister zumeist
mehr. Es wird zusammen getrauert und hierdurch nehmen Gefuhle der
Verbundenheit und des Aufeinanderangewiesenseins deutlich zu.

(4) Die Erkrankung und Pflegebediirftigkeit der Eltern fuhrt dazu, dass Geschwister
wieder intensivere Verbindungen zueinander aufbauen, sich haufiger treffen und bei
der Versorgung zusammenarbeiten. Wenn allerdings Uneinigkeit Uber die Pflege
herrscht, kann sich die Beziehung verschlechtern. Laut Ross und Milgram (1982)
bleiben gute Beziehungen positiv und schlechte Beziehungen werden noch
schlechter. Nach Orsmond und Seltzer (2000) nehmen die gemeinsamen Aktivitaten
mit den Menschen mit Behinderung zu, wenn sich die Gesundheit der Mutter
verschlechtert.

(5) Der Tod der Eltern kann in seinen Auswirkungen auf die Geschwisterbeziehungen
positiv und auch negativ sein. Negative Auswirkungen hat es dann, wenn ein
Geschwister sich in den Vordergrund drangt und die Rolle der Eltern zu Ubernehmen
versucht. Die dadurch entstandenen Konflikte verringern sich jedoch mit der Zeit.
Das gemeinsame Trauern und das Kimmern um den ubrigen Elternteil wirken sich

positiv aus (Connidis, 1992). In der Untersuchung von Rimmerman und Raif (2001)
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erhoht sich die Zahl der Kontakte zu den Menschen mit Behinderung, wenn die
Eltern gestorben sind.

In einer aktuellen Studie Uberpruften Voorpostel, van der Lippe und Flap (2012) den
Einfluss von negativen Lebensereignissen auf die Geschwisterbeziehung. Fir die
Gesamtstichprobe von 6630 Geschwistern im Alter von 18 bis 80 Jahren in den
Niederlanden bildeten sich ein regelmafiger Kontakt und eine zufriedenstellende
Beziehungsqualitat ab. Die Beziehungen waren sehr ausbalanciert, so entsprach der
Mittelwert fur das Geben von Unterstitzung (M = 1.99) etwa dem des Erhaltens
(M =1.85).

Die Ergebnisse wurden in Abhangigkeit von negativen Lebensereignissen
weitergehend ausgewertet. Es zeigte sich, dass bei der Gruppe, die keine
Negativerlebnisse hatte, der hochste Kontakt, die beste Beziehungsqualitat, am
wenigsten Konflikte, aber auch die meiste gegebene Unterstitzung zu finden war.
Nur wenn ein Geschwister eine Krankheit hatte, bekam sie von den anderen mehr
Unterstltzung, nicht jedoch im Falle einer Scheidung, psychologischen Problemen,
Missbrauch etc. Die schlechtesten Beziehungsqualitaten offenbarten sich bei
Suchterkrankungen, Missbrauch und finanziellen Problemen.

Es Dbleibt zu resimieren, dass gerade hinsichtlich der Faktoren im
Erwachsenenbereich kaum Studien mit Menschen mit geistigen Behinderungen
vorliegen. Dies resultiert aus der Tatsache, dass viele normative Einfliisse (wie
Heirat, eigene Kinder, das Versorgen der Eltern im Alter etc.) bisher noch nicht bei
Menschen mit einer geistigen Behinderung eintreten. Es ist anzunehmen, dass diese
Bereiche sich jedoch gerade auf Grund der Altersveranderungen (s. Kap. 2.1.2) und
der grélRer werdenden Selbstbestimmung und Inklusion in den nachsten Jahren

verandern werden.

4.6 Geschwisterbeziehungen Uber die Lebensspanne
Die Lebensspanne wird Ublicherweise in drei grol3e Zyklen eingeteilt. Auf die Phase
der Kindheit, Jugend und Adoleszenz folgen das frihe und mittlere
Erwachsenenalter und schliellich das hohere Lebensalter als dritter Abschnitt.
Geschwisterbeziehungen enden nicht mit dem Eintritt ins Erwachsenenalter, sie
bleiben ein Leben lang mit unterschiedlicher Intensitat bestehen. Im Lebensverlauf
unterliegen sie entwicklungsbedingten Veranderungen und werden immer

gleichberechtigter und symmetrischer (Buhrmester & Furman, 1990).

63



4. Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Geschwister

Die normative Geschwisterbeziehung durchlauft ebenfalls drei Phasen: (1) frihe
Phase der Intimitat, (2) mittlere Phase der Distanz und (3) die spate Phase der
Wiederannaherung.

Der Zusammenhang zwischen dem Lebensalter und der Intensitat geschwisterlicher
Beziehungen kann somit als U-férmig beschrieben werden: Die Zufriedenheit mit der
Beziehung, der Kontakt und die emotionale Nahe nimmt nach einer guten Situation in
der ersten Phase im fruhen Erwachsenenalter zunachst ab, da hier die eigene
Familiengrindung im Vordergrund steht (z.B. Schmidt-Denter, 2005; White, 2001).
Zwischen dem 30. und 40. Lebensjahr nimmt die Nahe wieder zu und stabilisiert sich
dann (z.B. Connidis, 2005). Insbesondere die spate Phase der Intensivierung geht in
vielen Familien mit der Sorge um die alternden Eltern einher (Goetting, 1986; Ross &
Milgram, 1982).

Auch laut Cicirelli (1995) werden Geschwister im zunehmenden Alter immer wichtiger
fureinander. Die Bindung wird auf Grund folgender (mdglicher) Geschehnisse
nochmals enger und bedeutsamer: der Tod der Ehepartner, die gemeinsame Pflege
der Eltern oder der Wunsch nach sozialen Kontakten. Aber auch hier prasentiert sich
eine enorme Variabilitat: Beziehungen im Erwachsenenalter kdnnen gepragt sein
durch eine innige Verbundenheit, gegenseitige Gleichgultigkeit bis hin zu dauerhafter
Rivalitat.

Lebenslibergédnge oder auch Stressoren wie Eltern zu werden, Scheidung oder
Verlust eines Familienmitgliedes sind haufig mit einer engeren emotionalen
Beziehung zwischen den Geschwistern verknlpft (Connidis, 1992). Cicirelli (1991)
stellte fest, dass die unterstitzende Geschwisterbeziehung im Erwachsenenalter
nicht nur psychologische Unterstitzung, sondern auch instrumentelle Hilfe, inklusive
das Teilen von Haushaltsverantwortlichkeiten, die Betreuung der Kinder und
Fahrdienste beinhaltet.

Das Gefuhl von Nahe zeigte sich in den Untersuchungen unterschiedlich ausgepragt:
Pulakos (1987) fand heraus, dass sich Erwachsene ihren Freunden naher flhlen als
ihren Geschwistern. Walker et al. (2005) formulierten einen Kompromiss:
Geschwisterbeziehungen im Alter sind zugleich wie eine enge Verwandtschaft
(vergleichbar mit den Eltern und den eigenen Kindern) und zudem
nichtverwandtschaftlich wie bei guten Freunden.

Goetting (1986) hat prosoziale Entwicklungsaufgaben im Lebensablauf von

Geschwistern flreinander definiert. In allen drei Altersphasen gibt es zwei immer
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gleiche Aufgaben, mit unterschiedlichen Ausdifferenzierungen. Zum einen die Ka-
meradschaft und emotionale Unterstitzung, zum anderen die Hilfen und direkte
Unterstutzungsleistungen. Darlber hinaus kommen in den unterschiedlichen Phasen
noch spezifische Aufgaben hinzu: in der Kindheit und Jugend das delegierte Sorgen
und Sich-kimmern. Im Erwachsenenalter die Kooperation in der Sorge flr die alter
werdenden Eltern und die letztliche Auflosung des Elternhauses. Im Seniorenalter
sind zudem noch folgende Aufgaben relevant: die gemeinsamen Erinnerungen und
die Uberpriifung der Giiltigkeit von Wahrnehmungen bestimmter Ereignisse sowie die
Auflésung von Geschwisterrivalitaten.

Bei Menschen mit geistiger Behinderung verlauft die Entwicklung Uber die
Lebensspanne nicht normativ. Haufig grinden sie keine eigenen Familien, auch das
Heiraten gehort eher zu der Ausnahme. Eine komplette Ablosung vom Elternhaus
erfolgt in den seltensten Fallen (s. Kap. 2.2.3).

Dies spiegelt sich auch in den Befunden unterschiedlicher Studien wieder. Die
Abnahme der Kontakte und der Intensitat der Beziehung im frihen Erwachsenenalter
findet bei ihnen in einem nicht so ausgepragten Mal3e statt. Einige Befunde deuten
sogar darauf hin, dass Geschwister zu ihren Geschwistern mit Behinderung haufiger
Kontakt haben als Geschwister ohne Einschrankungen miteinander (Carr, 2005;
Rimmerman & Raif, 2001; Taylor et al., 2008) und zudem auch naher beieinander
wohnen bleiben (Doody, Hastings, O'Neill & Grey, 2010). Erwachsene Geschwister
pflegen zu ihren Geschwistern mit einer geistigen Behinderung Uber die gesamte
Lebensspanne eine enge emotionale Beziehung (Orsmond & Seltzer, 2000; Pruchno
et al. 1996) und stehen im regelmaliigen Kontakt (z.B. Carr, 2005; Davys, Mitchell &
Haigh, 2010). Zahireiche Studien bestatigen dies (Bigby, 1997; Greenberg et al.,
1999; Griffiths & Unger, 1994; Hodapp & Urbano, 2007; Marks, Matson & Barraza,
2005; Seltzer et al, 1991; Seltzer, Krauss, Hong & Orsmond, 2001; Wilson et al.,
1992). Die Geschwisterbeziehung verbessert sich mit der zunehmenden Lebenszeit
(Orsmond & Seltzer, 2000) und intensiviert sich nochmals, wenn die
Familienmitglieder alter werden und sich die Familiengréf3e verringert (z.B. auf Grund
des Sterbens der Eltern) (Cicirelli, 1995; Goetting, 1986; White, 2001).

Es folgt ein kurzer Uberblick tiber die Entwicklung der Geschwisterbeziehung in den
unterschiedlichen Altersphasen. Auffallig ist, dass es sehr viele Studien und auch
theoretische Betrachtungen zu Geschwisterbeziehungen im Kindes- und Jugendalter
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gibt, sich jedoch so gut wie keine Studien mit der Geschwisterbeziehung im
Erwachsenenalter auseinandersetzt. In den letzten Jahren haben Wissenschaftler
begonnen diese Liicke zu fiillen. Hierbei stand insbesondere der Ubergang von der
Adoleszenz zur frihen Erwachsenenperiode im empirischen Fokus.

Da das Thema der vorliegenden Dissertation die Geschwisterbeziehung im
Erwachsenenalter bei Menschen mit geistiger Behinderung ist, wird der Bereich der
frihen Entwicklung im Kindesalter nur kurz dargestellt. Fur einen umfangreichen
Uberblick hierzu wird auf die Arbeiten von Troster (2001) sowie Stoneman (2005)

verwiesen.

4.6.1 Kindes- und Jugendalter

Beim Ubergang von der mittleren Kindheit zur Adoleszenz tendieren die
Geschwisterbeziehungen dazu gleichberechtigter, weniger asymmetrisch, aber auch
weniger intensiv zu werden (vgl. Furman & Buhrmester, 1992). Es kommt insgesamt
zu einer Abnahme sowohl der positiven als auch der negativen Interaktionen
(Buhrmester & Furman, 1990; East, 2009). Die Konflikte (auch physischer Art)
nehmen in dieser Periode ab, die Rivalitat und der Wettbewerb hingegen zu. Die
Entwicklungsunterschiede verringern sich, der soziale Vergleich erhéht sich (East,
2009).

Zugleich ist es nach Rufo und Schilte (2004) die Entwicklungsperiode, in der die
Beziehung am meisten gefahrdet ist, vor allem bei einem grof3en Altersabstand. Es
vollziehen sich erhebliche Veranderungen. Diese konnen entweder kontinuierlich
sein (wobei die Grundlagen der Geschwisterbeziehung nicht berihrt werden) oder
diskontinuierlich (was Auswirkung auf die Beziehung hat, denn die Veranderungen
sind meist sehr grof3, wodurch sich die Geschwisterbeziehung grundlegend und oft
unwiderruflich verandert).

Der wechselseitige Einfluss der Geschwister, z.B. bei der Entwicklung von Gender-
Vorstellungen, ist hierbei deutlich groRer als der von Eltern (Branje et al., 2004; Ley,
2001). Scholte, van Lieshaut und van Aken (2001) postulierten, dass die
Unterstltzung, die sich Geschwister gegenseitig bieten, in der Adoleszenz stabil
bleibt. Mehr gegenseitige Unterstutzung ist zudem mit weniger internalisierenden und
externalisierenden Verhaltensproblemen verknlpft (Branje et al., 2004). In dieser
Untersuchung zeigte sich ein weiterer Geschlechtseffekt: Je mehr Unterstitzung ein
heranwachsendes Madchen von einem alteren Bruder (nicht von einer Schwester)

erhalt, desto weniger externalisierende Probleme gibt es an.

66



4. Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Geschwister

Geschwisterbeziehungen im Jugendalter werden haufig mit Freundschaftsbezie-
hungen gleichgesetzt. Es gibt jedoch Hinweise darauf, dass die Beziehungen zu
Freunden oftmals intensiver sind als die Beziehung zu dem eigenem Bruder oder der

eigenen Schwester (z.B. Kasten, 1998).

Wie gestalten sich die Geschwisterbeziehungen zu Menschen mit Einschrankungen?
Haufig untersucht sind die Geschwister von Menschen mit Autismus.
Empfehlenswerte Reviews liegen hier z.B. von Lainhart (1999), Shaked und Yirmiya
(2004) und Orsmond und Seltzer (2007a) vor. Einige Studien beschreiben ein
erhohtes Risiko fur das negative personliche Wohlergehen und Schwierigkeiten in
sozialen Beziehungen. Quintero und Mcintyre (2010) belegten hingegen, dass die
alteren Geschwister von Menschen mit Autismus im Vorschulalter keine sozialen-
oder Verhaltensprobleme aufzeigten sowie einen gleich guten akademischen Stand
in der Schule wie ihre Mitschuler hatten. Die Ergebnisse variieren deutlich in Abhan-
gigkeit vom Alter der untersuchten Kinder und Jugendlichen.

Andere Autoren (z.B. Dew, Balandin & Llewellyn, 2008) weisen auf die positiven
Auswirkungen des gemeinsamen Aufwachsens hin. Auch Neely-Barnes und Graff
(2011) negierten die Entwicklung von Verhaltensproblemen.

Diskutiert wird in diesem Zusammenhang die Frage, inwieweit den Kindern die
Entwicklung und das Ausleben von Rivalitatsgefihlen fehlt, bzw. ob dies zu stark von
den Eltern unterbunden wird. Das Empfinden von Rivalitat ist eins der
charakterisierenden Merkmale der Geschwisterbeziehung (s. Kap. 4.3). Geschwister
von Menschen mit Behinderung aufiern jedoch haufig, dass sie zum einen diese
Gefuhle nicht haben/hatten und auf der anderen Seite, dass diese auch durch die
Eltern reguliert wurden. Dies ware auf alle Falle ein wichtiger Bereich, den man im
Erwachsenenalter ndher betrachten sollte, gerade weil hier in vielen Studien immer
der Bereich der positiven Geflhle zu den erwachsenen Menschen mit Behinderung
als ,erstrebenswert” und auch ,anerkennenswert® dargestellt wird.

Ein zweiter Schwerpunkt konzentriert sich in der Geschwisterforschung im
Kindesalter auf die Frage nach der Verantwortlichkeit fir einen Bruder/Schwester mit
einer Behinderung (z.B. Benderix & Sivberg, 2007). Einige Forscher sprechen in
diesem Kontext von der Parentifizierung, die problematisch werden kann, wenn die

Geschwister zu stark die Rolle der Eltern Gtbernehmen und somit ein zu hohes Mafl
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an Verantwortung tragen (vgl. Hauser-Cram, Krauss & Kersh, 2009). Dieser Aspekt
ist zudem mit vielen Sorgen der Geschwister hinsichtlich der Zukunft verknipft.

Die Aussagen zu Geschwisterbeziehungen im Kindes- und Jugendalter basieren
zumeist auf Aussagen der Mutter. Eine ausfuhrliche Diskussion dieser Problematik
erfolgt in Kap. 4.7. Barr und McLeod (2010) wahlten einen anderen Zugang zu den
Geschwistern. Sie werteten eine ,sibling support site® einer australischen
Behindertenorganisation aus. Dies ist eine frei zugangliche Homepage fur betroffene
Geschwister, so dass man weder kontrollieren kann, welches Alter und Geschlecht
die Geschwister haben, noch die Glaubwirdigkeit ihrer Aussagen beurteilen kann.
Die 676 Aussagen uber einen Zeitraum von zwei Jahren konzentrierten sich auf drei
Themenbereiche. Erstens: die Interaktion mit Fremden, hier wurden haufig das
Anstarren und das Geflihl der Verlegenheit und sich Genierens auf Seiten der
Geschwister genannt. Zum zweiten: die Interaktion mit Gleichaltrigen, hier wurden
folgende Themenbereiche haufiger angefuhrt: sich nicht verstanden fuhlen;
bestimmte Worte (z.B. stupid) sagen, die die Geschwister verargern sowie gemeine
Aussagen uber die Menschen mit Behinderung zu hoéren und wegen ihm gehanselt
zu werden. Der dritte Bereich beinhaltet die Auswirkungen innerhalb der Familien.
Hier berichteten die Geschwister, dass die Eltern nicht so viel Zeit fur sie hatten,
Plane haufiger nicht umgesetzt/zu Ende gefluhrt wurden und die Geschwister so
manches verpassten, dass sie eine Menge Verantwortlichkeit verspurten und sich
sorgten, den Eltern nicht genug zu helfen. Die Schwierigkeit der Bewertung liegt hier
in der Anonymitat der Daten. Opperman und Alant (2003) kamen durch Interviews
jugendlicher Geschwister von Menschen mit schweren Behinderungen zu ahnlichen
Ergebnissen. Auch hier berichteten die Geschwister, dass sie sich aus vielen
Familienaktivitaten zuriickzogen, was sie jedoch nicht von ,normalen® Jugendlichen
unterscheidet. Insgesamt fuhlten sie sich innerhalb ihrer Familie auf Grund der
Behinderung nicht eingeschrankt. Sie berichteten jedoch zu einem hohen Mal} von
negativen und verletzenden Reaktionen aus dem sozialen Umfeld, nicht jedoch von
ihren Peers, von denen sie sich vollkommen akzeptiert fuhlten.

Insgesamt scheint der Aspekt der Auseinandersetzung mit dem Thema Behinderung
im gesellschaftlichen Kontext bei Jugendlichen eine besondere Rolle zu spielen, was
auch in Bezug auf ihre eigene Ablosung aus dem familiaren Bezugsrahmen eine

logische Begleiterscheinung darstellt.
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Floyd, Purcell, Richardson und Kupersmith (2009) verglichen Geschwister von
Kindern mit einer geistigen Behinderung mit einer chronischen Krankheit und mit
Verhaltensproblemen im Alter von 6 bis 24 Jahren. In der Gruppe der Geschwister
von Menschen mit Behinderung - und hier insbesondere gleichgeschlechtlicher -
zeigte sich mehr emotionale Warme und Nahe und weniger Rivalitat als in den
anderen beiden Gruppen. In Spielsequenzen offerierten die Geschwister der Kinder
mit geistiger Behinderung das meiste Organisieren, das Geben von mehr
Anweisungen und auch am wenigsten positive affektive Interaktion. Diese
Komponenten definieren eine asymmetrische Beziehung (s.a. Stoneman, 2005).

Zusammenfassend zeigen die Studien im Kindes- und Jugendalter einen hohen Grad
an Interaktion und emotionaler Verbundenheit in den Geschwisterbeziehungen. Die
direkten Auswirkungen auf die Kinder, Jugendlichen und das gesamte
Familiengeflige sind vielschichtig. Haufig beschrieben ist eine Rollenumkehr in den
Beziehungen, eine hohe Verantwortlichkeit, Fursorge und auch eine gesteigerte
Sensibilitat im Umgang mit anderen (s.a. Hauser-Cram et al., 2009). Die Effekte
differieren stark in Abhangigkeit vom Alter, Geschlecht, der Form und dem Ausmalf

der Behinderung sowie systemischen Variablen.

4.6.2 Frithes Erwachsenenalter

Das frihe Erwachsenenalter wird zumeist als die Phase nach der Pubertat bis etwa
zu dem Alter von 25 Jahren definiert. In diesem Alter entfernen sich die meisten
Menschen physisch und psychisch nach und nach von ihren Kernfamilien.

Der Kontakt mit den Geschwistern erfolgt somit das erste Mal ,gewollt* und gezielt
(Stewart, Kozak, Tingley, Goddard, Blake & Cassel, 2001). Das Ausmal} und die
Gestaltung hangen von externen Umstanden ab, wie dem Ausbildungs- und
Berufsweg und auch von internalen Faktoren wie der persdnlichen
Weiterentwicklung.

Conger und Little (2010) reflektierten in ihrem Review den Effekt auf die
Geschwisterbeziehung, wenn ein(e) Heranwachsende(r) aus der Familie auszieht, in
Abhangigkeit von der vorliegenden Beziehung. Bei Geschwistern, die eine enge und
unterstitzende Beziehung zueinander hatten, resultierte der Auszug in ein Geflnhl
des Verlustes. Bei Geschwistern mit einer konfliktreichen Beziehung in ein Geflhl der
Befreiung, da die Quelle ihres alltaglichen Stresses wedgfiel. Es ergibt sich die
Chance eine neue Form der Beziehung aufzubauen, wenn die taglichen - nicht

selbstgewahlten - Kontakte entfallen (Ciricelli, 1995).
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In der Regel nimmt mit dem Auszug aus dem Elternhaus und dem Beginn des selbst-
standigen Lebens die Nahe zwischen den Geschwistern ab. Diese Nahe kann jedoch
wieder wachsen, wenn sich die Geschwister ausbildungs- oder studienbedingt in
derselben Stadt oder zumindest in erreichbarer Nahe zueinander aufhalten. White
und Riedmann (1992) belegten, dass 50% ihrer Stichprobe (N = 7.730 Erwachsene)
ihre Geschwister mindestens einmal im Monat sehen oder sprechen. Bei
Geschwistern, zwischen denen eine grol3e rdumliche Distanz herrscht, nimmt zwar
das Gefuhl der Nahe zueinander ab, jedoch wird der Kontakt nicht komplett
eingestellt (vgl. ebd.).

Bei vielen treten Geschwisterbeziehungen eher in den Hintergrund, da die eigene
Familie mit Partnern und Kindern oder die berufliche Ausbildung in den Vordergrund
treten (Conger & Little, 2010). Geschwisterbeziehungen kdnnen ihre Bedeutsamkeit
im Erwachsenenalter verlieren, aber trotzdem ist es flr viele Erwachsene nach wie
vor einfacher und produktiver mit den Geschwistern zu reden als mit ihren Eltern.
Geschwister entfernen sich in diesem Alter rdumlich voneinander, fuhlen sich jedoch
emotional naher als in der Adoleszenz, sie berichten von mehr Warme in ihrer
Beziehung und weniger Konflikten.

Zwei Studien betrachteten den Einfluss des Aufwachsens mit einem Geschwister mit
Behinderung auf die Berufswahl. Marks et al. (2005) kamen bei Menschen, die
bereits im Beruf sind, in einer retroperspektiven Befragung zu der Erkenntnis, dass
diese von dem Aufwachsen mit einem Geschwister mit einer Behinderung beeinflusst
waren. DaruUber hinaus zeigte sich ein deutlicher Zusammenhang zwischen der
Berufswahl und dem Wunsch der Eltern, dass die Geschwister spater einmal die
Verantwortung fur ihre Geschwister mit Behinderung Ubernehmen werden. Diese
Eingebundenheit und Verantwortlichkeit fihrte laut Aussagen der Geschwister zu
einem Interesse an spezifischen sozialen Berufsfeldern. Burton und Parks (1994)
fanden bei College-Studenten keine derartigen Motivationsgrinde. Hingegen
konnten sie positive Effekte im Hinblick auf Selbstbewusstsein, Kontrollliberzeugung
und Karriereabsichten bestatigen.

Taylor et al. (2008) beleuchteten die Frage, inwieweit es Auswirkungen auf die
eigene Familienplanung hat, wenn man mit einem Menschen mit einer
Einschrankung aufgewachsen ist. In einigen Fallen berichteten erwachsene
Geschwister davon, dass sie langer diskutiert hatten, ob sie eigene Kinder haben

mdchten und wenn ja, welche pranatalen Diagnostiken sie nutzen wollten (Seltzer et
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al., 1997b). Hodapp und Urbano (2007) fanden heraus, dass sich bei Frauen der
Effekt zeigte, dass diese spater heirateten und spater Kinder bekamen. Taylor et al.
(2008) kamen in ihrer Studie zu dem Ergebnis, dass die Planung der eigenen Familie
(im Erwachsenenalter) nicht durch das Aufwachsen mit einem Geschwister mit einer
Beschrankung beeinflusst ist.

Es gibt nur wenige Studien, die sich explizit mit dem Ubergang von der Adoleszenz
und den sich verandernden Lebenseinstellungen bei Menschen mit geistiger
Behinderung und deren Effekte auf die Geschwisterbeziehung beschaftigen.
Insgesamt geht man davon aus, dass die Qualitat der Geschwisterbeziehung im
heranwachsenden Alter ein Pradiktor fur die Qualitat derselben im Erwachsenenalter
ist (z.B. Greenberg et al., 1999).

Wilson et al. (1992) fokussierten auf heranwachsende versus erwachsene
Geschwister von Menschen mit Entwicklungsverzégerungen. Die Heranwachsenden
gaben an, mehr Verlegenheit zu empfinden, setzten sich mehr mit dem sozialen
Stigma auseinander und machten sich mehr Sorgen darum, von ihren Peers isoliert
zu werden als die Erwachsenen. Erwachsene Geschwister berichteten - trotz
abnehmenden Kontaktes - im gleichen MalRe von positiven Affekten hinsichtlich der
Geschwisterbeziehung wie die Heranwachsenden. Dies deutet darauf hin, dass die
Beziehung und die Nahe zu den Geschwistern stabil bleiben, auch wenn sie alter
werden. Dies grenzt sie von normalen Geschwisterbeziehungen ab, hier nimmt die
Nahe im frihen Erwachsenenalter - wie bereits erlautert - erst einmal ab (vgl.
Cicirelli, 1995).

Orsmond et al. (2009) verglichen heranwachsende versus erwachsene Geschwister
von Menschen mit Autismus. Heranwachsende erhielten mehr soziale Unterstltzung
von Freunden und Eltern als die Erwachsenen. Fur diese wurde wahrscheinlich die
Unterstutzung durch den (Ehe)Partner eine wichtige Quelle darstellen, dies wurde
jedoch nicht erhoben. Fur beide Altersgruppen zeigte sich eine positive Korrelation
zwischen der Unterstutzung durch die Eltern und den positiven Affekten in der
Geschwisterbeziehung. Dieser Befund impliziert die lebenslange Bedeutsamkeit der
Eltern mit einer noch grolReren Relevanz, wenn ein Familienmitglied eine
Einschrankung hat. Die Bedeutsamkeit der sozialen Unterstitzung stand darUber
hinaus im Zusammenhang mit der Grofe der Familie. Heranwachsende in grof3eren
Familien berichteten von besseren Geschwisterbeziehungen. Unter Umstanden ist in
gréleren Familien die Verantwortlichkeit fir die Geschwister besser verteilt und die
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einzelnen Geschwister erfahren weniger Druck und mehr Zufriedenheit innerhalb der
Beziehungen.

Die erwachsenen Geschwister engagierten sich mehr in gemeinsamen Aktivitaten,
wenn das Geschwister mit Autismus jlinger als sie selber war. Darlber hinaus be-
einflusste ein hdoheres Mald an Verhaltensauffalligkeiten die Geschwisterbeziehung

im negativen Sinne (ebd., 2009).

4.6.3 Mittleres und spétes Erwachsenenalter

Im Bereich der normativen Entwicklung differenziert man das Erwachsenenalter in
das mittlere, zwischen dem 25. und 50. Lebensjahr, und das spate Erwachsenenalter
(Uber 50 Jahre). Einige Wissenschaftler deklarieren das hohe Alter (nach dem
Ausscheiden aus dem Berufsleben) als nochmals eigene Phase.

Das mittlere Erwachsenenalter ist vom Aufbau der eigenen Familie gepragt. Die
Stabilitat der Geschwisterbindung hangt in diesem Lebensabschnitt stark davon ab,
wie sie in der Vergangenheit war. Bei wenigen Geschwistern in einer Familie ist die
Bindung enger, gleichgeschlechtliche sehen einander haufiger (Newman, 1991).

Das Thema der Rivalitdt kann weiter andauern und es kommt vor allem auf drei
Gebieten zu Vergleichen: (1) Leistung und Erfolg, (2) Sexualitat und Schonheit und
(3) soziale Beziehungen zu Gleichaltrigen, innerhalb wie au3erhalb der Familie.

In dieser Altersphase gibt es insgesamt wenig empirische Untersuchungen, die sich
mit der Geschwisterbeziehung beschaftigen. Eine Untersuchung aktuelleren Datums
ist die von Nandwana und Katoch (2009). Sie untersuchten die
Geschwisterbeziehung im mittleren Erwachsenenalter in Indien und Uberpriften das
Vorhandensein von finf Typen: intimate, congenial, loyal, apathetic and hostile.
Diese Typeneinteilung geht auf Gold (1989) zurlck. Hier wird nur ein Befund im
Rahmen der Genderdiskussion berichtet, der sich auf die ,feindselige® Gruppe
bezieht. Diese ist dadurch gekennzeichnet, dass kein Kontakt zwischen den
Geschwistern besteht. In der Stichprobe von 60 Mannern und 60 Frauen wurden
dieser zahlenmaRig kleinen Gruppe der ,Feindseligen® (insgesamt 6%) nur Frauen
zugeordnet, was die Ergebnisse von Connidis und Campbell (2001) untermauert,
dass es mehr Konflikte in Schwester-Schwester-Beziehungen gibt als in allen
anderen Konstellationen. Auf der anderen Seite bestatigte sich bei Nandwana und
Katoch wiederum der andere Effekt - den Gold (1989) ebenfalls postulierte - : Frauen

hatten intimere und engere Beziehungen als die Manner.
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Im spaten Erwachsenenalter nehmen die Nahe, aber auch die BerUhrungsangste
unter Geschwistern wieder zu und Rivalitatsverhalten kann verstarkt aufkommen
(Kasten 1998). Eine enge Geschwisterbeziehung kann z.B. bei Verwitweten der
Einsamkeit entgegen wirken. Haufig werden Geschwister in diesem Alter zu
Menschen, die einen auf der Suche nach den Wurzeln begleiten. Geschwister sind
oftmals die letzten Bindeglieder zu der Ursprungsfamilie und die Vertrauten mit
denselben Erfahrungen und Wissen um die Geschehnisse. Es spielt keine Rolle
mehr, welche Geschwisterposition der einzelne einnimmt (Ley, 2001). Bei
Geschwistern machen sich im Erwachsenenalter sehr oft Widerspriche in den
Erinnerungen an gemeinsame Erlebnisse bemerkbar. Solche Bilder werden auch
.erstarrte  Missverstandnisse® genannt, die vor allem in unglicklichen und
chaotischen Familien auftreten.

Insgesamt ist diese Lebensphase (Zeitraum vom Verlassen der eigenen Kinder des
Elternhauses bis zum beruflichen Ruhestand) vor allem durch die Versorgung und
Betreuung der alten Eltern gepragt.

In den spaten Lebensjahren, insbesondere nach dem Ausscheiden aus dem
Berufsleben, reflektieren Brider und Schwestern gemeinsam frihere Ereignisse
(Cicirelli, 1982). Unbewaltigte Konflikte konnen aufgearbeitet werden, es ist eine Zeit
der Wiedergutmachung und Vergebung (Petri, 1994). Negative Affekte von Rivalitat
und Neid nehmen ab, konkrete Hilfe und emotionale Unterstitzung durch die
Geschwister nehmen zu.

Haufig sind der Tod der Eltern, der Verlust eines Partners (Scheidung etc.) oder der
Auszug der Kinder einschneidende Erlebnisse, die zu einer Wiederannaherung oder
Weiterintensivierung der Geschwisterbeziehung flihren. Nach Gold (1989) bleiben
die Kontakthaufigkeit und die erlebte Nahe zumeist konstant. Wechselseitige Hilfe
und Unterstitzung nehmen im Alter ab, was auf die korperliche Gebrechlichkeit

zuruckgefuhrt werden kann.

Zu den Geschwisterbeziehungen bei Menschen mit Behinderungen finden sich keine
Erkenntnisse, die so differenziert nach Altersbereichen aufgegliedert werden kénnen.
Ein Bereich, auf den sich noch vergleichsweise viele Forschungsansatze im
Erwachsenenalter beziehen, ist der der Unterstitzung durch die Geschwister (und
auch durch die Eltern) fur die Menschen mit Behinderung. Hierbei wird die

instrumentelle von der emotionalen Unterstitzung abgegrenzt. Zudem wird Uberpruift,
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inwieweit diese gegeben oder genommen wird und ob das Verhalten reziprok ist (vgl.
Kapitel 3.2.3). Die affektive Eingebundenheit beinhaltet die positiven Komponenten in
der Beziehung, oft gemessen durch den PAIl (positive affective index). Die
instrumentelle Komponente bezieht die Haufigkeit und RegelmaRigkeit von
Kontakten der Geschwister und die Anzahl der gemeinsamen Aktivitdten ein
(Orsmond & Seltzer, 2007b). Hauptbefund hierzu ist, dass Geschwister deutlich mehr
affektive als instrumentelle Unterstitzung geben (Greenberg et al., 1997; Pruchno et
al., 1996; Rimmerman & Raif, 2001; Seltzer et al., 1991).

Bei Seltzer et al. (1991) zeigte sich, dass die Menschen mit Behinderung nur zu 20%
instrumentelle Unterstitzung durch ihre Geschwister erhielten. Trotzdem wurde die
Beziehung von 80% der Geschwister als positiv beschrieben. Die affektive
Beziehung war nicht ausgeglichen, die uneingeschrankten Geschwister gaben
wesentlich mehr Unterstlitzung als sie zurlickbekamen (vgl. Rimmerman & Raif,
2001). Die Reziprozitat in der Beziehung ist somit nicht gegeben, es besteht wie in
der Kindheit eine asymmetrische Rollenverteilung (vgl. Begun, 1989; Seltzer et al.,
1991; Troster, 2010; Zetlin, 1986).

Pruchno et al. (1996) verglichen Geschwister von Erwachsenen mit Down-Syndrom
versus derer mit Schizophrenie. Instrumentelle Unterstitzung wurde eher gegeben,
wenn die Menschen mit Behinderung schlechtere funktionelle Fahigkeiten hatten, die
Geschwister beide noch zu Hause lebten, die Familien grofier waren und wenn der
Mensch mit Behinderung weiblich war. Die beiden Stichproben (Geschwister von
Menschen mit einer geistigen Behinderung versus einer psychischen Erkrankung) bei
Greenberg et al. (1997) differierten nicht im Bereich der instrumentellen
Unterstutzung. Die Autoren untersuchten mogliche Pradiktoren der Unterstutzungs-
formen. Als hoch pradiktiv fur die instrumentelle Unterstlitzung erwies es sich, wenn
der Mensch mit Behinderung noch zu Hause lebte. Als signifikant negativ, wenn die
Geschwister noch eigene Kinder unter 18 Jahren hatten.

In Bezug auf die affektive Unterstiitzung gaben Schwestern deutlich mehr affektive
Unterstutzung als Bruder. Negativ wirkte sich wiederum der Faktor der eigenen
Kinder aus, d.h. Geschwister gaben weniger affektive Unterstiitzung, wenn sie noch
eigene Kinder hatten, um die sie sich kimmern mussten.

Ein positiver Zusammenhang lie} sich sowohl bei der instrumentellen als auch bei
der affektiven Unterstlitzung zu der Wohnortnahe, der emotionalen Nahe wahrend

der Adoleszenz und der aktuellen emotionalen Nahe zur Mutter erkennen.

74



4. Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Geschwister

Smith, Greenberg und Seltzer (2007) arbeiteten bei Geschwistern von Menschen mit
Schizophrenie Pradiktoren fur die spatere instrumentelle und affektive Unterstutzung
heraus. Sie gingen von drei ,Push®-Faktoren aus, die die spatere Unterstitzung
erhdhen: (1) Sozialisierungseinflisse (das weibliche Geschlecht, mehr Verantwor-
tung fur die Familie und langere Zeitdauer der Erkrankung, d.h. wenn die Erkrankung
bereits fruher im Leben bekannt war) (2) Aktuelle Geschwisterbeziehung (hohere
affektive Verbundenheit, hoherer Grad der Reziprozitat in der Beziehung) und (3)
Vorteile des Pflegens (effektiveres Copingverhalten, mehr - subjektiv wahrge-
nommene - Vorteile flr die Geschwister ohne Behinderung).
Die ,Pull“-Faktoren (Verringerung der spateren Unterstitzung) waren: (1) mehr
Verhaltensprobleme der Geschwister mit Schizophrenie (2) mehr Kontroll-
attributionen (des schizophrenen Verhaltens) und (3) mehr personliche und situative
Einschrankungen der Geschwister (schlechtere Gesundheit, mehr Familienverpflich-
tungen). Smith et al. (2007) kamen =zu folgenden Ergebnissen: Wenn das
Geschwister (ohne Beeintrachtigung) verheiratet war, eine starkere Familienverbun-
denheit berichtete, mehr Reziprozitat in der Beziehung bestand und es mehr
Gratifikation erlebte, bot es mehr instrumentelle und affektive Unterstitzung. Die
raumliche Nahe (kurzere Entfernung zum Wohnort) hatte ebenfalls einen positiven
Effekt (s.a. Seltzer et al., 1991, 2001). Mehr instrumentelle Unterstitzung wurde von
jungeren (als von alteren) Geschwistern gegeben und von Geschwistern, bei denen
die Menschen mit Behinderung einen hohen Grad an funktionellen Einschrankungen
hatten. Mehr affektive Unterstitzung gaben Schwestern sowie Geschwister mit einer
hohen erlebten Beziehungsqualitat.
Orsmond und Seltzer (2007b) verglichen die Formen der Unterstitzung bei Ge-
schwistern von Menschen mit Down-Syndrom versus Autismus. Zudem bezogen sie
noch die Faktoren Copingstile (problemfokussiert oder emotionsfokussiert) und
potentielle Stressoren (funktionale Einschrankungen und Verhaltensprobleme der
Menschen mit Behinderung) in die Betrachtung mit ein. Es bildeten sich eine Reihe
von Zusammenhangen ab:
(1) Mehr  affektive  Unterstitzung stand im Zusammenhang mit mehr
problemorientiertem Coping seitens der Geschwister.
(2) Mehr affektive und instrumentelle Unterstitzung stand im Zusammenhang mit

a. mehr Betroffenheit/Auswirkungen fir das Leben der Geschwister
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b. einem hdheren Level an Unabhangigkeit (weniger Unterstlitzungsbedarf im
alltaglichen Leben) der Menschen mit Behinderung. Dieser Effekt zeigte
sich insbesondere bei Geschwistern mit einem niedrigeren Bildungsgrad,
wobei Orsmond und Seltzer (2007b) hier einen Mediatoreffekt vermuten, in
dem Sinne, dass weniger ,Gefalle“ zwischen den Geschwistern vorlag.

c. der Tatsache, dass die Geschwister keine eigenen Kinder hatten (zeigte
sich nur bei Geschwistern von Menschen mit Down-Syndrom, nicht bei
Autismus).

(3) Weniger instrumentelle und affektive Unterstitzung stand im Zusammenhang mit

a. mehr vorliegenden Stressoren seitens der Menschen mit Behinderung

b. mehr Pessimismus der Geschwister hinsichtlich der Zukunft.

(4) Wohnortnahe war mit mehr instrumenteller, aber nicht mit mehr affektiver
Unterstutzung verbunden.
Die Schwere der Behinderung hat ebenfalls einen variierenden Einfluss auf die
gegebene Unterstutzung durch die Angehorigen. Bei Rimmerman und Raif (2001)
und Orsmond und Seltzer (2007b) fand sich eine hdhere Involviertheit der
Geschwister bei einem hoheren Level der Unabhangigkeit der Menschen mit
geistiger Behinderung. Bei Pruchno et al. (1996) und Zetlin (1986) zeigte sich
hingegen, dass mehr Unterstutzung gegeben wurde, je schwerer die
Einschrankungen waren. Somit gibt es sowohl flir den Schweregrad der Behinderung
als auch fir die Hohe der funktionellen Einschrankungen unterschiedliche
Erkenntnisse. Hier waren erklarende Faktoren seitens der Geschwister (Belastbar-

keit, Coping, Empathie, Altruismus etc.) weitergehend zu Uberprifen.

4.7 Schwierigkeiten in der Methodik der Geschwisterforschung
Die Studien im Kindesalter nutzen fast ausschliel3lich die Aussagen der Mutter als
Grundlage. Dies beinhaltet die Gefahr von verzerrten Daten, da diese haufig die
Auswirkungen des Aufwachsens in einer Familie mit einem Familienmitglied mit
Behinderung pessimistischer einschatzen als die betroffenen Geschwister selbst. Die
Differenz kann u.a. daraus resultieren, dass Mutter ihre Kinder alle (gleich) gut und
angemessen behandeln mdéchten und sich dann schuldig fihlen, wenn sie glauben,
nicht genug Zeit oder Energie fur die Kinder ohne Behinderung zu haben. In diese
Richtung zeigen auch Quintero und Mcintyre (2010), die einen Zusammenhang
zwischen dem Stresslevel der Eltern und ihren Angaben hinsichtlich mehr
Verhaltensproblematiken und weniger sozial kompetenten Fahigkeiten der
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Geschwister ohne Behinderung aufzeigten. Zudem bildete sich ein Zusammenhang
zwischen erhohter Depressivitat bei den  Muittern und  negativeren
Verhaltenszuschreibungen hinsichtlich ihrer Kinder ab. Auch Moyson und Roeyers
(2012) weisen auf die Diskrepanz zwischen den Angaben der Eltern und denen der
Kinder hin. Sie sprechen von einer Gefarbtheit der Einschatzung seitens der Eltern
durch die eigene Einstellung zum Leben und zu der Behinderung. Somit lassen sich
z.T. die Befunde der Studien aus dem Bereich der Kindheitsforschung (z.T. auch aus
dem Jugendbereich) nicht direkt mit den Ergebnissen aus den Fragebogen- und
Interviewstudien im Erwachsenenbereich vergleichen.

Den Grofiteil der bisherigen Untersuchungen zu Geschwisterbeziehungen von
Menschen im mittleren und hoheren Alter findet man im englischsprachigen Raum.
Deutschsprachige Studien und hier insbesondere solche mit gréReren Stichproben
sowie quantitativen Forschungsdesigns finden sich nur wenige. In der Bundes-
republik Deutschland sind jedoch sowohl die Wohn- und Betreuungsformen als auch
die staatliche Unterstutzung von Menschen mit einer Behinderung anders strukturiert
als im angloamerikanischen Raum. Die Ergebnisse sind somit nicht direkt
vergleichbar.

Zudem zeigt sich in der Geschwisterforschung eine enorme Spannbreite und
Variabilitét, sowohl hinsichtlich der Methoden als auch der untersuchten Personen.
Nachfolgend wird dies an zwei aktuellen Reviews demonstriert. Heller und Arnold
(2010) haben die publizierten Artikel der Jahre 1970 bis 2008 unter drei
Fragestellungen ausgewertet und 23 Studien weitergehend betrachtet, Trdster
(2010) reflektierte 26 Studien aus den Jahren 1989 bis 2009. Es zeigen sich sowohl
quantitative als auch qualitative Designs. Die Methoden variieren uber
Langsschnittstudien, Fragebdgen, Online-Befragungen, Telefonbefragungen, halb-
strukturierten und strukturierten Interviews, Fallstudien, Fokusgruppen und
Beobachtungen. In vielen Studien wird die zu Grunde liegende Erkrankung oder
Behinderung nur unzureichend erhoben. Folgende Gruppen werden miteinander
verglichen: Geschwister von Menschen mit Autismus versus Geschwister von
Menschen mit Down-Syndrom; intellektuelle Einschrankungen versus psychische
Erkrankung und geistige Behinderung versus keiner Behinderung. In keinem der
Reviews oder Ubersichtsartikel (s.a. Dew et al., 2008; Orsmond & Seltzer, 2007b;
Seltzer, Greenberg, Orsmond & Lounds, 2005) wird von einer Untersuchung im
deutschsprachigen Raum berichtet.
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Ein weiterer erschwerender Fakt der Vergleichbarkeit der Befunde liegt in dem
Untersuchungsgegenstand, den Geschwistern selbst. Hier gibt es zahlreiche
Faktoren, die sowohl die Personen, als auch ihre Konstellationen beeinflussen und
die kaum zu kontrollieren sind: Alter, Geschlecht, Position, soziobkonomischer
Status, Altersabstand, FamiliengrofRe, Halb-/Stief/Adoptiv-geschwister etc. Betrachtet
man nicht nur Dyaden, sondern Geschwisterreihen, potenzieren sich diese Faktoren
nochmals.

Hodapp, Glidden und Kaiser (2005) sowie Troster (2010) verweisen zudem auf
weitere Schwierigkeiten im Bereich der Forschung zu erwachsenen Geschwistern:

(1) Zumeist wurden relativ kleine Stichproben (20 bis 50 Geschwister) genutzt.

(2) Die Stichprobenzusammensetzung erfolgte nur z.T. freiwillig. Haufig sind
es jedoch Geschwister, die auf Grund eigener Schwierigkeiten ebenfalls
Kontakte mit den Beratungsstellen haben.

(3) Zahlreiche Studien ziehen ihre Stichprobe aus dem gleichen Pool an
Geschwistern, z.B. der Wisconsin Longitudinal Study (Seltzer et al., 2001).

(4) Zumeist wird nur ein Geschwister befragt, i.d.R. das, welches am meisten
Kontakt zu dem Mensch mit Behinderung hat oder altersmaRig am
nachsten ist.

(5) Haufig fehlen die Kontrollgruppen.

(6) Insbesondere bei Geschwistern von Menschen mit z.B. Autismus kann
eine genetische Komponente auch bei den anderen Geschwistern nicht
ausgeschlossen werden. Somit sind die Ergebnisse mit Vorsicht zu
interpretieren.

(7) Es fehlen Langsschnittstudien, um insbesondere die Entwicklung der
Geschwisterbeziehung Uber den Lebenslauf beurteilen zu kénnen.

(8) Kulturelle Unterschiede und Einflisse werden kaum berucksichtigt.

(9) Der Bereich der geistigen Behinderung ist ein vielschichtiger. Haufig fehlen

genaue Angaben zu der Art und dem Schweregrad der Behinderung.

Weitere kulturelle und ethnische Faktoren werden in der jungeren Forschung
betrachtet. So betonen McGuire und Shanahan (2010), dass eine Vielzahl der Ge-
schwister-Untersuchungen in den USA durchgefuhrt wurde. Hier bestehen nur wenig
festgelegte Regeln und Gesetze fir die Geschwisterbeziehung. Die Vergleichbarkeit
mit anderen Landern ist somit eingeschrankt. Maynard (2004) pointiert ebenfalls den
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kulturellen Einfluss. Dieser zeigt sich bereits in den frihen Beziehungen: Wie viel Zeit
verbringen Geschwister miteinander oder inwieweit sind altere fur jungere
Geschwister verantwortlich? Im Erwachsenenalter stehen andere Lebensbereiche im
Fokus: Haben Geschwister (implizite) Verpflichtungen wie wirtschaftliche
Unterstitzung oder das Arrangieren von Ehebeziehungen? In einem Land wie den
USA, in dem Unabhangigkeit ein primares Erziehungsziel darstellt, streben die
Geschwister nach Individualisierung. Im Kontrast hierzu sind Lander wie z.B. Korea
zu sehen, in denen Geschwister abhangiger voneinander in Bezug auf soziale,
kognitive und biologische Bedurfnisse sind (ebd.). Bei Solmeyer, Killoren, McHale
und Updegraff (2011) zeigte sich, dass z.B. in Latino-Familien das Familiengeflhl ein
kultureller Hauptaspekt ist und somit in mexikanischen Familien die Festlegung der
Rollen noch sehr klar und traditionell ist. In diesen Familien spielen somit Eltern und
Geschwister bei personlichen Entscheidungen (wie dem beruflichen Werdegang,

Ehe, Scheidung, etc.) eine deutlich grol3ere Rolle als in anderen Landern.

4.8 Zusammenfassung

o Geschwisterbeziehungen sind affektive Primarbeziehungen. Sie stellen eine
wichtige Grundlage fur andere soziale Beziehungen und auch fur das Erlernen
komplexer Kompetenzen dar.

e Geschwisterbeziehungen haben eindeutige Charakteristika, die sie von
anderen Beziehungen abgrenzen. Insbesondere durch die Veranderungen auf
Grund des demographischen Wandels werden sie immer bedeutsamer, da
davon auszugehen ist, dass die Geschwister die wichtigsten Bezugspersonen
fur Menschen mit Behinderung im Alter darstellen.

e Die Geburtsposition und der Altersabstand stellen Einflussfaktoren
insbesondere auf die normative Entwicklung dar. In Bezug auf die
Geschwister mit einer geistigen Behinderung erhalt hier das Konstrukt der
Rollenumkehr eine hohe Bedeutsamkeit.

e Das Geschlecht ist sowohl in normativen als auch in besonderen
Geschwisterbeziehungen der Faktor, der zum einen am besten untersucht ist
und zum anderen die deutlichsten Effekte aufweist. Schwestern sind
unterstutzender, emotional enger verbunden wund Ubernehmen mehr
Verantwortung.

e Die Familiengrofe stellt ebenfalls einen wichtigen Faktor dar.
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Ungleichbehandlung durch die Eltern stellt sowohl in der normativen als auch
in der besonderen Geschwisterbeziehung ein Problem dar. Allerdings
scheinen die Geschwister von Menschen mit einer geistigen Behinderung hier
viel zu kompensieren.

Die normative Entwicklung der Geschwisterbeziehung ist im Lebensverlauf
durch unterschiedliche Phasen charakterisiert, die mit einem variierenden Maf}
an Verbundenheit, Bedeutsamkeit und auch Aufgaben verknlpft sind. In
Bezug auf Geschwisterbeziehungen zu einem Menschen mit einer geistigen

Behinderung lassen sich diese Phasen nicht so abbilden.
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5. PLANUNG DER ZUKUNFT IN FAMILIEN MIT EINEM MENSCHEN MIT
GEISTIGER BEHINDERUNG

Die Planung der Zukunft ist ein Thema, das alle Menschen beschaftigt und
manchmal auch besorgt. Gerade mit zunehmendem Alter wird ihm immer mehr
Raum gegeben. Es werden Vorkehrungen getroffen, Absprachen mit unterschied-
lichen Personen vorgenommen und auch die finanziellen, sozialen, raumlichen
(baulichen) Gegebenheiten kritisch betrachtet und u.U. verandert und angepasst.

In Familien mit einem Menschen mit Behinderung hat das Thema einen besonderen
Stellenwert. Schllsselpunkte sind hierbei die Planung der zukinftigen Wohnsituation,
der gesetzlichen Betreuung, der finanziellen Versorgung und die Integration sowohl
der Menschen mit Behinderung als auch weiterer Angehdrigen und eventuell
betreuenden oder potentiellen Institutionen in diese Planungen.

Die Brisanz und steigende Relevanz des Themas (auch in der Fachliteratur, siehe
z.B. Weeks et al. 2009) resultiert aus unterschiedlichen Veranderungen (siehe dazu
Kap. 2). Zu nennen ist hier zuerst die ,dramatisch® anwachsende Population von
alteren Menschen mit Behinderungen, aber auch der von alteren und alten
pflegenden Angehdrigen. Viele Menschen mit Behinderung werden ihre Eltern
Uberleben oder haben es bereits (s.a. Braddock et al., 2001). Auf der anderen Seite
bedlrfen die alternden Fursorger haufig selbst einer Unterstitzung und kdnnen die
Betreuung nicht mehr gewahrleisten. Somit erscheinen fast kausallogisch die

Geschwister als zukinftige Ansprechpersonen ihrer Geschwister mit Behinderung.

5.1 Planungen aus Sicht der Eltern
In Anbetracht der ansteigenden Lebenserwartung und der gleichzeitig abnehmenden
Rate der Institutionalisierung umfasst die Zeit der aktiven Fursorge durch die
Angehdrigen etwa vier bis finf Dekaden. Einige Autoren, wie z.B. Braddock et al.
(2001), sprechen bereits von einer Ausdehnung auf bis zu sieben Dekaden. Fur
Menschen mit Behinderung wird es somit immer wahrscheinlicher bei
Familienmitgliedern (Eltern) zu leben, die selbst einen Hilfebedarf haben oder in
absehbarer Zeit pflegebeduirftig werden oder sterben. Dies impliziert eine steigende
Herausforderung fir die Geschwister, die sich u.U. gleichzeitig um ihre Eltern und
ihre(n) Schwester/Bruder mit einer Beeintrachtigung kimmern wollen oder sollen.
Laut McConkey, McConaghie, Roberts und King (2005) sind es vorrangig folgende

Faktoren, die dazu flhren, dass die Eltern die Versorgung nicht mehr sichern
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konnen: das eigene Alter Uber 75 Jahre, ein erhdhter Stresslevel und ein begrenztes
Einkommen.

Der Wohnort bzw. die Wohnform von Menschen mit Behinderung ist, gerade unter
der Perspektive der Selbstbestimmung, ein hochbrisantes Thema. Fur Eltern ist die
Auseinandersetzung mit der Suche, dem Ubergang und/oder auch der Anpassung
der Menschen mit Behinderung in eine geeignete Wohnform oftmals ein komplexer
und langwieriger Prozess, in den viele Faktoren hineinspielen.

Es gibt eine Reihe von Studien, die zu dem Ergebnis kommen, dass Eltern sich
wunschen, dass ihre erwachsenen Kinder mit Behinderung maoglichst lange bei ihnen
zu Hause wohnen bleiben (z.B. Bigby, 2004; Taggart et al., 2012). In vielen Landern
- so auch in der Bundesrepublik Deutschland - wird gerade erst mit der Einrichtung
von Seniorenwohnheimen flir Menschen mit einer Behinderung begonnen. Hierbei
sind gerade die Betreuten mit einem hohen Pflegebedarf eine derzeit noch nicht
optimal versorgte Gruppe.

Krauss et al. (2005) beschaftigten sich mit der Frage der positiven und negativen
Effekte des Wohnortes von Menschen mit Autismus auf die Familien. Nach der life
cycle theory (Carter & Goldrick, 1980; zit. nach Krauss et al., 2005) existieren
generelle und vorhersagbare Stadien in der normativen Entwicklung. Eine wichtige ist
die launching stage (Abléseprozess). Diese Phase beginnt i.d.R., wenn die Kinder
die weiterfihrende Schule verlassen und anfangen sich in der Arbeits- und
Familienwelt einzuleben. Bei Menschen mit (intellektuellen) Einschrankungen ist die
launching stage oftmals nach hinten verschoben oder erfolgt gar nicht. Grinde
hierfir kdnnen die Praferenzen der Familien sein oder nicht vorhandene Alternativen
und Handlungsmaoglichkeiten. Rimmerman (1991) verweist hier auf zwei mogliche
Grundeinstellungen der Eltern: Da ist zum einen die eher negativ ausgerichtete zu
nennen, bei der die aulerhdusige Unterbringung als ein Zeichen fur die Unfahigkeit
der Eltern angesehen wird, sich weiterhin um ihr (erwachsenes) Kind zu kimmern.
Zudem kann es als Zeichen flur Burnout und Erschépfung sowohl ihrer internalen als
auch externalen Ressourcen gesehen werden. Die zweite Ausrichtung ist eine
positive: Hier wird der Auszug aus dem Elternhaus als eine selbstverstandliche oder
auch forderliche Entwicklung gesehen, als eine Weiterentwicklung im Sinne des
Empowerments.

Alternde Eltern sind haufig nicht davon Uberzeugt, dass die bestehenden
Institutionen sich optimal um ihre Kinder kimmern kénnen. Diese Sicht, dass Eltern
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sich ,verpflichtet* fihlen, die Sorge flr die Menschen mit Behinderung dauerhaft zu
gewahrleisten, da sie glauben, dass kein anderer dies mit der gleichen hohen
Qualitat und Zuverlassigkeit bieten kann, bestatigen auch Bigby (2004) und Heller et
al. (2005). Zudem haben Eltern haufig schlechte Erfahrungen mit bendtigter
Hilfestellung gemacht und klagen Uber einen Informationsmissstand. Dartber hinaus
existieren bei ihnen Probleme und Unsicherheiten, wie sie die finanziellen
Angelegenheiten ihrer Kinder mit einer Behinderung vorausschauend regeln konnen.
Ein anderer Aspekt bezieht sich auf die Interaktion innerhalb der Familie. Einige
neuere Studien belegen, dass Eltern bemuht sind, die Planung der Zukunft von den
nicht betroffenen Geschwistern fernzuhalten (z.B. Davys & Haigh, 2007). Die Kinder
sollen sich auf ihr eigenes Leben konzentrieren. Bei einer naheren Betrachtung zeigt
sich jedoch, dass die Aussagen der Eltern in den Studien ambivalent waren. Bei
einigen Iltems gaben sie z.B. an, dass sie sich eigentlich doch wunschen, dass die
Geschwister die Sorge in der Zukunft Ubernehmen wirden und sie sich auf der
anderen Seite Gedanken machen, ob dieser Wunsch sich auch erfullt.

Ein weiterer wichtiger Punkt in der Diskussion um die Zukunftsplanung ist der, dass
bislang haufig Uber die ,Kdpfe der Betroffenen hinweg“ geplant und entschieden
wurde. Der Einbezug der Menschen mit Behinderung in die Planung sollte zwingend
erfolgen, um ihre Sichtweise zu erfahren und ihre Entscheidungen zu starken und

moglichst zu realisieren.

5.2 Studien in der Bundesrepublik Deutschland

Nachfolgend werden ausgewahlte Untersuchungen aus Deutschland zur
Zukunftsplanung von Familien mit einem Menschen mit Behinderung dargestellit.
Auch in diesem Themenbereich mangelt es zurzeit noch an groeren
Untersuchungen, insbesondere quantitativer Art.

Das Projekt ,Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung in der
Familie® wurde von dem Institut fur Entwicklungsplanung und Strukturforschung
GmbH (IES) der Universitat Hannover, im Auftrag des Bundesministeriums fur
Familien, Senioren, Frauen und Jugend durchgefihrt. Hellmann, Borchers und
Olejniczak (unter Mitarbeit von Mauder) (2007) flhrten eine qualitative Studie zur
Lebenssituation von alternden Menschen mit schwersten Behinderungen ab dem 40.
Lebensjahr durch. Die Menschen mit Behinderung waren seit Geburt/frGhester
Kindheit von einer Behinderung betroffen und haben seitdem fast ausschlie3lich zu
Hause gelebt.
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Insgesamt wurden 27 Menschen mit Behinderung (12 Frauen und 15 Manner) und
deren Angehorige interviewt. In 20 Fallen gab es Geschwister. Auf Grund der Inter-
views, die den thematischen Schwerpunkt auf die biographische Verarbeitung der
Betreuten und deren Angehorige legten, wurden vier Familientypen gebildet, die sich
bezlglich der Zukunftsplanung unterschieden (Hellmann et al., 2007):
Charakterisierend fur den ersten Typ (,Ich nehme mein Leben in die Hande") war in
allen Fallen (n = 5), dass sich die Familien mit der Frage, was nach dem Tod/Ausfall
der versorgenden Eltern passiert, beschaftigt hatten und auch konkrete Absprachen
(rechtliche Belange, Wohnort, finanzielle Absicherung) innerhalb der Familien
getroffen hatten.

Beim zweiten Typ (,Ich weil}, sie fordern mich auch weiterhin“, n = 9) hatten die
Familien begonnen, sich mit der Zukunftsplanung - unter Einbezug von Verwandten -
auseinanderzusetzen. In dieser Gruppe war die Mehrzahl der Mditter alleinige
Fursorgerin (Witwenstand). Die Menschen mit Behinderung favorisierten einen
weiteren Verbleib innerhalb der Familie, solange es noch moglich ist. Bei dem dritten
Typ (,Wir haben schon viel geschafft n = 9) wird das Thema der Planung der
Zukunft bei den Beteiligten noch vernachlassigt, da es den Eltern eher Angst und
Sorge bereitet. Die Uberlegungen waren noch sehr unkonkret und nicht in den
Familien kommuniziert.

Bei dem vierten Typ (,Jetzt sind auch mal die Eltern dran®, n = 4) existierte in keiner
Familie eine Planung, das Thema wurde schlichtweg gemieden. Es waren auch noch
wenig ,eventuell“-Uberlegungen vollzogen.

Ein weiteres Beispiel ist das ,Gemeindeintegrierte Wohnen fur Menschen im Alter®,
welches im Mai 2005 bis April 2008 vom Caritasverband, Erzbistum Paderborn
durchgefuhrt wurde. Es wurden 538 Personen zwischen 40 und 75 Jahren, die einen
Behinderungsgrad von mindestens 50% aufwiesen, schriftlich befragt.

Der Uberwiegende Teil der Befragten lebte in Familienhaushalten. Ein Grol3teil dieser
Gruppe (81%) winschte auch im Alter in der gewohnten Umgebung wohnen zu
bleiben. Hinsichtlich kommender mdglicher Erschwernisse auf Grund des Alters
erwogen sie Umbaumaflnahmen, einen Umzug in eine kleinere, zentraler gelegene
Wohnung oder ins ambulant betreute WWohnen.

95% der Befragten aus den Wohneinrichtungen wollten ebenfalls als Rentner/in nicht
aus ihrem Zuhause ausziehen - wobei hier die Frage zu stellen ist, inwieweit die

hohen Zufriedenheitswerte bezlglich ihrer derzeitigen Wohnsituation auch auf die
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zum Teil fehlende Kenntnis Uber alternative Wohnformen zurlckgefluhrt werden
muss.

Insgesamt betrachtet gibt es zunehmend mehr Projekte, die sich mit dem Wohnen im
Alter und dem Ubergang ins Seniorenalter von Menschen mit Behinderungen

auseinandersetzen.

5.3 Absprachen innerhalb der Familien
Trotz der zu beobachtenden und den Beteiligten prasenten Veranderungen kommen
bisherige Untersuchungen zu der Quintessenz, dass in vielen Familien noch wenig
Plane hinsichtlich der Zukunft gemacht wurden, bzw. dass die Kommunikation
innerhalb der Familien sowohl mit den Geschwistern als auch mit den erwachsenen
Menschen mit Behinderung und auch mit Institutionen in vielen Fallen noch nicht
erfolgt ist.
Von Geschwistern wird haufig (implizit und explizit) erwartet, dass sie die zukinftigen
Versorgungsrollen einnehmen. Es sind verschiedene Rollen mdglich: die Person, die
zukunftig mit dem Menschen mit Behinderung zusammen wohnen wird, der
gesetzliche Betreuer und/oder die Person, die finanzielle Absicherung geben kann
(s.a. Bigby, 1997; Freedman, Krauss & Seltzer, 1997; Greenberg et al.,1999;
Griffiths & Unger, 1994; Krauss, Seltzer, Gordon & Friedman, 1996).
So berichten Studien, dass in weniger als der Halfte der Familien bereits Plane hin-
sichtlich der Zukunft entwickelt worden sind (Dillenburger & McKerr, 2010; Freedman
et al., 1997; Gilbert, Lankshear & Petersen, 2007). Bei Heller und Kramer (2009) gab
nur etwa ein Drittel der befragten Familien bereits Plane hinsichtlich des zuklnftigen
Wohnortes und des Versorgens an. Zwischen 40 und 46% hatten Plane hinsichtlich
der gesetzlichen Betreuung und der Finanzen. Bei Heller und Caldwell (2006) waren
es 47.8% der beteiligten Familien, die Plane hinsichtlich der zukunftigen
Wohnsituation gemacht hatten.
Eine Reihe von Studien belegt, dass sich in den Familien, in denen die Menschen mit
Behinderung noch zu Hause wohnen, am wenigsten Planung und Kommunikation
zeigt und diese Familien somit die Hauptadressaten des Themas ,vorausschauende
Zukunftsplanung“ sind.
In den Familien, die Zukunftsplane entwickelt haben, aullerte etwa die Halfte der
Eltern den Wunsch, dass ihr Kind mit einer Behinderung in der Zukunft bei einem
Familienmitglied (insbesondere einem Geschwister) wohnen wird (Freedman et al.,
1997; Griffiths & Unger, 1994). Das Vorhandensein dieses Wunsches zeigt sich
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unabhangig davon, ob diesbezuglich irgendetwas in den Familien bereits besprochen
wurde (vgl. auch Heller & Factor, 1991).

In Diskrepanz hierzu stehen die Einschatzungen und Wunsche der betroffenen
Geschwister. Hierzu prasentieren die Studien differierende Resultate. Nur 19% der
Geschwister gehen davon aus, dass sie zukinftig mit dem Menschen mit
Behinderung zusammen wohnen werden (Krauss et al., 1996). Bei Griffiths und
Unger (1994) waren 44% der Geschwister damit einverstanden, der zukulnftige
Flrsorger zu sein. Bei Heller und Kramer (2009) waren es 38%.

Ein weiterer Punkt ist der Einbezug der Geschwister in die Planung. Hier belegen
Studien, dass die Geschwister haufig nicht in die Planungen miteinbezogen werden
(z.B. Heller & Caldwell, 2006). Zum Teil bestehen deutliche Diskrepanzen in der
Wahrnehmung/Einstellung von Eltern versus Geschwistern. So gaben bei Griffiths
und Unger (1994) 78% der Eltern an, dass sie die Zukunftsplane hinsichtlich der
zukunftigen Wohnform mit ihren Kindern ohne Behinderung besprochen hatten. Von
diesen waren jedoch 64% unsicher, wie es weitergehen wird, wenn ihre Eltern nicht
mehr die Versorgerrolle Ubernehmen konnen.

Dabei geben Studien eindeutige Hinweise darauf, dass sich bereits junge
Erwachsene, die gerade von zu Hause ausgezogen sind, Gedanken um die Zukunft
ihrer Geschwister machen (z.B. Rawson, 2009). Sie wiunschen sich schon zu einem
frihen Zeitpunkt eine hohere Informiertheit und eine Beteiligung an den
Diskussionen.

Carr (2005) fuhrte eine Langsschnittstudie bei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
(N = 30) durch. Die erste Befragung erfolgte im Alter von 15 Monaten, dann mit 11,
21, 30 und 35 Jahren (Alter der Menschen mit Down-Syndrom). Zum Zeitpunkt, als
die Betreuten 30 bzw. 35 Jahre alt waren, hatten 60% respektive 69% der Eltern
noch keine konkreten Zukunftsplane gemacht, um die finanzielle Absicherung hatten
sich 20 bzw. 21% gekummert. Der Eintrag auf Wartelisten fur einen betreuten
Wohnplatz war in 3% bzw. 13% der Falle erfolgt. Die Eltern gaben jedoch in einer
Mehrheit (62% und 68%) an, zu hoffen, dass sich die Geschwister kimmern wirden,
wobei sie nur zu 23% bzw. 24% damit implizierten, dass die Geschwister die
Menschen mit Behinderung direkt zu sich nach Hause holen wirden. Damit sind
mehrere Bereiche nicht explizit besprochen oder werden unausgesprochen als

selbstverstandliche Aufgabe der Geschwister angesehen.
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McConkey, McConaghie, Barr und Roberts (2006) fokussierten in ihrer Studie vier
Gruppen von Fursorgern von Menschen mit einer geistigen Behinderung in Nord-
irland. Hierbei konzentrierten sich zwei Stichproben auf Heranwachsende uUber 14
Jahre, eine auf altere Teenager und junge Erwachsene und die vierte auf altere
Menschen, bei denen die Betreuenden uber 55 Jahre waren. Insgesamt wurden in
der Studie 387 pflegende Angehorige befragt. 49% gaben an, dass sie nicht den
Bedarf/Notwendigkeit sehen, dass die Menschen mit Behinderung in eine andere
Institution ziehen, sondern weiterhin in der Familie wohnen bleiben sollten. Nur 6%
erachteten einen Wechsel des Wohnortes in den nachsten zwei Jahren fir notwen-
dig. 29% aullerten, dass eine Veranderung in den nachsten 3 bis 5 Jahren ein
Thema werden kénnte. Die haufigsten Uberlegungen in Bezug auf einen Wechsel
zeigten sich in der Stichprobe der alten Betreuer. Konkrete Plane lagen am
haufigsten in der Stichprobe der Eltern vor, deren Kinder mit einer geistigen
Behinderung kurz vor dem Schulabschluss standen (20%). Viele Eltern vermerkten,
keinen Austausch diesbezuglich mit den Sozialarbeitern oder Caremanagern zu
haben und einige Familien ,ignorierten auch die potentiellen Moglichkeiten einer
Fremdunterbringung. Somit konkludiert sich - laut der Autoren -, dass sich die
Mehrzahl der Familien in Nordirland - insbesondere in Iandlichen Gegenden - eine
lebenslange Pflege der Kinder mit Behinderung vorstellt und dies auch fur die beste
Entscheidung erachtet. Auch Taggart et al. (2012) flUhrten ihre Studie mit alteren
Versorgern (zwischen 60 und 94 Jahren) in Nordirland durch. Die akzeptierten
Designs fur die Zukunft waren in 82.6%, dass der Mensch mit Behinderung zu Hause
bleibt (mit ausschlieBlich familiarer Unterstutzung). 77.1% der Befragten praferierten
einen Verbleib zu Hause mit professioneller Unterstitzung. Fir 52.6% ware es
akzeptabel, wenn der Mensch mit Behinderung zu einem Geschwister zieht, 46.3%
wirden auch eine spezielle Wohneinheit tolerieren. Der Ubergang in unterschiedliche
Settings, wie in ein behindertenspezifisches Pflegeheim oder eine regulare
Wohneinrichtung/Pflegeheim (nicht spezialisiert) wurde als absolut inakzeptabel
beurteilt. Auch in dieser Studie waren nur in der Halfte der Falle konkrete
Absprachen mit den Angehdrigen erfolgt, die anderen hatten keine oder ,aspirational
plans®. Dass die Geschwister zumeist noch nicht in die Planungen einbezogen sind,
bestatigen auch die Studien von Heller und Kramer (2009) und Krauss et al. (1996).
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Insgesamt kann man anhand der Ergebnisse der Studien schlussfolgern, dass
lediglich zwischen 25 und 50% der Familien Plane hinsichtlich der Zukunft gemacht

haben.

5.4 Faktoren seitens der Eltern, die die Planungen beeinflussen
Inwieweit Familien Plane entwickelt haben, zeigt sich in Abhangigkeit von folgenden
Faktoren: dem soziobkonomischen Status der Familien, personlichen Coping-Stilen
und der zur Verfugung stehenden Unterstutzung fur die Familienmitglieder (vgl.
Freedman et al., 1997; Heller & Factor, 1991).
Im Folgenden werden zuerst die innerfamilidaren und dann externe Faktoren und
Erschwernisse differenzierter dargestellt.
Viele Eltern sind der Meinung, dass es fur die Menschen mit Behinderung auf Grund
ihrer intellektuellen Einschrankungen nicht maoglich ist, die Planung nachzuvollziehen
und es ihnen zu viel Angst und Sorge bereiten wirde. Auf der anderen Seite ist es
den Eltern durchaus bewusst, dass das Thema ,Zukunftsplanung® ein wichtiges ist,
was sie angehen mussen (z.B. Dillenburger & McKerr, 2010).
Bei Freedman et al. (1997) zeigte sich der Familienstand als ein Schllsselfaktor flr
die Planungen: Wenn die Mutter Witwen waren, war es wahrscheinlicher, dass sie
Plane hatten. Die Erhebung war zu zwei Zeitpunkten (1991 und 1994) erfolgt. Auf
Grund der Ergebnisse unterschieden sie zwischen vier Gruppen: (1) short-term-
planners (21%): Diese Gruppe hatte einen Plan (i.d.R. Umzug ins Wohnheim) und
wollte diesen auch in zwei Jahren umsetzen. (2) long-term-planners (24%): hatten
einen Plan, gingen aber von einem Verweilen der Menschen mit Behinderung zu
Hause aus. (3) wishful thinkers (17%): hatten keinen Plan, aber glaubten, dass der
Mensch mit Behinderung in zwei Jahren woanders wohnt. (4) status quo (38%):
hatten keinen Plan und gingen davon aus, dass der Mensch mit Behinderung zu
Hause bleibt. Die Mutter mit den kurzfristigen Planungen hatten am meisten eigene
Probleme bezlglich ihres Wohlergehens und Gesundheit. Zudem zeigten ihre Kinder
mit Behinderung am haufigsten gesundheitliche Verschlechterungen und die Mutter
gaben am meisten Sorgen wegen der Zukunft an. Freedman et al. (1997) schluss-
folgerten, dass ein enger Zusammenhang zwischen einem sich verschlechterndem
Gesundheitszustand (sowohl der Mutter als auch der Menschen mit Behinderung)
und der Notwendigkeit der Planung besteht.
Es zeigt sich z.B. bei Weeks et al. (2009), dass, obwohl in 2/3 der von ihnen
befragten Familien sowohl die Vater als auch die Mutter zu Hause lebten, sich nur
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wenige Vater Uberhaupt bereit erklarten an der Studie mitzuwirken. Dies stimmt auch
mit den Ergebnissen anderer Forscher Uberein, dass die Vater seltener als die Mitter
die primaren Versorger sind, bzw. sich seltener die Verantwortlichkeit zuschreiben
(Chou, Pu, Lee, Lin & Kroger, 2009; Heller et al., 2007; McConkey et al., 2005). Die
Rolle der Vater ist somit ein weiterer Unsicherheitsfaktor in der Zukunftsplanung.
Auch wenn Eltern gar nicht unbedingt wollen oder erwarten, dass die zukunftige
Sorge auf ihre Kinder Ubergeht, fuhrt ihre Einbindung in das Thema dennoch zu
einem deutlichen Absinken der Belastung (s.a. Pruchno et al., 1996; Seltzer et al.,
1991). Andererseits gibt es auch Hinweise darauf, dass Eltern zwar den Wunsch
angeben, dass ihre Kinder die Sorge ubernehmen, sie ihnen auf der anderen Seite
aber die Fahigkeit dazu absprechen. Diese Konfusion kann dazu fuhren, dass sie
das Thema gar nicht ansprechen (Gilbert et al., 2007). Wenn Geschwister nicht in die
Zukunftsplanungen eingebunden sind, erhalten die Menschen mit Behinderung u.U.
keine passende Unterstutzung, wenn ihre Eltern sterben oder die Sorge nicht mehr
tragen kdonnen (Freedman et al., 1997; Heller & Factor, 1991).

Haufig identifizierte Erschwernisse bei den Zukunftsplanungen, die mehr im externen
Bereich anzusiedeln sind, beinhalten mangelnde Informationen, das Fehlen von
passenden Serviceleistungen, Schwierigkeiten, den finanziellen Bedarf und Rahmen
einzuschatzen, wenig oder keine Reziprozitdt der Betreuung und emotionale
Faktoren, wie z.B. sich mit der eigenen Sterblichkeit auseinanderzusetzen (vgl.
Gilbert et al., 2007; Heller & Factor, 1991).

Die Eltern winschen sich mehr Informationen von und Uber die unterstitzenden
Serviceeinrichtungen (vgl. Heller & Factor, 1991). Krauss und Seltzer (1993)
reflektierten die unterschiedlichen Prozesse bei Personen, die sich wiinschten, dass
die Menschen mit Behinderung weiterhin zu Hause bleiben im Kontrast zu denen, die
sich einen Ubergang in eine Einrichtung vorstellen konnten. Insgesamt zeigte sich
bei ihnen, dass die Mutter, die bereits einen zukunftigen Versorger benannt hatten,
weniger Stress mit der Betreuung angaben, mehr Lebenszufriedenheit aul3erten und
gréRere soziale Unterstutzungssysteme hatten (im Vergleich zu den Mdittern, bei
denen diese Frage noch nicht geregelt war). Die Mdutter, deren Kinder mit
Behinderung auf einer Warteliste standen, gaben mehr Stress an, weniger
Zufriedenheit, hatten kleinere Netzwerke und nutzen mehr formale Serviceleistungen.
In der Studie von Taggart et al. (2012) wurden 19 alternde Firsorger interviewt und

nach ihren personlichen Hindernissen bei der Zukunftsplanung befragt. Auch in
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dieser Studie waren die Geschwister zumeist noch nicht in die Zukunftsplanung
involviert. Neun Personen gaben die Vermeidung an, obwohl ihnen bewusst war,
dass dies nicht gut war: ,Not planning is just like a road accident, you always think
it's not going to happen to you. (Lone carer, father)” (Taggart et al. 2012, S. 227).
Zudem gaben sie einen Mangel an Unterstutzung und Fuhrung an, nicht zu wissen,
wo man Informationen einholen kdnne und wiederum einen Mangel an passenden
Wohnmaglichkeiten. Dies stellten auch Burton-Smith, McVilly, Yasbeck, Parmenter
und Tsutsui (2009) als den wichtigsten Punkt der Bedurfnisse von alteren Betreuern

in Australien heraus.

5.5 Pradiktoren der Zukunftsplanung bezogen auf die Geschwister
Folgende Faktoren haben sich in der Literatur und entsprechenden
Forschungsstudien als ausschlaggebend fir die Bereitschaft der Geschwister, die
zuklnftige Fuarsorge fir die Menschen mit Behinderung zu Ubernehmen,
herausgestellt:

Geschwister zeigen eine héhere Bereitschaft zur Ubernahme der Verantwortlichkeit,
wenn:
Prédiktoren seitens der Geschwister
(1) sie Schwestern sind (Bigby, 1997; Greenberg et al., 1997; Greenberg et al.,
1999; Griffiths & Unger, 1994; Krauss et al., 1996, Orsmond & Seltzer, 2000;
Seltzer et al., 1991).
(2) es keine weiteren Geschwister gibt (Burke et al., 2012).
(3) Ubereinstimmung zwischen den Geschwistern und ihren Partnern, hinsichtlich
der Zukunftsplanung, herrscht (Griffiths & Unger, 1994).
(4) wenig negative Konsequenzen aus der Fursorge erwartet werden, wie z.B.
eigene Familienprobleme (Greenberg et al., 1999; Griffiths & Unger, 1994).
(5) die Geschwister keine eigenen minderjahrigen Kinder haben (Greenberg et
al., 1999).

Prédiktoren seitens der Menschen mit Behinderung
(1) der Mensch mit Behinderung weiblich ist (Heller & Kramer, 2009; Krauss et al.,
1996).
(2) die raumliche Entfernung gering ist (Greenberg et al., 1999; Heller & Kramer,
2009).
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(3) die Schwere der Behinderung gering ist (Greenberg et al., 1999; Krauss et al,
1996).

(4) der alltagliche Unterstutzungsbedarf des Menschen mit Behinderung gering ist
(Seltzer et al., 1991).

(5) das Geschwister wenig Verhaltensauffalligkeiten zeigt (Greenberg, 1997).

Interaktive Prédiktoren

(1) die Geschwister eine enge emotionale Beziehung zueinander haben
(Greenberg et al., 1999).

(2) die Geschwister viel Kontakt haben wund haufig gemeinsam etwas
unternehmen (Heller & Kramer, 2009; Krauss et al., 1996).

(3) eine reziproke Unterstlitzung (die Geschwister erhalten auch von dem
Menschen mit Behinderung Unterstitzung) vorhanden ist (Heller & Kramer,
2009).

(4) die Beziehung sowohl zu dem Geschwister mit Behinderung als auch zu den
Eltern gut ist (Bigby, 1997; Griffiths & Unger, 1994).

(5) ihre Eltern sich zurzeit noch intensiv um die Menschen mit Behinderung

kimmern und fahig sind die Sorge zu tragen (Burke et al., 2012).

Bezogen auf den Stand der Planungen lassen sich zwei Hauptaussagen formulieren.
Zum einen: Je alter das Geschwister mit einer Behinderung ist, desto haufiger
bestehen Planungen (Heller & Kramer, 2009). Und zum anderen: Je alter die Mutter
sind, desto mehr Planungen bestehen in den Familien (Heller & Factor, 1991).

Mehr Kommunikation innerhalb der Familie erhéht die Zufriedenheit der Geschwister
mit den Absprachen und den Zukunftsplanen (Griffiths & Unger, 1994).

Bezogen auf die reziproke Unterstutzung war der starkste Pradiktor fur eine
potentielle  Verantwortungsibernahme, die vom  Geschwister erbrachte
Unterstutzung. Aber auch die vom Menschen mit Behinderung erhaltene
Unterstutzung zeigt einen deutlichen positiven Effekt (Heller & Kramer, 2009).

Heller und Kramer (2009), die in ihrer Studie weder einen Zusammenhang zwischen
der Bereitschaft zur Verantwortungsibernahme und der Schwere der Behinderung
noch mit der aktuellen Belastung durch die Flrsorge nachweisen konnten, deuten
auf einen anderen Aspekt hin. Bei ihnen stellte der erwartete Gewinn und die
Auswirkungen, die die Pflege und Versorgung in der Zukunft fir die Geschwister mit
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sich bringen wirden, einen wichtigen Einflussfaktor dar. Je positiver die Geschwister
die Folgen des Versorgens einschatzten, desto hoher war ihre Bereitschaft zukunftig
die Sorge zu Ubernehmen.

Eine deutliche Diskrepanz besteht bei den Geschwistern zwischen den Erwartungen
und Uberlegungen, die Fiirsorge zu ibernehmen und der tatsachlichen Realisierung.
Dies hatte z.B. die Studie von Krauss et al. (1996) zum Ergebnis, in der 60% die
Bereitschaft erklarten, spater mit ihnrem Geschwister zusammen zu wohnen, nach 3
Jahren jedoch bereits 10% der Befragten diese Wohnform beendet hatten
(Freedman et al., 1997).

Welche Erklarung kann es fur diese Diskrepanz geben?

Nach Burke et al. (2012, S. 34) ist ein moglicher Ansatz die construal theory (nach
Liberman & Trope, 1998; Trope & Liberman, 2003, zit. nach Burke et al., 2012).
Kernaussage der Theorie ist, dass die psychologische Distanz die Antworten/
Reaktionen von Menschen auf Ereignisse bestimmt.

Hiernach zeigt sich, dass Menschen bei Ereignissen, die weiter weg von ihnen sind
(farther-off events), und dies entweder im Sinne der raumlichen, zeitlichen oder
psychologischen Distanz, in abstrakter Weise konzeptualisieren. Ereignisse, die
naher liegen, werden in konkreter und kontextbezogener Weise betrachtet und
bewertet.

Bezogen auf die Geschwister impliziert dies, dass diejenigen, deren Eltern derzeit
eine ausgezeichnete Gesundheit haben, zuversichtlicher sind die
Zukunftsverantwortung zu Gbernehmen, da fiir sie die Ubernahme nur eine far-off-
future-Potenz hat. Geschwister, deren Eltern bereits ,schlechtere® Versorger-
Fahigkeiten haben, sind weniger interessiert an der Zukunftsverantwortung, da diese
Maoglichkeit bereits explizit, konkret und damit auch mit Angst besetzt ist (Burke et al.,
2012).

Diesen Aspekt untersuchten auch Jewell und Stein (2002) bei erwachsenen
Geschwistern von Menschen mit einer psychischen Erkrankung. Sie erhoben sowohl
den derzeitigen Beitrag zur Betreuung, den Level der hypothetischen Bereitschaft zur
Pflege als auch die Bereitschaft die Pflege komplett zu Gbernehmen, wenn die Eltern
es nicht mehr konnen. Zwischen den Variablen zeigten sich nur moderate
Korrelationen.

Ein zu bedenkender Punkt hierbei ist auch, dass einige Geschwister pflegende
Angehorige werden, ohne dass vorher in den Familien ausreichende Absprachen
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stattgefunden haben. Damit andert sich zum einen ihre Rolle, zum anderen sind
oftmals weitere stressende Situationen zu bewaltigen, wie beispielsweise der
Umgang mit dem Tod der Eltern, der Auszug der eigenen Kinder aus dem
Elternhaus, die eigene Scheidung etc. (Dew, Llewellyn & Balandin, 2004). Sowohl
die pflegenden Geschwisterkinder als auch die Menschen mit Behinderung missen

sich auf die neuen Rollen mit den verschobenen Verantwortungen einlassen.

5.6 Mdogliche Interventionen

Im angloamerikanischen Raum wurden bereits unterschiedliche Interventionsansatze
erprobt, diskutiert und evaluiert. Einige bieten ein Assessment mit Informationen
bezlglich gesetzlicher und finanzieller Moglichkeiten an. Hier belegen bisherige
Studien, dass Familien, die diese Angebote wahrgenommen haben, auch danach
wenig konkretere Zukunftsplanung aufweisen (z.B. Heller & Caldwell, 2006). Eine
andere Form haben peer support Modelle. Der Vorteil dieses Angebotes liegt im
Austausch der Eltern mit anderen betroffenen Familien. Empirische Belege fiur die
Effektivitat dieser Unterstitzung fehlen bis dato (Heller & Caldwell, 2006). Viele der
frihen Programme haben die Menschen mit Behinderung selbst nicht mit einbezogen
(s.a. Bigby, 1997).

Inzwischen sind einige Interventionsmodelle (s.a. Heller et al., 2000) in diese Rich-
tung entwickelt worden und es zeigt sich, dass hierdurch insbesondere die Inklusion
von Menschen mit Behinderung in die eigene Zukunftsplanung positiv gesteigert
werden konnte. So restimierten Heller und Caldwell (2006) in ihrer Studie mit 49
Eltern, dass sich durch die Intervention sowohl bei den Pflegenden die Belastung
deutlich verringerte, als auch die tagliche Entscheidungsfahigkeit der Menschen mit
Behinderung gesteigert werden konnte. Zudem zeigte sich ein signifikanter
Zusammenhang zwischen der Abnahme der Belastung und zunehmender Interaktion
mit anderen Familienmitgliedern. An dieser Stelle kdnnen nur exemplarisch einige
vielversprechende Programme angefluhrt werden, wie z.B. das “Future is Now
Programme™ fir pflegende Angehérige und Menschen mit Behinderung, oder das
2006 in Kanada entwickelte ,safe and secure Programm (PLAN, 2008 in Taggart et
al., 2012). Dieses beinhaltet ein Sechs-Schritte-Programm fir die Planung der
Zukunft clarifying your vision, relationships circles, housing, legal and financial
advice, supported decision making and making a will“ (Taggart et al., 2012, S. 230)
und arbeitet mit Einzelgesprachen sowie Gruppenworkshops. Heller et al. (2000)
betonen, dass die Effektivitat dieser Programme in einem hohen MaRe von der
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aktiven Mitarbeit der Familienangehdrigen und der professionellen Begleitung
(Werkstatte, Wohnheime etc.) abhangt.

Familienangehdrige berichten haufig von ihrem Wunsch an Unterstutzungs- und
Selbsthilfegruppen teilzunehmen (Heller & Factor, 1991). In der Praxis zeigt sich
jedoch, dass dies trotz vorhandener Angebote nicht immer in die Tat umgesetzt wird
(Greenberg et al., 1997b). Hier stellt sich die Frage, wie diese Programme eine
andere Wertigkeit oder Dringlichkeit bekommen und somit eine hdhere Akzeptanz
erreichen.

Auch in der Studie von Taggart et al. (2012) wurde nach Unterstlitzungsmaoglich-
keiten gefragt. Folgendes winschen sich Eltern: passende Informationen zusammen-
und zur Verfugung gestellt zu bekommen; Einzelgesprache auf Grund der hohen
emotionalen Bedeutsamkeit des Themas mit fachkundigen Personen und die
frihzeitige Entwicklung individueller Zukunftsplane.

McConkey, McConaghie, Roberts und King (2004) beleuchteten ebenfalls den Punkt
der Informationsdefizite. Sie weisen darauf hin, dass gerade alten Eltern haufig
unterschiedliche Wohnarrangements (z.B. auch Kurzzeitpflege) nicht eingehend
bekannt sind. McConkey et al. (2011) bemangeln, dass zumeist nur von den
dichotomen Moglichkeiten gesprochen wird: entweder zu Hause wohnen oder in
einer Einrichtung. In ihrer Studie kommen sie zu dem Ergebnis, dass alle Familien,
die an einem speziellen Informationsangebot teilnahmen, deutlich davon profitierten
und die Diskussion um die zukUlinftige Sorge einen geringeren Stellenwert erhielt.
Hellmann et al. (2007) formulierten in ihrer Studie ebenfalls zehn Empfehlungen fur
die Bundesrepublik Deutschland, von denen die drei - fur die vorliegende Thematik -
relevantesten aufgefuhrt werden:

(1) ,Familien, in denen schwerstbehinderte Angehdrige leben, brauchen Unter-
stitzung bei der Auseinandersetzung mit Zukunftsfragen® (S. 184).

Die Zukunftsfragen beziehen laut ihrer Ansicht sowohl materielle, rechtliche und
gesundheitliche Fragen sowie die Frage nach Wohnformen und -mdglichkeiten und
der sozialen Einbindung und Teilhabe mit ein.

(2) ,Die Schnittstelle zwischen Behindertenhilfe und Altenhilfe muss gestaltet und
strukturiert werden® (S. 186).

(3) ,Gemeinsame Betreuungs- und Unterstitzungsangebote fir Eltern und ihre

erwachsenen schwerstbehinderten Kinder sind zu erproben (S. 189).
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5.7 Zusammenfassung
Eltern wunschen sich mehrheitlich, dass ihr erwachsenes Kind mit einer
Behinderung maoglichst lange zu Hause wohnen bleibt.
Die Auseinandersetzung mit dem Thema Zukunft fur alternde Menschen mit
einer geistigen Behinderung in der Bundesrepublik Deutschland beginnt. Die
meisten Projekte lassen sich zurzeit in dem Bereich des Wohnens verorten.
Gerade in Familien, in denen der Mensch mit Behinderung noch zu Hause
wohnt, existiert am wenigsten Planung.
Der Austausch zwischen Eltern und Geschwistern, und vor allem mit den
Menschen mit Behinderung ist als sehr geringfiigig zu bezeichnen.
Es gibt sowohl seitens der Geschwister als auch der Menschen mit
Behinderung und deren gemeinsamer Beziehung eindeutige Pradiktoren, die
auf die Bereitschaft der Geschwister in Zukunft Verantwortung zu ibernehmen
einwirken.
Interventionen in dem Bereich der Zukunftsplanung beginnen, bedirfen

jedoch noch einer deutlichen Erweiterung.
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6. FRAGESTELLUNG

Im Zentrum der vorliegenden Arbeit stehen erwachsene Geschwister von Menschen
mit geistiger Behinderung. Die bisherige quantitative Geschwisterforschung in der
Bundesrepublik Deutschland im Kontext der geistigen Behinderung ruckte den
Bereich der Kinder und Jugendlichen in den Vordergrund. Zudem wurde in fast allen
Untersuchungen immer nur ein Geschwisterteil befragt, i.d.R. dasjenige, mit dem
geringsten Altersabstand zu dem Menschen mit Behinderung, oder dasjenige, das
emotional am starksten mit ihr/ihm verbunden war.

Im Rahmen dieser Arbeit wurden sowohl die alternden Eltern, als auch alle
Geschwister mit einbezogen, um einen Einblick in den systemischen Kontext der
Familie zu erhalten.

Es werden drei Schwerpunkte beleuchtet. Zum einen die aktuelle Beziehungs-
gestaltung von erwachsenen Geschwistern, wenn ein Geschwisterteil eine geistige
Behinderung hat. Der zweite Fokus liegt auf der Planung der Zukunft. Hier wird
sowohl der Stand der Planung, als auch die potentielle Bereitschaft zur Ubernahme
von Verantwortung seitens der erwachsenen Geschwister erfragt. Der letzte Punkt
bezieht sich auf die Absprachen innerhalb der Familien, und somit auf den Vergleich
der Geschwister- und Elterndaten. Die zu Grunde liegenden Fragestellungen werden

in kursiver Schrift prasentiert.

6.1 Beziehungsgestaltung der Geschwister

Bei der Beziehungsgestaltung ist zum einen von einer hohen Quantitat,
operationalisiert durch die Haufigkeit der Kontakte, auszugehen (Carr, 2005; Davys
et al.,, 2010). Zum anderen von einer hohen Qualitat, d.h. eine starke emotionale
Verbundenheit, eine hohe Zufriedenheit mit der Beziehungsgestaltung sowie einer
hohen Effektivitat derselben und einer geringen Belastung fir das Geschwister ohne
eine Beeintrachtigung (z.B. Orsmond & Seltzer, 2000; Pruchno et al., 1996).
Bisherige Forschungsergebnisse belegen eine starkere Involviertheit der Schwestern
(z.B. Bigby, 1997; Greenberg et al.,, 1999). Es bestehen engere Beziehungen in
gleichgeschlechtlichen Dyaden (z.B. Orsmond & Seltzer, 2000) und die Qualitat der
Geschwisterbeziehung erhéht sich mit zunehmendem Alter. Wenn Menschen mit
Behinderung zu Hause wohnen, haben sie bessere Beziehungen =zu ihren
Geschwistern.

Geschwister geben weniger instrumentelle Unterstitzung als affektive (Seltzer et al.,
1991). Instrumentelle Unterstitzung wird mehr gegeben, wenn die Menschen mit
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Behinderung schlechtere funktionelle Fahigkeiten haben, die Geschwister noch zu
Hause leben, die Familien groRer sind und wenn der Mensch mit Behinderung
weiblich ist (Pruchno et al., 1996). Die affektive Beziehung ist nicht ausgeglichen, die
uneingeschrankten Geschwister geben wesentlich mehr Unterstitzung (Begun,
1989; Seltzer et al, 1991, Zetlin, 1986). Zumeist gibt es ein Geschwister, das am
starksten in das Leben des Menschen mit Behinderung involviert ist (z.B. Seltzer
et al., 1991; Zetlin, 1986). In groReren Familien verteilt sich die Verantwortung mehr
unter den Geschwistern.

Fir die vorliegende Arbeit resultieren folgende Fragestellungen: Welche Faktoren
sind mit der Quantitat und Qualitét der Beziehungen von Geschwistern verbunden?
Zeigen sich Unterschiede hinsichtlich des Geschlechts (sowohl der Geschwister, als
auch der Menschen mit Behinderung), des Alters der Menschen mit Behinderung,
der Art ihrer Behinderung und ihres Wohnortes? Sind die unterschiedlichen Bereiche
der Beziehungsqualitat positiv miteinander korreliert und besteht ein Zusammenhang
zu den quantitativen Bereichen? Lassen sich gemeinsame zu Grunde liegende
Faktoren beider Konstrukte aufzeigen? Welchen Einfluss hat die Geschwisteranzahl?
Da Geschwisterreihen untersucht werden, stellt sich zudem die Frage der Verteilung
der Verantwortung innerhalb der Familien. Gibt es hier Zusammenhédnge mit der
Geburtsposition?

Des Weiteren wird ein mdglicher Zusammenhang zwischen der Hilfe, die die
Geschwister an die Menschen mit Behinderung geben und der Unterstlitzung, die sie
selbst von ihren Eltern und den Geschwistern mit Behinderung erhalten eruiert.
Zudem wird die Sichtweise der Eltern mit einbezogen: Zeigen sich diskrepante
Einschétzungen seitens der Eltern und der Geschwister, wie viel Hilfen diese an die
Geschwister mit Behinderung geben?

Ein weiterer Einflussfaktor auf die Beziehungsgestaltung im Erwachsenenalter
konnten die Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend sein. Differieren
retroperspektive Erfahrungen der Geschwister in Abhéngigkeit von ihrem Geschlecht,
sowie des Geschlechtes des Geschwisters mit Behinderung und der Art ihrer
Behinderung? Inwieweit zeigen sich Zusammenhé&nge zwischen der aktuellen und
der friiheren Beziehung?

Bisher untersuchte Pradiktoren der Beziehungsqualitat der Geschwisterbeziehung im
Erwachsenenalter sind der Wohnort der Menschen mit Behinderung, Alter,
Familienstand, das Vorhandensein eigener Kinder, das Geschlecht (Mensch mit
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Behinderung, Geschwister), Wohnortnahe, emotionale Nahe (aktuell und in der
Adoleszenz), Reziprozitat der Beziehung, aktuelle emotionale Nahe zur Mutter,
erwartete Auswirkungen und Effekte der Fursorge, Verhaltensprobleme, funktionelle
Einschrankungen und eigene Stressoren (Orsmond & Seltzer, 2007; Seltzer et al.,
1991; 2001; Smith et al.,, 2007). Die Ergebnisse sind hierbei in einigen Bereichen
sehr uneinheitlich, von daher wird in dieser Untersuchung der Versuch
unternommen, die Pradiktoren differenzierter zu betrachten: Welche Faktoren sind

prédiktiv fir die Beziehungsqualitét?

6.2 Planung der Zukunft aus Sicht der Geschwister
Die Durchsicht der Literatur lasst folgende Schlussfolgerungen zu: In vielen Familien
sind noch wenig Plane hinsichtlich der Zukunft gemacht worden (z.B. Dillenburger &
McKerr, 2010; Gilbert et al., 2007). Zudem werden die Geschwister haufig nicht in die
Planungen mit einbezogen (z.B. Heller & Caldwell, 2006). Es besteht eine
Diskrepanz zwischen den Wunschen und Vorstellungen der Eltern und denen der
Geschwister (z.B. Heller & Kramer, 2009; Krauss et al., 1996).
Folgende Bereiche werden betrachtet: Haben Eltern und Geschwister Sorgen um die
Zukunft? Inwieweit haben Eltern und Geschwister bereits Plédne fiir die Zukunft und
wie konkret sind diese? In welchen Bereichen kbnnen sich Geschwister vorstellen,
die Verantwortlichkeit zu libernehmen? Welche Absprachen fiir die Zukunft existieren
innerhalb der Familien, mit den Menschen mit Behinderung und der betreuenden
Institution? Zeigt sich ein Zusammenhang zwischen dem aktuellen Planungsstand
und der Uberlegung der Verantwortungsiibernahme in der Zukunft?
Es wurden in internationalen Studien eine Reihe unterschiedlicher Faktoren
hinsichtlich ihres Einflusses auf die Zukunftsplanung Uberpruft (s. Kap. 5.5). Lassen
sich mittels des adaptierten Fragebogens in der Bundesrepublik Deutschland
ebenfalls Unterschiede des Planungsstandes in Abhéngigkeit vom Alter, Geschlecht,
Wohnort, Art der Behinderung und Héhe der Einschrénkungen seitens der Menschen
mit Behinderung aufzeigen? Inwieweit sind die Pldne abhéngig von der
Geschwisteranzahl und der Geburtsposition? Zeigt sich ein Zusammenhang mit dem
Alter und dem gesundheitlichen Status der Mlitter?
Da bislang nur wenige Untersuchungen (z.B. Griffiths & Unger, 1994) alle
Geschwister einer Familie einbezogen haben, gibt es zu dem Stand der gegensei-
tigen Absprachen und der Einigkeit unter den Geschwistern keine vergleichbaren

Daten. Wie einig sind sich die Geschwister untereinander in Bezug auf die Zukunft?
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Stressoren hinsichtlich der Planung der Zukunft liegen sowohl im individuellen,
familidren, sozialen und gesellschaftlichen Kontext (z.B. Heller & Factor, 1991;
Gilbert et al., 2007). Hier interessieren insbesondere die personlichen Stressoren
sowie mogliche Wunsche der Unterstutzung in der Zukunft. Welche Stressoren
zeigen sich in welchem Ausmal3 auf Seite der Geschwister und Eltern? Zudem

werden Prédiktoren flir die Zukunftsplanung Uberpruft.

6.3 Zukunftsplanung innerhalb der Familiensysteme

Es gibt eine Reihe von Studien, die zu dem Ergebnis kommen, dass die
Vorstellungen der Eltern, bezogen auf den zukunftigen Wohnort des Menschen mit
Behinderung, divergent zu den Vorstellungen der Geschwister zu dieser Frage sind
(z.B. Freedman et al., 1997; Heller et al., 2005; Krauss et al., 1996; Taggart et al.,
2012). Was winschen sich Eltern und Geschwister fir die Menschen mit
Behinderung fiir die Zukunft? Inwieweit stimmen diese Wiinsche innerhalb der
Familien liberein? Ist der Stand der Planung gleich bei Eltern wie bei Geschwistern?

Die Bildung der Familientypen ist ein neuerer Ansatz, hierzu gibt es noch keine
vergleichbaren Ergebnisse in der Geschwisterforschung. Es resultieren diese
Fragen: Kénnen auf Grund der Ubereinstimmung der Eltern und der Geschwister
Familientypen gebildet werden? Worin unterscheiden sich diese? Bilden sich
Unterschiede in der Beziehungsqualitdt sowohl bei den Eltern als auch den
Geschwistern zu den Menschen mit Behinderung ab? Zeigt sich ein Zusammenhang
zwischen der Einigkeit innerhalb der Familien und dem Stand der Zukunftsplanung?
Inwieweit erweist sich ein Zusammenhang zu den retroperspektiven Erfahrungen bei

den Geschwistern?
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7. METHODEN

7.1 Hypothesen
Die Hypothesen werden in Abhangigkeit von der Hauptthematik dargestellt.
Der erste Komplex bezieht sich auf die Beziehungsgestaltung der Geschwister und
deren Einflussfaktoren (H 1, H 2, H 3) sowie auf die Unterstitzungsquellen (Eltern,
Menschen mit Behinderung) der Geschwister (H 4, H 5). Die Ergebnisse hierzu

werden in Kap. 8.2. dargestellt.

H 1: Die Beziehungsqualitat und die instrumentelle Unterstlutzung unterscheiden sich
in ihrer Hohe in Abhangigkeit von der Geschwisteranzahl.

Die Hypothese (H 1) wird ungerichtet aufgestellt, da bisherige Ergebnisse
(s. Kap. 4.5.4) Effekte einer hdéheren Beziehungsqualitdt bei Geschwisterdyaden
aufgezeigt hatten, andere hingegen eine gleichmallige Verteilung in gréfleren

Geschwistergruppen nachweisen konnten.

H 2: Innerhalb von Geschwisterreihen geben die altesten Geschwister
a) mehr emotionale Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat, aber auch Belastung an und
b) mehr instrumentelle Hilfestellung als die jingeren Geschwister.

H 3: Die Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend korrelieren mit der Qualitat der
aktuellen Geschwister-Beziehungen.

a) Ein hoheres Mald an positiven Kindheits-/Jugenderfahrungen hangt mit einem
héheren Mal} der jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitadt zusammen.

b) Ein hdheres Mal an negativen Erfahrungen hangt mit einem niedrigeren Mal3 der
jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitat zusammen.

H 4: Je mehr Unterstutzung die Geschwister von ihren Eltern und den Menschen mit
Behinderung erhalten, desto mehr Hilfestellung geben sie an die Menschen mit
Behinderung.

Es wird der Frage nachgegangen, inwieweit Unterstutzungsleistungen reziprok sind.
Da von einem wechselseitigen Einfluss ausgegangen wird, wird die Hypothese (H 4)

gerichtet formuliert.

H 5: Eltern schatzen die gegebene Unterstitzung seitens der Geschwister fur die
Menschen mit Behinderung hoher ein, als die real gegebene.

In der Geschwisterforschung wird in vielen Studien von einer Diskrepanz der Ein-
schatzung seitens der Eltern zu der der Geschwister gesprochen (s. Kap. 3.1.2).

Zumeist schatzen die Eltern insbesondere die Belastung und die negativen Auswir-
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kungen flr die Geschwister hdher ein als die Beteiligten selbst. Mit der gerichteten
Hypothese (H 5) wird Uberprift, ob sich dieser Effekt auch in Bezug auf die Unter-

stutzungsleistung im Erwachsenenalter einstellt.

Der zweite Komplex Uberprift die Planung der Zukunft aus Sicht der Geschwister.
Hierbei beziehen sich H 6 und H 7 auf den Einfluss der Faktoren potentieller
Geschwisterkonstellationen, H 8, H 9 und H 10 auf mdgliche Faktoren seitens der
Menschen mit Behinderung und H 11 sowie H 12 auf Faktoren seitens der Mdutter.
Alle Ergebnisse werden im Kapitel 8.4 prasentiert.

H 6: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen

a) in kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) als in grof3eren Familien.
b) bei alteren Geschwistern als bei mittleren oder jlingeren.

c) bei Schwestern als bei Brudern von Menschen mit Behinderung.

H 7: Es sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) als in groleren Familien.
b) bei alteren Geschwistern als bei mittleren oder jungeren.

c) bei Schwestern als bei Bridern von Menschen mit Behinderung.

H 8: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen

a) in den Familien von Frauen als in Familien von Mannern mit einer Behinderung.

b) in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause wohnen
als bei denen, die zu Hause wohnen.

c) umso alter die Menschen mit Behinderung sind.

H 9: Es sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in den Familien von Frauen als in den Familien von Mannern mit einer Behin-
derung.

b) in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause wohnen
als bei denen, die zu Hause wohnen.

c) umso alter die Menschen mit Behinderung sind.

H 10: Die Anzahl der Absprachen und der Beteiligten differieren in Abhangigkeit
a) von der Art der Behinderung.
b) von der Hohe der Einschrankungen.

H 11: Es besteht ein linearer Zusammenhang zwischen der Anzahl der Planungen
und ihrer Beteiligten und dem Alter der Mutter.

H 12: Die Anzahl der Planungen und ihrer Beteiligten unterscheidet sich in
Abhangigkeit von dem Gesundheitszustand der Mutter.

Bisherige Studien haben hierzu kontrare Ergebnisse gefunden. Einige berichten von

einer erhohten Planung bei einem schlechtem Gesundheitszustand, andere
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wiederum das Gegenteil: je besser die Gesundheit, umso mehr Planung
(s. Kap. 3.1.6). Die Hypothese wird somit ungerichtet aufgestellt.
Die Hypothesen 13 bis 15 sind auf die Verantwortungsibernahme der Geschwister in

der Zukunft ausgerichtet, die Ergebnisse werden ebenfalls in Kap. 8.4 dargestelit.

H 13: Schwestern von Menschen mit Behinderung sind in einem héheren Mal bereit,
die Verantwortung in der Zukunft zu ibernehmen als Bruder.

H 14: Geschwister von Frauen mit Behinderung sind in einem hoéheren Mal} bereit,
die Verantwortung in der Zukunft zu Gbernehmen, als Geschwister von Mannern mit
einer Behinderung.

H 15: Die Bereitschaft der Geschwister, Aufgaben in der Zukunft zu Ubernehmen ist
héher, je mehr aktuelle Absprachen in den Familien in Bezug auf die Wohnform, die
gesetzliche Betreuung und die Betreuung nach dem Tod der Eltern bestehen.

Der letzte Bereich beleuchtet die Zukunftsplanung innerhalb der Familiensysteme.
Die Hypothesen 16 und 17 beziehen sich auf Absprachen innerhalb der Familien
(s. Kap. 8.6) und die letzten drei (H 18 bis H 20) auf die Unterschiede zwischen den
Familientypen (s. Kap. 8.8).

H 16: Eltern winschen sich haufiger als Geschwister, dass die Menschen mit
Behinderung in Zukunft bei den Geschwistern wohnen werden.

H 17: Geschwister winschen sich haufiger als Eltern, dass die Menschen mit
Behinderung in der Zukunft in einer betreuten Wohnform wohnen werden.

H 18: Die Absprachen zwischen den Geschwistern variieren in Abhangigkeit von der
Einigkeit versus Nichteinigkeit in den Familien.

H 19: Die retroperspektiven Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend unterscheiden
sich in Abhangigkeit vom Familienkonsens.

H 20: In den Familien, die in ihren Wunschen hinsichtlich der Zukunft
Ubereinstimmen, gibt es

a) mehr Absprachen innerhalb der Familien und mit den Menschen mit Behinderung.
b) mehr Beteiligte an den Absprachen, als in den divergenten Familien.

7.2 Operationalisierung

7.2.1 Geschwisterfragebogen
Der Fragebogen fir Geschwister setzt sich aus diversen Unterskalen zusammen.
Diese sind in weiten Teilen bereits in internationalen Studien, insbesondere von
Tamar Heller und ihren Kollegen eingesetzt worden (z.B. Heller & Arnold, 2010;
Heller & Kramer, 2009).
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Die dieser Erhebung zu Grunde liegende Itemsammlung wurde von Tamar Heller
erstellt und von einer Mitarbeiterin von Meindert Haveman an der TU Dortmund ins
Deutsche Ubersetzt. Frau Heller hat der vorliegenden Adaption zugestimmt und den
Einsatz des Fragebogens im deutschsprachigen Raum begrif3t und genehmigt.

Der Fragebogen wurde im Rahmen dieser Arbeit mit zwei Gruppenbetreuern der
teilnehmenden Institution (St. Vitus-Werk in Meppen) diskutiert, und schlief3lich durch
einen Pretest mit zwei Geschwistern auf ihre Handhabbarkeit Uberpruft. Auf dieser
Basis wurden Formulierungen geglattet sowie bestimmte ltems gestrichen bzw. neue
hinzugeflgt.

Der Fragebogen wird vorgestellt, Veranderungen zu den englischsprachigen
Versionen aufgefuhrt und - falls vorliegend - Angaben zur internen Konsistenz (aus
internationalen Studien) gemacht. Zudem wird die interne Konsistenz der Skalen
resultierend aus den Ergebnissen der Stichprobe der Geschwister der vorliegenden
Untersuchung prasentiert.

In Tabelle 1 findet sich ein Uberblick liber die Skalen. Es ist angegeben, wie viele
Items die Skala in der urspriinglichen Version hatte, wie die Antwortkategorien waren
und - falls publiziert - wie hoch die interne Konsistenz in internationalen Studien war.
Falls hierzu mehrere Angaben vorliegen, wird der hdhere Wert angegeben. Es erfolgt

der Abgleich mit der Ubersetzten und adaptierten Version.

Tabelle 1: Aufbau und interne Konsistenz der Originalskalen sowie der Ubersetzten
und adaptierten Fassung des Geschwisterfragebogens

Skala ursprungliche Version Ubersetzte und adaptierte
Version
Anzahl | Abstuf- Interne | Anzahl | Abstuf- Interne
ltems | ungen Konsis- | Items | ungen Konsis-
tenz (a) tenz (a)
1. Beziehungshaufigkeit 9 8 .68 13 5 .80
2. Hilfestellung fur 8 2 .76 7 5 .89
Geschwister mit
Behinderung
3.a Beziehungsqualitat: 7 6 7 5 .93
Emotionale Nahe
3.b Beziehungsqualitat: 5 4 .67 6 5 .83
Zufriedenheit mit
Beziehung
3.c Beziehungsqualitat: 6 4 .82 4 5 .78
Effektivitat der
Beziehung
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3.d Beziehungsqualitat: 9 5 .86 8 5 .84
Belastung durch

Beziehung

4.a Soziale 5 5 .86
Unterstutzung durch

Partner/in

4.b Soziale 5 5 .84
Unterstutzung

durch Eltern

4.c Soziale Unterstutz- 5 5 .76
ung durch den Men-

schen mit Behinderung

5. Kindheits- und 6 8? 42 .83?
Jugenderfahrungen 2° 4P .35°
6. Nutzen von 10 2 7 4 73
Angeboten

7.a Absprachen Zukunft 11 2 6 3

7.b Beteiligung an 11¢ 4° 4 3
Absprachen Zukunft

8. Zukunftssorgen 1 2 1 5

9. Zukunftswinsche 6 5

10. Ubernahme 1 2 5 5¢
Verantwortung

11. Stressoren Zukunft 11 2 10 4 73
12. Hilfestellungen 5 4 5 4 .88
Zukunft

13. Absprache Eltern 1 3

und weitere Geschwister 1° 4°

14. Absprache 4 5 A7
Geschwister

15.a Aktivitaten des 8 94 8 5 94
taglichen Lebens

15.b Aktivitaten 7 7 5 .93
gesellschaftlichen

Lebens

Anmerkungen. Anzahl der Items, Anzahl der Antwortmdglichkeiten (Rating), Interne Konsistenz
(Angabe des Cronbach's Alpha). ®negative Kindheits- und Jugenderfahrungen. bpositive Kindheits-
und Jugenderfahrungen. “dieselben Items wie bei den Absprachen der Zukuntft, Mehrfachantworten.
°Schachtelfrage, falls ja, Auspragung erfragt.

Die folgende Darstellung der einzelnen Skalen erfolgt in der Reihenfolge, dass
jeweils zuerst die ursprungliche, englischsprachige Version dargestellt wird und
dann, welche Veranderungen in dieser Dissertation mit den Skalen (Ubersetzte und

adaptierte Version) vorgenommen wurden. Zudem werden die Mittelwerte,
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Standardabweichungen und die Trennscharfen fir den durchgeflhrten

Geschwisterfragebogen prasentiert (N = 92).

1. Beziehungshéufigkeit

Urspringliche Version: Diese Skala setzt sich aus zwei Unterskalen zusammen. Der
erste Teil umfasst drei Fragen zu der Héufigkeit des Geschwister-Kontaktes (sehen,
telefonieren und besuchen). Die Antwortmdoglichkeiten reichen von 1 (,none at all®)
bis 8 (,daily“). Die interne Konsistenz betrug a = .68 (Heller & Kramer, 2009). Der
zweite Teil bezieht sich auf weitere gemeinsame Aktivitéten. Die Geschwister werden
gefragt, welche der sechs Aktivitdten sie in dem letzten Jahr zusammen mit ihrem
Bruder/ihrer Schwester mit Behinderung ausgefuhrt haben (s.a. Heller & Kramer,
2009; Krauss et al., 1996; Orsmond & Seltzer, 2000).

Adaptierte Version: Die Items wurden zu einer Skala zusammengefasst, die
Antwortalternativen auf funf begrenzt (,gar nicht® bis ,taglich®). Die Frage danach, ob
der Mensch mit Behinderung die Geschwister zu Hause besucht hat, ist neu
hinzugekommen. Die sechs gemeinsamen Aktivitdten sind weiter ausdifferenziert
und auf neun Items erweitert worden. Hinzu gekommen sind die Fragen nach dem
gemeinsamen Spazierengehen, Konzertbesuchen, Sportveranstaltungen und
gemeinsamen Familienfesten. Gestrichen wurde das Item des Besuches von

Freunden oder Verwandten. Die interne Konsistenz betragt a = .80 (s. Tab. 2).

Tabelle 2: Interne Konsistenz der Skala Beziehungshaufigkeit (13 Iltems)

,Was haben Sie in den letzten 12 Monaten mit lhrer Trenn-
Schwester/Ihrem Bruder mit Behinderung unternommen?“ M SD  scharfe
Wir haben uns getroffen/gesehen. 3.05 1.03 .55
Wir haben miteinander telefoniert. 2.06 1.06 31
Ich habe meine Schwester/meinen Bruder zu Hause besucht. 2.71 1.18 .51
Meine Schwester/mein Bruder hat mich zu Hause besucht. 2.10 1.07 41
Wir sind zusammen essen gegangen. 1.60 .69 .62
Wir sind zusammen spazieren gegangen. 1.55 71 .55
Wir sind shoppen/einkaufen gegangen. 1.55 .86 .58
Wir waren im Kino oder bei anderen kulturellen Anlassen. 1.71 2.39 .21
Wir waren zusammen bei Konzerten. 1.33 .59 .30
Wir waren zusammen bei Sportveranstaltungen. 1.14 .38 42
Ich habe sie/ihn zum Arzt begleitet. 1.39 .76 45
Wir waren zusammen im Urlaub. 1.13 .33 44
Wir haben Familienfeste gefeiert. 2.28 .53 .26

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Instrumentelle
Unterstitzung. n = 81. Cronbach’s Alpha: a = .80.
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2. Hilfestellung fiir das Geschwister mit Behinderung

Urspringliche Version: Die Skala bezieht acht Formen der Unterstitzung fur
Menschen mit einer Behinderung ein (Heller et al., 1997, adaptierte Version der
Tellen social support scale, Tellen, 1985). Die interne Konsistenz betrug a = .76 fur
die Matter und a = .83 fur Vater. Die Antworten werden als “ja” oder “nein” geratet.

Adaptierte Version (s.Tab. 3): Fur die eigene Skala werden sieben Items erhoben,
ein Item (Freizeit erleben und relaxen) wurde aus inhaltlichen Uberlegungen
gestrichen. Die Antwortalternativen wurden auf funf erweitert (,nie”“ bis ,sehr oft®). Die

interne Konsistenz betragt a = .80.

Tabelle 3: Interne Konsistenz der Skala Hilfestellung fir das Geschwister mit
Behinderung (7 ltems)

,In welchen Bereichen haben Sie Ihrer Schwester/lhrem Bruder Trenn-
mit Behinderung innerhalb der letzten 12 Monate geholfen?“ M SD  scharfe
Ich habe ihr/ihm Hilfestellungen gegeben, die sie/er brauchte. 2.88 1.22 .84
Sie/er konnte mir ihre/seine Sorgen und Probleme erzéhlen. 2.92 1.21 .64
Ich habe Hausarbeiten fiir sie/ihn erledigt. 2.02 1.30 .81
Ich habe Dienstleister fiir sie/ihn gefunden. 1.55 1.07 .56
Ich habe ihr/ihm finanzielle Hilfe gegeben. 1.37 .79 46
Ich habe sie /ihn aufgemuntert/ermutigt. 3.12 1.13 73
Ich habe meine Freizeit mit ihr/ihm verbracht. 2.80 1.02 .79

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Hilfestellung fir das
Geschwister mit Behinderung. n = 83. Cronbach’s Alpha: a = .89.

3. Beziehungsqualitét
Diese Skala setzt sich aus vier Unterskalen zusammen: emotionale Nahe/
Verbundenheit, Zufriedenheit mit der Beziehung, Effektivitat innerhalb der Beziehung

und Belastung durch die Beziehung.

a) Emotionale Néhe/Verbundenheit

Urspringliche Version: Die Skala basiert auf dem ,positive affective index of
relationship quality® (PAI) von Bengston und Black (1973). Sie besteht aus sieben
Items und wird auf einer 6-stufigen Skala beantwortet.

Adaptierte Version (s. Tab. 4): Alle 7 Items wurden Ubernommen. Es wurde eine
finfstufige Antwortskala von ,trifft nicht zu“ bis ,trifft genau zu“ gewahlt. Die interne

Konsistenz betragt a = .93.
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Tabelle 4: Interne Konsistenz der Skala Emotionale Nahe/Verbundenheit (7 ltems)
,,Wie wiirden Sie Ihre Beziehung zu lhrer Schwester/lhrem
Bruder mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt beurteilen?

Wie sehr treffen die folgenden Aussagen auf Sie persénlich Trenn-
2u?” M SD scharfe
Wir verstehen uns sehr gut. 423 .86 .81
Ich vertraue ihr/ihm vollkommen. 3.75 117 73
Ich bin sehr fair gegentiber ihr/ihm. 4.31 .75 .58
Ich respektiere sie/ihn. 448 .73 .75
Ich habe viel Zuneigung zu ihr/ihm. 418 .87 .82
Ich fuhle mich ihr/ihm sehr nahe. 3.90 1.07 .79
Ich denke, dass unsere Beziehung sehr positiv ist. 418 .95 .86

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Emotionale Nahe/
Verbundenheit. n = 92. Cronbach’s Alpha: a = .93.

b) Zufriedenheit mit der Beziehung

Ursprungliche Version: Die Skala geht auf Lawton et al. (1982, 1989) zurtck. Sie
hatten funf Items zu der Zufriedenheit von Pflegenden mit ihrer eigenen Person und
der Beziehung entwickelt. Die Antworten erfolgen 4-stufig (,strongly disagree® bis
,strongly agree®). Die interne Konsistenz betrug z.B. bei Heller und Caldwell (2006)
a = .67 im Pretest und a = .83 im Posttest, bei Heller und Kramer (2009) a = .78.
Adaptierte Version (s. Tab. 5): Es wurde eine 5-stufige Antwortskala von ,trifft nicht
zu“ bis ,trifft genau zu“ gewahlt und ein neues ltem entwickelt: ,Durch das
Zusammenleben...habe ich wertvolle Fahigkeiten...erworben®. Die interne
Konsistenz betragt a = .83.

Tabelle 5: Interne Konsistenz der Skala Zufriedenheit mit der Beziehung (6 Items)
»Wie wiirden Sie Ihre Beziehung zu lhrer Schwester/lhrem

Bruder mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt beurteilen? Wie Trenn-
sehr treffen die folgenden Aussagen auf Sie persénlich zu?“ M SD  scharfe
Meine Schwester/mein Bruder gibt mir Anerkennung flr das, 410 1.08 .56
was ich fur sie/ihn mache.

Wenn ich meiner Schwester/meinem Bruder helfe, fuhle ich 3.29 144 .58
mich ihr/ihm naher.

Die Verantwortung, die ich fir meine Schwester/meinen Bruder 3.79 1.11 74
Uibernommen habe, starkt mein Selbstwertgefihl.

Durch das Zusammenleben mit meiner Schwester/meinem 3.57 1.21 .48
Bruder habe ich wertvolle Fahigkeiten im Umgang mit anderen

erworben.

Die Freude meiner Schwester/meines Bruders tber kleine Dinge 2.78 1.43 .64
bereitet auch mir Freude.

In Bezug auf die Betreuung meiner Schwester/meines Bruders 3.52 1.43 .65

entspreche ich meinen Vorstellungen.

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Zufriedenheit.
n = 82. Cronbach’s Alpha: a = .83.
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c) Effektivitat der Beziehung

Ursprungliche Version: Diese Skala basiert auf dem Konzept der Selbsteffektivitat
von Bandura (1986) und wurde von Heller et al. (1999) fur die Familienangehorigen
von Menschen mit Einschrankungen modifiziert. Sie besteht aus sechs Items. Die
Antwortmaoglichkeiten erfolgen 4-stufig (“strongly disagree” bis “strongly agree”). Die
interne Konsistenz betrug bei Heller und Caldwell (2006) a = .82 fir den Pretest und
a = .73 fur den Posttest.

Adaptierte Version (s. Tab. 6): Es wurde eine 5-stufige Antwortskala von ,trifft nicht
zu“ bis ,trifft genau zu“ gewahlt. Insgesamt wurden vier Items fir die deutsche

Version selektiert. Die interne Konsistenz betragt a = .78.

Tabelle 6: Interne Konsistenz der Skala Effektivitat der Beziehung (4 Items)
,,Wie wiirden Sie Ihre Beziehung zu lhrer Schwester/lhrem

Bruder mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt beurteilen? Wie Trenn-
sehr treffen die folgenden Aussagen auf Sie persénlich zu?“ M SD  scharfe
Ich bin stolz auf das, was ich fur meine Schwester/meinen 2.67 1.13 .64
Bruder mache.

Das, was ich tue, hilft die Situation meiner Schwester/meines 3.23 1.16 .69
Bruders zu verbessern.

Wenn irgendjemand herausfinden kann, was meine Schwester/ 3.15 1.36 .53
meinen Bruder belastet, dann bin ich das.

Ich kann mit schwierigen Verhaltensweisen meiner Schwester/  3.84 1.06 .50

meines Bruders gut umgehen.

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Effektivitat. n = 87.
Cronbach’s Alpha: a = .78.

d) Belastung durch die Beziehung

Urspringliche Version: Die Skala umfasst neun ltems (Heller, Markwardt, Rowitz &
Farber, 1994). Die Antworten erfolgen 5-stufig (“strongly disagree” bis “strongly
agree”). Die interne Konsistenz lag bei a = .86 (Heller & Kramer, 2009), bei Heller
und Caldwell (2006) im Pretest: a = .83 und a = .86 im Posttest; sowie bei Heller,
Hsieh und Rowitz (1997) bei a = .83 bei den Muttern und a = .84 bei den Vatern.
Adaptierte Version (s. Tab. 7): Es wurde eine 5-stufige Antwortskala von ,trifft nicht
zu“ bis ,trifft genau zu“ gewahlt. Insgesamt wurden acht Items fur die deutsche
Version entwickelt. Hierbei wurden 2 Items der ursprunglichen Version - die
generellen Zukunftssorgen und eingeschrankte berufliche Madoglichkeiten - nicht
Ubernommen. Neu hinzugenommen wurden die Items: ,...kdnnen meine Eltern
weniger Zeit... verbringen® und ,,...fuhrt haufiger zu Konflikten...“. Es liegt ebenfalls

eine 5-stufige Antwortskala zu Grunde, die interne Konsistenz betragt a = .84.
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Tabelle 7: Interne Konsistenz der Skala Belastung durch die Beziehung (8 ltems)

,,Wie wiirden Sie Ihre Beziehung zu lhrer Schwester/lhrem

Bruder mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt beurteilen? Wie Trenn-
sehr treffen die folgenden Aussagen auf Sie persénlich zu?“ M SD  scharfe
Die Betreuung meiner Schwester/meines Bruders ist eine 1.40 .92 .56
finanzielle Belastung fir mich.

Durch die Betreuung meiner Schwester/meines Bruders bleibt 1.52 .93 71
mir nur wenig Zeit fir mich allein.

Die Betreuung meiner Schwester/meines Bruders schrankt mein  1.55 .98 .68
Privatleben ein (Freunde treffen etc.).

Aufgrund der Betreuung meiner Schwester/meines Bruders 149 .95 g7
habe ich weniger Urlaub fir mich.

Die Verantwortung, die ich fir meine Schwester/meinen Bruder 1.45 .89 71
Ubernommen habe, belastet meine Ehe/Partnerschaft.

Aufgrund der Betreuung meiner Schwester/meines Bruders 1.96 1.33 .50
kénnen meine Eltern weniger Zeit mit mir verbringen.

Eine Schwester/einen Bruder mit einer Behinderung zu haben, 2.04 1.36 .28
fuhrt haufiger zu Konflikten zwischen mir und anderen

Familienmitgliedern.

Ich fiihle mich korperlich erschépft, wenn ich Zeit mit meiner 1.74 1.19 .62

Schwester/meinem Bruder verbracht habe.

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Belastung. n = 85.

Cronbach’s Alpha: a = .84.

4. Soziale Unterstltzung der Geschwister

Urspringliche Version: siehe Skala Hilfestellung fir den Menschen mit Behinderung

(S. 115).

Adaptierte Version (s. Tab. 8): Die Skala wurde auf funf Items reduziert und jeweils

fur die Partner, die Eltern und den Menschen mit Behinderung getrennt erhoben und

5-stufig erfasst (“nie” bis “sehr oft”).

Tabelle 8: Interne Konsistenz der Skala Unterstitzung durch den/die Partner/in

(5 Items)

,Jeder Mensch erlebt alltdgliche Belastungen. Unterstiitzung
erféhrt man dabei zum Beispiel bei finanziellen Problemen,
alltdglichen Belastungen und im persénlichen Bereich. Wer hat

Ihnen in den letzten 12 Monaten geholfen? Trenn-
mein Partner/meine Partnerin...” M SD  scharfe
hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 3.25 143 75
hat sich meine Sorgen und Probleme angehort. 355 1.34 .81
hat Hausarbeiten fur mich erledigt. 295 1.53 .68
hat mir finanzielle Hilfe gegeben. 219 147 .39
hat mich ermutigt/aufgemuntert. 3.59 1.28 .80

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Unterstitzung durch

den Partner/in. n = 64. Cronbach’s Alpha: a = .86.

Die interne Konsistenz fur die Unterstltzung durch die Partner liegt bei a = .86, durch
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die Eltern bei a = .84 (s. Tab. 9) und durch den Menschen mit Behinderung bei
a=.76 (s. Tab. 10).

Tabelle 9: Interne Konsistenz der Skala Unterstutzung durch die Eltern (5 ltems)

Trenn-
“meine Eltern...” M SD scharfe
haben mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 2.95 1.14 73
haben sich meine Sorgen und Probleme angehort. 3.04 1.25 74
haben Hausarbeiten fir mich erledigt. 2.01 1.25 .59
haben mir finanzielle Hilfe gegeben. 2.18 1.32 .50
haben mich ermutigt/aufgemuntert. 3.17 1.14 .70

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennschéarfen der Skala Unterstutzung durch
die Eltern. n = 83. Cronbach’s Alpha: a = .84.

Tabelle 10: Interne Konsistenz der Skala Unterstutzung durch den Menschen mit
Behinderung (5 ltems)

. . . . “ Trenn-
»meine Schwester/mein Bruder mit Behinderung... M sD scharfe
hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 1.87 .98 .75
hat sich meine Sorgen und Probleme angehort. 1.93 1.12 .58
hat Hausarbeiten fiir mich erledigt. 1.51 .92 40
hat mir finanzielle Hilfe gegeben. 1.21 .60 .39
hat mich ermutigt/aufgemuntert. 2.23 1.18 .59

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Unterstiitzung durch
den Menschen mit Behinderung. n = 92. Cronbach's Alpha: a = .76.

5. Erfahrungen in der Kindheit und Jugend in Bezug auf das Thema Behinderung
Urspringliche Version: Sechs Items entwickelt von Tamar Heller. Diese stammen
aus einem unveroffentlichten Itempool, der nach eigener Recherche bisher noch
nicht eingesetzt worden ist.

Adaptierte Version (s. Tab. 11, 12): Acht negative und zwei positive ltems, vier ltems
wurden neu entwickelt (anderen die Behinderung erklaren, Angst selbst behindert
sein zu kénnen, von Eltern weniger beachtet werden und Rucksicht auf Geschwister
nehmen). 4-stufige Antwortskala (,trifft nicht zu® bis ,trifft genau zu®). Die interne
Konsistenz betragt fur die negativen Erfahrungen a = .83, fir die beiden positiven
a=.35.
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a) Negative Kindheits- und Jugenderfahrungen:

Tabelle 11: Interne Konsistenz der Skala Negative Erfahrungen in der Kindheit und
Jugend (8 ltems)
»Das gemeinsame Aufwachsen mit einem Familienmitglied mit
einer Behinderung bringt hdufig negative Erfahrungen mit sich,

aber auch positive. Wie haben Sie Ihre Kindheit und Jugend Trenn-
persénlich erlebt? In meiner Kindheit und Jugend...” M SD scharfe
wusste ich oft nicht, wie ich anderen die Behinderung meiner 221 1.04 .53
Schwester/meines Bruders erkldren sollte.

wollte ich wegen des Verhaltens meiner Schwester/meines 1.59 .94 .63
Bruders keine Freunde mit nach Hause bringen.

habe ich mich wegen meiner Schwester/meines Bruders 1.80 .99 .70
geschamt.

habe ich mich oft Uber meine Schwester/meinen Bruder 213 .97 48
geargert.

habe ich mich schuldig gefuihlt, weil ich keine Behinderung 1.38 .82 44
hatte.

hatte ich Angst selbst auch behindert sein zu kénnen oder zu 1.51 .89 51
werden.

habe ich mich von unseren Eltern haufiger weniger beachtet 1.88 1.06 .61
gefuhlt als meine Schwester/mein Bruder.

musste ich immer viel Riicksicht auf meine Schwester/meinen 2.53 1.07 48

Bruder nehmen.

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Negative Kindheits-
und Jugenderfahrungen. n = 90. Cronbach’s Alpha: a = .83.

b) Positive Kindheits- und Jugenderfahrungen

Tabelle 12: Interne Konsistenz der Skala Positive Erfahrungen in der Kindheit und
Jugend (2 ltems)

,In meiner Kindheit und Jugend...” Trenn-
M SD scharfe

habe ich gegenliber meiner Schwester/meines Bruders so 2.38 .97 .21

etwas wie Stolz empfunden.

war ich wegen meiner Schwester/meines Bruders sozialerund | 2.64 1.01 .21

mitfihlender als andere Kinder eingestellt.

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennschérfen der Skala Positive Kindheits-
und Jugenderfahrungen. n = 87. Cronbach's Alpha: a = .35.

6. Nutzen von Angeboten

Urspringliche Version: Diese Skala besteht aus 10 Items (Heller & Kramer, 2009).
Es wird dichotom beantwortet.

Adaptierte Version (s. Tab. 13): Die Items wurden auf Grund nationaler
Gepflogenheiten Uberarbeitet, auf sieben reduziert und auf einer 4-stufigen Skala

erhoben (,noch nie“ bis ,regelmaRig“). Die interne Konsistenz liegt bei a = .73.
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Tabelle 13: Interne Konsistenz der Skala Nutzen von Angeboten (7 ltems)

,Welche Angebote nutzen Sie um sich zu informieren und/oder Trenn-
sich mit anderen Menschen auszutauschen?” M  SD scharfe
Workshops fiir Angehdrige 1.24 .61 .35
Selbsthilfegruppen (auch Internet), die von Eltern/Geschwistern 1.22 .62 48
geleitet werden

Fortbildungen/Vortrage zu Themen, die meine Schwester/ 1.56 .92 .58
meinen Bruder betreffen

Personalversammlungen, die meine Schwester/meinen Bruder 1.51 .97 .50
betreffen

Ich Gbe ehrenamtliche Tatigkeiten im St. Vitus-Werk oder 1.36 .83 .38
anderen Einrichtungen aus.

Feste und andere Aktivitaten des St. Vitus-Werkes 2.33 1.07 A7
Auseinandersetzung mit Literatur zu behinderungsrelevanten 1.77 1.02 42
Themen

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Nutzen von
Angeboten. n = 86. Cronbach’s Alpha: a = .73.

7. Absprachen und deren Beteiligte hinsichtlich der Zukunft

Urspruangliche Version: Heller und Caldwell (2006) entwickelten 11 Items, bezogen
auf Zukunftsplanungen und Aktivitdten. FUr den Stand der Absprachen mit den
Geschwistern konnten diese mit ,ja“ oder ,nein“ beantwortet werden (s.a. Heller &
Kramer, 2009). Fur die Beteiligung wird mit den gleichen 11 Items anhand einer 4-
stufigen Skala (,no involvement® bis ,very involved®) die Hohe des Einbezugs der
Geschwister erhoben.

Adaptierte Version: Die Items wurden den hiesigen ,Gepflogenheiten® angepasst, so
wurde z.B. das ltem letter of intent® gestrichen, da es in der Bundesrepublik
Deutschland etwas Vergleichbares nicht gibt. Die Items wurden in zwei Bereiche
aufgeteilt. Zuerst erfolgt die Darstellung der Absprachen hinsichtlich der Zukunft

(6 Items). Diese wird gestuft erfasst: ,ja“, ,nein“ und ,weil3 ich nicht‘. Bei einer

positiven Beantwortung wird weitergehend nach der Beteiligung sowohl des
befragten Geschwisters selbst, als auch des Menschen mit Behinderung gefragt.

,Unsere Familie hat...
e einen Rechtsberater aufgesucht, der in rechtlichen und finanziellen Fragen hilft.
e (Uberlegt, in welcher Wohnform meine Schwester/mein Bruder leben will/soll.
e einen gesetzlichen Betreuer fiir meine Schwester/meinen Bruder eingesetzt.
e staatliche Unterstitzung beantragt oder erhalten.
e (berlegt, wer die Betreuung nach dem Tod der Eltern Gibernehmen soll.
e (berlegt Besitz oder Geld direkt an meine Schwester/meinen Bruder zu vererben
bzw. dies im Testament fest gehalten”.
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Fur die Beteiligung an den Absprachen wurde die betreuende Einrichtung als ein
neues Iltem aufgenommen. Wiederum erfolgt die Abfrage gestuft. Zuerst wird erfragt,
ob eine Absprache erfolgt ist (,ja“, ,nein®, ,weild ich nicht). Bei einer ,Ja“-Antwort wird
die Beteiligung des Geschwisters und des Menschen mit Behinderung erhoben.

»Meine Eltern haben die Zukunftsplane fiir meine Schwester/meinen Bruder mit
Behinderung...

e mit mir besprochen.

e mit meiner Schwester/meinem Bruder mit Behinderung besprochen.

e mit Verwandten besprochen.

e mit dem St. Vitus-Werk besprochen.”

8. Zukunftssorgen

Urspringliche Version: Das Vorhandensein der Sorge um die Zukunft wird mit einer
Frage dichotom eruiert (z.B. Heller & Kramer, 2009).

Adaptierte Version: Hierbei handelt es sich um die 5-stufige Auswertung der Frage
(,nie“ bis ,sehr oft“). ,Machen Sie sich Sorgen um die Zukunft Ihrer Schwester/ lhres

Bruders mit Behinderung?“

9. Zukunftswiinsche

Hierzu liegt keine vergleichbare Frage aus den bisherigen Studien vor.

Adaptierte Version: 5-stufige (,noch keine Meinung® bis ,trifft genau zu®) Erhebung
folgender Frage:

»Was wiinschen Sie sich personlich fir die Zukunft Ihrer Schwester/Ihres Bruders mit
Behinderung? Ich wiinsche mir, dass meine Schwester/mein Bruder...

e Dbei mir wohnt.

e Dbei anderen Verwandten wohnt.

e alleine wohnt.

e mit einem Partner/einer Partnerin zusammen wohnt.
e im Wohnheim oder im betreuten Wohnen lebt.

e Anderes”

10. Ubernahme Verantwortung

Urspriingliche Version: Ein dichotomes Item, ob sich die Geschwister vorstellen
kénnen, in der Zukunft der primare Versorger zu werden, wenn die Eltern die Sorge
nicht mehr tragen kénnen (Heller & Kramer, 2009).

Adaptierte Version: Darbietung von drei Antwortalternativen mit 5-stufigen

Mehrfachantworten (,noch keine Meinung“ bis ,sehr wahrscheinlich®).
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,Wenn lhre Eltern aufgrund ihres Alters/Krankheit/Todes nicht mehr in die Verantwortung
fur lhre Schwester/lhren Bruder mit Behinderung Gbernehmen kénnen, welche Aufgabe
Ubernehmen Sie dann? Ich werde...

e hauptsachliche Pflege/Betreuungsperson.

e gesetzliche/r Betreuer/in.

e Vermodgensverwalter/in“.

11. Stressoren Zukunft

Urspringliche Version: Heller und Caldwell (2006) entwickelten 11 Items (dichotom).
Adaptierte Version (s. Tab. 14): Es wurden folgende 10 Items Ubernommen. Die
Beantwortung erfolgt 4-stufig (,gar nicht® bis ,sehr”). Die interne Konsistenz liegt bei
a=.73.

Tabelle 14: Interne Konsistenz der Skala Stressoren Zukunft (10 ltems)
,Folgende Faktoren kénnen es Ihnen in der Zukunft erschweren,

sich um lhre Schwester/Ihren Bruder mit Behinderung zu Trenn-
kiimmern. Inwieweit treffen die Erschwernisse auf Sie zu?“ M SD scharfe
Arbeitsbelastungen 293 .96 57
Zeitliche Anforderungen der eigenen Familie 277 1.10 .55
Mein/e (Ehe)Partner/in ist gegen eine Einbindung in die 1.52 .90 32
Betreuung.

Eigene gesundheitliche Probleme 1.62 .84 .29
Gesundheitliche Probleme meiner Schwester/meines Bruders 218 1.12 .55
mit Behinderung

Gesundheitliche Probleme eines anderen Familienmitgliedes 1.99 1.16 42
Entfernung zum Wohnort meiner Schwester/meines Bruders 218 1.24 .29
Ablehnende Geflihle wegen der Verhaltensauffalligkeiten 147 .80 .21
meiner Schwester/meines Bruders

Mangelndes Wissen tiber die Probleme meiner Schwester/ 1.55 .82 .30
meines Bruders

Finanzielle Belastung 1.74 1.01 43

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Stressoren Zukunft.
n =73. Cronbach’s Alpha: a =.73.

12. Hilfestellungen Zukunft

Urspringliche Version: Heller und Kramer (2009) kreierten funf Items (4-stufig, “not at
all” bis ,a great deal®).

Adaptierte Version (s. Tab. 15): Es werden die 5 Items erhoben, die Antworten

erfolgen 4-stufig (,gar nicht* bis ,sehr®). Die interne Konsistenz betragt a = .88.
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Tabelle 15: Interne Konsistenz der Skala Hilfestellungen Zukunft (5 ltems)
»Wie sehr wiirden lhnen die folgenden Hilfen die Betreuung/

Pflege Ihrer Schwester/Ihres Bruders mit Behinderung in der Trenn-
Zukunft erleichtern?” M SD scharfe
Gedruckte Materialien fiir Geschwister tiber Behinderungen 251 114 A2
und Bewaltigungsstrategien

Selbsthilfegruppen fir Geschwister 2.07 1.1 .84
Workshops/Trainings/Fortbildungen fiir Geschwister (z.B. 225 117 g7
bzgl. Betreuungsverantwortung)

Workshops/Trainings/Fortbildungen fir Eltern 1.88 1.09 .68
Finanzielle Unterstltzung fur pflegende Familienmitglieder 267 1.19 .59

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Hilfestellungen
Zukunft. n = 83. Cronbach’s Alpha: a = .88.

13. Absprache der Eltern mit weiteren Geschwistern

Bisher noch nicht erfasst.

Adaptierte Version: Wenn die Befragten noch weitere Geschwister - auller dem
Menschen mit Behinderung - haben, werden Sie gebeten, die folgende Frage zu
beantworten.

,Haben lhre Eltern die Plane bezlglich der Zukunft lhrer Schwester/lhres Bruders mit
Behinderung mit ihren anderen Geschwistern besprochen?”

Folgende Antwortmoglichkeiten stehen zur Verfugung: ,ja“ ,nein“ und ,weil} ich
nicht. Wenn die Geschwister die Frage bejahen, sollen sie die Folgenden
beantworten: ,Wenn ja, wie sehr waren Sie daran beteiligt?*

Vorgegeben sind 4-stufige Antwortmdglichkeiten (,gar nicht” bis ,sehr®).

14. Absprache zwischen den Geschwistern

Bisher noch nicht erfasst.

Adaptierte Version (s. Tab. 16): 5-stufige (,trifft nicht zu“ bis ,trifft genau zu®) Antwort-
madglichkeiten zu der Frage:

Tabelle 16: Interne Konsistenz der Skala Absprache zwischen den Geschwistern

(4 Items)
,Inwiefern treffen die folgenden Aussagen auf die Beziehung Trenn-
zwischen Ihnen und Ihren Geschwistern ohne Behinderung zu?*“ M SD scharfe
Meine Geschwister und ich diskutieren die zukiinftige 3.27 1.50 -1.00
Betreuung/Pflege meiner Schwester/meines Bruders.
Es gibt Spannungen zwischen uns in Bezug auf die 417 1.16 A7

Verantwortungsbereiche, die jeder in Zukunft bereit ist zu
ubernehmen.?
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Meine Geschwister und ich sind generell einer Meinung in 3.53 1.27 43
Bezug auf unsere Rollen in der zukiinftigen Betreuung/Pflege

meiner Schwester/meines Bruders.

Es gibt Konflikte zwischen uns Geschwistern liber die beste Art, 4.19 1.10 A7
unsere Schwester/unseren Bruder zu betreuen/pflegen.?

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala Absprachen
zwischen den Geschwistern. n = 83. *2 und 4 umkodiert. Cronbach's Alpha: a = .47.

15. Fragen zur/m Schwester/Bruder mit Behinderung

Folgende soziodemographische Daten werden erfragt: Geschlecht, Alter in Jahren,
Wohnort, die Entfernung zum Wohnort, die Form der Behinderung und die
Pflegestufe. Zudem werden vorliegende Einschrankungen und deren Starke erfasst
sowie die aufgewendete Betreuungszeit der Geschwister pro Tag.

Die bendtigte Hilfestellung wird in Anlehnung an das Konzept von Lawton, Moss,
Fulcomer und Kleban (1982) erhoben. Hierbei werden acht “activities of daily living
(ADLs)” und sieben “instrumental activities of daily living (IADLs)” unterschieden. Die
ADLs wiesen in der Studie von Heller und Kramer (2009) eine interne Konsistenz von
a =.94 auf.

Adaptierte Version: Die Aktivitdten des taglichen Lebens (ADL) werden mit 8 Items 5-
stufig erhoben (s. Tab. 17), die des gesellschaftlichen Lebens (IADL) mit 7 Items
(s. Tab. 18). Die Antwortmdoglichkeiten variieren von ,nicht zu beurteilen® bis ,sehr

viel“. Die interne Konsistenz des ADL liegt bei a = .94 und des IADL bei a = .93.

Tabelle 17: Interne Konsistenz der Skala ADL (8 ltems)

»Wie viel Hilfe benétigt Ihre Schwester/ |hr Trenn-
Bruder bei den folgenden Aktivitéten?” M SD scharfe
Essen/Trinken 1.63 1.01 .75
Ankleiden 1.96 1.17 .83
Baden/Duschen 2.06 1.28 .85
Toilettengdnge 1.63 1.10 .79
Hausarbeit erledigen 2.72 1.06 .82
Wische machen 2.93 1.13 .74
Mabhlzeiten zubereiten 2.96 1.07 71
Medikamente einnehmen 2.82 1.18 .70

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala ADL. n = 67.
Cronbach’s Alpha: a = .94.
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Aktivitdten des gesellschaftlichen Lebens (IADL)

Tabelle 18: Interne Konsistenz der Skala IADL (7 ltems)

,Wie viel Hilfe benétigt Ihre Schwester/ |hr Trenn-
Bruder bei den folgenden Aktivitéiten?” M SD scharfe
Einkdufe erledigen 2.92 1.03 .86
Telefonieren 242 1.20 g2
Geld verwalten/einteilen 3.44 .92 .80
Bewegung auRerhalb des Hauses 2.51 1.16 74
An Orte gelangen, die nicht zu FuB erreichbar 3.26 1.08 .87
sind

Behordengange 3.61 .87 74
Arztbesuche 3.28 1.04 .78

Anmerkungen: Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennscharfen der Skala IADL. n = 72.
Cronbach’s Alpha: a = .93.

16. Fragen zur Herkunftsfamilie

Erfragt werden das Alter, der aktuelle Familienstand und die Berufstatigkeit der
Mutter und des Vaters. Die Gesundheit beider Elternteile wird anhand einer 5-
stufigen Skala (,sehr schlecht® bis ,sehr gut®) erfasst. Zudem werden die Entfernung
der Eltern und der Geschwister zum Wohnort des Menschen mit Behinderung, sowie

die Anzahl, das Geschlecht und das Alter weiterer Geschwister erfasst.

17. Soziodemographische Angaben der Geschwister

Erfragt wird das Geschlecht, das Alter, der aktuelle Familienstand, die Anzahl
eigener Kinder, der Bildungsstand, die Berufstatigkeit (auch des Partners), die
Haushaltszusammensetzung, die Entfernung zum Wohnort des Menschen mit

Behinderung und der eigene Gesundheitszustand.

7.2.2 Elternfragebogen

Der Fragebogen fur die Eltern wurde in weiten Teilen mit dem
Geschwisterfragebogen parallelisiert. Nicht enthalten sind die Kindheits- und Jugend-
erfahrungen und die Absprachen zwischen den Geschwistern.

Bei der Skala der emotionalen Verbundenheit wurden auf Grund inhaltlicher
Uberlegungen zwei ltems herausgenommen: , Wir verstehen uns sehr gut“ und ,,ich bin
sehr fair gegentiber...”.

Auch die Skala der Stressoren fur die Zukunft wurde um 4 Items auf insgesamt 6
gekirzt. Folgende ltems wurden aus inhaltlichen Uberlegungen nicht in den Eltern-
Fragebogen aufgenommen: zeitliche Anforderungen der eigenen Familie, Partner ist
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gegen eine Einbindung in die Betreuung, ablehnende Gefuhle wegen
Verhaltensauffalligkeiten und das mangelnde Wissen.

Die Verantwortlichkeiten fur die Zukunft wird bei den Eltern zweigeteilt erhoben. Zum
einen, wer aktuell die hauptsachliche Pflege/Betreuungsperson, die gesetzliche
Betreuung und die Vermdgensverwaltung ist. Zum anderen wird erfragt, was sich
Eltern vorstellen konnen, wer die oben genannten Aufgaben Ubernimmt, wenn sie
diese nicht mehr gewahrleisten konnen.

Die Erfassung der sozialen Unterstlitzung der Menschen mit Behinderung wird bei
den Eltern in Form einer Metafrage gestellt: ,In welchen Bereichen haben ihre anderen
Kinder Ihrer Tochter/lhrem Sohn mit Behinderung innerhalb der letzten 12 Monate

geholfen?”

7.3 Untersuchungsplan

7.3.1 Untersuchungsdesign
Bei der vorliegenden Untersuchung handelt es sich um eine Fragebogenerhebung zu
einem Erhebungszeitpunkt. Es wurden Fragebdgen an die Geschwister und an die
Eltern von Menschen mit einer geistigen Behinderung ausgegeben, die zum
Untersuchungszeitpunkt Gber 30 Jahre alt und im St. Vitus Werk Meppen beschaftigt

waren.

7.3.2 Untersuchungsdurchfiihrung

Die Fragebogenerhebung wurde in Kooperation mit dem St. Vitus Werk in Meppen
durchgefuhrt. Im Vorfeld der Untersuchung wurde das Projekt dem damaligen
Geschaftsfuhrer, Herrn Sackarendt und Herrn Korden, dem jetzigem Geschaftsfuhrer
vorgestellt. Die weiteren Absprachen und Umsetzungen liefen vorrangig Uber die
beiden Bereichsleitungen, Frau Bruggemann und Herrn de Groot. Mit beiden wurden
beide Fragebdgen inhaltlich diskutiert und auf Praktikabilitat gepruft. Zudem wurden
die Fragebogen von einer weiteren Kollegin aus dem Bereich des ambulant
betreuten Wohnens (WABE), Frau Dausin auf Verstandlichkeit und Handhabbarkeit
gepruft. Danach wurde der Geschwisterfragebogen zwei Bewohnerinnen aus dem St.
Vitus Werk vorgelegt, die beide eine leichte Lernschwache besitzen, um nochmals
die Verstandlichkeit zu testen.

Zusammen mit Frau Briiggemann und Herrn Minzebrock (Werkstattleiter) wurde das

Projekt im Rahmen einer angekindigten Veranstaltung den Elternvertretern/innen
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und interessierten Eltern vorgestellt. Zeitgleich erschien ein Artikel zu dem Projekt in
der hauseigenen Zeitschrift ,Moment mal“ (s. Anhang C).

Von Seiten des St. Vitus Werkes wurde die Stichprobe vorselektiert. Die Kriterien
hierfir waren: die Beschaftigen waren uber 30 Jahre alt, im St. Vitus Werk
beschaftigt, hatten mindestens ein lebendes Elternteil und Geschwister. Die
Fragebogen wurden durch das St. Vitus Werk im Mai 2010 an die Eltern verteilt
(s. Anhang B). Der Fragebogen enthielt zudem beigeflgte Geschwisterfragebdgen,
mit der Bitte an die Eltern diese an moglichst alle ihre Kinder weiter zu geben. Alle
Fragebogen sollten bis zum 19. Juli 2010 in einem frankierten Umschlag an die TU
Dortmund zurlckgeschickt werden. Da zu dem festgelegten Zeitpunkt der Rucklauf
noch nicht ausreichend war, erfolgte eine nochmalige Erinnerung an das Projekt
durch die Mitarbeiterin Frau Briggemann und Herrn de Groot. Die Fragebogen-
erhebung war im September 2010 abgeschlossen. Insgesamt wurden 115
Fragebdgen an die Eltern versandt. Zurtickgeschickt wurden 53 Elternfragebdgen
und 95 Geschwisterfragebdgen, die fur die Auswertung genug verwertbare Angaben

enthielten.

7.4 Datenanalyse
Die Dateneingabe und Auswertung erfolgte mit dem ,Statistical Package for the
Social Sciences” (SPSS) fur Windows, Version 20.
Folgend werden die eingesetzten deskriptiven und inferenzstatischen Verfahren kurz

dargestellt.

Interne Konsistenz

Um die Reliabilitat der Skalen zu beurteilen, wurde jeweils der Cronbach's - Alpha-
Koeffizient berechnet. Er ist das Mal3 der Genauigkeit, mit der ein Merkmal durch den
Test erfasst wird (Buhl & Zofel, 2002). Reliabilitaten zwischen a = .80 und .90 gelten
als mittelmalig, Reliabilitaten Uber a = .90 als hoch. Die Trennschéarfe gibt Auskunft
daruber, wie gut ein Item inhaltlich die anderen ltems der Skala widerspiegelt. Sie ist
die Korrelation zwischen einem Item und dem Gesamtskalenwert der Summe aller
ltems. Um zu vermeiden, dass die Trennscharfe, durch Einbezug des betreffenden
Items in die Berechnung des Gesamtwertes, Uberschatzt wird, werden Ublicherweise
korrigierte Trennscharfekoeffizienten (rit) berechnet. Das aktuell betrachtete Item

wird also bei der Ermittlung des Gesamtwertes nicht berlcksichtigt (korrigierte Item-
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Skala-Korrelation). Werte zwischen r = .30 und r = .50 gelten als mittelmaRig, Werte
gréler als r = .50 als hoch (Bluhl & Zéfel, 2002).

Normalverteilung
Um zu Uberprifen, ob die entsprechenden Daten einer Normalverteilung folgen,

wurde der Kolmogoroff-Smirnov-Test angewandt (Bortz & Lienert, 2003).

Korrelationen

Die Korrelation wurde mit Hilfe der Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson
berechnet. Sofern keine normalverteilten Variablen oder ordinalskalierte Daten
vorlagen, erfolgte dies Uber die Rangkorrelation nach Spearman. Der punktbiseriale
Korrelationskoeffizient wurde flir den Zusammenhang zwischen dichotomen
nominalen Variablen mit intervallskalierten Variablen berechnet (Buhner & Ziegler,
2009). Fir die Interpretation gilt nach Cohen ein r = .10 als schwacher, r = .30 als
mittlerer und r = .50 als starker Zusammenhang (zitiert nach Sedimeier & Renkewitz,
2008).

Mittelwertsunterschiede

Im Rahmen der Auswertung wurden die Verfahren in Abhangigkeit des Datenniveaus
sowie des Vorhandenseins der Normalverteilung gewahlt. Fur nominalskalierte
Variablen und fiir die Auswertung von Haufigkeiten wurden y>-Testungen
durchgefuhrt. Fur ordinalskalierte Daten und varianzinhomogene Daten wurden als
nonparametrische Tests der U-Test von Whitney-Mann oder der H-Test von Kruskal-
Wallis genutzt. Mittelwertsunterschiede von intervallskalierten Daten wurden mit dem
t-Test fur unabhangige und abhangige Stichproben geprift. Mittels Levene-Test (im
Falle des t-Tests) erfolgte zusatzlich eine Uberprifung der Homogenitat der
Varianzen (Sedimeier & Renkewitz, 2008). In den meisten Fallen wurden zweiseitige
Signifikanztests durchgefiihrt, einseitige Testungen sind im Text gesondert
ausgewiesen. Als kritische Irrtumswahrscheinlichkeit wurde ein Signifikanzniveau von
p < .05 festgelegt.

Fir die x> Testungen wurde zudem mittels des Programm ,GPower" die Effektstarke
berechnet (Buhner & Ziegler, 2009).

Zur Uberprifung der Unterschiede zwischen mehreren Variablen wurden

Varianzanalysen durchgefiihrt. Folgende Voraussetzungen wurden gepruft: (1) die
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statistische Unabhangigkeit der Modellfehler. Diese ist generell hdher, wenn die
Stichprobenumfange mdglichst gleich und die StichprobengréfRe moglichst groRer als
n = 10 sind, (2) die Homogenitat der Varianzen der Modellfehler zwischen den
Gruppen (Levene-Test) und (3) die Normalverteilung der Modellfehler innerhalb der
Gruppen (s. Rudolf & Miuller, 2012). Wurde mindestens eine der Voraussetzungen
verletzt, wurde stattdessen der Kruskal-Wallis (H-Test) berechnet.

Zudem wurde eine multivariate Kovarianzanalyse durchgefuhrt. Bei diesem
Verfahren kann zusatzlich zu dem Einfluss der nominalskalierten Faktoren der von
intervallskalierten Kovariablen gemessen werden (Buhl & Zoéfel, 2002). Hiermit
werden Methoden der Varianz- und der Regressionsanalyse verknUpft. Zusatzlich zu
den bereits genannten Voraussetzungen kommt noch die Homogenitat der
Regression in den Zellen hinzu.

Die Homogenitat der Kovarianzmatrizen wurde mit Hilfe des Box-Tests Uberprift.
Zudem wurde der Pillai-Spur-Test als Kennwert betrachtet (Rudolf & Muller, 2012).

Faktorenanalyse

Die Faktorenanalyse ist ein multivariates Verfahren, das eine Reduktion der Daten
ohne grolRe Informationsverluste, ermdglicht. Das Ziel besteht darin, die Beziehung
zwischen den gemessenen Variablen mit wenigen Faktoren zu erklaren (Rudolf &
Muller, 2012).

Zur Uberprifung der Faktorenstruktur wurde die Hauptkomponentenmethode mit
anschlieBender Varimax-Rotation uber alle Items gerechnet. Hierbei sind die
Faktoren wechselseitig unabhangig und sie klaren sukzessive maximale Varianz auf.
Nach dem Kaiser-Guttmann-Kriterium (Eigenwert > 1) wurden nur Faktoren
einbezogen, die mit einer entsprechenden Varianzaufklarung als bedeutsam
angesehen werden konnen. Der Scree-Test liefert eine graphische Darstellung des
Eigenwertverlaufs vor der Rotation. Hierbei wird nach einem bedeutsamen
Eigenwertabfall, also einem ,Knick® im Scree-Plot gesucht. Zwei Begriffe sind hierbei
bedeutsam: der Eigenwert erklart, welchen Anteil der Gesamtvarianz aller Variablen
durch den Faktor erklart werden und die Kommunalitat den Anteil der Varianz der

Variablen, der durch die Faktoren gemeinsam erklart wird (s. Rudolf & Muller, 2012).
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Regressionsanalyse

Es wurden schrittweise lineare multiple Regressionsanalysen durchgefuhrt, um zu
untersuchen, wie stark der Einfluss von Pradiktorvariablen auf die Kriteriumsvariable
ist und wie stark der Zusammenhang der Variablen ist, wenn mégliche Confounder
kontrolliert werden. Beschrieben werden jeweils die Beta-Gewichte (Bedeutung der
Pradiktoren fur die Vorhersage), die multiple Korrelation R (zwischen Pradiktor und
dem Kriterium) sowie das Bestimmtheitsmal3, welches die quadrierte multiple
Korrelation (R?, Determinationskoeffizient) darstellt und den Anteil der aufgeklarten
Varianz in der Stichprobe anzeigt. Das adjustierte Bestimmtheitsmal} vermindert die
multiple Korrelation um eine Kriteriumsgrof3e (Buhner & Ziegler, 2009). Zur Prifung
der Regressionsfunktion wurde der F-Test durchgeflihrt, der die Giltigkeit des
geschatzten Modells Uber die Stichprobe hinaus flr die Grundgesamtheit testet.
Folgende Voraussetzungen wurden gepruft: (1) Gultigkeit des linearen Modells, (2)
die Unabhangigkeit der Modellfehler, hierfir wurde der Durbin-Watson-Koeffizient zur
Prifung der Autokorrelation herangezogen und (3) die Homoskedastizitat (die
Varianz ist unabhangig vom Wert des Pradiktors), sichtbar an dem Streudiagramm.
Die Pradiktoren sollten moglichst voneinander unabhangig sein. Bei empirischen
Daten ist dies niemals ideal erflllt. Das bedeutet, dass immer ein gewisser Grad an
Multikollinearitat besteht. Dieses Problem zeigt sich vor allem bei starker
Abhangigkeit zwischen den Pradiktoren untereinander. Um die Starke der
Multikollinearitat zu beurteilen, wurde eine Kollinearitatsdiagnose vorgenommen. Als
Kollinearitatsmale gelten die ,Toleranz (Toleranzwerte der Regressoren) und der
,Vvarianzinflationsfaktor® (VIF), welcher den Kehrwert der Toleranz darstellt. Als
Daumenregel gilt hierbei, dass der Toleranzwert nicht unter 0.10 sein sollte, so dass
der VIF-Wert nicht Gber 10.0 steigt (s. Rudolf & Mdller, 2012).

Diskriminanzanalyse

Dieses Verfahren prift, ob die Zuordnung der Befragten zu gegebenen (hier neu
gebildeten) Gruppen auf Grundlage der erhobenen Merkmale moglich ist. Zudem
wird gepruft, welche Variablen bedeutend fiur die Unterschiedlichkeit der Gruppen
sind.

Als Voraussetzung wurden (1) die multivariate Normalverteilung und (2) die

Homogenitat der Varianz-Kovarianz-Matrix (Box-M) gepruft (s. Buhl & Zoéfel, 2002).
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Umgang mit fehlenden Daten
Fehlten bei einer Person Angaben, so wurde die Person aus der Analyse der

entsprechenden Variablen ausgeschlossen.

7.5 Stichprobe

7.5.1 Geschwister
Die Stichprobe setzt sich aus 62 (67.4%) Frauen und 30 (32.6%) Mannern
zusammen. Das durchschnittliche Alter betrug bei den Frauen 42.85 Jahre
(SD = 8.94), bei den Manner 42.14 (SD = 9.47). Die Geschwister stammen aus
insgesamt 45 Familien. 17 Geschwister haben als einzige aus einer Familie
geantwortet, in 17 Familien haben zwei Geschwister den Fragebogen ausgefillt, in 6
Familien jeweils drei Geschwister, in 4 Familien jeweils 4 und in einer Familie sieben
Geschwister. Tabelle 19 fasst die wichtigsten demographischen Angaben der

befragten Geschwister zusammen.

Tabelle 19: Soziodemographische Merkmale der Stichprobe Geschwister

Schwestern Briider
n % n %
Familienstand
Verheiratet oder zusammenlebend 47 75.8 19 63.3
Getrennt lebend 1 1.6 1 3.3
Ledig 13 21.0 8 26.7
Verwitwet - - 1 3.3
Verwitwet mit neuem Lebenspartner/in 1 1.6 1 3.3
Eigene Kinder
Ja 43 69.4 16 53.3
Anzahl? 2.05 2.81
Schulabschluss
Kein Schulabschluss - - - -
Hauptschulabschluss 10 16.1 10 33.3
Realschulabschluss/ Mittlere Reife 29 46.8 9 30.0
Abitur/Fachabitur 9 14.5 4 13.3
Hochschul-/Fachhochschulabschluss 13 21.0 7 23.3
Beschaftigungssituation
In Ausbildung 1 1.9 2 6.7
Berufstatig 47 75.8 24 80.0
Mutterschutz/Erziehungsurlaub 1 1.6 - -
Arbeitslos 2 3.2 1 3.3
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Beschaftigungssituation (Partner/in)

Ausbildung

Berufstatig
Mutterschutz/Erziehungsurlaub
Arbeitslos

Leben weitere Personen im Haushalt®

Eigene Gesundheit
Sehr gut
Gut
Mittelmalig
Schlecht
Sehr schlecht

Angaben zur Mutter
Lebt noch
Alter®

Noch berufstatig

Gesundheitszustand der Mutter
Sehr gut
Gut
Mittelmalig
Schlecht
Sehr schlecht

Angaben zum Vater
Lebt noch
Alter®

Noch berufstatig

Gesundheitszustand des Vaters
Sehr gut
Gut
MittelImaRig
Schlecht
Sehr schlecht

Familienstand der Eltern
Verheiratet oder zusammen lebend
Unverheiratet oder getrennt lebend
Verwitwet
Verwitwet mit neuem Lebenspartner/in

Schwestern Brider
n % n %
41 66.1 17 56.7
- - 1 3.3
4 6.5 1 3.3
9 14.5 6 20.0
20 32.3 10 33.3
34 548 14 46.7
8 12.9 4 13.3
- - 1 3.3
57 91.9 29 96.7
70.38 70.38
(8.76) (8.76)
8 12.9 5 16.7
7 11.3 4 13.3
12 19.4 6 20.0
24 38.7 11 36.7
10 16.1 5 16.7
4 6.5 1 3.3
36 58.1 20 66.7
69.95 69.95
(8.45) (8.45)
6 8.7 4 13.3
5 8.1 1 3.3
8 12.9 9 30.0
9 14.5 6 20.0
10 16.1 2 6.7
4 6.5 2 6.7
29 46.8 19 63.6
2 3.2 - -
24 38.7 8 26.7
2 3.2 1 3.3
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Schwestern Bruder
n % n %

Entfernung Wohnort Schwester/Bruder

mit Behinderung
Wir leben zusammen 8 12.9 4 13.3
Innerhalb 2 Stunde 32 51.6 17 56.7
Innerhalb 1 Stunde 10 16.1 3 10.0
Innerhalb 1 - 4 Stunden 8 12.9 4 13.3
Langer als 4 Stunden 4 6.5 2 6.7

Entfernung Wohnort Eltern
Wir leben zusammen 11 17.7 7 23.3
Innerhalb %2 Stunde 31 75.0 15 50.0
Innerhalb 1 Stunde 7 11.3 2 6.7
Innerhalb 1 - 4 Stunden 9 14.5 4 13.3
Langer als 4 Stunden 3 4.8 2 6.7

Weitere Geschwister
Ja 60 96.8 29 96.7
Ja, Anzahl® 2.63 2.28

Anmerkungen. °Mittelwert der Anzahl der Kinder, bzungIich der Kernfamilie, °Alter der Mitter:
Mittelwert, Standardabweichung in Klammern, Alter der Vater: Mittelwert, Standardabweichung in
Klammern, *Mittelwert der Anzahl weiterer Geschwister. Fehlende Prozente bis 100% erklaren sich
aus den missing data.

7.5.2 Eltern
Die Elternstichprobe setzt sich aus 50 (94.3%) Mittern und drei Vatern (5.7%)
zusammen (s. Tab. 20). Das Alter variiert zwischen 51 und 86 Jahren mit einem
Mittelwert von M = 68.38 (SD = 8.61).

Tabelle 20: Soziodemographische Merkmale der Stichprobe Eltern

Mutter/ Vater
n %
Familienstand
Verheiratet oder zusammenlebend 31 58.8
Getrennt lebend 2 3.8
Ledig 17 32.1
Verwitwet 3 5.7
Verwitwet mit neuem Lebenspartner/in - -
Eigene Kinder
Anzahl? 2.58
Schulabschluss
Kein Schulabschluss 3 5.7
Hauptschulabschluss 32 60.4
Realschulabschluss/ Mittlere Reife 15 28.3
Abitur/Fachabitur - -
Hochschul-/Fachhochschulabschluss 2 3.8
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Mutter/ Vater
n %
Beschaftigungssituation
Berufstatig 3 57
Rente 44 83.0
Arbeitslos 1 1.9
Beschaftigungssituation (Partner/in)
Berufstatig 2 3.8
Rente 27 50.9
Arbeitslos 1 1.9
. . b
Weitere Personen im Haushalt 15 28 3
Eigene Gesundheit
Sehr gut 2 3.8
Gut 17 32.1
MittelImaRig 24 453
Schlecht 7 13.2
Sehr schlecht 2 3.8
Entfernung Wohnort Kind mit Behinderung
Wir leben zusammen 33 62.5
Innerhalb %2 Stunde 15 28.3
Innerhalb 1 Stunde 5 94

Innerhalb 1 - 4 Stunden - -
Langer als 4 Stunden - -

Anmerkungen. *Mittelwert der Anzahl der Kinder, °zuziiglich der Kernfamilie.
Fehlende Prozente bis 100% erklaren sich aus den missing data.

7.5.3 Menschen mit geistiger Behinderung

Den Angaben liegen sowohl die Daten aus der Befragung der Geschwister, der der
Eltern als auch der Fragen vor, die sowohl von den Eltern und den Geschwistern aus
einer Familie beantwortet wurden (s. Tab. 21).

Die Angaben der Geschwister beziehen sich auf 92 Menschen mit Behinderung im
Alter von 30 bis 61 Jahren (M = 39.85, SD = 6.20).

Die Angaben des Elternfragebogens beziehen sich auf 53 Menschen mit
Behinderung in einem Alter von 30 bis 52 Jahren (M = 39.49, SD = 5.80).

Die gemeinsamen Angaben von Geschwister und Eltern aus einer Familie beziehen
sich auf 39 Menschen mit Behinderung im Alter von 30 bis 49 Jahren (M = 39.03,
SD = 5.95). Hierbei werden die Angaben zu dem Menschen mit Behinderung jeweils

von mehreren Geschwistern gemacht.
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Merkmale

der

Menschen

mit

geistiger

Behinderung, zusammengestellt aus dem Geschwisterfragebogen, dem
Elternfragebogen und der gemeinsamen Stichprobe

Geschwister- Eltern- gemeinsame
fragebogen fragebogen Angaben
n % n % n %

Geschlecht
Weiblich 43 46.7 26  49.1 20 51.3
Mannlich 49 53.3 27 50.9 19 48.7

Wohnort
Elternhaus 57 61.9 32 604 23 59.0
Wohnheim 22 23.9 12 226 10 25.6
Wohngruppe 9 9.8 5 9.4 4 10.3
Partner/in 2 2.2 1 1.9 1 2.6
Alleine - - 1 1.9 - -
Anderes 2 2.2 2 3.8 1 2.6

Behinderungsform?®
Frahkindliche Hirnschadigung 54 58.7 31 58.8 23 59.0
Down-Syndrom 25 27.2 13 245 9 23.1
Autismus 7 7.6 4 7.5 4 10.3
Zerebrales Anfallsleiden 15 16.3 11 20.8 9 23.1
Korperliche Behinderung 25 27.2 19 35.8 13 33.3
Sinnesbehinderung 5 54 3 5.7 2 5.1

Pflegestufe
Keine 19 20.7 9 17.0 6 15.4
1 31 33.7 23 434 18 46.2
2 21 22.8 14 264 10 25.6
3 4 4.3 4 7.5 2 5.1
Unbekannt 15 16.3 1 1.9 1 2.6

Betreuungsaufwand pro Tag
Keiner 59 64.1 10 18.9 6° 154
Weniger als 1 Stunde 7 7.6 6 11.3 3° 7.7
1-2 Std. 6 6.5 12 226 10° 25.6
3 -4 Std. 3 3.3 8 151 6° 15.4
5-6 Std. - - 7 132 6° 15.4
7 -9 Std. 2 2.2 1 1.9 1° 2.6
Mehr als 9 Std. 4 4.3 7 13.2 5P 12.8

Anmerkungen. ® Mehrfachnennungen méglich, ° Angaben aus Sicht der Eltern. Fehlende Prozente bis
100% erklaren sich aus den missing data.
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8. ERGEBNISSE

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung konzentrieren sich auf drei
Hauptaspekte. In allen Bereichen erfolgt zuerst eine Darstellung der deskriptiven und
danach die hypothesenprifenden, inferenzstatistischen Ergebnisse.

Zuerst wird die aktuelle Beziehung der Geschwister zu den Menschen mit geistiger
Behinderung dargestellt (s. Kap. 8.1 und 8.2). Es folgen die Resultate bezuglich der
Planung der Zukunft aus Sicht der Geschwister sowie deren potentielle
Verantwortungsubernahme (s. Kap. 8.3 und 8.4). Im letzten Teil werden sowohl die
Daten aus dem Geschwister- als auch dem Elternfragebogen als
Berechnungsgrundlage genutzt. Die Zukunftsplanung innerhalb der Familien wird
erortert (s. Kap. 8.5 und 8.6) sowie Familientypen gebildet und differenziert darge-
stellt (s. Kap. 8.7 und 8.8).

8.1. Beziehungsgestaltung der Geschwister (Deskriptive Ergebnisse)

Die Gestaltung der aktuellen Geschwisterbeziehung wird bezluglich zwei
Komponenten (instrumentelle Unterstitzung und Beziehungsqualitat) sowie einfluss-
nehmender Faktoren beleuchtet. Folgende Moderatorvariablen wurden auf ihren
Einfluss Uberpruft: das Geschlecht der Geschwister und der Menschen mit
Behinderung, sowie deren Alter, Wohnort und die Form der Behinderung. Die Items
der Skalen der instrumentellen Unterstitzung und der Beziehungsqualitat wurden
mittels einer Faktorenanalyse auf ihre gemeinsame Varianz Gberpruft.

Als weiterer moglicher Einflussfaktor auf die aktuelle Beziehungsgestaltung werden
retroperspektive Erfahrungen der Geschwister und ihr Umgang mit dem Thema

Behinderung in der Kindheit und Jugend dargestellt.

8.1.1 Instrumentelle Unterstiitzung
In der Abbildung 1 sind die am haufigsten genannten Formen der Beziehungs-
kontakte der Geschwister zu den Menschen mit Behinderung abgebildet. 39.1%
(n=36) aller Geschwister trafen die Menschen mit Behinderung mindestens
wdchentlich und 26.1% (n = 24) besuchten sie auch in dieser RegelmaBigkeit.
Weitere gemeinsame Aktivitadten, wie Konzertbesuche, Sport, Arztbesuche und
Urlaube etc. erfolgten in einem geringen Mal} (einige Male pro Jahr). Mehrmals pro

Monat gingen die Geschwister miteinander einkaufen.
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Haufigkeit der Kontakte der Geschwister mit den Menschen
mit Behinderung
100 6.4 . s 54
_ T — -6 > B missing data
S 80 39.1 12 8.7
= 26.1 wéchentlich
t 60 576 oder mehr
8 " | mmonatlich oder
N 40 58.7 : 53.3 _
S weniger
= gar nicht
20 " 283
2.2 :
0
Treffen/Sehen Telefonate Besuch des Besuch durch
(N = 92) (N = 86) MmB (N = 85) den MmB
(N =87)

Abbildung 1: Prozent der Haufigkeit der Kontakte der Geschwister mit den Menschen mit Behinderung
innerhalb der letzten 12 Monate. MmB = Menschen mit Behinderung.

Die gegebenen Hilfen der Geschwister an die Menschen mit Behinderung sind in
Abbildung 2 ersichtlich.

Gegebene Hilfen der Geschwister an die Menschen mit
Behinderung
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Abbildung 2: Mittelwerte und Standardabweichungen gegebener Hilfestellung der Geschwister an die
Menschen mit Behinderung. (1 = ,nie“ bis 5 = ,sehr oft®).

Bei den gegebenen Hilfen durch die Geschwister wurde die Aufmunterung/
Ermutigung der Menschen mit Behinderung am haufigsten berichtet (M = 3.12,
SD =1.11). 30.4% (n = 27) der Befragten gaben an, ihrem Geschwister innerhalb der
letzten 12 Monate oft/sehr oft Hilfestellungen gegeben zu haben (M = 2.96,
SD =1.23). Es wurden mehr emotionale Hilfestellungen (Kimmern, Aufmunterung,
gemeinsame Freizeit) als lebenspraktische Unterstitzung (Hausarbeit verrichten,
Dienstleister finden, finanzielle Hilfe) gegeben.

Die beiden Faktoren der instrumentellen Unterstitzung (Beziehungshaufigkeit und

gegebene Hilfen) korrelieren fir die Gesamtstichprobe sehr hoch (r=.75, p <.01).
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8.1.2 Beziehungsqualitét
Die Beziehungsqualitat ist durch 4 Subskalen operationalisiert: Emotionale Nahe/
Verbundenheit, Zufriedenheit mit und erlebte Effektivitat in der Beziehung sowie
Belastung durch die Beziehung (s. Kap. 7.2.1).
Die Ergebnisse werden anhand der Gesamtwerte dargestellt (s. Abb. 3).

Beziehungsqualitat der Geschwisterbeziehung

Auspragung

Emotionale Nahe Zufriedenheit Effektivitat Belastung
(N=92) (N=92) (N=91) (N=92)

Abbildung 3: Mittelwerte und Standardabweichungen der Subskalen der Beziehungsqualitat zum
aktuellen Zeitpunkt. (1 = ,trifft nicht zu® bis 5 = ,trifft genau zu®).

Es zeigt sich eine hohe affektive Beziehungsqualitdt. Laut Aussagen der
Geschwister war ihre Beziehung zu den Menschen mit Behinderung durch viel
Nahe, Respekt und Verbundenheit (M = 4.17, SD = .77) charakterisiert. Zudem
waren sie zufrieden mit der Beziehung (M = 3.52, SD = .98) und empfanden sich als
effektiv in der Gestaltung dieser (M = 3.28, SD = .95).

Die Belastung (M = 1.7, SD = .83) durch die Beziehung ist niedrig. Der Grof3teil der
Geschwister gab Antworten in den Bereichen von ,trifft nicht zu“ bis ,trifft eher nicht
zu“ an. Der hochste Wert innerhalb dieser Skala (s. S.109 ) liegt bei dem Item
~Konflikte des Geschwisters mit anderen Familienmitgliedern® (M = 2.07, SD = 1.40)
vor, der niedrigste bei der finanziellen Belastung® (M = 1.39, SD = .90).

In Tabelle 22 werden die Zusammenhange zwischen den Bereichen der affektiven
Beziehungen dargestellt. Die drei positiven Komponenten der Beziehungsqualitat
sind in der Gesamtstichprobe moderat signifikant miteinander korreliert. Die
Belastung korreliert moderat mit der Effektivitat und der Zufriedenheit, jedoch nicht
mit der emotionalen Nahe. Bei den Schwestern zeigen sich vergleichbare
Zusammenhange. Bei den Brudern zeigt sich ein deutlicher Zusammenhang

zwischen den drei positiven Beziehungsqualitaten, jedoch keiner zu dem Faktor

Belastung.
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Tabelle 22: Korrelationen der 4 Komponenten der Beziehungsqualitat aller
Geschwister, sowie getrennt fur die Schwestern und die Brider

Zufriedenheit Effektivitat Belastung
alle Geschwister (N = 92)
Emotionale Nahe .65™* g2 A3
Zufriedenheit .82** .25%
Effektivitat 32
Schwestern (n = 62)
Emotionale Nahe .64** .69** 18
Zufriedenheit .84** 31
Effektivitat 37
Bruder (n = 30)
Emotionale Nahe .65** A7 -.00
Zufriedenheit 5% A1
Effektivitat 24

Anmerkung. Pearson Produkt-Moment Korrelationen der emotionalen Nahe, Zufriedenheit, Effektivitat
und der Belastung. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die Prufung der Unterschiede - zwischen Brudern und Schwestern - der Korrela-
tionen ergibt keine Signifikanz (s. Anhang A1).

In einem nachsten Schritt wird der Zusammenhang zwischen der Beziehungsqualitat

und der instrumentellen Unterstltzung Uberpruft (s. Tab. 23).

Tabelle 23: Korrelation der Beziehungsqualitat aller Geschwister mit der instrumen-
tellen Unterstutzung

Emotionale  Zufriedenheit Effektivitat Belastung
Nahe
Beziehungs- 467+ 55%%* 66°** 40°%*
haufigkeit
Gegebene Hilfen 510 550 643 430+

Anmerkung. Pearson Produkt-Moment Korrelationen der emotionalen Nahe, Zufriedenheit, Effektivitat
und der Belastung mit der Beziehungshaufigkeit und den gegebenen Hilfen. °N = 90, °N =91, °N = 92.
*p < .05; **p <.01; ***p < .001.

Alle vier Dimensionen - auch die der Belastung - der Beziehungsqualitat sind
hochsignifikant (p < .01) mit den zwei Bereichen der instrumentellen Unterstitzung

verknupft.
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8.1.3 Uberpriifung méglicher Moderatorvariablen
Nachfolgend wird der Einfluss moglicher Moderatorvariablen (Geschlecht der
Geschwister sowie Geschlecht, Alter, Wohnort und Form der Behinderung der
Menschen mit Behinderung) in Bezug auf die Beziehungsqualitdt und die

instrumentelle Unterstitzung Uberpruft.

Geschlecht

Es bilden sich bei allen sechs Skalen keine Unterschiede zwischen den Schwestern
im Vergleich zu den Brudern der Menschen mit Behinderung ab (s. Anhang A2). Das
Geschlecht der Menschen mit Behinderung stellt ebenfalls keinen differierenden
Faktor dar. Es besteht kein signifikanter Unterschied zwischen den Geschwistern von
Mannern mit Behinderung im Vergleich zu Frauen mit Behinderung (s. Anhang A3).
In Tabelle 24 werden gleich- versus gegengeschlechtliche Geschwisterkon-

stellationen verglichen.

Tabelle 24: Beziehungsqualitat und instrumentelle Unterstitzung in Abhangigkeit
vom Geschlecht der Geschwister mit Behinderung in Kombination mit
dem Geschlecht der Befragten

w/w w/m m/m m/w X2

(n = 29) (n = 33) (n =16) (n=14) (df =3)

M SD M SD M SO M SD
Emotionale 4.35 79 4.15 77 413 70 386 .76 6.03
Nahe
Zufriedenheit 3.87> 1.00 3.46> 1.00 3.03' 76 351> 93 8.74*
Effektivitat 3.52 1.06 3.29 .86 3.00 92 311 .88 4.07
Belastung 1.63 75 173 97 1.70 66 177 .90 54
Beziehungs-  1.97 48 1.83 49 1.83 56 169 .38 3.90
haufigkeit
Gegebene 2.73 87 225 76 2.31 1.09 233 67 6.00
Hilfen

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitdt und der instrumen-
tellen Unterstitzung. Kuskal-Wallis-Test. w/w = befragte Schwester und Schwester mit Behinderung;
w/m = befragte Schwester und Bruder mit Behinderung; m/m = befragter Bruder und Bruder mit
Behinderung; m/w = befragter Bruder und Schwester mit Behinderung. Mittelwerte mit unter-
schiedlichen hochgestellten Zahlen unterscheiden sich signifikant. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Schwestern von Frauen mit Behinderung erlebten die meiste emotionale Nahe, die
hochste Zufriedenheit und berichteten von der hdchsten Effektivitat in den
Beziehungen. Zudem empfanden sie die Auswirkungen auf ihr Leben am wenigsten

als belastend. Am wenigsten emotionale Nahe berichteten die Brider von Frauen mit
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einer Behinderung. Die geringste Zufriedenheit und am wenigsten Effizienz
berichteten die Briuder von Mannern mit einer Behinderung.

Der Vergleich der vier Gruppen erreicht nur fir die Zufriedenheit statistische
Signifikanz (x2(3) = 8.74, p < .05, Power .70). Bei der Uberpriifung der einzelnen
Konstellationen bildet sich am wenigsten Zufriedenheit mit der Beziehung in der

Konstellation Bruder mit Bruder ab. Im Vergleich zu den Bridern von Schwestern mit

Behinderung (X2(14) = 2478, p < .05, Power .92) und zu den Schwestern von
M&nnern mit Behinderung (x*(21) = 33.62, p < .05, Power .97) ist der Unterschied

signifikant und hochsignifikant in der Differenz zu den Schwestern von Frauen mit

Behinderung (x*(18) = 35.54, p < .01, Power .98).

Alter und Wohnort der Menschen mit Behinderung

Die Korrelationen (nach Pearson) belegen einen signifikanten Zusammenhang
zwischen dem Alter der Menschen mit Behinderung und der Belastung (r = .23,
p <.05). Hinsichtlich der anderen Beziehungsqualitaten und -quantitaten ergeben
sich keine relevanten Zusammenhange (s. Anhang A4).

Bezogen auf den Wohnort ergeben sich in den vier Bereichen der Beziehungsqualitat
keine signifikanten Unterschiede (s. Anhang AS5). Im instrumentellen Bereich
bestehen zwei Tendenzen. Die Geschwister besuchten die Menschen mit
Behinderung, die zu Hause wohnen, haufiger (¢ (90) = 1.58, p = .12) und gaben ihnen
auch in einem gréfleren Umfang Hilfestellungen (t (82.87) = 1.81, p = .07).

Form der Behinderung

Die Beziehungsaspekte in Abhangigkeit von der Behinderungsform werden in
Tabelle 25 dargestellt. Die hochsten Werte bezogen auf die emotionale Nahe, die
Zufriedenheit, die Effektivitat (mit) der Beziehung, die Beziehungshaufigkeit und die
gegebenen Hilfen liegen bei Geschwistern von Menschen mit Down-Syndrom vor.
Ein signifikantes Ergebnis bezogen auf den Vergleich aller vier Behinderungsformen,
ergibt sich bei der erlebten Belastung (x2(3) = 10.26, p < .05, Power .78). Sie ist bei
den Geschwistern von Menschen mit Mehrfachbehinderung am hoéchsten.
Inferenzstatistisch koénnen die Gruppen nicht weitergehend hinsichtlich ihrer
Divergenz uberpruft werden, da zu viele Zellen eine erwartete Haufigkeit kleiner als

Eins aufweisen.
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Tabelle 25: Beziehungsqualitat und instrumentelle Unterstutzung in Abhangigkeit
von der Form der Behinderung der Geschwister

Down- Hirnscha- Mehrfach X2
Syndrom Autismus digung Behind. (df = 3)
(n=24) (n=28) (n = 35) (n=23)
M SD M SD M SD M SD
Emotionale 432 70 382 116 418 .71 4.06 g7 2.25
Nahe
Zufriedenheit 3.78 89 294 120 345 .97 3.53 .98 4.42
Effektivitat 340 96 322 128 3.16 .88 3.35 .95 1.09
Belastung 1.70 1.04 156 43 148 .75 2.03 g7 10.26*
Beziehungs- 205 62 168 .37 173 .40 1.87 44 5.07
haufigkeit
Gegebene 262 1.04 198 83 227 .70 251 .84 3.84
Hilfen

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitdt und der instrumen-
tellen Unterstitzung, Kruskal-Wallis-Test. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

8.1.4 Hauptkomponentenanalyse der instrumentellen Unterstiitzung und der
Beziehungsqualitét

In diesem Bereich wurden durch diverse Studien (s. Kap. 4.6.3) bereits theoretische,
aber auch empirische Uberlegungen und Uberpriifungen getroffen und durchgefihrt.
Deren Fragestellung war die Unabhangigkeit versus Abhangigkeit der beiden
Konstrukte ,instrumentelle Unterstutzung” und ,Beziehungsqualitat. Auch in der
vorliegenden Arbeit zeigen sich positive Korrelationen zwischen der Belastung und
den anderen Komponenten.

Um die Frage zu klaren, welche ltems gemeinsame Varianz aufklaren, wurde eine
Hauptkomponentenanalyse durchgefuhrt. Einbezogen wurden alle 46 Items, die den
sechs zuvor dargestellten Skalen zugeordnet waren (emotionale Nahe, Effektivitat,
Zufriedenheit, Belastung, Beziehungshaufigkeit, Hilfen). Zu Beginn erzeugten diese
11 Faktoren mit einem Eigenwert grof3er als 1.

Nachfolgende Items wurden ausgeschlossen, da sie auf eigenstandigen Faktoren
luden: Telefonate, Treffen/Sehen, Spaziergange, Besuche durch das Geschwister
mit Behinderung, Besuche des Geschwisters mit Behinderung, Konzertbesuche,
Sportveranstaltungen, gemeinsamer Urlaub, Kino/Kultur (alle aus der Skala
Beziehungshaufigkeit); Freude Uber Kleinigkeiten, eigenen Vorstellungen
entsprechen (beide aus der Skala Zufriedenheit); Familienkonflikte, kdrperliche
Erschdpfung, weniger Zeit von den Eltern (alle drei aus der Skala Belastung) und

finanzielle Hilfe (aus der Skala gegebene Hilfen).
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In der Tabelle 26 sind die verbliebenen 31 Items aufgelistet, diese laden hoch auf
vier Faktoren.

Tabelle 26: Explorative Faktorenanalyse der affektiven und instrumentellen

Unterstutzung
| | ]| IV Kommu-
Skala nalitaten
Gegenseitiges Verstehen Emo .87 .78
Positive Beziehung Emo .83 .82
Vertrauen Emo .79 .68
Zuneigung Emo .76 32 74
Respekt Emo .75 .65
Nahe Emo .74 40 72
Fairness Emo .69 49
Umgang mit schwierigem EF .67 .52
Verhalten
Reden Uber wichtige Dinge .64 31 .51
Stolz auf eigenes Tun EF .80 72
Gestarktes Selbstwertgefuhl  ZF .75 .67
Essengehen BZ .65 32 .57
Erwerb von Fahigkeiten ZF .64 .51
Anerkennung durch ZF 41 .60 .60
Geschwister
Geflhl der Nahe ZF 49 .60 .65
Klimmern um Sorgen HI .60 .33 .61
Gemeinsame Freizeit HI .58 .38 75
Hilfestellung HI .58 .39 50 .79
Familienfeste BZ .53 .38
Verbesserung der Situation EF 48 .51 39 .63
des Geschwisters
Empathie EF 41 .46 .53
Aufmunterung HI .34 .46 37 .37 .58
Weniger Urlaub BE .88 .87
Belastungen Partnerschaft BE .84 72
Zeiteinschrankung BE .83 .78
Einschrankung Privatleben BE .82 75
Finanzielle Belastung BE .81 .66
Arztbesuche BZ 31 83 .81
Dienstleister gefunden HI 79 .70
Hausarbeiten verrichtet HI .35 a3 .78
Shopping BZ 37 .71 .75
Eigenwerte 12.88 3.96 2.46 1.43
Erklarte Varianz (%) 4156 1277 794 4.60

Anmerkungen. Ergebnisse der Hauptkomponentenanalyse, Werte nach Varimax-Rotation mit Kaiser-
normalisierung. Ladungen unter 0.3 sind zur besseren Ubersichtlichkeit nicht aufgefihrt. N = 93.
Erklarte Gesamtvarianz: 66.87%. Emo = Emotionale Nahe, EF = Effektivitat in der Beziehung, ZF =
Zufriedenheit mit Beziehung, HI = gegebene Hilfestellungen, BZ = Beziehungshaufigkeit, BE =
Belastung.
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Durch den ersten Faktor werden 41.6% der Varianz erklart. Es laden insgesamt neun
Items auf ihm, alle sieben Items der emotionalen Nahe, ein Item der Effektivitatsskala
und das Item ,Reden uber wichtige Dinge“ (vorher nicht zugeordnet). Dieser Faktor
stellt die ,affektive Beziehungsqualitat® dar.

Der zweite Faktor erklart weitere 12.8% der Varianz. Er setzt sich aus 13 Items
zusammen: zwei ltems der Skala Beziehungshaufigkeit, drei Items der Effektivitat,
vier der Zufriedenheit und vier der gegebenen Hilfestellungen. Dieser Faktor wird
.Beziehungsgestaltung“ genannt.

Der dritte Faktor erklart 7.9% der Varianz. Er beinhaltet funf (von 7) ltems der Skala
Belastung und wird ,Belastung“ genannt.

Der vierte Faktor erklart 4.6% der Varianz. Hier laden zwei ltems der Skala
Beziehungshaufigkeit und zwei der gegebenen Hilfe. Alle Items beziehen sich auf
konkrete Hilfestellungen, die es den Menschen mit Behinderung erleichtern, ihr
Leben zu organisieren. Dieser Faktor wird somit ,Organisation des alltaglichen
Lebens® genannt.

Insgesamt erklaren diese vier Faktoren fast 66.9% der Gesamtvarianz. Samtliche
Items der urspringlichen Skala ,Belastung“ laden nicht mit ltems aus anderen Skalen
zusammen auf einem Faktor. Ebenfalls laden alle Items der Skala ,Emotionale Nahe*
auch in diesem neuen Modell hoch miteinander.

Neue Konstellationen (Faktoren) bilden insbesondere Variablen aus den Bereichen
der ,Zufriedenheit” und ,Effektivitat* mit der Beziehung sowie der ,gegebenen Hilfen*
und der ,Haufigkeit und Art der Kontakte®.

8.1.5 Erfahrungen in der Kindheit und Jugend in Bezug
auf das Thema Behinderung

Ein weiterer Einflussfaktor auf das aktuelle Beziehungserleben und -gestalten kann
in den Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend liegen. Die Fragen umfassen
positive und negative Erfahrungen des Aufwachsens mit einem Geschwister mit
Behinderung.

Acht ltems beziehen sich auf Probleme und Schwierigkeiten des gemeinsamen
Aufwachsens. Diese werden zu der Skala ,negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen® - im Folgenden neg. KiJu. genannt - zusammengezogen. Zwei
Items beziehen sich auf den empfundenen Stolz und die Entwicklung einer
sozialeren und mitfihlenderen Einstellung gegeniber anderen Kindern. Sie werden

nicht zu einer Skala zusammengezogen. In Abbildung 4 wird die Auspragung der
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negativen und der beiden positiven Items getrennt nach Geschlecht der befragten

Geschwister dargestellt.

Erfahrungen in der Kindheit und Jugend in Abhangigkeit vom
Geschlecht der Geschwister
4
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Abbildung 4: Mittelwerte und Standardabweichungen der Kindheits- und Jugenderfahrungen. neg.
KiJu. = Summenscore der negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen. Soziale E. = Sozialere und
mitfihlendere Einstellung. (1 = ,trifft nicht zu“ bis 4 = trifft genau zu®).

Schwestern (M = 1.88, SD = .60) und Bruder (M = 1.86, SD = .75) berichteten von
vergleichbar geringen negativen Auswirkungen auf ihr soziales Leben und ihre
Emotionen, die sie als Kinder und Jugendliche erlebt haben. Weder bei den
negativen Auswirkungen, noch bei den beiden positiven Items bestehen differente
Erfahrungen in Abhangigkeit vom Geschlecht (s. Anhang AG).

Bezogen auf das Geschlecht der Menschen mit Behinderung liegt ein signifikanter
Unterschied vor. Die Geschwister von Frauen mit einer Behinderung berichteten von
mehr erlebten Stolz (M = 2.64, SD = .85) in der Vergangenheit auf ihr Geschwister
als die Geschwister von Mannern (M = 2.15, SD = 1.02) mit einer Beeintrachtigung
(t (87) = 2.34, p < .05). Keine Differenzen bestehen in Bezug auf den Wohnort der
Menschen mit Behinderung (s. Anhang A7).

Es bilden sich jedoch deutliche Unterschiede bei den negativen retroperspektiven
Erfahrungen in Abhangigkeit von der Form der Behinderung der Geschwister ab
(s. Abb. 5). Der Vergleich der vier Gruppen belegt einen signifikanten Unterschied

(x*(3) = 16.69, p < .01, Power .94). Auf Grund der kleinen StichprobengréRen und

der unterschiedlichen StichprobengréfRe wurden fur den Vergleich der Gesamtwerte
U-Tests gerechnet. Die Geschwister von Menschen mit Down-Syndrom berichteten
von deutlich weniger negativen Erfahrungen als die Geschwister von Menschen mit
Autismus (U = 27, z=- 3.02, p < .01) und ebenfalls als die von Menschen mit
Mehrfachbehinderungen (U = 127, z = - 3.18, p < .01). Genauso unterscheiden sich

die Geschwister von Menschen mit frihkindlichen Hirnschadigungen durch weniger
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negative Erfahrungen, ebenfalls von den Geschwistern mit Mehrfachbehinderung
(U=243, z=-2.54, p <.01) und mit Autismus (U = 62, z=-2.44, p < .05).

Summenscore negative Kindheits- und Jugenderfahrungen in
Abhangigkeit von der Behinderungsform

4
m 3
c
> 2
@
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3
<

Down-Syndrom Autismus frihk. Hirnschadigung Mehrfach-
n=24 n=8 n=35 behinderung
n=23

Abbildung 5: Mittelwerte und Standardabweichungen der Summenscores der retroperspektiven
negativen Einschatzung der Kindheits- und Jugenderfahrungen in Abhangigkeit von der
Behinderungsform. frihk. = frihkindliche. (1 = ,trifft nicht zu“ bis 4 = ,trifft genau zu®).

Da eine Reihe von signifikanten Einzelergebnissen vorliegt, werden diese in Tabelle
27 dargestellt.

Tabelle 27: Signifikante Unterschiede der Einzelitems der negativen Kindheits- und

Jugenderfahrungen
ltem Geschwister von Geschwister von v
Menschen mit... Menschen mit... (df = 3)
Probleme, anderen Autismus mehr als Frihk.Hirnschadigung 12.76**
Behinderung zu Autismus mehr als Down-Syndrom 12.75**
erklaren Autismus mehr als Mehrfachbehinderung 9.81*
Weniger Beachtung  Autismus mehr als Frahk.Hirnschadigung  11.26*
von den Eltern Autismus mehr als Down-Syndrom 18.06*
Mehrfachbehinderung
mehr als Frihk.Hirnschadigung 22.22**
Angst, selbst Autismus mehr als Frahk.Hirnschadigung 9.40**
behindert sein zu Mehrfachbehinderung
konnen mehr als Frahk.Hirnschadigung  19.22**
Mehrfachbehinderung
mehr als Autismus 7.93"
Mehr Ricksicht auf ~ Autismus mehr als Down-Syndrom 10.80*
Geschwister nehmen Mehrfachbehinderung
mehr als Down-Syndrom 12.06**
Mehrfachbehinderung
mehr als Frihk.Hirnschadigung 18.42*
Sich schuldig gefuhlt Mehrfachbehinderung
mehr als Friahk.Hirnschadigung  19.71**
Scham wegen Autismus mehr als Frahk.Hirnschadigung 8.18*
Geschwister
Arger uber Autismus mehr als Down-Syndrom 14.13**
Geschwister

Anmerkungen. Kruskal-Wallis-Test. Frihk.= Frihkindliche. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.
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Die Geschwister von Menschen mit Autismus und mit Mehrfachbehinderungen gaben
bei einer Reihe von Items an, dass sie in ihrer Kindheit und Jugend mehr Probleme
in der Auseinandersetzung mit der Behinderung und der familiaren Situation hatten,
aber auch mehr angepasstes Verhalten auf Grund der Behinderung gegeniber dem
Geschwister gezeigt haben. Zudem aufierten sie, auch weniger Beachtung von ihren
Eltern erhalten zu haben. Nur bei einem der insgesamt acht Items - ,wollte ich wegen
des Verhaltens meiner Schwester/meines Bruders keine Freunde mit nach Hause
bringen® - resultieren keine Unterschiede zwischen den Geschwistergruppen.

Bei den beiden positiven Items existieren keine Differenzen zwischen den Gruppen.

8.1.6 Zusammenfassung

e Geschwister sehen die Menschen mit Behinderung regelmaliig. Sie geben
ihnen mehr emotionale als praktische Unterstutzung.

e Die Geschwisterbeziehung ist gepragt durch eine hohe emotionale Nahe, eine
mittlere Zufriedenheit und Effektivitat und eine geringe Belastung.

e Emotionale Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat sind hochsignifikant positiv
miteinander korreliert. Die Belastung ist bei den Schwestern hoch mit der
Effektivitat, moderat mit der Zufriedenheit, nicht jedoch mit der emotionalen
Nahe korreliert. Bei den Brudern zeigen sich keine Zusammenhange mit der
Belastung.

e Die beiden Bereiche der instrumentellen Unterstitzung korrelieren hoch
signifikant mit den vier Bereichen der Beziehungsqualitat.

e Brlider von Mannern mit Behinderung erleben weniger Zufriedenheit in ihrer
Beziehung als Bruder von Frauen mit Behinderung und als Schwestern von
Frauen und Mannern mit Behinderung. Tendenziell zeigt sich die hochste
Beziehungsqualitat bei Schwestern von Frauen mit Behinderung.

e Es zeigt sich eine signifikante positive Korrelation zwischen dem Alter der
Menschen mit Behinderung und der Belastung der Geschwister: je alter, desto
mehr Belastung.

e Unterschiede der Beziehungsqualitat und der instrumentellen Unterstutzung,
bezogen auf den Wohnort liegen nicht vor.

e Die Belastung ist bei Geschwistern von Menschen mit Mehrfachbehinderung
am hdchsten.

e Es lassen sich vier zu Grunde liegende Faktoren flr die Beziehungsqualitat
gepaart mit der instrumentellen Unterstlitzung nachweisen: ,affektive Bezie-
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hungsqualitat® (9 Items), ,Beziehungsgestaltung® (13 Items), ,Belastung®
(5 Items) und ,Organisation des alltaglichen Lebens® (4 Items).

e Geschwister berichten von wenigen negativen Erfahrungen und Auswirkungen
in der Kindheit und Jugend. Das Geschlecht (der Geschwister und der
Menschen mit Behinderung) sowie deren Wohnort haben keinen Einfluss auf
die negativen Erfahrungen. Geschwister von Frauen mit einer Behinderung
berichten von mehr Stolz auf ihr Geschwister.

e Die retroperspektiven Kindheits- und Jugenderfahrungen unterscheiden in
Abhangigkeit von der Form der Behinderung signifikant zwischen den
Geschwistergruppen. Sowohl Geschwister von Menschen mit Autismus, als
auch von Menschen mit Mehrfachbehinderung berichten von deutlich mehr
negativen Erinnerungen als Geschwister von Menschen mit Down-Syndrom
und frihkindlichen Hirnschadigungen. Bezogen auf die positiven Erinnerungen

zeigen sich keine Unterschiede.

8.2. Beziehungsgestaltung der Geschwister (Hypothesenprifende Ergebnisse)

Im Folgenden werden zuerst die Zusammenhange zwischen der Beziehungsqualitat
und der instrumentellen Unterstlitzung mit der Geschwisteranzahl Uberpruft. Zudem
wird ein maoglicher Zusammenhang der retroperspektiven Erfahrungen auf die
aktuellen Beziehungen betrachtet.

Daran anschlieBend wird der Bereich der Unterstitzung auf mogliche
Zusammenhange und Reziprozitat zwischen den Unterstutzungsgebenden
(Menschen mit Behinderung, Eltern und Geschwister) geprift. Zudem wird eine
Divergenz in der Unterstutzung fur den Menschen mit Behinderung durch die Eltern
im Vergleich zu den Geschwistern getestet. Die eingeschatzte Hilfestellung seitens
der Eltern wird mit der konkret gegebenen von den Geschwistern verglichen. Das
Kapitel schlie3t mit einer Eruierung moglicher Pradiktoren der affektiven und

instrumentellen Unterstutzung ab.

8.2.1 Geschwisteranzahl

1. Hypothese: Die Beziehungsqualitat und die instrumentelle Unterstutzung
unterscheiden sich in ihrer Hohe in Abhangigkeit von der Geschwisteranzahl.

In der Stichprobe gibt es nur drei Familien, in denen es, neben dem Menschen mit

Behinderung, ein weiteres Kind gibt. Diese Falle werden mit den Geschwistern aus
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Familien mit drei Kindern zu einer Gruppe zusammengefasst. Die Familien mit mehr
als funf Kindern werden ebenfalls als eine Gruppe behandelt.

Die Gruppen wurden mittels einer Varianzanalyse auf Unterschiede uberprift
(s. Tab. 28).

Tabelle 28: Beziehungsqualitat und instrumentelle Unterstitzung in Abhangigkeit
von der Geschwisteranzahl

2-3 4 5 und mehr
Geschwister Geschwister Geschwister E
(n=33) (n=24, (n = 35, 90.2
n® = 23) n® = 34) F2s9.2
M SD M SD M SD
Emotionale 416 .77 4.11 .90 4.21 .68 12
Verbundenheit
Zufriedenheit 367 .82 3.05" 1.12 3712 93 4.09*
Effektivitat 3.38 .94 3.03 1.09 3.37° 83 1.18?
Belastung 213" .90 1.39° 48 1.49° .81 8.33***
Beziehungs- 2.01 .59 1.70 .38 1.80 40 3.33*
haufigkeit
Gegebene 264 .94 217* 85 2.38 75 2.243
Hilfen

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitdt und der instrumen-
tellen Unterstiitzung in Abhangigkeit von der Anzahl der Geschwister. Ergebnisse der Varianzana-
lyse. Mittelwerte mit unterschiedlichen hochgestellten Zahlen unterscheiden sich signifikant (Scheffé-
Test). Hochgestellte Buchstaben verweisen auf ein abweichendes n. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.
Emotionale Verbundenheit, Zufriedenheit, Effektivitat und Belastung (1 = ,trifft nicht zu“ bis 5 = ,trifft
genau zu®). Beziehungshaufigkeit (1 = ,gar nicht® bis 5 ,taglich“), Hilfen (1 = ,nie” bis 5 ,sehr oft").

Bei den Gruppenvergleichen zeigt sich ein hochsignifikantes Ergebnis bei der
Belastung (F(90,2) = 8.33, p < .001). Die Geschwister aus den kleineren Familien
gaben am meisten Belastung an. Der Scheffé-Test belegt einen signifikanten
Unterschied bei zwei/drei versus vier Geschwistern (p < .01) und auch bei zwei/drei
versus funf und mehr Geschwistern (p <.01).

Deutlich weniger Zufriedenheit als die anderen berichteten die Geschwister aus den
»Viererkonstellationen. Signifikant nach dem Scheffé-Test ist dieses Ergebnis im
Vergleich zu funf und mehr Geschwistern (p < .05). Bei zwei/drei versus vier
Geschwistern zeigt sich eine Tendenz (p = .06) zu mehr Zufriedenheit bei weniger
Geschwistern. Keine Unterschiede zwischen den Gruppen ergeben sich bei der
Effektivitat und der emotionalen Nahe.

Bei der instrumentellen Unterstitzung zeigt sich wiederum ein Unterschied: Die
Geschwister aus den ,Zweier/Dreier-Konstellationen“ sahen die Menschen mit

Behinderung deutlich haufiger. Am wenigsten Kontakte gaben die Befragten aus den
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Viererkonstellationen an. Der Scheffé-Test belegt einen tendenziellen Unterschied
zwischen den beiden Gruppen (p =.05). Hinsichtlich der gegebenen Hilfe liegen
keine differenten Werte vor.

Insgesamt zeigen sich bei der Belastung, der Zufriedenheit und der
Beziehungshaufigkeit Unterschiede in Abhangigkeit von der Geschwisteranzahl. Die
Befragten mit nur ein oder zwei Geschwistern (inklusive des Menschen mit
Behinderung) gaben mehr Belastung, aber auch die haufigsten Kontakte an. Die
Zufriedenheit mit der Beziehung war bei den Befragten mit weiteren drei
Geschwistern am geringsten. Bei der emotionalen Nahe, der Effektivitat und den
gegeben Hilfen bilden sich keine Differenzen ab. Die Hypothese ist somit nur in
Teilen bestatigt.

2. Hypothese: Innerhalb von Geschwisterreihen geben die altesten Geschwister

a) mehr emotionale Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat, aber auch Belastung an und
b) mehr instrumentelle Hilfestellung als die jungeren Geschwister.

Zur Beantwortung dieser Hypothese wurden die Daten aus den Familien zu Grunde
gelegt, in denen mehrere Geschwister den Fragebogen beantwortet haben. Somit
liegen Angaben von 11 Geschwistertriaden vor. In allen Fallen war das Geschwister
mit Behinderung nicht das Alteste, die Geschwisteranzahl variierte zwischen
mindestens vier und maximal neun Kindern. Es wurde eine Varianzanalyse mit
Messwiederholung berechnet (s. Tab. 29).

Tabelle 29: Beziehungsqualitat und instrumentelle Unterstitzung in Abhangigkeit
von der Geschwisterposition

Alteste(r) Zweitalteste(r) Drittalteste(r)
(n=11) (n=11) (n=11) E
M SD M SD M SD 9.2
Emotionale 455" 46 4.18 95 3.76° 81  4.44*
Verbundenheit
Zufriedenheit 4.00 78 3.29 1.01 3.08 110 1.72
Effektivitat 365" .78 3.18 1.07 2.782 70 4.08
Belastung 1.34 .56 1.41 70 1.33 27 15
Beziehungs- 1.76 .28 1.71 45 1.63 .30 .35
haufigkeit
Gegebene 2.48 .74 2.02 .71 2.08 .67 1.82
Hilfen

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitdt und der instrumen-
tellen Unterstitzung in Abhangigkeit von Geschwisterposition. Ergebnisse der Varianzanalyse.
Mittelwerte mit unterschiedlichen hochgestellten Zahlen unterscheiden sich signifikant (Scheffé-Test).
*p < .05; **p < .01; ***p < .001. Emotionale Verbundenheit, Zufriedenheit, Effektivitat und Belastung
(1 = ,trifft nicht zu“ bis 5 = ,trifft genau zu“). Beziehungshaufigkeit (1 = ,gar nicht* bis 5 ,taglich“), Hilfen
(1 = ,nie“ bis 5 ,sehr oft").
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Die altesten Geschwister erreichen im Vergleich zu ihren ebenfalls befragten
jungeren Geschwistern bei allen drei positiv konnotierten Beziehungskomponenten
hohere Werte. Die emotionale Verbundenheit und die erlebte Effektivitat
unterscheiden sich in inrer Hohe signifikant (p < .05) zwischen den Altesten und den
Drittaltesten. Hinsichtlich der Belastung besteht innerhalb der Geschwisterreihen eine
gleichhohe Verteilung. Die Hypothese 2a ist nur in Teilen zu bestatigen.

Die Beziehungshaufigkeit differiert nicht zwischen den drei Geburtspositionen. Die
Hilfen wurden von den Altesten im héheren MalR als von den jingeren angegeben.

Der Unterschied ist jedoch nicht signifikant. Somit ist die Hypothese 2b abzulehnen.

8.2.2 Einfluss der Kindheits-und Jugenderfahrungen

3. Hypothese: Die Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend korrelieren mit der
Qualitat der aktuellen Geschwister-Beziehungen.

a) Ein héheres Mald an positiven Kindheits-/Jugenderfahrungen hangt mit einem
hoéheren Mal} der jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitat zusammen.

b) Ein héheres Mal’ an negativen Erfahrungen hangt mit einem niedrigeren Maf3 der
jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitat zusammen.

In Tabelle 30 sind die Korrelationen dargestellt.

Es bilden sich positive Korrelationen des Items ,Stolz empfunden zu haben® mit der
jetzigen Zufriedenheit (r = .28, p < .01) und der Einschatzung der Effektivitat der
Beziehung (r = .26, p < .05) ab. Kein Zusammenhang besteht zu der emotionalen
Nahe und den beiden Bereichen der instrumentellen Unterstitzung. Das Ausmal} der
,veranderung der sozialen Einstellung® steht in keinem Zusammenhang mit der

aktuellen Beziehungsgestaltung. Die Hypothese 3a ist somit nicht bestatigt.

Tabelle 30: Korrelationen der Beziehungsqualitdt und der instrumentellen Unter-
stitzung mit den Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend

Belas- Effek- Zufrie- Emotionale Beziehungs- Hilfen
tung tivitat denheit Nahe haufigkeit
Stolz A2 .26* 28 12 13 .20
Soziale -14 12 16 .08 .08 .05
Einstellung
Neg. Kidu. 41 -19 -17 -.44** .08 .04

Anmerkungen. Pearson Produkt-Moment Korrelationen, N = 87. neg. KiJu. = Summenscore der
negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen. *p <.05; **p < .01; ***p < .001.

Negative Erfahrungen - in der Kindheit und Jugend - stehen zum einen im Zusam-

menhang mit einer erhdhten aktuellen Belastung (r = .41, p < .01) und zum anderen
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mit einem geringeren Ausmal} an emotionaler Verbundenheit (r = -.44, p <.01). Ein
Zusammenhang mit der instrumentellen Unterstutzung besteht nicht.

Somit ist die Hypothese 3b nur zum Teil zu bestatigen.

8.2.3 Unterstiitzung

4. Hypothese: Je mehr Unterstitzung die Geschwister von ihren Eltern und den
Menschen mit Behinderung erhalten, desto mehr Hilfestellung geben sie an die
Menschen mit Behinderung.

Die Ergebnisse sind in Tabelle 31 zu ersehen.

Das Ausmal der Hilfestellung fur den Mensch mit Behinderung steht sowohl mit der
erhaltenen Unterstlitzung durch die Eltern (r = .33, p < .01) als auch durch den
Menschen mit Behinderung selbst (r = .55, p < .001) im engen Zusammenhang. Der
starkste Effekt zeigt sich bei der erhaltenen Unterstlitzung durch den Menschen mit

Behinderung. Die Hypothese ist somit bestatigt.

Tabelle 31: Korrelationen der gegebenen Hilfestellungen von den Geschwistern an
die Menschen mit Behinderung mit der erhaltenen Hilfestellung durch die
Eltern und die Menschen mit Behinderung

erhaltene gegebene Hilfen der
Unterstltzung Geschwister an Menschen
von den Menschen mit  mit Behinderung
Behinderung

erhaltene Unterstutzung

von den Eltern 382+ 330

erhaltene Unterstitzung von den

Menschen mit Behinderung 550k

Anmerkungen. Pearson Produkt-Moment Korrelationen. °N = 85; °N = 86, °N = 84. *p <.05; **p < .01;
***p < .001.

5. Hypothese: Eltern schatzen die gegebene Unterstutzung seitens der Geschwister
fur die Menschen mit Behinderung héher ein, als die real gegebene (s. Abb. 6).
Insgesamt schatzten die Eltern die Hilfestellungen in allen sieben Bereichen durch
ihre Kinder ohne Beeintrachtigung hoher ein als diese sie angaben. Bei funf der
sieben erfragten Bereiche erreicht die Differenz statistische Signifikanz.

Kein Unterschied besteht bei der Einschatzung der gemeinsam verbrachten Freizeit
und darin, einen Dienstleister zu finden. Die Hypothese ist somit groftenteils

bestatigt.
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Hilfestellung durch die Geschwister (Einschatzung der Eltern)
versus gegebene Unterstiitzung ® Eltern
3.67 3.91 .
5 353 m Geschwister
2.89 285 282 __3.07 317
o 4
S 1.97
S 3
§ 1.37
< 2
1
0
Hilfestellung Sorgen Hausarbeiten Dienstleister Finanziell Aufmunterung  Freizeit
(n®=36 (n®=35 (n®=34 (n®=35 (n®=35 (n®=36 (n®=34
n° = 82) n° = 81) n°= 82) n°= 80) n° = 82) n° = 82) n°= 82)

Abbildung 6: Mittelwerte und Standardabweichungen gegebener Hilfestellungen der Geschwister an
die Menschen mit Behinderung (Einschatzung durch die Eltern) im Vergleich zu den Angaben der
Geschwister. n° Eltern, n® Geschwister. (1 = ,nie” bis 5 = ,sehr oft*). *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die Tabelle 32 prasentiert die Ergebnisse des t-Tests auf Mittelwertsunterschiede.

Tabelle 32: t-Test der gegebenen Hilfestellungen der Geschwister an die Menschen
mit Behinderung (Einschatzung der Eltern versus der Angaben der

Geschwister)
df t

Hilfestellung 116 3.15**
Kimmern um Sorgen 114 4.56***
Hausarbeiten verrichtet 114 3.16**
Dienstleister gefunden 49.78 1.70
Finanzielle Hilfen 47.21 2.80*
Aufmunterung 116 2.02*
Freizeit verbracht 116 1.73
Gesamt 118 3.69***

Anmerkungen. t-Test fUr unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

8.2.4 Pradiktoren der Beziehungsqualitét
Zum Abschluss des Kapitels werden auf Grund der bisher dargestellten Ergebnisse
sowie theoretischer Uberlegungen (s. Kap. 3 und 4) mdgliche Pradiktoren fur die vier
Komponenten der Beziehungsqualitat erarbeitet.
Es wurden lineare schrittweise Regressionen flr die einzelnen Bereiche der

Beziehungsqualitat durchgefihrt.
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Die Geschwistergeschlechtskonstellation, der Wohnort und der Geburtsrang wurden
als Dummy-Variablen kodiert.

Als erstes folgt die Regression fur die emotionale Nahe/Verbundenheit (s. Tab. 33).

Tabelle 33: Entfernung zum Wohnort des Menschen mit Behinderung, genutzte
Angebote durch die Geschwister, negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen, gegebene Hilfen, Effektivitat und Zufriedenheit als
Pradiktoren der emotionalen Nahe

g R df F korr. df  f
R? (change)
1. Entfernung zum -20" .08 1/88 8.10*** .07 1/88
Wohnort des MmB
2. Entfernung -19** 15 2/87  7.69"* 13 1/87 6.75%
+ Angebote 33"
3. Entfernung -.08 35  3/86 15.40** .32 1/86 26.34***
+ Angebote 49%**
+ Neg. Kidu. -.58***
4. Entfernung -.04 43  4/85 15.19** .39 1/85 9.83**
+ Angebote .16
+ Neg. Kidu. -.54x**
+ Hilfen .05*
5. Entfernung -.01 .60 5/84 24.30*** .57 1/84 35.82***
+ Angebote .05
+ Neg. Kidu. -.35%**
+ Hilfen .01
+ Effektivitat A48
6. Entfernung -.03 .62 6/83 22.15*** .59 1/83  5.25%
+ Angebote -.00
+ Neg. Kidu. =31
+ Hilfen .00
+ Effektivitat 32%**
+ Zufriedenheit 22*

Anmerkungen. Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der Zunah-
me der emotionalen Nahe aus der Abnahme der Entfernung zum Wohnort, der Zunahme der genutz-
ten Angebote, der Abnahme der negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen, der Zunahme der
gegebenen Hilfen fir die Menschen mit Behinderung, der Zunahme der Effektivitat und der Zunahme
der Zufriedenheit. MmB: Menschen mit Behinderung, neg. KidJu.: Summenwert negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Es liegen sechs Faktoren vor, die 62% der Varianz der emotionalen Nahe aufklaren.
Der Wohnort erklart 8% der Varianz: Je geringer die rdumliche Entfernung zwischen
den Geschwistern (mit und ohne Behinderung) ist, desto hdher ist die emotionale
Verbundenheit. Der zweite Faktor (mit 7%) stellt das Nutzen von Angeboten durch
die Geschwister dar. Dies beinhaltet z.B. den Besuch von Selbsthilfegruppen oder
die Teilnahme an Angeboten der betreuenden Institution. Ein vermehrtes Nutzen
fihrt zu einer groReren emotionalen Nahe. Mit 20% aufgeklarter Varianz stellen die
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negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen den wirksamsten Pradiktor dar. Je
weniger negative Erfahrungen berichtet werden, desto wahrscheinlicher ist eine
groRere Nahe. Ebenfalls einen erheblichen Einfluss nimmt die nachste Variable: Je
mehr Effektivitat in der Beziehung empfunden wird, umso hoéher ist die emotionale
Bindung (17%). Ein weiterer Faktor, der 8% der Varianz erklart, bezieht sich auf die
Hilfen, die die Geschwister den Menschen mit Behinderung geben. Je mehr Hilfen
die Geschwister geben, desto besser ist ihre Beziehungsqualitat. Eine hohere

Zufriedenheit mit der Beziehung erklart nochmals 2%.
Prédiktoren der Effektivitéat

Als nachstes wird der Bereich der Effektivitdt der Geschwisterbeziehung naher
betrachtet (s. Tab. 34).

Tabelle 34: Negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, Stolz (KiJu), Beziehungs-
haufigkeit und Zufriedenheit mit der Beziehung als Pradiktoren der

Effektivitat
B R? df F korr. df f
R? (change)
1. Neg. KiJu. -.26* .07 1/87 6.18* .06 1/87
2. Neg. Kidu. -.26* .18 2/86 9.29"* 16 1/86 11.64**
+ Stolz 33
3. Neg. Kidu. =27 57 3/85 37.34*** 55 1/85 77.03***
+ Stolz 23%*
+ Bez.haufigkeit B63***
4. Neg. Kidu. -13* .74 4/84 58.89*** .73 1/84 53.69***
+ Stolz A2
+ Bez.haufigkeit 32%**
+ Zufriedenheit 56***

Anmerkungen. Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der Zunah-
me der Effektivitdt der Beziehung aus der Abnahme der negativen Kindheits- und Jugenderfahrun-
gen, der Zunahme des Stolzes (KiJu), der Zunahme der Beziehungshaufigkeit und der Zunahme der
Zufriedenheit mit der Beziehung. Neg. KiJu.: Summenwert negative Kindheits- und Jugenderfahrung-
en. Bez.haufigkeit = Beziehungshaufigkeit. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Bei der Effektivitat zeigen sich ebenfalls vier Faktoren als pradiktiv, sie klaren
insgesamt 74% der Varianz auf. Als machtigster Faktor erweist sich die aktuelle
Beziehungshaufigkeit (39%): je mehr Kontakte, desto hoher die erlebte Effektivitat.
Mit 17% aufgeklarter Varianz geht die hohere Zufriedenheit mit der Beziehung in die
Vorhersage ein. Die beiden anderen Faktoren beziehen sich auf den Einfluss der
retroperspektiven Erfahrungen: Je mehr Stolz die Geschwister auf ihre(n)
Bruder/Schwester mit Behinderung erlebt haben, desto effektiver erleben sie die
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jetzige Beziehung (11%). Je weniger negative Erfahrungen aus der Kindheit/Jugend
berichtet werden, desto besser die Pradiktion (7%).

Prédiktoren der Zufriedenheit

Die Regression flr die Zufriedenheit mit der aktuellen Beziehung schlie3t deutlich

mehr Faktoren als die vorhergehenden ein (s. Tab. 35).

Tabelle 35: Negative  Kindheits- und  Jugenderfahrungen, Stolz  (KiJu),
Beziehungshaufigkeit, Bruder-Bruder-Konstellation, gegebene Hilfen fir
den Menschen mit Behinderung, emotionale Nahe und Effektivitat der
Beziehung als Pradiktoren der Zufriedenheit

korr. f

B R? df F R? df  (change)
1. Neg. Kidu. -.25* .06 1/87 5.60* .05 1/87
2. Neg. Kidu. -.25* .15 2/86 7.60** 13 1/86  9.09**
+ Stolz .30**
3. Neg. Kidu. -.26"* 46 3/85 23.62*** .44 1/85 47.45***
+ Stolz 21
+ Bez.haufigkeit 56***
4. Neg. Kidu. -.26"* 48 4/84 19.74*** 46 1/84  4.86*
+ Stolz .19*
+ Bez.haufigkeit 56***
+ Bruder-Bruder -7
5. Neg. Kidu. -25** B2 5/83 18.06*** .49 1/83  6.35*
+ Stolz .19*
+ Bez.haufigkeit .35
+ Bruder-Bruder -.16*
+ Hilfen 29*
6. Neg. KiJu. -.05 .64 6/82 23.79*** .61 1/82 25.64***
+ Stolz .15*
+ Bez.haufigkeit 24>
+ Bruder-Bruder -.16*
+ Hilfen 15
+ Emotionale Nahe  .46***
7. Neg. Kidu. -.02 71 7/81 28.09*** .68 1/81 20.29***
+ Stolz .06
+ Bez.haufigkeit .07
+ Bruder-Bruder -.13*
+ Hilfen .09
+ Emotionale Nahe .23*
+ Effektivitat H1**

Anmerkungen. Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der Zunah-
me der Zufriedenheit mit der Beziehung aus der Abnahme der negativen Kindheits- und Jugender-
fahrungen, der Zunahme des Stolzes (KiJu), der Zunahme der Beziehungshaufigkeit, negativ bei
Bruder-Bruder-Konstellation, der Zunahme der Hilfen, der Zunahme der emotionalen Nahe und der
Zunahme der Effektivitdt der Beziehung. Neg. KiJu.: Summenwert negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen. Bez.haufigkeit = Beziehungshaufigkeit. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.
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In Bezug auf die Zufriedenheit mit der aktuellen Beziehung zeigen sich insgesamt
sieben Faktoren als pradiktiv. Die Gesamtaufklarung betragt 71%.

Der starkste Faktor ist hierbei wiederum eine hohe Beziehungshaufigkeit (31%). Eine
groRere emotionale Nahe klart 12% der Varianz auf, eine hohe erlebte Effektivitat
nochmals 7%. Die Kindheits- und Jugenderfahrungen sind ebenfalls mit zwei
Komponenten involviert, zum einen mit mehr erlebtem Stolz (9%) zum anderen mit
weniger negativen Erfahrungen (6%). Mit einer kleineren Aufklarung - aber ebenfalls
signifikant als Pradiktor - erweisen sich die gegeben Hilfen an den Menschen mit
Behinderung (4%) sowie eine Verminderung der Zufriedenheit bei der

Geschwisterkonstellation Bruder-Bruder (2%).
Prédiktoren der Belastung

Als Letztes folgt die Darstellung der Pradiktoren der erlebten Belastung durch die

Geschwisterbeziehung (s. Tab. 36).

Tabelle 36: Negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, emotionale Nahe, ADL und
Position des Altesten als Pradiktoren der Belastung

korr. f
B R? df F R? df  (change)

1. Neg. KiJu. 38 14 1/84 13.76** .13 1/84
2. Neg. Kidu. S1 21 2/83 11.23*** 19 1/83 7.63**
+ Emotionale Nahe .31**
3. Neg. KiJu. A43** 25  3/82 9.24** 23 1/82 4.35*
+ Emotionale Nahe .25*
+ ADL 21
4. Neg. Kidu 44 29  4/81 8.29*** 26 1/81 4.32*
+ Emotionale Nahe .24
+ ADL 22*
+ Altester .20*

Anmerkungen. Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der Zunah-
me der Belastung durch die Beziehung aus der Zunahme der negativen Kindheits- und Jugenderfah-
rungen, der Zunahme der emotionalen Nahe, der Zunahme des ADL und der Position des Altesten.
Neg. KiJu: Summenwert negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, ADL (Ausmaf} der taglichen
Unterstitzung). *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die Belastung kann zu 29% durch die mittels des Fragebogens erfassten Bereiche
vorhergesagt werden. Der machtigste Faktor ist mit 14% das Vorhandensein von
negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen. 7% der Varianz erklart eine gréflere
emotionale Nahe. 4% werden durch das Vorhandensein von Einschrankungen im

alltaglichen Leben und der Notwendigkeit einer Unterstitzung der Menschen mit
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Behinderung erklart. Zudem liegt eine hdhere Belastung bei den altesten

Geschwistern (4%) innerhalb der Familien vor.

8.2.6 Zusammenfassung

e Geschwister in kleineren Familien geben mehr Belastung fur ihr eigenes
Leben an und sehen ihre/n Bruder/Schwester mit Behinderung haufiger. Die
Effektivitat und emotionale Verbundenheit sowie die gegebenen Hilfen sind in
kleineren und groReren Familien gleich stark ausgepragt. Die geringste
Zufriedenheit mit der Beziehung liegt in den Familien mit vier Geschwistern
VOr.

e Innerhalb der Geschwisterreihen geben die Altesten mehr emotionale
Verbundenheit, Zufriedenheit und Effektivitdt an als jungere Geschwister. In
Bezug auf die instrumentelle Unterstutzung bilden sich keine Unterschiede ab.

e Die Erfahrungen in der Kindheit und Jugend haben in bestimmten Aspekten
eine Auswirkung auf die aktuelle Qualitat. ,Stolz empfunden zu haben® steht
im Zusammenhang mit mehr Zufriedenheit und Effektivitat, mehr negative
Erfahrungen korrelieren mit mehr Belastung und weniger emotionaler Nahe in
der Geschwisterbeziehung.

e Die gegebenen Hilfestellungen durch die Geschwister stehen in einem
deutlichen Zusammenhang mit der erhaltenen Unterstutzung durch Eltern und
vor allem mit der der Menschen mit Behinderungen.

e Eltern schatzen in funf der sieben Bereiche die Unterstlitzung, die ihre Kinder
an die Menschen mit Behinderung geben signifikant hoher ein, als sie real
gegeben wird.

e Die Pradiktoren fir die aktuelle Beziehungsqualitat sind vielschichtig. Fir die
emotionale Nahe zeigen sich grélkere Wohnortnahe, mehr Nutzen von
Angeboten seitens der Geschwister, weniger negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen, mehr Hilfestellungen fur die Menschen mit Behinderung
sowie mehr empfundene Effektivitat und Zufriedenheit mit der Beziehung als
aussagekraftig.

Far die Effektivitat sind es weniger negative Kindheits- und
Jugenderfahrungen, mehr Stolz auf das Geschwister sowie mehr aktuelle
Beziehungshaufigkeit und die hohere Zufriedenheit mit der Beziehung.
Hinsichtlich der Zufriedenheit spielen ebenfalls weniger negative Kindheits-

und Jugenderfahrungen, mehr Stolz auf das Geschwister sowie mehr aktuelle
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Beziehungshaufigkeit eine Rolle. Hinzu kommen noch mehr Hilfen fir die
Menschen mit Behinderung sowie die hohere emotionale Verbundenheit, die
hohere Effektivitat in der Beziehung und (als Negativfaktor) die
Geschwisterkonstellation (Bruder/Bruder). Pradiktiv fur die Belastung zeigen
sich mehr negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, weniger emotionale
Verbundenheit, das hohere Ausmall der taglichen Unterstutzung und die

Position des/r Altesten.

8.3 Stand der Planung der Zukunft aus Sicht der Geschwister
(Deskriptive Ergebnisse)

Der Stand der Planung in den Familien (aus Sicht der Geschwister) wurde mittels 10
Fragen eruiert. Sechs Items beinhalten konkrete Fragen bezogen auf den Stand der
Planungen innerhalb der Familien (z.B. Diskussion bezlglich der zuklnftigen
Wohnform oder der gesetzlichen Betreuung). Weitere vier Fragen klaren auf, mit
wem die Planungen bislang besprochen worden sind. Dies beinhaltet, ob die
Planungen fur die Zukunft bereits mit den befragten Geschwistern, den Menschen
mit Behinderung, den Verwandten und der betreuenden Einrichtung erortert wurden.
Nachfolgend werden der Stand der Absprachen innerhalb der Familien und deren
Beteiligte dargestellt. Zudem wird die Absprache der Geschwister miteinander
prasentiert. Daran anschlieBend werden die Uberlegungen bezliglich des potentiellen
Wohnortes der Menschen mit Behinderung in der Zukunft beleuchtet und mdgliche
Ressourcen fir die Geschwister herausgearbeitet.

Einen zweiten Schwerpunkt stellt die Verantwortungsiubernahme durch die
Geschwister in der Zukunft dar. Auf deskriptiver Ebene erfolgt zuerst die Darstellung
der aktuellen Bereitschaft der Geschwister, unterschiedliche Aufgaben in der Zukunft
zu Ubernehmen. Zudem werden aktuelle Stressoren der Geschwister dargestellt und
mit denen der Eltern verglichen. Das Ausmal} der Sorgen der Geschwister und Eltern

bezuglich der Zukunft wird prasentiert.

8.3.1 Absprachen und deren Beteiligte hinsichtlich der Zukunft
Als erstes erfolgt die Darstellung (s. Abb. 7), welche Absprachen hinsichtlich der
Zukunft der Menschen mit Behinderung zum aktuellen Zeitpunkt in den Familien (z.B.
mit Partnern oder anderen Geschwistern) bestehen und wie hieran die Beteiligung

sowohl der befragten Geschwister als auch der Menschen mit Behinderung ist.
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Absprachen hinsichtlich der Zukunft in den Familien
100 m innerhalb der Familie
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Abbildung 7: Prozent (Ja-Antworten) der erfolgten Absprachen innerhalb der Familien, unter Einbezug
der Geschwister und der Menschen mit Behinderung, MmB = Menschen mit Behinderung.

Laut Aussagen der Geschwister ist die Planung des zukilnftigen
Wohnortes/Wohnform der Menschen mit Behinderung die Frage, - die ihres
Wissensstandes nach - bislang am haufigsten sowohl innerhalb der Familien
(64.8%), mit ihnen direkt (39.8%) und auch mit den Menschen mit Behinderung
(26.1%) besprochen worden ist. In Uber der Halfte der Familien (54.5%) ist ein
gesetzlicher Betreuer eingesetzt bzw. die Uberlegung thematisiert worden. Ebenfalls
in etwa der Halfte der Familien (52.3%) ist diskutiert worden, wer die Betreuung nach
dem Tod der Eltern Ubernimmt. Die Beantragung staatlicher Unterstitzung, der
Einbezug eines Rechtsberaters und die Uberlegungen hinsichtlich eines
Testamentes haben sich ohne eine wesentliche Beteiligung der Geschwister
vollzogen und mit kaum nennenswerter Absprache mit den betroffenen Menschen

mit Behinderung selbst.

Es wurde erfragt, mit wem die Zukunftsplanungen bislang besprochen worden sind.
Diese Frage ist generell formuliert und schliel3t somit alle Fragen zu den konkreten
Planungen (s. Abb. 7) mit ein. Bezogen auf ihre eigene Person bejahten 63% der
Geschwister eine Absprache mit den Eltern. Die Kenntnis Uber eine Absprache
(innerhalb der Familien) mit dem Menschen mit Behinderung gaben 37% an, die
eigene Beteiligung sinkt hierbei auf 14.1%. Absprachen mit anderen Verwandten
sind in 19.6% der Familien erfolgt und in 34.8% der Falle mit der betreuenden

Einrichtung.
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8.3.2 Absprachen bei mehreren Geschwistern

Die Geschwister wurden mit einem weiteren Item nach ihrem Kenntnisstand
bezlglich einer erfolgten Absprache der Zukunftsplane durch die Eltern mit weiteren
Geschwistern gefragt. Mehr als die Halfte der Geschwister (54.3%) aul3erte, dass die
Eltern die Plane mit den anderen besprochen hatten, 19.6% negierten die Aussage
und 17.4% gaben ,weil} ich nicht” an.

Im Folgenden werden die Absprachen der Geschwister miteinander weitergehend
betrachtet (s. Abb. 8).

Zukunftabsprachen zwischen den Geschwistern

5
gu
5 4
K
% 2
<1
0
gemeinsame Spannungen Meinungsgleichheit Konflikte
Diskussionen (n=84) (n=284) (n=83)
(n=284)

Abbildung 8: Mittelwerte und Standardabweichungen der Absprachen hinsichtlich der Zukunft
zwischen den Geschwistern (1 = ,trifft nicht zu“ bis 5 = ,trifft genau zu®).

Die Geschwister haben bereits in einem mittleren Male (,trifft eher zu®) Uber die
Pflege und Betreuung diskutiert und waren hierbei eher gleicher Meinung. Sie hatten
wenige Spannungen bezogen auf die potentiellen Verantwortungsbereiche in der
Zukunft und gaben wenig Konflikte bezogen auf die Art, das Geschwister zu
betreuen/pflegen an.

Es bestehen weder hinsichtlich des Geschlechts der Geschwister, noch des
Geschlechts und des Wohnortes der Menschen mit Behinderung Unterschiede

zwischen den jeweiligen Gruppen (s. Anhang A8).

8.3.3 Bereitschaft zur Ubernahme potentieller Verantwortung in der Zukunft
Im Folgenden wird die Bereitschaft der Geschwister zur Ubernahme potentieller
Aufgaben in der Zukunft dargestellt (s. Abb. 9).
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Bereitschaft zur Ubernahme potentieller Aufgaben in der
Zukunft
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Abbildung 9: Prozentangaben der Bereitschaft zur Ubernahme potentieller Aufgaben in der Zukunft.
Mehrfachnennungen.

Wenn ihre Eltern aufgrund des eigenen Alters, Krankheit oder im Falle ihres Todes
die Verantwortung flir den Menschen mit Behinderung nicht mehr gewahrleisten
konnen, kann sich etwa die Halfte der Befragten vorstellen, gesetzlicher Betreuer
(48.8%) und/oder Vermogensverwalter (48.3%) zu werden, etwas weniger (42.5%)
hauptsachliche Pflege-/Betreuungsperson. Wenn Geschwister sich vorstellen kénnen

bestimmte Aufgaben zu Ubernehmen, sind es haufig mehrere Aufgaben gleichzeitig.

8.3.4 Stressoren im Hinblick auf die Zukunftsplanung
Das Ausmal der Sorge, bezogen auf die Zukunft der Menschen mit Behinderung
wurde mit einem Item abgefragt. Die Eltern aullerten deutlich mehr Sorgen
(M=3.85, SD = 1.20) als die erwachsenen Geschwister (M = 3.11, SD = 1.13);
t(143) = 3.71, p < .001. Welche Stressoren spielen bei der Planung der Zukunft eine
Rolle (s. Abb. 10)?
Insgesamt schatzten die Geschwister die Auswirkungen unterschiedlicher Stressoren
auf ihre Planung der Zukunft als gering ein.
Am meisten konnte es ihnen die aktuelle eigene Arbeitsbelastung erschweren, sich in
Zukunft um ihren Bruder/ihre Schwester mit Behinderung zu kimmern. Gefolgt wird
dies von der zeitlichen Anforderung durch die eigene Familie. Gesundheitliche
Faktoren sowie behinderungsspezifische Auspragungen spielen eine untergeordnete
Rolle.
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Aktuelle Stressoren der Geschwister
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Abbildung 10: Mittelwerte und Standardabweichungen der aktuellen Stressoren bezogen auf die
Verantwortungsiibernahme in der Zukunft aus Sicht der Geschwister. Arbeit = Arbeitsbelastungen;
MmB = Mensch mit Behinderung; Finanzen = Finanzielle Belastung; Wissen = mangelndes Wissen
Uber Probleme des MmB; Verhalten = ablehnende Gefiihle wegen Verhaltensauffalligkeit des MmB;
Zeit (Fam.) = zeitliche Anforderungen eigener Familie; Partner = Partner ist gegen Betreuung. 1 = ,gar
nicht“ bis 4 = ,sehr*.

Weder das Geschlecht der befragten Geschwister, noch das der Menschen mit
Behinderung zeigen einen moderierenden Einfluss (vgl. Anhang A9+10).

Wenn die Menschen mit Behinderung noch bei ihren Eltern/Geschwistern leben
(M=2.58, SD = 1.13) wurde die Gesundheit der Menschen mit Behinderung als
grolerer Stressfaktor angesehen, als bei einem externen Wohnort (M = 1.79,
SD =1.04; t(80) = 3.23, p < .01).

Im Folgenden werden die Stressoren seitens der Eltern, die es ihnen in der Zukunft
erschweren koénnten, die Verantwortung fur ihre Kinder mit Behinderung weiterhin zu

tragen, mit denen der Geschwister verglichen.

Tabelle 37: Unterschiede hinsichtlich der aktuellen Stressoren zwischen den Eltern
und den Geschwistern
Eltern Geschwister
n M SD n M SD df t
Arbeitsbelastungen 51 2.06 1.09 86 295 97 135 5.00***

Eigene Gesundheit 52 2.88 1.02 84 163 .84 134 7.74**

Gesundheit des 52 258 1.04 82 226 115 132 1.63
Mmb
Gesundheit 52 1.88 1.08 85 201 117 135 .64

Familienmitglied

Entfernung zum 51 1.61 1.02 88 225 1.28 123.6 3.25*
Wohnort

Finanzielle 51 1.86 1.02 85 1.81 1.03 134 .28

Belastung
Anmerkungen. Anzahl, Mittelwerte und Standardabweichungen, t-Test flir unabhangige Stichproben.
MmB = Mensch mit Behinderung. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.
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Der Elternfragebogen beinhaltete nur die ersten 6 Items des Geschwisterfrage-
bogens, somit werden auch nur diese im Vergleich dargestellt (s. Tab. 37).

Die Geschwister nannten haufiger mehr Arbeitsbelastungen (t (135) = 5.00, p < .001)
als potentielle Erschwernisquellen. Zudem geben sie die raumliche Entfernung als
moglichen Stressor in einem hoheren Mal} an (t (123.6) = 3.25, p <.01).

GroRere Bedeutsamkeit fur die Eltern - im Gegensatz zu den Geschwistern - haben
die eigenen gesundheitlichen Probleme (t (134) = 7.74, p < .001).

8.4 Stand der Planung der Zukunft aus Sicht der Geschwister
(Hypothesenprufende Ergebnisse)

Die Planung der Zukunft wird von drei Hauptakteuren bestimmt. Die nachsten
Darstellungen prasentieren die unterschiedlichen Einflussfaktoren seitens der
Geschwister, der Menschen mit Behinderung und der Eltern.

Im Folgenden werden zuerst unabhangige Faktoren, die gut zu untersuchen und zu
kontrollieren sind, auf ihren Einfluss auf die Zukunftsplanung Uberpruft. Die
Uberprifung erfolgte in zwei Schritten. Zuerst wurde mittels einer Kovarianzanalyse
der tatsachliche Einfluss eruiert (s. Tab. 38). Im zweiten Schritt wurden dann die
Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen getestet (s. Tab. 39).

AnschlieRend wird die Bereitschaft zur Verantwortungsubernahme in Abhangigkeit
von dem Geschlecht und dem Alter der Geschwister und der Menschen mit
Behinderung betrachtet. Danach wird der Zusammenhang zwischen den aktuellen
Absprachen und der generellen Bereitschaft zur Ubernahme von Verantwortung in
der Zukunft Uberpruft. Das Kapitel schliet mit einer Pradiktion der

Verantwortungsubernahme seitens der Geschwister ab.

8.4.1 Faktoren auf Seiten der Geschwister

6. und 7. Hypothese: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen
und es sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) als in gro3eren Familien.
b) bei alteren Geschwistern als bei mittleren oder jliingeren.

c) bei Schwestern als bei Brudern von Menschen mit Behinderung.

8.4.2 Faktoren auf Seiten der Menschen mit Behinderung

8. und 9. Hypothese: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen und es sind
mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in den Familien von Frauen als in Familien von Mannern mit einer Behinderung.

b) in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause wohnen
als bei denen, die zu Hause wohnen.

c) umso alter die Menschen mit Behinderung sind.
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10. Hypothese: Die Anzahl der Absprachen und der Beteiligten differieren in
Abhangigkeit
a) von der Art der Behinderung und b) von der Hohe der Einschrankungen.

Um den Einfluss der unterschiedlichen Variablen gleichzeitig zu Uberprifen wurde
eine multivariate Kovarianzanalyse (s. Tab. 38) durchgefuhrt. Hierbei gibt es zwei
unabhangige Variablen. Die erste Variable ist die Planung der Zukunft innerhalb der
Familien. Diese bildet sich aus der Summe der bereits besprochenen Bereiche
(Rechtsberater, Wohnform, gesetzlicher Betreuer, staatliche Unterstitzung,
Betreuung nach dem Tod der Eltern und Testament). Zweitens wird die Variable
Beteiligte an der Zukunftsplanung Uberpruft, d.h. wie viele Instanzen (Geschwister,
Menschen mit Behinderung, Verwandte und betreuende Institution) bereits mit der
Zukunftsplanung vertraut sind.

Als feste Faktoren wurden folgende einbezogen: die Anzahl der Geschwister, der
Geburtsrang und das Geschlecht der Geschwister, das Geschlecht der Menschen
mit Behinderung, die Form ihrer Behinderung und ihr aktueller Wohnort. Die Anzahl
der Geschwister wurde inklusive der Menschen mit Behinderung bestimmt. Bei dem
Geburtsrang wurden die Kategorien ,mittlere(r)* und ,mittlere(r) von vielen® zu einer
Auspragung zusammengefasst. Bezlglich des Wohnortes wurden alle Menschen mit
Behinderung, die nicht bei ihren Eltern oder Geschwistern wohnen,
zusammengefasst. Diese Gruppe wird im Folgenden als ,Extern“ bezeichnet. Als
Kovariaten gehen das Alter der Menschen mit Behinderung und die Auspragung ihrer
Einschrankungen (Summenwert moglicher Beeintrachtigungen durch Spastiken, eine
eingeschrankte Mobilitdt und Kognition, sowie sprachliche- und Verhaltens-

auffalligkeiten) in die Berechnung mit ein.

Planung der Zukunft

Eine 3 (Geschwisteranzahl) x 3 (Geburtsrang) x 2 (Geschlecht des Menschen mit
Behinderung) x 5 (Behinderungsform) x 2 (Geschlecht des Geschwisters) x 2
(Wohnort) - faktorielle Kovarianzanalyse mit den Kovariaten Alter der Menschen mit
Behinderung und Auspragung der Einschrankungen der Menschen mit Behinderung
erbringt folgende Ergebnisse: Es liegt ein Haupteffekt flir den Faktor
Geschwisteranzahl (F (2,70) = 6.71, p < .01, n? = .44) vor. Alle anderen Faktoren

haben keinen signifikanten Einfluss. Samtliche Interaktionseffekte sind ebenfalls
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nicht signifikant. In der Tabelle 38 sind deshalb nur die Interaktionen des Faktors
Geschwisteranzahl aufgefuhrt.

Tabelle 38: Ergebnisse der multivariaten Kovarianzanalyse zum Stand der Planung
der Zukunft und der Anzahl der daran Beteiligten

Planung der Anzahl der

Zukunft Beteiligten
Effekt a |F | F i
Alter des Menschen mit Behinderung 70,1 3.86 19 477 .22
Einschrankungen 70,1 .02 .00 .67 .04
Geschwisteranzahl 70,2 |6.71* 44 .03 .00
Geburtsrang 70,2 | 3.12 27 1.64 .09

Geschlecht des Menschen mit 70,1 1.80 10 2.03 A1
Behinderung

Form der Behinderung 70,4 | 240 .36 1.42 .25
Geschlecht des Geschwisters 70,1 217 1 6.63* .28
Wohnort 70,1 2.03 11 4.35 .20
Geschwisteranzahl x Geburtsrang 70,4 1.41 .25
Geschwisteranzahl x Geschlecht des 70,2 .01 .00

Menschen mit Behinderung

Geschwisteranzahl x Form der 70,2 .09 .01
Behinderung

Geschwisteranzahl x Geschlecht des 70,1 2.33 12
Geschwisters

Anmerkungen. Multivariate Kovarianzanalyse, N = 92. R-Quadrat (Planung der Zukunft) = .87
(korrigiertes R-Quadrat = .35). R-Quadrat (Anzahl der Beteiligten) = .80 (korrigiertes R-Quad-
rat = -.02). *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die Geschwisteranzahl hat den grof3ten Einfluss auf den Planungsstand (44%
Varianzaufklarung). Ebenfalls einen deutlichen (jedoch nicht signifikanten) Einfluss
nehmen die Form der Behinderung (36% Varianzaufklarung), sowie der Geburtsrang
(27%) und die Interaktion zwischen Geschwisteranzahl und Geburtsrang (25%).
Dieses Modell klart insgesamt 87% der Varianz auf, korrigiert allerdings nur noch
35%.

Anzahl der Beteiligten

Es zeigt sich ein Haupteffekt flr den Faktor Geschlecht des befragten Geschwisters
(F (1,70) = 6.63, p < .05, n? = .28). Zudem besteht ein Haupteffekt fiir die Kovariate
Alter des Menschen mit Behinderung (F (1,70) = 4.77, p < .05, n? = .22). Eine
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geringere Aufklarung (nicht signifikant) von 25% liegt in der Form der Behinderung
und 20% der Varianzaufklarung erfolgen durch den Faktor Wohnort. Keiner der
Interaktionseffekte ist signifikant. Insgesamt erklart das Modell 80% der Varianz,
korrigiert allerdings - 2%. Im nachsten Schritt werden die Mittelwerte post-hoc auf
Unterschiede Uberprift (s. Tab. 39). Dies vollzieht sich auf Grundlage des Scheffé-
Tests (p <.05).

Planung der Zukunft

In den Familien mit 2 oder 3 Geschwistern wurden von den Befragten signifikant
(p <.01) mehr Planungen bezuglich der Zukunft berichtet, als von Befragten aus den
groBen Familien (5 und mehr Geschwister). Die gleiche Signifikanz zeigt sich im
Vergleich der Geschwister aus Familien mit 4 Kindern im Gegensatz zu den grof3en
Familien (p < .01). Die altesten Kinder gaben mehr Planungen an als die mittleren
Kinder (p < .05). Bezogen auf die Behinderungsform ergeben sich eine Reihe von
Unterschieden: In den Familien der Menschen mit Autismus besteht ein hoherer
Planungsstand als in den Familien mit Menschen mit Down-Syndrom und mit einer
Mehrfachbehinderung. Zudem liegt hier ein tendenzieller Unterschied (p = .07) zu
den Familien mit Menschen mit einer fruhkindlichen Hirnschadigung vor. Des
Weiteren existiert in den Familien der Menschen mit einer frahkindlichen
Hirnschadigung mehr Planung als in denen der Menschen mit einer
Mehrfachbehinderung (p < .05). In den Familien, in denen der Mensch mit
Behinderung nicht mehr zu Hause wohnt, gibt es ebenfalls mehr Planungen (p < .05).
Keine Unterschiede in den Mittelwerten zeigen sich in Abhangigkeit vom Geschlecht
der Befragten sowie der Menschen mit Behinderung.

Anzahl der Beteiligten

In den groRen Familien gaben die Befragten weniger Absprachen (mit ihnen, den
Menschen mit Behinderung, Verwandten oder der Einrichtung) an, als in den
Familien mit 4 Kindern (p < .05) und tendenziell (p = .08) weniger als in den Familien
mit 2 oder 3 Kindern.

In den Familien von Menschen mit Autismus waren mehr Personen an den
Absprachen beteiligt als in Familien mit Menschen mit Down-Syndrom (p < .05),
frihkindlicher Hirnschadigung (p < .05) und Mehrfachbehinderungen (p < .01).
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Tabelle 39: Mittelwertsunterschiede der Subgruppen (Geschwisteranzahl, Geburts-
rang, Geschlecht des Menschen mit Behinderung und der Geschwister,
Behinderungsform und Wohnort) in Bezug auf ihren Einfluss auf die
Planung der Zukunft und die Anzahl der Beteiligten

Planung der Anzahl der
Zukunft Beteiligten
M SD F M SD F

Geschwisteranzahl 11.01** .92

2 - 3 Geschwister  3.52" 29 1.78 27

n=32

4 Geschwister 3.67"7 .38 2.08" .35

n=23

5+ Geschwister 1.77% .31 1.06% 28

n =33
Geburtsrang 2.46 1.01

Jungster, n =18 3.11 40 1.92 37

Mittlerer, n = 39 2.50" .30 1.35 27

Altester, n = 31 3.45% .30 1.74 .28
Geschlecht des Menschen 1.61 2.03
mit Behinderung

Schwester, n =41 2.75 .28 1.36 .25

Bruder, n = 47 3.31 29 1.93 27
Behinderungsform 2.91 3.15*

Down-Syndrom 2.97" .38 1.60" .35

n=22

Autismus 45773 62 3.22?%% 57

n=8

Frihkindliche Hirn- 3.25% .30 1.55% .28

schadigung, n = 33

Mehrfachbehin- 2.03% 41 1.03% .38

derung, n =23

Andere 3.51 1.13 2.91 1.04

n=2
Geschlecht des 413 2.35
Geschwisters

Schwester, n =59 3.31 .23 1.85 .21

Bruder, n = 29 2.50 .31 1.24 28
Wohnort 5.01* 11.60**

Elternhaus 2.66" 23 1.12"" 22

n =53

Extern 3.48% 28 2.28%" 26

n =35

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der einflussnehmenden Faktoren auf die
Planung der Zukunft und die Anzahl der Beteiligten. Ergebnisse der Varianzanalyse. Mittelwerte mit
unterschiedlichen hochgestellten Zahlen unterscheiden sich signifikant (Scheffé-Test). *p < .05; **p <
.01; ***p < .001.
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Als noch sehr signifikant (p < .01) erweist sich auch mehr Beteiligung an den
Absprachen bei den Menschen, die extern wohnen, im Vergleich zu denen, die noch
im Elternhaus wohnen.

Keine Unterschiede zeigen sich wiederum hinsichtlich des Geschlechts der
Menschen mit Behinderung. Auch der Geburtsrang steht in keinem Zusammenhang
zu der Anzahl der Absprachebeteiligten.

Die Aussage bezogen auf die aufgestellten Hypothesen erfolgt innerhalb der

Diskussion.

8.4.3 Faktoren auf Seiten der Mlitter
Es werden mogliche Einflussfaktoren seitens der Mutter betrachtet.
11. Hypothese: Es besteht ein linearer Zusammenhang zwischen der Anzahl der
Planungen und ihrer Beteiligten und dem Alter der Mutter.
Die Korrelation (Pearson) zeigt einen Zusammenhang von r = .03, p > .05 zwischen
dem Alter der Mitter und den bisher erfolgten Absprachen (n = 84). Der
Zusammenhang zu der Anzahl der Beteiligten betragt r = .04, p > .05 (n = 83). Es

zeigt sich kein Zusammenhang. Die Hypothese ist somit zu verwerfen.

12. Hypothese: Die Anzahl der Planungen und ihrer Beteiligten unterscheidet sich in
Abhangigkeit von dem Gesundheitszustand der Mutter.

Der aktuelle Gesundheitszustand der Mutter wurde durch eine Einschatzung seitens
der Geschwister erhoben (s. Tab. 40). Die Antwortkategorien ,sehr schlechte
Gesundheit® und ,schlechte Gesundheit® wurden zusammengefasst, ebenso die
beiden Kategorien ,sehr gute® und ,gute Gesundheit".

Es zeigen sich in drei Bereichen der bisher erfolgten Absprachen signifikante

Divergenzen, am deutlichsten bei der Frage nach dem passenden Wohnort

(x*(2) = 10.78, p < .01), dann folgend in Bezug auf den Rechtsberater (y*(2) = 8.69,
p < .05) und den gesetzlichen Betreuer (}*(2) = 6.28, p < .05).

Die Beteiligung an den Zukunftsdiskussionen belegt Unterschiede bei den
Absprachen zwischen Eltern und Geschwistern sowie bei der familiaren Absprache

mit Verwandten.
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Tabelle 40: Planungen innerhalb der Familien in Abhangigkeit von der Beurteilung
des Gesundheitszustandes der Mutter durch die Geschwister

Schlechte Mittelmalige Gute
Gesundheit Gesundheit Gesundheit

(n =20) (n=35) (n =20) Xz
n md % md % md % (df = 2)
GS

Rechtsberater 82 1 15.8 1 29.4 - 55.2 8.69*
Wohnform 81 1 42 1 2 57.6 - 86.2 10.78**
gesetzlicher 81 1 63.2 2 36.4 - 65.5 6.28*
Betreuer
staatliche 81 1 36.8 2 48.5 - 44 .8 .67
Unterstutzung
Betreuung 79 1 632 3 40.6 1 50.0 243
(Tod)
Testament 81 1 105 2 3.0 - 20.7 4.88
Absprache 80 1 684 3 43.8 - 759 7.15%
Geschwister
Absprache 81 1 526 2 24.2 - 448 494
MmB
Absprache 78 2 389 4 6.5 - 24 .1 7.72%
Verwandte
Absprache 81 1 36.8 2 24.2 - 414 218
Vituswerk

Anmerkungen. Anzahl und Prozent der erfolgten Absprachen und der Beteiligten innerhalb der
Familien in Abhangigkeit von der Gesundheit der Mutter. Kruskal-Wallis-Test. GS = Geschwister, md =
missing data. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die gefundenen Unterschiede werden weiter differenziert und die signifikanten
Ergebnisse dargestellt.
In den Familien, in denen ein guter Gesundheitszustand der Mutter berichtet wurde:

(1) ist bislang haufiger ein Rechtsberater aufgesucht worden, als in den Familien,
in denen die Gesundheit der Miitter als schlecht (y*(1) = 7.45, p < .01, Power
.79), oder als mittelmalig eingeschatzt wurde (X2(1) = 429, p < .05,
Power .54).

(2) sind haufiger Uberlegungen in Bezug auf den Wohnort besprochen worden,

als in den Familien der Mutter mit einer schlechten Gesundheit (x2(1) =10.39,
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p < .01, Power .90) als auch bei einer mittelmaRigen Gesundheit (x*(1) = 6.14,
p < .05, Power .70).
(3) ist haufiger die Frage nach dem gesetzlichen Betreuer besprochen

(x*(1)=5.25, p < .05, Power .63) und die eines moglichen Testaments
(x’(1)=6.01, p < .05, Power .69), als bei Mittern mit mittelmaRiger
Gesundheit

(4) gab es haufiger Absprachen zwischen den Eltern und Geschwistern, als bei

Muttern mit einer mittelmaligen Gesundheit (X2(1)= 6.49, p < .05, Power .72).

In den Familien der Mitter mit einer schlechten Gesundheit gab es mehr Absprachen
mit den Menschen mit Behinderung (x*(1) = 4.29, p < .05, Power .54) und auch mit
den Verwandten als bei einem mittelméRigen Status (}*(1) = 7.99, p < .01,
Power .81).

Die Summenwerte unterstreichen die obigen Ergebnisse. Die meisten Absprachen
liegen in den Familien mit Muttern mit einer guten Gesundheit vor (M = 3.34,
SD = 1.68), gefolgt von den Mduttern mit einer schlechten Gesundheit (M = 2.32,
SD = 1.64) und denen mit einer mittelmaligen Gesundheit (M = 2.15, SD = 1.97).
Die ANOVA verweist auf eine Signifikanz (F (79,2) = 3.81, p < .05). Im Post-hoc-
Vergleich findet sich eine signifikante Differenz zwischen den Miuittern mit einer
mittelmaligen und einer guten Gesundheit (p < .05).

Die Anzahl der Beteiligten ist ebenfalls bei einer mittelmaRigen Gesundheit der
Mutter am niedrigsten (M = .97, SD = 1.16). Bei der Gruppe der Mutter mit einer
schlechten Gesundheit (M = 1.95, SD = 1.47) ist die Anzahl vergleichbar mit denen,
mit einer guten Gesundheit (M = 1.86, SD = 1.43). Hierbei liegt der Wert in der
ANOVA bei F (78,2) = 4.72, p < .05. Sowohl die Gruppe der Familien mit Mittern mit
einer guten Gesundheit, als auch mit einer schlechten Gesundheit divergieren beide
signifikant (p < .05) von der Gruppe der Mutter mittlerer Gesundheit. Die Hypothese

ist somit belegt.

8.4.4 Préadiktoren der Zukunftsplanung
Mittels Regressionsanalyse wurde untersucht, welche Pradiktoren sich fir die
Zukunftsplanung aufzeigen lassen. Hierbei wurde als abhangige Variable der
Planungsstand (bezogen auf die 6 Bereiche, s. Abb. 7) innerhalb der Familien plus

der Anzahl der Beteiligten gewahlt.
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Auf Grund theoretischer Uberlegungen und den bisher dargestellten Ergebnissen
wurden Variablen aus den Bereichen der Beziehungsqualitat, deren Quantitat, der
Hilfestellungen fur den Menschen mit Behinderung sowie von ihm erhaltene
Unterstutzung in die Berechnungen einbezogen. Zudem wurden Pradiktoren aus
dem Bereich des Geschlechtes, des Wohnortes, der Geschwisteranzahl sowie
familienimmanente Faktoren, wie die Geburtsposition und die Geschlechter-
konstellation (beide dummykodiert) gepruft. Auf Seite des Einflusses der
Behinderung wurde der tagliche Bedarf an Hilfestellungen (ADL) einbezogen.

Seitens des Einflusses der Mutter wurde deren Gesundheit (s. Tab. 41) Gberpruft.

Tabelle 41: Geschwisteranzahl, Geburtsposition (Alteste(r)), Wohnort (Wohnheim),
ADL, Alter des Menschen mit Behinderung, Zufriedenheit mit der
Geschwisterbeziehung und Geschwisterkonstellation (Bruder/Schwester)
als Pradiktoren der Zukunftsplanung

B R df F korr.  df f
R? (change)
1. Geschwisteranzahl -28* .08 1/82 6.96* .07 1/82 6.96*

2. Geschwisteranzahl -24* 16 2/81 7.47* A4 1/81 7.43*

+ Alteste(r) 28**

3. Geschwisteranzahl -17 25 3/80 8.92** 22 1/80 10.15*
+ Alteste(r) 29**

+ Wohnheim 32**

4. Geschwisteranzahl + -.20 28 4/79 7.55** 24 1/79 2.81
Alteste(r) 28**

+ Wohnheim .25%

+ ADL -.18

5. Geschwisteranzahl -22* 30 5/78 6.83** 26 1/78 3.14
+ Alteste(r) .25*

+ Wohnheim 25*

+ ADL -.16

+ Alter MmB A7

6. Geschwisteranzahl -24* 35 6/77 6.81** 30 1/77 4.97*
+ Alteste(r) 22*

+ Wohnheim 24*

+ ADL -.20

+ Alter MmB 19*
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+ Zufriedenheit 21*

7. Geschwisteranzahl -24* 39 7/76 6.90™* 33 1/76 5.23*
+ Alteste(r) 27

+ Wohnheim 28

+ ADL -.20*

+ Alter MmB 23*

+ Zufriedenheit .20*

+ Bruder/Schwester -.22%

Anmerkungen. Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der
Zukunftsplanung aus der Abnahme der Geschwisteranzahl, der Position des/r Alteste(r), des Wohnens
im Wohnheim, der Abnahme des ADL, der Zunahme des Alters des MmB, der Zunahme der
Zufriedenheit mit der Beziehung und der Abnahme bei der Konstellation (Bruder/Schwester). ADL =
Ausmal der taglichen Unterstitzung, MmB = Mensch mit Behinderung. *p < .05; **p < .01; ***p <
.001.

Dies sind im Rahmen der vorliegenden Untersuchung die Faktoren, die vorrangig bei
den befragten Geschwistern als Pradiktoren fur den Stand der konkreten Planung
bestehen. Die sieben Faktoren erklaren zusammen 39% der Varianz. Eine hdhere
Beteiligung an der Zukunftsplanung durch die Geschwister erklart sich zu einem
hohen Anteil (9%) aus dem derzeitigen Wohnort (nicht im Elternhaus). Hinsichtlich
der Beziehungsqualitdt zeigt sich eine hohe Zufriedenheit mit der
Geschwisterbeziehung (5%) als pradiktiv. Familienimmanente Faktoren sind die
Position des/r Altesten in der Geschwisterreihe (8%) sowie eine geringe
Geschwisteranzahl (8%). Je weniger Unterstutzungsbedarf auf Seiten des Menschen
mit Behinderung vorhanden ist, desto héher ist die Involviertheit der Geschwister in
Absprachen bezogen auf die Zukunft (3%). Ebenfalls 2% erklart sich aus einem
héheren Alter der Menschen mit Behinderung und nochmals 4%, wenn nicht die
Konstellation befragter Bruder einer Schwester mit Behinderung vorliegt.

Alle anderen Uberpruften Faktoren erwiesen sich nicht als pradiktiv.

8.4.5 Verantwortungsiibernahme in Abhéngigkeit vom Geschlecht der Geschwister
und der Menschen mit Behinderung

Die Bereitschaft in der Zukunft Verantwortung zu tUbernehmen wurde mittels der
Frage nach der Wahrscheinlichkeit bestimmte Aufgaben zu Ubernehmen, erhoben (s.
Abb. 9). Hierbei wurden drei Bereiche - Hauptpflegende(r), Gesetzliche(r) Betreu-
er(in) und Vermdgensverwalter(in) - erfragt.

13. Hypothese: Schwestern von Menschen mit Behinderung sind in einem hdheren
Mal bereit, die Verantwortung in der Zukunft zu Gbernehmen, als Brider.
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Schwestern (M = 2.43, SD = 1.52) aul3erten eine hohere Bereitschaft, die gesetzliche
Betreuung zu Ubernehmen, als Bruder (M = 1.79, SD = 1.50). Der t-Test flr
unabhangige Stichproben weist auf eine Tendenz hin (t (86) = 1.87, p = .07). ,Noch
keine Meinung“ wurde als 0-Wert berechnet Bei den anderen Aufgaben differieren
die Geschlechter nicht. Bei der Frage nach der Hauptpflegeperson (M = 2.20,
SD = 1.89) und auch nach der Vermogensverwaltung (M = 2.38, SD = 1.85) hatten
die Schwestern jeweils hdhere Werte als die Brider (M = 1.89, SD = 1.42) bzw.
(M=1.85, SD = 1.53). Beide Bereiche unterscheiden sich jedoch nicht signifikant.
Somit kann man nicht von einer generell hoheren Bereitschaft zur
Verantwortungsubernahme der Schwestern sprechen: Die Hypothese wird
abgelehnt.

14. Hypothese: Geschwister von Frauen mit Behinderung sind in einem héheren Mafl}
bereit, die Verantwortung in der Zukunft zu Ubernehmen, als Geschwister von
Mannern mit einer Behinderung.

Das Geschlecht der Menschen mit Behinderung stellt sich als ein bedeutsamer
Faktor heraus (s. Tab. 42).

Tabelle 42: Bereitschaft zur Ubernahme potentieller Aufgaben in der Zukunft in
Abhangigkeit vom Geschlecht der Menschen mit Behinderung

Schwestern mit Bruder mit
Behinderung Behinderung
n M SD n M SD df t

Pflege/Betreuungs- 40 2.38 1.55 47 187 1.31 76.93 1.62
person

Gesetzliche(r) 41 2.73 1.48 47 1.79 1.46 86 3.01**
Betreuer(in)
Vermogens- 39 267 1.51 46 1.83 1.47 83 2.60*

verwalter(in)

Anmerkungen. Anzahl, Mittelwerte und Standardabweichungen, t - Test fir unabhangige Stichpro-
ben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Bei Schwestern mit Behinderung auflerten die Geschwister haufiger ihre
Bereitschaft, die Verantwortlichkeit fur sie zu Ubernehmen. Dieser Effekt ist
hinsichtlich der gesetzlichen Betreuung und der Vermdgensverwaltung signifikant,
bezogen auf die Pflege und Betreuung tendenziell. Die Hypothese ist zu bestatigen.

8.4.6 Verantwortungsiibernahme und aktueller Planungsstand

15. Hypothese: Die Bereitschaft der Geschwister, Aufgaben in der Zukunft zu
Ubernehmen ist héher, je mehr aktuelle Absprachen zwischen den Eltern und den
Geschwistern in Bezug auf die Wohnform, die gesetzliche Betreuung und die
Betreuung nach dem Tod der Eltern bestehen.
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Zur Beantwortung der Hypothese wurde von den aktuellen Absprachen innerhalb der
Familien (s. Abb. 7) die hinsichtlich der Wohnform und der aktuellen gesetzlichen und
der potentiellen Betreuung (im Falle des Todes der Eltern), herangezogen.

Tabelle 43: Korrelationen der aktuellen Absprachen mit den potentiellen Aufgaben in
der Zukunft innerhalb der Familien (aus Sicht der Geschwister)

potentielle Aufgaben

Pflege/ Gesetzliche Vermogens-

Betreuung Betreuung verwaltung
Absprachen in den Familien
Wohnform A3 A2 14
Gesetzliche Betreuung .08 16 .20
Betreuung (Tod) 22* 27" 32

Anmerkungen. Punktbiserialer Korrelationskoeffizient, N = 84, *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die bisherigen Absprachen innerhalb der Familien korrelieren positiv mit der
Bereitschaft, bestimmte Aufgaben in der Zukunft zu Ubernehmen. Sowohl die
Absprachen bezogen auf den potentiellen Wohnort, als auch auf die gesetzliche
Betreuung, erreichen keine signifikanten Werte. Die Klarung der Betreuung nach
dem Tod erweist sich hingegen fur alle drei Bereiche der Verantwortungsubernahme

als signifikant. Die Hypothese ist somit nur in einem Teilaspekt zu bestatigen.

8.4.7 Zusammenfassung

e Die meisten Absprachen bestehen in den Familien bezogen auf die Fragen
nach dem zukinftigen Wohnort, einem gesetzlichen Betreuer und der
Betreuung nach dem Tod der Eltern.

e Es existieren wenige Absprachen mit den Menschen mit Behinderung, den
Verwandten und der betreuenden Einrichtung.

e In etwa der Halfte der Familien (54.3%) liegt eine Absprache der Eltern mit
mehreren Geschwistern vor. Die Geschwister untereinander

e Dberichten von einer hohen Meinungsubereinstimmung und wenig Konflikten
hinsichtlich der Zukunftsplanung.

e Schwestern sind insgesamt nicht starker als Bruder in die Planung der Zukunft
involviert.

e In groReren Familien (5 und mehr Geschwister) existieren weniger
Absprachen und eine geringere Beteiligung an den Absprachen.

e Die altesten und die jungsten Geschwister berichten von mehr Absprachen als
mittlere Kinder. Die mittleren Kinder sind auch am wenigsten an den

Absprachen beteiligt.
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Wenn die Menschen mit Behinderung nicht mehr zu Hause wohnen, liegen
deutlich mehr Absprachen innerhalb der Familien vor. Der Austausch mit allen
Beteiligten (Eltern, Geschwister, Verwandte, Mensch mit Behinderung, Vitus-
Werk) ist in diesem Fall ebenfalls deutlich hoher.

Am wenigsten Absprachen bestehen in Familien von Menschen mit
Mehrfachbehinderungen, am meisten in Familien von Menschen mit Autismus.
Es besteht kein Zusammenhang des Planungstandes mit dem Alter der
Mutter.

Am meisten konkrete Planungen existieren bei einem guten
Gesundheitszustand der Madatter (Einschatzung der Geschwister). Am
wenigsten Absprachen mit weiteren Personen (Einrichtung etc.) bestehen bei
mittelmaliger Gesundheit der Mutter.

Pradiktoren fiir die erhohte Bereitschaft der Ubernahme zukinftiger
Verantwortung auf Seiten der Geschwister liegen in dem Bereich der
Zufriedenheit mit der aktuellen Beziehung, der Geschwisteranzahl, der
Geburtsposition der/s Altesten, dem Ausmal der bendtigten Unterstiitzung der
Menschen mit Behinderung, dem Alter des Menschen mit Behinderung und
darin, dass die Menschen mit Behinderung nicht mehr zu Hause wohnen und
nicht die Konstellation Bruder mit Schwester vorliegt.

Etwa die Halfte der Geschwister kann sich vorstellen, Betreuungs-/
Versorgungsaufgaben in der Zukunft fur die Menschen mit Behinderung zu
ubernehmen.

Die Geschwister geben eine geringere Bedeutsamkeit aktueller Stressoren auf
die Planung zukunftiger Aufgaben an, als die Eltern. Eltern geben andere
Stressoren (z.B. gesundheitliche Probleme) als die Geschwister an.

Eltern duRern deutlich mehr Zukunftssorgen als die Geschwister.

Schwestern unterscheiden sich nicht von Bridern in der Bereitschaft die
zukUnftige Verantwortung zu Gbernehmen.

Bei Frauen mit einer Behinderung und bei einem hoheren Alter der Menschen
mit Behinderung, ist die Bereitschaft der Verantwortungstibernahme durch die
Geschwister hoher.

Es besteht kein Zusammenhang zwischen dem aktuellen Stand der Planung
(ausgenommen fur den Fall des Todes der Eltern) und den mdglichen

zukunftigen Verantwortungsbereichen der Geschwister.
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8.5 Zukunftsplanung innerhalb der Familiensysteme
(Deskriptive Ergebnisse)

In den letzten Kapiteln werden Ergebnisse dargelegt, die sich auf die gemeinsame
Stichprobe von befragten Geschwistern und Eltern beziehen. Die Angaben aller
befragten Mutter und Vater stammen aus 53 Familien. Die Angaben der befragten
Geschwister aus 45 Familien. Der gemeinsame Pool besteht aus 39 Familien und
den Angaben von 37 Muttern, 2 Vatern und 85 Séhnen und Téchtern. In dem ersten
Teil (Kap. 8.5 und 8.6) wird der Stand der gemeinsamen Zukunftsplanung von Eltern
und Geschwister prasentiert. In dem zweiten Teil (Kap. 8.7 und 8.8) werden aufgrund
der Nicht-/Ubereinstimmung von Zukunftswinschen drei Familientypen gebildet.
Diese Familientypen werden dann differenzierter nach ihren Charakteristika

dargestellt.

8.5.1 Absprachen innerhalb der Familiensysteme

Im Folgenden wird zuerst der Stand der Planung innerhalb der Familiensysteme
dargestellt. Betrachtet werden die bisherigen Absprachen, deren Beteiligte, sowie der
von den Eltern und den Geschwistern praferierte Wohnort flir die Menschen mit
Behinderung.

Es werden sowohl die Angaben aus der Geschwisterbefragung als auch die der
Elternbefragung als Datengrundlage genutzt. Fir die Absprachen bezlglich eines
Rechtsberaters, der Wohnform, des gesetzlichen Betreuers, staatlicher
Unterstutzung, der Betreuung nach dem Tod der Eltern und eines Testaments wird
ein Summenwert gebildet. Die Auswertung (s. Tab. 44) erfolgt getrennt fir die
Absprachen innerhalb der Familien und mit den Menschen mit Behinderung.

Tabelle 44: Summenwerte der Absprachen innerhalb der Familien sowie mit den
Menschen mit Behinderung, aus Sicht der Eltern versus der der

Geschwister
Geschwister Eltern
n M SD n M SD df t
Absprachen (Familie) 82 270 1.90 39 3.18 1.67 119 1.36
Absprachen (MmB) 82 .71 1.23 39 72 112 119 .05

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Absprachen innerhalb der Familien und
mit den Menschen mit Behinderung, f-Test fir unabhangige Stichproben, MmB = Menschen mit
Behinderung. *p <.05; **p < .01; ***p < .001.

Eltern gaben mehr Absprachen als die Geschwister an. Der Summenwert differiert
nur auf deskriptiver Ebene. Wenige Absprachen (unter 20%) sind sowohl aus Sicht
der Eltern als auch aus der der Geschwister mit den betroffenen Menschen mit
Behinderung selbst erfolgt.
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In funf Bereichen sind aus Sicht der Eltern haufiger Absprachen erfolgt. Eine
Ausnahme stellt hierbei die Absprache in Bezug auf die zukunftige Wohnform dar,
hier berichteten die Geschwister zu 38% von einer erfolgten Diskussion mit den
Eltern, diese selbst nur zu 28%.

Signifikanz erreicht nur der Unterschied, ob bereits Uberlegungen getéatigt wurden,

wer die Betreuung nach dem Tod der Eltern ibernehmen soll. Die Eltern berichteten

von deutlich mehr erfolgten Absprachen ()*(1) = 4.37, p < .05) als die Geschwister.

8.5.2 Wiinsche beziiglich des zukiinftigen Wohnortes der
Menschen mit Behinderung

Fast ausgeglichen ist der Wunsch der Eltern danach, dass der Mensch mit
Behinderung (weiterhin) bei ihnen wohnen bleibt. Dies gaben 43.6% als ,genau
zutreffend” und 7.7% mit ,trifft etwas zu“ an. Im Gegensatz dazu sagten 5.1% ,trifft
weniger zu“, 38.5% ,trifft nicht zu“ und 5.1% hatten ,noch keine Meinung®. Splittet
man die Aussagen nach dem aktuellen Wohnort auf, resultiert folgende Verteilung:
Wenn die Menschen mit Behinderung zu Hause wohnen, winschten sich 78.2%
(n =18) der Eltern, dass dies auch in der Zukunft so bleibt. Dagegen auf3erten nur
12.5% (n = 2) der Eltern - wenn die Menschen mit Behinderung nicht mehr zu Hause
leben - die Uberlegung, dass ihr Kind demnéchst bei ihnen leben sollte.

Geschwister konnten sich eher vorstellen, dass die Menschen mit Behinderung in
Zukunft bei anderen Verwandten wohnen werden, was Eltern fur sich ablehnten

(x*(3) = 12.50, p < .01). Die Befragten, die ,noch keine Meinung* hatten, wurden in

der Berechnung nicht berucksichtigt. Hierbei ist zu beachten, dass bei den
Geschwistern weitere Bruder oder Schwestern in den Familien auch zu den

potentiellen Verwandten zahlen.

8.6 Zukunftsplanung innerhalb der Familiensysteme
(Hypothesenprufende Ergebnisse)

Uberlegungen hinsichtlich des Wohnortes der Menschen mit Behinderung werden in
den Mittelpunkt der Betrachtung gestellt.

16. Hypothese: Eltern winschen sich haufiger als Geschwister, dass die Menschen
mit Behinderung in Zukunft bei den Geschwistern wohnen werden.

Die Frage, ob der Mensch mit Behinderung in Zukunft bei einem Geschwister
wohnen soll, bzw. die Geschwister sich dies vorstellen kénnen, wurde wie folgt
beantwortet (siehe Abb. 11):
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Wunsch, dass die MmB zu den Geschwistern ziehen
(Geschwister- versus Elternangaben)
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Geschwister, n = 85 Eltern, n =39

Abbildung 11: Prozent der Haufigkeit der Wiinsche der Geschwister und der Eltern beziglich des
Wohnens bei den Geschwistern. MmB = Mensch mit Behinderung.

Fur die folgende Berechnung wurden die Unentschlossenen nicht berlcksichtigt. Die

Frage nach den personlichen Winschen des Wohnortes fir die Zukunft flir den
Menschen mit Behinderung erbringt einen signifikanten Unterschied (¥*(3) = 8.32,

p <.05, Power .67). Eltern winschten sich haufiger einen Umzug zu den
Geschwistern. Die Hypothese ist bestatigt.

Auch bei dieser Frage wird aufgeschlisselt, wo die Menschen mit Behinderung
zurzeit wohnen. Wenn sie bei den Eltern wohnen, winschten sich 60.8% der Eltern
und 30.9% der Geschwister, dass sie demnachst bei den Geschwistern wohnen.
Leben sie bereits im Wohnheim, winschten es 6.3% der Eltern und 6.1% der
Geschwister.

17. Hypothese: Geschwister winschen sich haufiger als Eltern, dass die Menschen
mit Behinderung in der Zukunft in einer betreuten Wohnform wohnen werden.
Geschwister wunschten sich haufiger als Eltern, dass die Menschen mit Behinderung
in Zukunft im Wohnheim oder betreuten Wohnen leben werden (s. Abb. 12). Der
Unterschied ist nur tendenziell (¥*(3) = 6.74, p = .08, Power .57). Die
Unentschlossenen wurden wiederum nicht bericksichtigt. Die Hypothese ist
abzulehnen.

Die Aufschlisselung erbringt folgende Befunde: Wenn die Menschen mit
Behinderung im Elternhaus leben, winschten sich 30.4% der Eltern und 59.1% der

Geschwister einen Ubergang in ein Wohnheim. Wohnen sie bereits im Wohnheim,
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aulderten sich 87.5% der Eltern und 100% der Geschwister positiv zu einem weiteren
Verbleib an diesem Ort.

Wunsch, dass MmB ins Wohnheim zieht (Geschwister- versus
Elternangaben)
100 - 98
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Abbildung 12: Prozent der Haufigkeit der Winsche der Geschwister und der Eltern bezlglich des
Wohnens im Wohnheim/betreuten Wohnformen. MmB = Mensch mit Behinderung.

8.6.1 Zusammenfassung

e Eltern berichten tendenziell von mehr erfolgten Absprachen innerhalb der
Familiensysteme, als die Geschwister.

o Etwa die Halfte der Eltern winscht sich einen weiteren Verbleib der Menschen
mit Behinderung bei sich im Elternhaus.

e Geschwister praferieren das betreute Wohnen als zukinftige Wohnform ihrer
Geschwister mit Behinderung. Eltern wiinschen sich signifikant haufiger einen
Umzug der Menschen mit Behinderung zu den Geschwistern.

e Die Wlnsche gestalten sich in Abhangigkeit vom aktuellen Wohnort.

8.7 Konforme und divergente Familien (Deskriptive Ergebnisse)
Zur Klarung der Frage nach einer Ubereinstimmung der Vorstellungen aller befragten
Familienmitglieder, wurden die Daten unter dem Gesichtspunkt aufbereitet, welche
Winsche hinsichtlich des zukunftigen Wohnortes der Menschen mit Behinderung bei
den befragten Eltern und Geschwistern vorliegen.
Anhand der Angaben der Eltern und der Geschwister wurden drei Gruppen gebildet:

In der ersten Gruppe aulerten die Mutter (Vater) und die Geschwister aus 15
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Familien Ubereinstimmend den Wunsch, dass der Mensch mit Behinderung in
Zukunft in einem Wohnheim/Wohngruppe wohnen wird.

In der zweiten Gruppe (funf Familien) bestand auf beiden Seiten der Wunsch, dass
der Mensch mit Behinderung in Zukunft bei den Geschwistern bzw. zumeist bei
einem bestimmten Geschwister leben soll.

Die dritte Gruppe besteht aus 19 Familien, in denen die Wunsche divergierten.
Widerspruchliche Vorstellungen existierten zum einen zwischen den Eltern und
Geschwistern, zum anderen zwischen den Geschwistern.

In der weiteren Darstellung werden die ersten beiden Gruppen ,konforme Familien®
genannt, die dritte Gruppe wird als ,divergente Familien“ bezeichnet. Die konformen
Familien splitten sich zudem in zwei Gruppen: ,Wunsch: Wohnheim® und ,Wunsch:

Geschwister” auf.

8.7.1 Charakterisierende Merkmale der Gruppen anhand
soziodemographischer Angaben

Im ersten Schritt werden spezifische demographische Faktoren der Eltern,
Geschwister und der Menschen mit Behinderung zusammengefasst dargestellt.

In der Gruppe ,Wunsch: Wohnheim® wohnen die meisten Menschen mit Behinderung
(80%) Dbereits im Wohnheim. Die Geschwister gaben einen besseren
Gesundheitszustand der Mitter an, als in den anderen beiden Gruppen. Im Vergleich
wird den Menschen mit Behinderung die hochste Auspragung von
Verhaltensauffalligkeiten attestiert. In dieser Gruppe sind mehr Menschen mit
Behinderung ohne Pflegestufe als in den anderen.

e In der Gruppe ,Wunsch: Geschwister sind die altesten Mitter, die altesten
Geschwister und die altesten Menschen mit Behinderung. Die Mutter haben
im Vergleich mehr Kinder; sind prozentual haufiger Witwen; und bei ihnen
leben mehr zusatzliche Personen im Haushalt. Alle Menschen mit
Behinderung leben bei ihren Eltern und sie haben den hdochsten taglichen
Betreuungsbedarf.

e In den divergenten Familien wohnen 84% der Menschen mit Behinderung im
Wohnheim. In dieser Gruppe sind mehr Menschen mit Down-Syndrom und
mehr Menschen mit Schwerstmehrfachbehinderung als in den anderen beiden
Gruppen. Die Geschwister und Eltern gaben flir sie die hdchsten
Einschrankungen in den Bereichen der Spastik, Sprache, Mobilitat und
Kognition an.
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8.7.2 Beziehungsqualitét und Beziehungshé&ufigkeit innerhalb der Familien
Als nachstes wird die Beziehungsqualitat, sowohl aus Sicht der Eltern (s. Abb. 13) als
auch aus der der Geschwister (s. Abb. 14) zu den Menschen mit Behinderung

betrachtet.

Beziehungsqualitat (Angaben der Eltern)

B Wunsch: Wohnheim
46 48 4.7 B Wunsch: Geschwister
Divergente Familien

{ 3.09

J_ 3.35 3.41 3.65 3.62 3.72 4.04

I I 59y 3.55

Auspragung
o = N w E~Y w

Verbundenheit Zufriedenheit Effektivitat Belastung
(n®=15 (n®=15 (n*=15 (n®=15
n°=5 n°=5 n®=5 n°=5
n°=19) n°=19) n°=19) n°=19)

Abbildung 13: Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitat der Eltern in
Abhangigkeit von dem Familienkonsens. n® = Konforme Familien (Wunsch: Wohnheim), n® =

Konforme Familien (Wunsch: Geschwister), n® = divergente Familien. (1 =“trifft nicht zu“ bis 5 = ,trifft
genau zu®).

Die Prufung auf Unterschiede ergibt einen signifikanten Wert bei der Effektivitat
(x*(2) = 6.17, p < .05, Power .60). Diese wurde in der divergenten Gruppe héher
eingeschatzt, als in den konformen Gruppen. Bei der Belastung besteht die hdchste
Auspragung in der konformen Gruppe (,Wunsch: Geschwister®), erlangt jedoch keine
Signifikanz (X2(2) =5.16, p > .05, Power .52). Vergleichbare Werte liegen hinsichtlich
der erlebten Zufriedenheit und der emotionalen Nahe vor.

Bei den Geschwisterangaben bilden sich zwei signifikante Ergebnisse ab: Die
Belastung (x*(2) = 6.15, p < .05, Power .60) und die emotionale Verbundenheit
(x*(2) = 6.71, p < .05, Power .64) differieren. Beide Bereiche wurden jeweils von den

Geschwistern aus den divergenten Familien mit den hochsten Auspragungen

angegeben, allerdings zeigen sich auf Ebene der Gruppenvergleiche keine Effekte.
Bei der Zufriedenheit (x*(2) = 1.36, p > .05) und der Effektivitat (x*(2) = 1.71, p > .05)

differieren die Gruppen nicht.
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Beziehungsqualitat (Angaben der Geschwister)

B Wunsch: Wohnheim

3.42 3.76 3.46 3.09 346 327 |™Wunsch: Geschwister

Divergente Familien

5
g’ 4 226 254 2.8
=
s 3 w { 1.88
> 2 {
=
< 1
0
Verbundenheit Zufriedenheit Effektivitat Belastung
(n®=33 (n*=33 (n*=33 (n*=33
n°=14 n’=14 n®=13 n®=14
n® = 38) n® = 38) n® = 38) n® = 38)

Abbildung 14: Mittelwerte und Standardabweichungen der Beziehungsqualitdt der Geschwister in
Abhangigkeit von dem Familienkonsens. n® = Konforme Familien (Wunsch: Wohnheim), n° =

Konforme Familien (Wunsch: Geschwister), n® = divergente Familien. (1 =“trifft nicht zu“ bis 5 = ,trifft
genau zu®).

Die Frage nach der Quantitdt der Beziehung ergibt, dass die Geschwister in der
divergenten Gruppe ihre Geschwister mit Behinderung am haufigsten sahen
(M =25.16; SD = 7.31). In den konformen Familien ist die Haufigkeit fast gleich. In
der Gruppe ,Wunsch: Wohnheim® liegt der Mittelwert bei 21.97 (SD = 4.35), in der
Gruppe ,Wunsch: Geschwister” bei 21 (SD = 7.15). Die Signifikanztestung erbringt

keinen Unterschied (y*(2) = 4.68, p > .05).

8.7.3 Absprachen zwischen den Geschwistern

Die Geschwister wurden danach gefragt, ob ihre Eltern mit den anderen
Geschwistern die Zukunft des Menschen mit Behinderung besprochen haben.

Aus der Gruppe ,Wunsch: Wohnheim® (n = 29) gaben 69.7% ein Wissen Uber eine
erfolgte Absprache an, jeweils 10.3% verneinten eine Absprache, oder wussten es
nicht. In der Gruppe ,Wunsch: Geschwister® (n = 12) bejahten 78.6% die Frage,
jeweils 7.1% verneinten die Absprache oder wussten es nicht. Am wenigsten erfolgte
Absprachen gaben die Geschwister aus der divergenten Gruppe (n = 32) an. Hier
waren es 34.2% mit einem ,Ja“ und jeweils 31.4% mit einem ,Nein“ und ,weil} ich
nicht*. Die Unterschiede zwischen den Gruppen sind signifikant (x*(2) = 14.42,
p < .01, Power .94).
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8.8 Konforme und divergente Familien (Hypothesenprufende Ergebnisse)

8.8.1 Familienkonsens

18. Hypothese: Die Absprachen zwischen den Geschwistern variieren in
Abhangigkeit von dem Familienkonsens.

Nachfolgend werden die vier Items der Absprachen weitergehend Uberprift
(s. Tab. 45).

Tabelle 45: Absprachen zwischen den Geschwistern in Abhangigkeit von dem
Familienkonsens

Konforme Familien Divergente
Familien
Wohnheim Geschwister
(n = 29) (n=13,n*=14) (n =34, n=35) x2

M SD M SD M SD (df = 2)
Diskussionen 3.34 1.42 2.15 152 351 1.40 7.84*
Spannungen  1.69 1.17 1.31" 86 2202 1.23 9.08*
Meinungs- 3.52 1.41 4.212 112 3.41 1.13 5.16
gleichheit
Konflikte 1.66 1.01 1.23' 60 2.26° 1.21 11.50**

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen der Absprachen zwischen den Geschwistern
in Abhangigkeit von dem Familienkonsens. Kruskal-Wallis-Test. Mittelwerte mit unterschiedlichen
hochgestellten Zahlen unterscheiden sich signifikant. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

In drei Bereichen liegen signifikante Unterschiede vor, bei den gemeinsamen
Diskussionen, bei den Spannungen und bei den Konflikten. Ein tendenzieller
Unterschied besteht bei der Meinungsgleichheit (in Bezug auf die Rollen bei der
zukUnftigen Betreuung).

Aufgeschlisselt fur die drei Gruppen zeigen sich folgende Signifikanzen: Die
Geschwister aus der Gruppe ,Wunsch: Geschwister” hatten tendenziell weniger
Diskussionen Uber die zukunftige Pflege/Betreuung, als die Geschwister ,Wunsch:
Wohnheim*, (*(2) = 7.84, p > .05; Power .49). Zudem hatten sie signifikant weniger
Diskussionen als die divergenten Geschwister (x*(2) = 7.25; p < .05, Power .62). Die
Geschwister der konformen Familien (,Wunsch: Geschwister®) berichteten weniger
Spannungen (¥*(2) = 7.21; p < .05, Power .61) und weniger Konflikte (}*(2) = 9.13;
p < .01, Power .73) als die Geschwister der divergenten Familien. Und sie waren
tendenziell eher einer Meinung in Bezug auf ihre Rolle in der Pflege (}*(2) = 5.36;

p > .05, Power .47).
Bezlglich der Konflikte gaben die Geschwister der Gruppe (,Wunsch: Wohnheim®)
tendenziell weniger Unstimmigkeiten in Bezug auf die beste Art der Pflege an
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(x2(2)= 5.14; p > .05, Power .45) als in den divergenten Familien. Die Hypothese ist
bestatigt.

8.8.2 Einfluss friiherer Kindheitserfahrungen

19. Hypothese: Die retroperspektiven Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend
unterscheiden sich zwischen den Geschwistergruppen in Abhangigkeit vom
Familienkonsens.

Hinsichtlich der retroperspektiven Einschatzungen aus der Kindheit und Jugend
werden sowohl die acht negativen Erfahrungen, als auch deren Summenwert, sowie

zwei positive Erfahrungen auf Unterschiede tUberpruft.

Tabelle 46: Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend in Abhangigkeit von dem
Familienkonsens

Konforme Familien Divergente
Familien
Wohnheim  Geschwister v
(n=33) (n=14) (n =38) (df = 2)
M SD M SD M SD
Behinderung erkldaren  2.45° 1.00 164" 93 216 100 6.66*
Arger Uber GS 2522 106 171" 91 1.97 85  7.79*
Weniger Beachtung 2152 118 114" 54 184> 97 10.05**
Freunde einladen 1.67 96 1.14 36 163 1.00 3.36
Scham 185 1.00 1.36 63 195 1.01  3.81
Schuldgefiihle 1.27 52 1.00 00 161 1.08 533
Angst behindert zu sein  1.42 79 114 36  1.69° 1.04 3.70
Mehr Riicksichtnahme  2.76* 1.00 1.57' .76 266° 1.07 13.06**
Neg. KiJu 201> 67 134" 38 194> 60 13.62*
Stolz 2.61 79 217° 94 227° 115  3.30
Sozialere Einstellung 2.84° 85 257 116 249° 1.07 1.89

Anmerkungen. Mittelwerte und Standardabweichungen Kindheits- und Jugenderfahrungen in
Abhangigkeit von dem Familienkonsens. Kruskal-Wallis-Test. GS = Geschwister, Neg. KiJu =
Summenwert negativer Kindheits- und Jugenderfahrungen, Abweichende StichprobengréRen: °n = 32,
®n =12, °n = 37, °n = 36. Mittelwerte mit unterschiedlichen hochgestellten Zahlen unterscheiden sich
signifikant. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Die Geschwister der Gruppe ,Wunsch-Geschwister” gaben insgesamt die wenigsten
negativen Auswirkungen der Erfahrungen aus Kindheit und Jugend an. Hierbei sind
folgende Differenzen signifikant: Im Vergleich zu der Gruppe ,Wunsch-Wohnheim*

aulerten sie: weniger Probleme gehabt zu haben, die Behinderung zu erklaren
(x*(1) = 6.51, p < .05, Power .72) und sich weniger (iber ihr Geschwister geérgert zu
haben (x*(1) = 5.82, p < .05, Power .67).

Zudem sind in zwei Bereichen die Differenzen, sowohl zu der Gruppe ,Wunsch:

Wohnheim® als auch zu den divergenten Geschwistern signifikant. Die ,Wunsch-
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Geschwister® erklarten in einem geringen Ausmal}, dass sie weniger Beachtung
durch die Eltern erfahren hatten (im Vergleich zu ,Wunsch-Wohnheim*), y*(1)= 9.16,
p < .01, Power .86). Im Vergleich zu der divergenten Gruppe ergibt sich folgender

Wert: y*(1) = 7.51, p < .05, Power .78. Sowohl die Geschwister der Gruppe ,Wunsch:
Wohnheim® (X2(1) =12.01, p <.01, Power .93) als auch die der divergenten Familien
(x*(1) = 10.13, p < .01, Power .89) gaben an, dass sie deutlich mehr Riicksicht auf

ihre Geschwister nehmen mussten.

Diese Ergebnisse spiegeln sich folgerichtig auch in dem Gesamtwert der negativen
Kindheits- und Jugenderfahrungen wieder: Die Gruppe ,Wunsch: Geschwister®
schilderte signifikant weniger Negatives, als die Gruppe ,Wunsch: Wohnheim*
(x*(1)=11.67, p < .01, Power .93) und auch im Vergleich zu den divergenten
Familien (y*(1) = 11.39, p < .01, Power .92).

Tendenziell empfanden die Geschwister aus der divergenten Gruppe mehr
Schuldgefiihle als die der Gruppe ,Wunsch: Geschwister’, (x*(1) = 4.96, p > .05,
Power .61).

Keine signifikanten Unterschiede zeigen sich in den Ubrigen negativen Bereichen.
Auch die beiden positiven Items, ,Stolz auf das Geschwister” und ,sozialer und
mitfihlender gegeniber anderen Kinder zu sein“ zeigen sich in ihrer Auspragung

nicht different. Die Hypothese ist in Bezug auf die negativen Erfahrungen bestatigt.

20. Hypothese: In den Familien, die in ihren Wunschen hinsichtlich der Zukunft
Ubereinstimmen, gibt es a) mehr Absprachen innerhalb der Familien und b) mehr
Beteiligte an den Absprachen, als in den divergenten Familien.

Bisherige Studien konnten belegen, dass haufiger eine Diskrepanz zwischen der
Wahrnehmung und der Einschatzung von Absprachen und einem - real gegebenen -
gemeinsamen Standpunkt bestehen. Wie gestaltet sich dieser Faktor in Abhangigkeit
von den Wunschen?

Fur die nachfolgenden Berechnungen wurden die beiden Gruppen ,Wunsch:
Wohnheim® und ,Wunsch: Geschwister zusammengefasst, da beiden die Einigkeit
der Familienmitglieder bezlglich des potentiellen Wohnortes zu Grunde liegt. Im
Folgenden wird betrachtet, in welchem Male bereits Absprachen innerhalb der
Familiensysteme erfolgt sind, und in wie vielen Fallen die Menschen mit Behinderung

daran beteiligt waren.
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Die Gesamtabsprachen unterscheiden sich in der Auspragung ihrer Mittelwerte
hinsichtlich der innerfamiliaren Absprachen sowohl fur die Eltern als auch fur die
Geschwister. Die Eltern aus den einigen Familien gaben mehr erfolgte Absprachen
an (M = 3.60, SD = 1.67, n = 20) als die in den uneinigen Familien (M = 2.89,
SD =1.61, n = 18), allerdings ist der Unterschied nicht signifikant (f (36) = 1.34,
p > .05). Die Geschwister aus den einigen Familien gaben ebenfalls mehr erfolgte
Absprachen an (M = 2.91, SD = 1.75, n = 46), als in den divergierenden (M = 2.42,
SD = 2.06) der Unterschied ist ebenfalls nicht signifikant (f (80) = 1.18, p > .05). Die
Hypothese 20a ist abzulehnen.

Der zweite Teil der Hypothese wird anhand der Anzahl der Beteiligten an der
Zukunftsdiskussion, getrennt nach den Angaben der Eltern und der Geschwister

dargestellt.

Anzahl der Beteilgten an den Absprachen, in Abhangigkeit
4 von der Einigkeit innerhalb der Familien

H einig

M uneinig

Mittelwerte

0
Beteiligte Familie Beteiligte Familie Beteiligte MmB Beteiligte MmB
(Angaben EL (Angaben GS (Angaben EL (Angaben GS
n einig = 20 n einig =46 n einig = 20 n einig = 46
n uneinig = 18) n uneinig = 35) n uneinig =18) n uneinig = 35)

Abbildung 15: Mittelwerte und Standardabweichungen der Anzahl der Beteiligten an den Absprachen
innerhalb der Familien und mit den Menschen mit Behinderung, gruppiert nach Aussagen der Eltern
und der Geschwister in Abhangigkeit von der Einigkeit in der Familie. EL = Eltern, GS = Geschwister,
MmB = Menschen mit Behinderung.

In allen vier Bereichen bilden sich signifikante Ergebnisse ab. Die Absprachen
innerhalb der Familien sind in den konformen Familien sowohl aus Sicht der Eltern,
als auch aus der der Geschwister mit deutlich mehr Beteiligten erfolgt. Sowohl fir
den Vergleich der beiden Elterngruppen (t (36) = 2.19, p < .05) als auch fur die der
Geschwister (t (79) = 3.66, p < .001) besteht eine Signifikanz.

Auch fur die Absprachen, bei denen der Mensch mit Behinderung beteiligt war
(zusammen mit der Einrichtung, den Geschwistern und den Verwandten) belegen

beide Gruppenvergleiche eine deutliche Differenz. Laut Aussagen der Eltern waren
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die Menschen mit Behinderung in den einigen Familien an deutlich mehr Absprachen
mit mehr Leuten beteiligt (t (36) = 2.06, p < .05). Dies spiegelt sich auch in den
Angaben der Geschwister wieder (t (79) = 2.28, p < .05). Hypothese 20b ist somit
bestatigt.

8.8.3 Diskriminanzanalyse

AbschlieRend wird eine Diskriminanzanalyse durchgefihrt. Uberprift wird die
Zuordnung der Geschwister in die beiden Gruppen Wunscheinig bzw.
Wunschuneinig.

Auf Grund der vorhergehenden Uberpriifungen und Resultate wurden in die erste
Analyse folgende Indikatoren aufgenommen: Variablen seitens der Geschwister
beinhalten den Geburtsrang und die Systemik (Systemik ist dichotom kodiert: das
Geschwister ist junger oder alter als der Mensch mit Behinderung), sowie die Anzahl
der Geschwister, den Summenscore negativer Kindheits- und Jugenderfahrungen,
die aktuelle Belastung durch die Geschwisterbeziehung, das Ausmal’ der gegebenen
Hilfen an den Menschen mit Behinderung, die Sorge um die Zukunft, sowie den
Summenscore der Absprachen hinsichtlich der Zukunft innerhalb der Familie und der
der Absprachen unter den Geschwistern. Die Variablen seitens der Menschen mit
Behinderung beinhalten das Alter, den Wohnort (dichotom, entweder bei den Eltern
oder extern), das ADL und die Auspragung der funktionellen Einschrankungen. Dies
ist ein Summenscore der Einschrankungen der sprachlichen und kognitiven
Fahigkeiten, einer Spastik, Einschrankungen der Mobilitat und das Vorhandensein
von Verhaltensauffalligkeiten. Die aufgenommene Variable seitens der Mutter ist

deren Gesundheit (Beurteilung durch die Geschwister).

Tabelle 47: Gleichheitstest der Gruppenmittelwerte der Indikatoren zur Erfassung
der Einigkeit. Ausgeschlossene Indikatoren aus der Diskriminanz-

analyse

Indikator Wilks'Lambda F dft  df2 p
Geburtsrang .99 82 1 65 37

Systemik .98 1.68 1 65 .20

Neg. Kiju. .98 1.08 1 65 .30

Hilfen .99 .58 1 65 45

Alter des MmB .99 .81 1 65 37
Anmerkungen. Mittelwertsvergleich, Wilks’Lambda, F-Werte aus univariater Varianzanalyse, n = 85,
neg. Kiju. = Summenscore negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, MmB = Mensch mit

Behinderung.
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Obige Indikatoren (s. Tab. 47) trugen nicht zur Trennung der beiden Gruppen bei, da
sie sich nicht signifikant in ihrem Mittelwert zwischen den Gruppen unterscheiden.
Die Signifikanzprifung der Diskriminanzfunktion zur Uberpriifung der Trennbarkeit
der Stichprobe ergibt einen Wilks’Lambda von .54. Die Gruppenmittelwerte
unterscheiden sich signifikant (X2(9) =37.92, p <.001).

Somit ergibt sich im der nachsten Berechnung folgendes Bild (s. Tab. 48):

Tabelle 48: Gleichheitstest der Gruppenmittelwerte der Indikatoren zur Erfassung

der Einigkeit
Standardisierte
Indikator ke.mor_ﬂs.che
Wilks® Dlskr'lmlnanz-
F dft  df2 funktions-
Lambda ..
koeffizienten
Wohnort .83 13.84*** 1 66 71
Auspragung .87 10.10*** 1 66 -.33
Einschrankungen
ADL .93 4.64* 1 66 18
Gesundheit der Mutter .95 3.68 1 66 23
Anzahl der Geschwister .95 3.67 1 66 .78
Belastung .89 8.28* 1 66 -12
Zukunftssorgen .89 8.17* 1 66 .30
Absprache Geschwister .89 7.87* 1 66 -.46
Absprache Zukunft .90 6.98* 1 66 .55
Familie

Anmerkungen. Diskriminanzanalyse, Wilks’Lambda, F-Werte aus univariater Varianzanalyse, stan-
dardisierte kanonische Diskriminanzfunktionskoeffizienten. n = 85, ADL= Summenscore Ausmal} der
taglichen Unterstitzung. *p < .05; **p <.01; ***p < .001.

Zwei Indikatoren (Wohnort und funktionale Einschrankungen) trennen
hdochstsignifikant (p < .001) zwischen den beiden Gruppen, weitere funf signifikant
(p < .05): Belastung, Zukunftssorgen, Absprachen innerhalb der Familien und
zwischen den Geschwistern und das ADL. Tendenzen ergeben sich flr die
Gesundheit der Muitter und die Anzahl der Geschwister (beide p = .06). Den
betragsmaRigen hochsten Beitrag zur Trennung der Gruppen und zur Zuordnung zu
der Gruppe ,Einig“ liefert die hohere Anzahl der Geschwister (.78). Der
zweitmachtigste Faktor ist der externe Wohnort, gefolgt von einer hoheren
Absprache innerhalb der Familien und einer niedrigeren Absprache zwischen den
Geschwistern. Die niedrigere Absprache erklart sich aus den Inhalten der
zugehdrigen ltems, es geht z.B. das Item ,mehr Diskussionen zu fihren“ mit in den
Summenscore ein. Die Zuordnung zu der ,einigen“ Gruppe erfolgt zudem auf Grund

der geringeren funktionalen Einschrankungen der Menschen mit Behinderung,
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weniger Zukunftssorgen und der besseren Gesundheit der Mutter. Am wenigsten

trennenden Einfluss haben die Indikatoren des geringeren Ausmalies an taglichen

Unterstutzungsleistungen und die geringere Belastung durch die Geschwister-

beziehung.

Tabelle 49: Klassifizierungsergebnisse der Diskriminanzanalyse (n = 85)

Vorhergesagte
Gruppenzugehdrigkeit Gesamt
einig nicht einig
Anzahl  einig 40 (85.1) 7(14.9) 47
nicht einig 9 (23.7) 29 (76.3) 38

Anmerkungen. In Klammern Prozentwerte. 82.4% der urspriinglich gruppierten Falle
wurden korrekt klassifiziert.

Es werden mehr Geschwister in der ,einigen“ Gruppe auf Grund der Indikatoren

richtig zugeordnet (85%), als in der ,uneinigen Gruppe® (76%).

8.8.4 Zusammenfassung
Die Familien lassen sich anhand ihrer Ubereinstimmung (bezogen auf den
zuklunftigen Wohnort des Menschen mit Behinderung) in drei Gruppen
aufteilen. Diese sind die konformen Familien (,Wunsch: Wohnheim“ und
~Wunsch: Geschwister®) und die divergenten Familien.
Bei der Beziehungsqualitat wird die Effektivitat von den Eltern in den
divergenten Familien am hochsten eingeschatzt. Bei den Geschwistern liegen
in den divergenten Familien tendenziell die héchste Belastung und die grofite
emotionale Verbundenheit vor.
Am meisten Absprachen zwischen den Geschwistern liegen in der Gruppe
~Wunsch: Geschwister” vor, gefolgt von der Gruppe ,Wunsch-Wohnheim®.
In den divergenten Familien haben die Geschwister untereinander am meisten
Diskussionen, Spannungen und Konflikte.
Die Geschwister der Gruppe ,Wunsch-Geschwister” berichten von den
wenigsten negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen.
In allen Familien liegen kaum Absprachen mit den Menschen mit Behinderung
vor.
In den konformen Familien sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt,

als in der divergenten Gruppe.
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Die Einteilung in die Gruppen ,Einigkeit* versus ,Uneinigkeit* bezogen auf den
Wohnort wurde mittels einer Diskriminanzanalyse auf die Trenngute und
Vorhersagekraft Uberpruft. Folgende Indikatoren fuhren zu einer Zuordnung zu
der Gruppe ,einig“: groRere Geschwisteranzahl, externer Wohnort, mehr
Absprache innerhalb der Familien, weniger Absprache zwischen den
Geschwistern, geringere funktionale Einschrankungen der Menschen mit
Behinderung, weniger Zukunftssorgen, bessere Gesundheit der Mautter,
geringeres Ausmal} an taglichen Unterstitzungsleistungen und geringere
Belastung durch die Geschwisterbeziehung. 82.4% der 85 Geschwister

konnten auf Grund dieser Indikatoren richtig klassifiziert werden.
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9. DISKUSSION

Nachfolgend werden die wichtigsten Ergebnisse und die Hypothesen interpretiert und
mit internationalen Forschungsergebnissen abgeglichen. Zudem werden die
Erkenntnisse in einem breiteren theoretischen Rahmen eingebunden. Das Kapitel

schlief3t mit der kritischen Reflexion der Arbeit.

9.1 Interpretation der Ergebnisse

9.1.1 Einsatz der adaptierten Fragebogenversion
Der Fragebogen wurde in dieser Skalen- und Itemzusammensetzung in der
Ubersetzten und Uberarbeiteten Version erstmalig in der Bundesrepublik Deutschland
eingesetzt. Sowohl in der Eltern- als auch in der Geschwisterversion sind eine Reihe
von ltems Uberarbeitet, ersetzt und erganzt worden (s. Kap. 7.2).
In Tabelle 1, S. 107 sind die Kennwerte der internen Konsistenz, die in internatio-
nalen Studien berichtet wurden, denen der vorliegenden Studie gegenlber gestellt.
Bis auf zwei erreichen alle Skalen des Geschwisterfragebogens eine hohe bis sehr
hohe interne Konsistenz. In allen Fallen, in denen internationale Vergleichswerte
angegeben waren, erreichen die deutschen Skalen vergleichbare oder bessere
Werte.
Die beiden Skalen, die keine zufriedenstellende interne Konsistenz aufweisen, sind
die ,positiven Kindheits- und Jugenderfahrungen® (a = .35) und die ,Absprache
zwischen den Geschwistern® (a = .46).
Die Skala zu den Kindheits- und Jugenderfahrungen beruht nicht auf einer bereits
bestehenden und normierten Skala. Die positiven Erfahrungen wurden mit zwei Items
operationalisiert, die weder mit den anderen (negativen) Items noch miteinander
korrelierten. Hier wéare eine Uberarbeitung dringend angeraten.
Die Skala ,Absprache zwischen den Geschwistern® besteht aus vier ltems. Das ltem

.,meine Geschwister und ich diskutieren die zukilnftige Betreuung/Pflege...“ weist
einen stark differierenden Mittelwert im Vergleich zu den anderen auf und eine
geringe Trennscharfe von -.09. Auch diese Skala ware zu Uberarbeiten.

Eine weitere inhaltliche Frage bezieht sich auf die Skalen zur Beziehungsquantitat
und -qualitat. Die Frage inwieweit die beiden Konstrukte voneinander zu trennen
oder zu vereinigen sind, wurde mit Hilfe einer Faktorenanalyse weitergehend
Uberpruft. Ihre Ergebnisse fundieren die theoretische Annahme, dass die beiden

Skalen ,Emotionale Nahe“ und ,Belastung” in sich klar abgrenzbare Thematiken
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darstellen. Aus der Skala ,Belastung® konnten allerdings drei ltems nicht in die
Faktorenanalyse aufgenommen werden, da sie zu hohe Eigenwerte hatten.
Insbesondere das ltem ,Eine Schwester/einen Bruder mit einer Behinderung zu
haben, fuhrt haufiger zu Konflikten zwischen mir und anderen Familienmitgliedern.*
wies eine geringe Trennscharfe (.28), jedoch den hochsten Mittelwert (M = 2.04,
SD = 1.36) der Items dieser Skala bei den befragten Geschwistern auf. Die beiden
anderen selektierten Items hatten ebenfalls hohe Mittelwerte und nur akzeptable
Trennscharfen. Bei dem Item ,Aufgrund der Betreuung meiner Schwester/meines
Bruders kénnen meine Eltern weniger Zeit mit mir verbringen.“ lag der Mittelwert bei
1.96 (SD = 1.33) und die Trennscharfe bei .50. Das Item ,Ich flihle mich korperlich
erschopft, wenn ich Zeit mit meiner Schwester/meinem Bruder verbracht habe.”
erreicht einen Mittelwert von 1.74 (SD = 1.19) und eine Trennscharfe von .62. Die
ersten beiden Items scheinen eher den Bereich der Interaktionen mit den Eltern
abzubilden, und weniger die eigene personliche Betroffenheit der Geschwister. Das
letzte ltem konnte u.U. deshalb so schlecht differenzieren, da der allgemeine eigene
Gesundheitszustand von den Geschwistern als ,sehr gut® bis ,gut® angegeben
wurde.

Auffallig ist, dass aus der Skala Beziehungshaufigkeit von insgesamt 13 nur 4 ltems
in die Faktorenanalyse einbezogen werden konnten. Dies konnte so interpretiert
werden, dass die Skala zum einen nicht die Hilfestellung per se misst, zum anderen,
dass sie zu differenziert ist und zu viele Items umfasst, deren Ausflihrung
(Kinobesuch, Kulturveranstaltungen etc.) nicht so regelmaRig in der gemeinsamen
Zeitgestaltung der Geschwister integriert ist. Fir beide Uberlegungen liegen
empirische Belege vor. Seltzer et al. (1991) fanden ebenfalls, dass nicht die Quantitat
das ausschlaggebende Kriterium fir die Zufriedenheit und Gite einer Beziehung
darstellt, sondern deren inhaltliche und emotionale Ausgestaltung. Andere Autoren
nutzen fur die Erfassung der Beziehungshaufigkeit nur drei Items (Sehen/Treffen,
Telefonate und Besuch durch den Menschen mit Behinderung). Auch in der
vorliegenden Untersuchung waren dies die ltems - plus ein neu hinzugenommenes
(»lch habe meine Schwester/meinen Bruder zu Hause besucht.”) - mit den hdchsten
Auspragungen.

Zwei Faktoren lielRen sich aus Items unterschiedlicher Skalen neu bilden. Der Faktor
.Beziehungsgestaltung“ umfasst hierbei mit 13 ltems sowohl sieben aus dem Bereich
der affektiven Unterstitzung (genauer: Zufriedenheit und Effektivitat) als auch sechs
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aus dem Bereich der instrumentellen Unterstlitzung. Dies ist wiederum ein Beleg
dafur, dass sich die beiden Konstrukte in weiten Teilen Uberschneiden. Der letzte
neugebildete Faktor setzt sich aus vier ltems zusammen (Beziehungshaufigkeit und
gegebene Hilfen). Hier liegt der Schwerpunkt auf der praktischen Unterstitzung fur
den Menschen mit Behinderung (Arztbesuche, Hausarbeiten, Einkaufen und Dienst-
leister finden). Diese neu gebildeten Skalen waren in nachsten Untersuchungen zu
Uberprifen.

Insgesamt ist zu resUmieren, dass der vorliegende Fragebogen in der Uberarbeiteten

deutschen Version hervorragende Kennwerte erzielt hat.

9.1.2 Beziehungsgestaltung der Geschwister
In diesem Bereich bestand das vorrangige Anliegen dieser Arbeit darin, die
Ergebnisse der adaptierten deutschsprachigen Version mit denen aus internationalen
Studien zu vergleichen. In der Geschwisterforschung hat sich wiederholt gezeigt,
dass die Beziehungen in ihrer Qualitdt und Quantitat stark durch den kulturellen
Hintergrund mitbestimmt sind (s. Maynard, 2004; Nukolls, 1993). Bislang lagen noch
keine quantitativen Untersuchungen aus der Bundesrepublik Deutschland zu den
Geschwisterbeziehungen von Menschen mit einer geistigen Behinderung im mittleren
Erwachsenenalter vor.
In Bezug auf die instrumentelle Unterstlitzung kann eine hohe RegelmaRigkeit der
Kontakte der Geschwister zu den Menschen mit Behinderung bestatigt werden. Der
zweite Bereich der instrumentellen Unterstutzung wurde durch gegebene
Hilfestellungen seitens der Geschwister operationalisiert. Auch hier kénnen die
bisherigen Erkenntnisse (z.B. Pruchno et al., 1996; Seltzer et al., 1991)repliziert
werden. Instrumentelle Hilfe wird zwar weniger gegeben, ist aber dennoch im Zusam-
menhang mit hoher emotionaler Unterstutzung vorhanden. Dies bildet sich in der
vorliegenden Untersuchung bereits innerhalb der Skala ,gegebene Hilfestellung® ab.
Die Bereiche der ,finanziellen Hilfe* (M = .37, SD = .79) und einen ,Dienstleister zu
finden* (M = 1.55, SD = 1.07) wurden deutlich seltener angegeben, als z.B. das
»Zuhoren bei Sorgen“ (M =2.92, SD =1.21).
Die Befunde des nachsten Bereiches, der affektiven Beziehungsqualitat, replizieren
ebenfalls in weiten Teilen den bisherigen Forschungsstand.
Die Geschwisterbeziehung im Erwachsenenalter ist durch eine hohe Qualitat, d.h.
eine hohe emotionale Verbundenheit (M = 4.17, SD = .77), eine hohe Zufriedenheit

mit der Beziehungsgestaltung (M = 3.52, SD = .98) und eine hohe empfundene
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Effektivitat der Beziehungsgestaltung (M = 3.28, SD = .95) gekennzeichnet. Zudem
zeigt sich eine geringe Belastung (M = 1.7, SD = .83) der Geschwister ohne eine
Beeintrachtigung. Der Faktor der Belastung wird in der Forschung kontrar diskutiert.
Awad und Voruganti (2008) sprechen hierbei von einem Konstrukt, welches sowohl
positive als auch negative Komponenten beinhaltet. Genuin war der Faktor immer mit
negativen Auswirkungen verknupft und oftmals als Gegenpol zu den anderen
Beziehungsaspekten angesehen. Die Daten dieser Studie (s. Tab. 22) belegen eine
kleine, aber signifikante Korrelation zu der Zufriedenheit (r = .25, p < .05) und eine
moderate zu der Effektivitat (r = .32, p < .01). Geringere Werte bei der Belastung
hatten auch Autoren wie z.B. Orsmond und Seltzer (2000) oder Pruchno et al. (1996)
in ihren Studien ermittelt. Andere Untersuchungen (z.B. Alich, 2011) berichten hin-
gegen von deutlich hoheren Werten. Diese Diskrepanz lasst sich vor allem durch die
Stichprobe und Zielgruppe erklaren. Das Konzept der Belastung ist vorrangig bei
pflegenden und versorgenden Familienangehdrigen reflektiert worden. In der vorlie-
genden Studie trifft diese Zuschreibung der Rolle nicht zu. Die Geschwister sind auf
Grund ihres Alters und der Voraussetzung, dass mindestens ein Elternteil noch leben
muss (noch) nicht in der alleinversorgenden Position. Zum Zeitpunkt der Erhebung
wohnten zudem ca. 40% der Menschen mit Behinderung der vorliegenden Stich-
probe in einem Wohnheim oder einer Wohngruppe.

Die Zusammenhange instrumenteller und affektiver Unterstitzung sind von einer
Reihe von Autoren (s. Kap. 4.6.3) diskutiert und Uberprift worden. In dieser Unter-
suchung bilden sich signifikante Zusammenhange sowohl fur die Gesamtstich-probe
- als auch fur Frauen und Manner getrennt betrachtet - zwischen den drei ,positiven®
Bereichen ab. Keine Zusammenhange zeigen sich zwischen der emotio-nalen Nahe
und der Belastung, bedeutet auch keine - wie erwartet - negative Korrelation. Alle
vier Bereiche der Qualitat korrelieren moderat mit den beiden Bereichen der
instrumentellen Unterstitzung (alle p < .01). Hierzu wurde eine Faktorenanalyse
durchgefuhrt, die in zu einer teilweisen Neukonstellation der Items flihrte.

Weder flr das Alter noch fir den Wohnort der Menschen mit Behinderung zeigten
sich eindeutige Unterschiede hinsichtlich der Beziehungsqualitdt und -quantitat.
Ebenfalls keine differenten Ergebnisse lagen bei Schwestern versus Brudern mit
einer Behinderung vor. Dies spiegelt sich auch bei den negativen Erfahrungen aus
der Kindheit und Jugend wieder. Zu dieser Frage lagen bisher in der Forschung
widerspruchliche Ergebnisse vor.
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Differenzen in Abhangigkeit von dem Alter der Menschen mit Behinderung lieRen
sich nur fur den Faktor der Belastung abbilden. Die Belastung der Geschwister war
mit hdherem Alter der Menschen mit Behinderung hoher.

Auch in Bezug auf den Wohnort gab es nur marginale Unterschiede. Keinen Einfluss
hat diese Variable auf die affektive Beziehung, auf die instrumentelle nur tendenziell
in der Richtung, dass die Menschen mit Behinderung, die zu Hause lebten, mehr
Hilfestellungen bekamen und haufiger besucht wurden. Dies konnte mit der
Uberlegung, dass diese Personengruppe kleinere Netzwerke besitzen, die fast
ausschlielich aus Familienangehdrigen bestehen, zusammenhangen (s. Kap. 2.2.3).
Bezogen auf die Form der Behinderung konnte der im Kap. 3.1.3 beschriebene
Down-Syndrom Vorteil (s.a. Skotko et al., 2011a) in Ansatzen bestatigt werden. Die
Befragten berichteten die hdchsten Werte in Bezug auf die emotionale Nahe,
Zufriedenheit, Effektivitat und auch die instrumentelle Unterstitzung. Die hochste
Belastung wurde von den Geschwistern von Menschen mit Mehrfachbehinderung
angegeben. Diese Ergebnisse sind jedoch mit Vorsicht zu betrachten, da bei allen
Menschen eine geistige Behinderung vorlag, diese jedoch in ihrem Schweregrad
sowie in der Komorbiditat mit mehreren Symptomen zu betrachten ist. Zudem wurde
die Form der Behinderung in der vorliegenden Untersuchung mittels einer

Mehrfachnennung erhoben.

Der Effekt, der in vielen Studien (z.B. Bigby, 1997; Greenberg et al., 1999)
beschrieben wurde - und bereits im Kap. 4.5.3 ausgiebig dargestellt wurde -, dass
Schwestern eine hdhere Affektivitat und auch mehr instrumentelle Unterstitzung
bieten (Orsmond & Seltzer, 2000; Seltzer et al., 1991; Zetlin, 1986), lasst sich durch
die Daten der vorliegenden Untersuchung nicht bestatigen. Es resultieren hingegen
Ergebnisse, die mit denen von Alich (2011) vergleichbar sind: Auf der horizontalen
familiaren Ebene zeichnen sich keine Unterschiede ab: Schwestern geben nicht
mehr Unterstlitzung als Brtder. Bei Alich (2011) zeigte sich dieser Effekt ebenfalls fur
die Mutter im Kontrast zu den Vatern.

Mogliche Erklarungen des fehlenden Geschlechtseffektes kénnen in der Stich-
probenzusammensetzung liegen. In vielen Studien wurde nur ein Geschwister
befragt. Zumeist beteiligte sich das Geschwister, das dem Menschen mit
Behinderung altersmalig am nachsten war, oder das mit der groRten Nahe
(z.B. Greenberg et al., 1999). Der Kontakt wurde i.d.R. Uber die Eltern hergestellt.
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Frauen sind haufiger bereit an Studien und Befragungen teilzunehmen, so lag z.B.
die Quote einer Onlinebefragung bei Heller und Kramer (2009) bei 92% (n = 120)
Frauen, und 8% (n = 10) Mannern. In der vorliegenden Untersuchung wurden alle
Geschwister einer Familie gebeten, sich an der Befragung zu beteiligen. Die Beteili-
gung ist mit 67% Schwestern und 33% Bruder auch nicht ausgeglichen, der Anteil an
befragten Mannern jedoch deutlich hoher als in vielen anderen Studien. Zudem
partizipierten viele Geschwister aus grolReren Familien. Der Mittelwert der
Geschwisteranzahl mit dem Menschen mit Behinderung betragt M = 4.46
(SD = 1.89). Dieser Aspekt, einer moglichen gleichmafigeren Verteilung von Verant-
wortung innerhalb von gro3eren Familien, wird in der folgenden Diskussion nochmals
aufgegriffen.

Die Uberpriifung, ob sich gleich- von gegengeschlechtlichen Dyaden unterscheiden,
erbringt weder fur das femaleness principle noch fur das sex commonality principle
nach Akiyama et al. (1996) (s. Kap. 4.5.3) eindeutige Belege.

Die Schwester-Schwester-Dyaden wiesen die hochsten Werte hinsichtlich ihrer
Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat mit der Beziehung und die niedrigsten in Bezug
auf ihre Belastung auf. Des Weiteren gaben Schwestern insgesamt (sowohl fir
Frauen als auch fur Manner mit einer Einschrankung) mehr erlebten Stolz in der
Kindheit an.

Allerdings waren die Bruder-Bruder-Dyaden die, in denen signifikant weniger
Zufriedenheit erlebt wurde, als in allen anderen Konstellationen. Somit zeigen sich flr
das sex commonality principle nur fur die Schwester-Schwester-Dyaden Belege, was
die Befunde von Cicirelli (1993), Furman und Burmester (1992), Gold (1989) oder
auch Kim et al., (2006) bestatigt, nicht hingegen die von Orsmond und Seltzer
(2000), dass Bruder mehr in das Leben ihrer Brider mit einer Behinderung involviert
sind, als in das ihrer Schwestern. Fur das femaleness principle finden sich -
abgesehen fur mehr erlebten Stolz in der Kindheit und Jugend - keine bestatigenden
Resultate.

Ein Bereich, der in dieser Untersuchung erstmalig in dieser Form Uberprift wurde,
sind die retroperspektiven Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend. Auch hier
zeigten sich weder im Bereich der positiven noch der negativen Erfahrungen
differente Werte bei den Schwestern und Brudern.

Sehr deutlich zeichneten sich hingegen Unterschiede der Erfahrungen aus dem

Kinder- und Jugendbereich in Abhangigkeit von der Behinderungsform ab.
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Geschwister von Menschen mit Autismus berichteten, dass sie deutlich mehr
Einschrankungen fir ihr eigenes Leben (mehr Arger, Scham), aber auch in Bezug
auf das familiare Zusammenspiel (weniger Beachtung durch die Eltern, mehr
Rucksichtnahme auf das Geschwister) und hinsichtlich ihrer sozialen Anpassung
(mehr Probleme anderen Behinderung zu erklaren) erlebt hatten. Diese Ergebnisse
bestatigen die Befunde, dass es fur die Geschwister schwieriger ist mit einer
psychischen Erkrankung umzugehen und diese auch einen pervasiveren Einfluss auf
ihre Entwicklung hat als geistige Behinderungen (z.B. Greenberg et al., 2004;
Hodapp & Urbano, 2007; Pruchno et al., 1996).

Die zweite Gruppe, die sich hinsichtlich ihrer Auswirkungen von den anderen
unterscheidet, ist die der Geschwister von Menschen mit Mehrfachbehinderungen.
Diese gaben in Bezug auf das gemeinsame Aufwachsen an, mehr Angst gehabt zu
haben, selbst behindert werden zu kénnen, dass sie mehr Schuldgefihle gegenlber
ihrem Geschwister hatten und auch mehr von ihnen geforderte Rulcksichtnahme
(durch ihre Eltern) erlebten.

Bei den beiden positiven Items ergaben sich keine Differenzen, wobei hier gerade
ein Effekt bei den Geschwistern von Menschen mit Down-Syndrom (z.B. Seltzer et
al., 1997b) erwartet werden konnte.

In Bezug auf die retroperspektiven Erinnerungen ist es wichtig keine direkten Kausal-
zusammenhange zu unterstellen. Die Erinnerungen sind subjektiv und in Verbindung
mit der jetzigen Einstellung zu den Menschen mit Behinderung zu betrachten. Dieser
Fragestellung widmet sich die Hypothese 3. Die Diskussion der Hypothesen erfolgt in
diesem Kapitel nicht in der nummerischen Reihenfolge, sondern nach inhaltlichen

Gesichtspunkten.

3. Hypothese: Die Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend korrelieren mit der
Qualitat der aktuellen Geschwister-Beziehungen.

a) Ein hdoheres Mal} an positiven Kindheits-/Jugenderfahrungen hangt mit einem
héheren Mal} der jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitat zusammen.

b) Ein héheres Mal} an negativen Erfahrungen hangt mit einem niedrigeren Maf}
der jetzigen Beziehungsqualitat und -quantitat zusammen.

Beide Teilhypothesen konnten nur in Aspekten verifiziert werden. Das erlebte
(erinnerte) Geflhl des Stolzes auf das Geschwister korreliert mit der aktuellen
Zufriedenheit und der Effektivitat, jedoch nicht mit den anderen Komponenten und
vor allem nicht mit der emotionalen Nahe. Auch das Item ,war ich wegen meiner

Schwester/meines Bruders sozialer und mitfihlender als andere Kinder eingestellt*
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ist eines, was aus den Studien in der Geschwisterforschung im Kindes- und
Jugendalter immer wieder (auch aus Sicht der Eltern) berichtet wurde.
Interessanterweise zeigen sich keinerlei Zusammenhange zu der aktuellen
Beziehung. Die Hypothese 3a ist somit falsifiziert. Dies steht in Diskrepanz zu
bisherigen Befunden, so berichteten z.B. Skotko et al. (2011a/b), dass die
Geschwister stolz auf die Menschen mit Down-Syndrom sind und durch das
Zusammenleben zu einem ,besseren Menschen“ geworden sind. Eine mogliche
Erklarung kann sein, dass die positiven Erfahrungen nur mit zwei Items erfasst
worden sind, die zudem nicht miteinander korrelieren und unzureichende
Trennscharfen aufweisen.

Bezogen auf die negativ belegten Erfahrungen und Erinnerungen ergeben sich
einzelne Zusammenhange. Ein moderater Zusammenhang zeigt sich zu der
Belastung (je mehr negative Erfahrungen, je mehr Belastung) sowie zu der
emotionalen Nahe (je mehr negative Erfahrungen, je weniger emotionale Nahe). Zu
den beiden anderen affektiven Bereichen, der Effektivitat und der Zufriedenheit
ergeben sich negative (jedoch nicht signifikante) Zusammenhange.

Diese Resultate lassen sich mit der Stabilitat der Geschwisterbeziehung tber den
Lebenslauf erklaren. Die Qualitat der Geschwisterbeziehung im heranwachsenden
Alter ware somit ein Pradiktor fur die Qualitat derselben im Erwachsenenalter. So
schlussfolgern z.B. auch Hodapp und Urbano (2007), dass gerade Geschwister mit
einer engen Geschwisterbeziehung in einem fortgeschrittenen Alter mehr person-
lichen Gewinn aus diesen Erfahrungen erzielen. Dies wurde sich nun in umgekehrter
Weise auch fur die Belastung definieren lassen: Fur die Menschen, die aktuell mehr
Belastung durch die Geschwisterbeziehung erfahren, sind negative Erfahrungen (in
der Vergangenheit) bedeutsamer und pragnanter als fir Menschen, die eine enge
personliche Bindung haben. Auf der anderen Seite kdonnten auch die negativen
Auswirkungen, die das gemeinsame Aufwachsen auf die eigene Entwicklung hatten,
sich pradiktiv auf eine geringere Bereitschaft, die aktuelle Beziehung zu gestalten
auswirken.

Da Geschwisterreihen untersucht wurden, stellt sich zudem die Frage der Verteilung

innerhalb der Familien.
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1. Hypothese: Die Beziehungsqualitdt und die instrumentelle Unterstitzung
unterscheiden sich in ihrer Hohe in Abhangigkeit von der Geschwisteranzahl.

Die Hypothese kann nicht in allen sechs Bereichen bestatigt werden. Stattdessen
spiegeln die Ergebnisse ebenfalls die Diversitat der unterschiedlichen Komponenten
wieder. Die eindeutigsten Resultate liegen bei der Belastung vor. Diese ist in den
kleineren Familien (2 oder 3 Geschwister) signifikant hoher als in den groReren
(F(90,2) = 8.33, p <.001). VerknUpft hiermit gaben diese Geschwister auch haufigere
Kontakte zu den Menschen mit Behinderung an. Auf der anderen Seite zeigt sich
eine Signifikanz bei den Geschwistern in Familien mit vier Kindern. Diese berichteten
am wenigsten Zufriedenheit mit der Beziehung und die wenigsten Kontakte. Keine
Bestatigung liel® sich flir die vermutete Ungleichverteilung der emotionalen Nahe und
der gegebenen Hilfen sowie hinsichtlich der Effektivitat der Beziehung finden. Die
folgende Hypothese differenziert die Ergebnisse weiter und nutzt die Tatsache, dass
die Befragung von mehreren Geschwistern innerhalb einer Familie durchgefuhrt
wurde. Die Angaben von Geschwistern unterschiedlicher Geburtspositionen wurden

auf der Ebene der einzelnen Familien miteinander verglichen.

2. Hypothese: Innerhalb von Geschwisterreihen geben die altesten Geschwister
a) mehr emotionale Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat, aber auch Belastung an
und b) mehr instrumentelle Hilfestellung als die jungeren Geschwister.

Die Hypothese 2a ist in drei von vier Komponenten zu bestatigen: die altesten
Geschwister gaben mehr emotionale Nahe, Zufriedenheit und Effektivitat an. Hierbei
erreichen die Unterschiede zu den drittdltesten bei der emotionalen Nahe und der
Effektivitat Signifikanz (p < .05). Dieser Effekt bestatigt sich fur die Belastung nicht,
was wiederum zu den bereits dargestellten Ergebnissen in diesem Bereich passt.

Die Ergebnisse integrierend lasst sich feststellen, dass die Belastung gerade in
Familien, in denen es - neben dem Menschen mit Behinderung — nur noch ein oder
zwei weitere Kinder gibt, am hoéchsten ist. Den Effekt der ,lone siblings® haben
Hodapp et al. (2010) dezidiert Uberprift. Geschwister, die neben dem Menschen mit
Behinderung das einzige Kind waren, berichteten von signifikant weniger emotionaler
Nahe im Vergleich zu denen, die mehrere Geschwister hatten.

Die Konstellationseffekte der grofleren Familien bilden sich jedoch nicht bei der
Betrachtung der Gesamtstichprobe (Hypothese 1) ab, sondern erst auf der direkten
Familienebene (Hypothese 2) und erbringen zudem differente Resultate fir die quan-

titativen versus den qualitativen Bereichen.
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Es gibt keine verstarkte instrumentelle Unterstlitzung eines Geschwisters einer
bestimmten Geburtsposition. Stattdessen liegt eine Verteilung der Aufgaben und
Verantwortung vor, was zu einer Widerlegung der Hypothese 2b fuhrt.

Die Position der Altesten ist die, die in groReren Familien mit der héchsten Nahe,
Zufriedenheit und Effektivitat bezogen auf die Geschwisterbeziehung belegt ist. Dies
bestatigt die Befunde von z.B. Bigby (1997) und auch Seltzer et al., (1991), dass es
in Geschwisterreihen immer ein Geschwister gibt, welches am starksten in das
Leben des Menschen mit Behinderung involviert ist.

Auf der anderen Seite zeigt sich eine gleichmaRigere Verteilung der Belastung, aber
auch der instrumentellen Unterstutzung mit zunehmender Geschwisteranzahl, was
konform zu den Ergebnissen von Hodapp et al. (2010) oder auch Orsmond et al.
(2009) ist. Die besondere Stellung (signifikant am wenigsten Zufriedenheit) der
Geschwister aus Familien mit 4 Kindern, insbesondere im Vergleich zu noch
grolReren Geschwisterreihen erklart sich hiermit noch nicht.

Die Geschwister aus gro3en Familien (5 und mehr Geschwister) unterscheiden sich
in den affektiven Beziehungskomponenten nicht von denen der Geschwister aus
Familien mit nur 2 oder 3 Kindern. Dies kann als Bestatigung fur das familism modell
(von Aldous und Klein, 1991) gezahlt werden, d.h. die Familienbande haben in
grélkeren Familien einen hohen Stellenwert, und weniger flr das resource dilution
model, dass mehr Geschwister den Anteil an Ressourcen verschlanken, den die
Familie in jedes einzelne Individuum investieren kann (s. Kap. 4.5.4; Pinquart &
Silbereisen, 2005; Steelman et al., 2002). Dieser Befund kann durchaus mit der
Stichprobe verbunden sein, da sich die Einrichtung (St. Vitus Werk) im Emsland
befindet, einer landlichen Region, in der der Familienzusammenhalt durchaus noch

einen wichtigen Faktor darstellt.

Unterstiitzungsfaktoren

4. Hypothese: Je mehr Unterstitzung die Geschwister von ihren Eltern und den
Menschen mit Behinderung erhalten, desto mehr Hilfestellung geben sie an die
Menschen mit Behinderung.

Bei der Darstellung der sozialen Unterstutzung (s. Kap. 3.1.7) wurde vermehrt auf
den dyadischen Charakter hingewiesen (z.B. Heller et al., 1999). Man gibt umso
mehr Unterstitzung, je mehr man auch bekommt. Mittels der nachsten beiden

Hypothesen wurde dieser Zusammenhang Uberprift. Hierfir wurde die Auswertung
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in der Art erweitert, dass der Blick nicht nur auf die Geschwisterbeziehung aus-
gerichtet war, sondern die Eltern als weiterer wichtiger Faktor mit einbezogen
wurden.

Es liegt eine mittlere Korrelation (r = .33, p < .01) zwischen der Unterstitzung, die
Geschwister von ihren Eltern erhalten und der Hilfe, die die Geschwister an die
Menschen mit Behinderung geben vor. Zudem besteht ein starker Zusammenhang
(r= .55, p < .001) zwischen der Unterstitzung, die Geschwister Menschen mit
Behinderung geben und der, die sie von diesen erhalten. Dies kann als eindeutiger

Beleg fur die Reziprozitat der Beziehung gesehen werden.

5. Hypothese: Eltern schatzen die gegebene Unterstitzung seitens der
Geschwister fur die Menschen mit Behinderung hoher ein, als die real gegebene.

Die anschlieRende Hypothese bezieht sich auf die haufig divergierenden
Wahrnehmungen und Einschatzungen seitens der Eltern und Kinder. Dieser Effekt ist
wiederholt bei Familien in der Auseinandersetzung mit Behinderung im Kindes- und
Jugendalter gefunden worden (s. Kap. 3.1.2), aber auch im Erwachsenenalter
differieren die Einschatzungen nicht selten.

Die Ergebnisse bestatigen diese Diskrepanz. In finf der sieben Bereiche schatzten
die Eltern die Hilfestellungen der Geschwister signifikant hdher ein, als diese von
ihnen selbst berichtet wurden. Der Gesamtwert erreicht hochste Signifikanz
(t(118) = 3.69, p <.001).

Die Einschatzung differiert nicht so stark in dem Bereich ,einen Dienstleister zu
finden®. Dies erklart sich aus der Tatsache, dass dies das Item mit der geringsten
Auspragung sowohl bei den Eltern als auch bei den Geschwistern ist. Der andere
Bereich ist der der gemeinsamen Freizeit, auch hier variieren die Einschatzungen nur
unerheblich.

In dem Bereich der Studien im Kindes- und Jugendalter wurden die hoheren
Angaben der Mutter zumeist mit einem ,schlechten Gewissen“ der Mutter gegenuber
ihren Kindern ohne eine Einschrankung erklart (z.B. Quintero & Mclintyre, 2010) und
dass sie die Auswirkungen einer Behinderung oftmals negativer (als real) ein-
schatzen (z.B. Moyson & Roeyers, 2012). Kinder scheinen hingegen eher mit der
Naturlichkeit und Gegebenheit der Behinderung (s. Kap. 3.1.3) aufzuwachsen und
somit die Behinderung anders zu integrieren. Anscheinend baut sich diese
Diskrepanz auch mit zunehmendem Alter aller Beteiligten nicht ab. Auf der anderen

Seite kann es auch ein Beleg dafur sein, dass die alternden Eltern mit der Beziehung
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und dem Engagement ihrer Kinder ohne eine Einschrankung zufrieden sind. Um
diese Fragestellung weiter zu untersuchen und mdgliche beeinflussende Faktoren
der Veranderung der eigenen Einstellung zu der Behinderung im Lebenslauf zu

eruieren bedarf es Langsschnittstudien.

Welche Faktoren sind préadiktiv fiir die Beziehungsqualitét?

In den letzten Jahren wurden u. a. von Orsmond und Seltzer (2007), Seltzer et al.,
(1991, 2001) sowie Smith et al. (2007) Studien zu der Pradiktion der Beziehungs-
qualitat und -quantitat durchgefuhrt.

Die vorliegende Untersuchung gibt ebenfalls eine Pradiktion vor. Diese orientiert sich
sowohl an den bisher in der Forschungslandschaft Uberpriften Variablen als auch an
den zuvor dargestellten Ergebnissen dieser Untersuchung.

In Abbildung 16 sind die Ergebnisse aller vier multiplen Regressionsanalysen der
Beziehungsqualitat zusammengefasst.

Effektivitat, Zufriedenheit und emotionale Nahe konnen durch die unterschiedlichen
Faktoren zu einem groRRen Teil vorhergesagt werden. Zufriedenheit und Effektivitat
bedingen sich hochstsignifikant (p < .001) gegenseitig. Dieser Effekt zeigt sich auch
bei der emotionalen Nahe und der Zufriedenheit. Hier ist jedoch der Einfluss der
emotionalen Nahe auf die Zufriedenheit deutlich ausgepragter (12% Varianz,
p <.001), als der gegenlaufige Effekt (2% Varianz, p < .05). Zudem ist ein hdheres
Mal an empfundener Effektivitat hochstpradiktiv fur die emotionale Nahe (p <.001).
Die beiden Komponenten der instrumentellen Beziehungsgestaltung stehen ebenfalls
in Beziehung zu allen drei Variablen. Hierbei ist eine hohere Gegebenheit der
Kontakte hochpradiktiv fur mehr Effektivitdat und Zufriedenheit (p < .001). Mehr
gegebene Hilfen sagen in einem geringen Mal} (p < .05) eine hdhere Zufriedenheit
und mehr emotionale Nahe voraus. Die Belastung wird nur von der emotionalen
Nahe vorhergesagt (p < .01). Sie steht in keiner Verbindung zu den instrumentellen
Variablen.

Insgesamt kann die Belastung nur zu 29% durch die im Fragebogen erfassten
Variablen erklart werden. Hier scheinen weitere Variablen eine Rolle zu spielen.

Die Ergebnisse passen zu der Diskussion des Zusammenspiels von Belastung und
Gratifikation (s. Kap. 3.1.4 und 3.1.5). Beide Konzepte scheinen eng miteinander
verbunden zu sein. So weisen Autoren wie Greenberg et al. (1993) oder auch
Schwartz und Gidron (2002) auf die Benefits und Gratifikationen hin, die Menschen
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sowohl in einer pflegenden Rolle, als auch in dem gemeinsamen Leben mit
Menschen mit Einschrankungen und Besonderheiten erfahren und von denen sie
profitieren. So lasst sich auch der pradiktive Faktor der emotionalen Verbundenheit

auf die Belastung erklaren.

-.20"*
(8%)
31

Emotionale (7%) 3 Belastung
Nahe (62%) (29%)

T .05*

ADL

21"
(4%)

Angebote

.33

Alteste(r)

22* (8%)
(2%)
Gegebene
Hilfen
46*** 29"
(12%) (4%)
Beziehungs-
l haufigkeit
: ] .56*** .63*** . . B
Zufriedenheit (31%) (39%) Effektivitat
(71%) (74%)
.51 *kk -56***
(7%) (17%)

Bruder-
Bruder

Abbildung 16: Zusammenfassung der vier Regressionsanalysen zur Vorhersage der Zunahme der
emotionalen Nahe, der Belastung, der Zufriedenheit und der Effektivitat in Geschwisterbeziehungen.
Pradiktorwerte (in Klammern: aufgeklarte Varianz). Blaue Pfeile: positive Pradiktion, rote Pfeile:
negative Pradiktion, schwarze Pfeile: Pradiktion Beziehungskomponente. Die Liniendicke symbolisiert
die Starke der Pradiktion. Neg. KiJu: Summenwert negative Kindheits- und Jugenderfahrungen, ADL:
Ausmal der taglichen Unterstitzung. * p < .05; ** p <.01; *** p <.001.

Die negativen Kindheits- und Jugenderfahrungen sind der Faktor, der pradiktiv far
alle vier Konstrukte ist. Der Einfluss ist hierbei sowohl auf die emotionale Nahe (-.58)
als auch die Belastung (.38) hochsignifikant (p < .001).
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Welche Faktoren sind bereits in anderen Studien evident geworden und bestatigen
sich auch in der vorliegenden? Eine Reihe von Studien belegt den Einfluss der
Entfernung (Greenberg et al., 1997a, 1999; Zetlin, 1986). Abweichend zu den darge-
stellten Ergebnissen (s. Abb. 16) war eine geringere Entfernung nicht nur mit mehr
Nahe, sondern auch noch mit mehr instrumenteller Unterstlitzung verknlpft. Seitens
der Menschen mit Behinderung war ein hoherer Level an Unabhangigkeit (weniger
Unterstutzungsbedarf im alltaglichen Leben) mit einer hoheren affektiven Unter-
stlitzung und mehr gemeinsamen Aktivitaten verbunden (Orsmond & Seltzer, 2007b).
In dieser Arbeit ist ein héherer Unterstutzungsbedarf mit mehr Belastung verknipft,
was die Befunde von Savundranayagam et al. (2011) bestatigt. Zudem wurde ein
Zusammenhang der affektiven Komponenten mit der emotionalen Nahe wahrend der
Adoleszenz (Greenberg et al., 1997a, 1999), sowie mit der aktuellen
Geschwisterbeziehung, in Form von hoéherer affektiver Verbundenheit und einem
hoéheren Grad der Reziprozitat in der Beziehung (Smith et al.,, 2007) dargelegt.
Greenberg et al. (1997a, 1999) hatten hierbei jedoch die Nahe nicht mit
differenzierten Items erfasst, sondern nur anhand einer allgemeinen Frage mit vier
Abstufungen.

Folgende Faktoren konnten in der vorliegenden Untersuchung nicht bestatigt
werden: Bei Greenberg et al. (1997a) erwies es sich als hoch pradiktiv, wenn der
Mensch mit Behinderung noch zu Hause lebt. In dieser Untersuchung erreichte
dieser Faktor in keiner der vier Regressionen Signifikanz. Dies gilt genauso flr den
Faktor des weiblichen Geschlechts der befragten Geschwister (im Gegensatz zu
Greenberg et al., 1997a; Smith, et al., 2007).

Welche Pradiktoren sind erstmalig in ihrer Relevanz aufgetreten? Bisher ist noch in
keiner Studie der Zusammenhang mit den negativen Kindheits- und
Jugenderfahrungen thematisiert worden. Auch das Nutzen von Angeboten seitens
der Geschwister war bislang noch nicht als moglicher Pradiktor beachtet worden.
Kein Einfluss hatte sich bislang in Bezug auf die Geschwisterpositionen (Alteste(r))

und die Geschwisterkonstellationen (Bruder-Bruder) gezeigt.

9.1.3 Stand der Planung der Zukunft
Obwohl es zahlreiche Publikationen zu der Planung der Zukunft gibt, und diese auch
in ihrer Relevanz fur alle Familienbeteiligten sowie fur die Behindertenorganisationen,
Fachpersonal und Politik ein vorherrschendes Thema sein sollte, ist der
Forschungsstand - sowohl international als auch national - als eher durftig zu
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beurteilen. Siehe hierzu auch die Ausfuhrungen in Kap. 2.2, in der die Brisanz der
besonderen aktuellen und kommenden Veranderungen der Aktivitatsbedarfe
dargelegt wurde.

Die Frage danach, inwieweit die Geschwister Uber die generelle Zukunftsplanung der
Eltern informiert sind, bejahten 63% der Geschwister bezogen auf ihre eigene
Person. In 54.3% aller Falle hatten die Eltern eine Absprache mit weiteren
Geschwistern getroffen und zu 37% mit dem Menschen mit Behinderung.
Absprachen mit anderen Verwandten seien in 19.6% der Familien erfolgt und in
34.8% mit der betreuenden Einrichtung. Auch bei McConkey et al. (2006) gaben die
Eltern oftmals an, keinen Austausch in Bezug auf die Zukunftsplanung mit den
Sozialarbeitern oder Caremanagern zu haben.

In etwa der Halfte der Familien existieren Plane hinsichtlich konkreter
Fragestellungen. Hierbei ist die Frage des zukinftigen Wohnortes am haufigsten
besprochen (64.8%), gefolgt von der gesetzlichen Betreuung (54.5%) und der
Klarung der wichtigen Frage, wer nach dem Tod der Eltern die Hauptbetreuung des
Menschen mit Behinderung Ubernimmt (52.3%). Damit liegen die Zahlen ein wenig
Uber denen in internationalen Studien. Hier war zumeist von einer Absprache in nicht
mal der Halfte der Familien die Rede (Dillenburger & McKerr, 2010; Freedman et al.,
1997; Gilbert et al., 2007; Heller & Caldwell, 2006). Bei Heller und Kramer (2009)
hatte sogar nur ein Drittel der Familien Plane in Bezug auf den zukulinftigen Wohnort.

In weiteren Untersuchungen ware zu klaren, ob dies ein Ergebnis ist, was sich
reprasentativ in der Bundesrepublik Deutschland bestatigen lasst, und somit fur eine
grundlichere oder friher einsetzende Planung sprechen wirde. Stattdessen konnte
es auch ein Effekt in dieser speziellen Stichprobe sein, der sich durch die starkere
Betonung der Familie als Einheit (im Vergleich zu urbaneren Strukturen) erklaren
liele.

Der direkte Einbezug der befragten Geschwister selbst sinkt in dieser Studie auf
39.8% bei der Frage nach der Wohnform und auf 21.6% bezlglich des gesetzlichen
Betreuers. Alle weiteren Bereiche (staatliche Unterstlitzung, Rechtsberater,
Testament) wurden ohne eine wesentliche Beteiligung ihrer Person besprochen.
Auch dies wurde von z.B. Heller und Caldwell (2006), Heller und Kramer (2009) und
Krauss et al. (1996) berichtet. Prekar sind die Zahlen (z.B. 26.1% bei der Wohnform)

bei dem Einbezug der Betroffenen - der Menschen mit Behinderung - selbst.
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Einflussnehmende Faktoren auf die Zukunftsplanung

Von der Systemtheorie betrachtet vollzieht sich in der Familie vieles Uber die
Triangulation. Um die einflussnehmenden Faktoren auf die Zukunftsplanung
differenzierter zu betrachten, wurde auf dieses Modell Bezug genommen. Es werden
die Faktoren seitens der Geschwister und der Menschen mit Behinderung en bloc

betrachtet und darauf aufbauend die der Miitter.

Faktoren auf Seiten der Geschwister und ihr Einfluss auf die Zukunftsplanung

6. Hypothese: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen

a) in kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) als in gro3eren Familien.
b) bei alteren Geschwistern als bei mittleren oder jingeren.

c) bei Schwestern als bei Bridern von Menschen mit Behinderung.

7. Hypothese: Es sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) als in grof3eren Familien.
b) bei alteren Geschwistern als bei mittleren oder jliingeren.

c) bei Schwestern als bei Brudern von Menschen mit Behinderung.

8. Hypothese: Innerhalb der Familien existieren mehr Absprachen

a) in den Familien von Frauen als in Familien von Mannern mit einer
Behinderung.

b) in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause
wohnen als bei denen, die zu Hause wohnen.

c) umso alter die Menschen mit Behinderung sind.

Faktoren auf Seiten der Menschen mit Behinderung und ihr Einfluss auf die

Zukunftsplanung

9. Hypothese: Es sind mehr Personen an den Absprachen beteiligt

a) in den Familien von Frauen als in den Familien von Mannern mit einer
Behinderung.

b) in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause
wohnen als bei denen, die zu Hause wohnen.

c) umso alter die Menschen mit Behinderung sind.

10. Hypothese: Die Anzahl der Absprachen und der Beteiligten differieren in
Abhangigkeit

a) von der Art der Behinderung.

b) von der H6he der Einschrankungen.
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Die Kovarianzanalysen ergaben differierende Resultate fur die Planung der Zukunft
und die Anzahl der Beteiligten. Fur die Planung liegt ein Haupteffekt fir den Faktor
Geschwisteranzahl vor (F(2,70) = 6.71, p < .01, n?> = .44). Fir die Anzahl der
Beteiligten zeigt sich sowohl ein Haupteffekt flir den Faktor Geschlecht des befragten
Geschwisters (F(1,70) = 6.63, p < .05, n? = .28) als auch fiir die Kovariate Alter des
Menschen mit Behinderung (F(1,70) = 4.77, p < .05, n? = .22). Bei beiden Modellen
haben die Interaktionen der Variablen miteinander keinen signifikanten Einfluss.

Es gibt nur eine Variable, die in beiden Bereichen eine deutliche Varianzaufklarung
bietet: die Form der Behinderung.

Folgende Hypothesen lie3en sich bestatigen:

(1) In kleinen Familien (2 oder 3 Geschwister) liegen mehr Absprachen mit mehr
Beteiligten als in Familien mit 4 Kindern (p < .01 fur die Absprachen, p < .05 fur die
Beteiligten) und mit 5 und mehr Kindern (p < .01 resp. p = .08) vor (Hypothesen 6a
und 7a). Diesen Effekt konnten auch Burke et al. (2012) nachweisen.

(2) Bei altesten Geschwistern liegen mehr Planungen als bei mittleren (p < .05),
jedoch nicht mehr als bei jungeren Geschwistern (p > .05) vor (Hypothese 6b zum
Teil bestatigt). Hier zeigt sich wieder die besondere Stellung der mittleren Kinder.

(3) Es zeigt sich ein Haupteffekt (p < .05) fir mehr Beteiligte bei den Planungen von
Schwestern im Vergleich zu den Brudern (Hypothese 7c). Dieses Ergebnis passt zu
den Uberlegungen, dass Frauen zumeist groRere Netzwerke haben und sich mehr
uber ihre Probleme mit mehr Personen austauschen.

(4) In den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung nicht zu Hause wohnen
liegt mehr Planung vor (p < .05) und es sind mehr Personen in die Planungen
involviert (p < .01) als bei denen, die zu Hause wohnen (Hypothesen 8b und 9b). Auf
diesen kritischen Punkt hatten auch Heller und Caldwell (2006) oder auch Smith et
al. (1995) hingewiesen, dass gerade in diesen Familien am wenigsten Planung
besteht.

(5) Je alter die Menschen mit Behinderung sind, desto mehr Planungen bestehen
(tendenziell) und desto mehr Personen sind involviert (p < .05) (Hypothese 8c und
9c). Bei Heller und Kramer (2009) war der Faktor signifikant fir mehr Planungen.

(6) In den Familien der Menschen mit Autismus besteht ein hoherer Planungsstand
mit mehr Beteiligten als in den Familien mit Menschen mit Down-Syndrom (p < .05)
und mit einer Mehrfachbehinderung (p < .01 fur Planungsstand und p < .05 fur die

Anzahl). Zudem sind in den Familien von Menschen mit Autismus mehr Personen an
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den Absprachen beteiligt als in Familien mit Menschen mit frihkindlicher
Hirnschadigung (p < .05) und in den Familien mit Menschen mit frihkindlicher
Hirnschadigung liegen mehr Planungen vor als bei Menschen mit
Mehrfachbehinderung (p < .05) (Hypothese 10a).

Auf der anderen Seite zeigt sich, dass:

(1) Bei Schwestern nicht mehr Planungen als bei Brudern von Menschen mit
Behinderung vorliegen (Hypothese 6c¢). In diesem Bereich hatten bisherige
Forschungen gezeigt, dass die Schwestern involvierter als die Brider sind, die
zukunftige Sorge zu ubernehmen (s. Burke et al, 2012; Greenberg et al, 1999).

(2) Sich keine Unterschiede nach Geburtsposition in der Anzahl der Beteiligten
zeigen (Hypothese 7b).

(3) In den Familien von Frauen nicht mehr Planung existiert und auch keine héhere
Anzahl von Beteiligten als in Familien von Mannern mit einer Behinderung gegeben
ist (Hypothese 8a und 9a).

(4) Weder der Planungsstand noch die Anzahl der Beteiligten sich in Abhangigkeit

von der Héhe der Einschrankungen unterscheiden (Hypothese 10b).

Insgesamt bleibt kritisch anzumerken, dass sich bei beiden Analysen der Anteil der
erklarten Varianz nach der Korrektur erheblich reduziert. Bezogen auf die Planung
der Zukunft klart das Modell insgesamt 87% der Varianz auf, korrigiert nur noch 35%.
Bei der Anzahl der Beteiligten ist dieses noch prekarer: Das Modell erklart 80% der
Varianz, korrigiert allerdings minus 2%. Dies lasst sich daraus erklaren, dass das
korrigierte Bestimmtheitsmal} die Freiheitsgrade bei der Regression berucksichtigt.

Somit wird das korrigierte BestimmtheitsmaR kleiner (im Vergleich zu R?), wenn der
Verlust an Freiheitsgraden nicht durch mehr erklarte Varianz durch Hinzunahme
einer Variablen ausgeglichen wird. Ist bei einer Regression R? bereits relativ gering,
dann kann durch Hinzunahme vieler (kaum signifikanter) Variablen und geringem n

das korrigierte Bestimmtheitsmal negativ werden.

Faktoren auf Seiten der Miitter und ihr Einfluss auf die Zukunftsplanung

11. Hypothese: Es besteht ein linearer Zusammenhang zwischen der Anzahl der
Planungen und ihrer Beteiligten und dem Alter der Mutter.

201



9. Diskussion

Weder zu dem Stand der Planungen (r = .03) noch zu der Anzahl der Beteiligten
(r=.04) kann ein Zusammenhang zu dem Alter der Mutter dargelegt werden.

Die Hypothese ist somit zu verwerfen. Dieses Resultat steht in Diskrepanz zu
bisherigen Befunden, so fanden z.B. Heller und Factor (1991), dass je alter die
Matter sind, desto mehr Planung in den Familien besteht. Eine mogliche Erklarung
des fehlenden korrelativen Zusammenhanges liegt darin, dass das durchschnittliche
Alter der Mutter in den Familien, in denen die Menschen mit Behinderung noch zu
Hause wohnen bei 72.27 Jahren (SD = 9.11) liegt. Im Vergleich hierzu sind die
Matter der Menschen mit Behinderung, die in einem Wohnheim leben, im
Durchschnitt mit 67.61 Jahre (SD = 9.60) signifikant junger, {(85) = 2.24, p < .05. Der
Wohnort ist jedoch die Variable, die den Grofteil des Planungsstandes erklart (wenn

die Menschen mit Behinderung noch zu Hause leben, existiert weniger Planung).

12. Hypothese: Die Anzahl der Planungen und ihrer Beteiligten unterscheidet sich
in Abhangigkeit von dem Gesundheitszustand der Mtter.

Zusammengefasst zeigt sich in Bezug auf die Gesundheit der Mutter, dass der
Planungsstand bei den Geschwistern, deren Mditter eine gute Gesundheit haben
hdher ist als bei denen mit einer schlechten Gesundheit. Bei Muttern mit einer
mittelmaligen Gesundheit liegt am wenigsten Planung in den Familien vor. Die
Unterschiede sind hierbei nur zwischen den Mauttern mit einer guten und einer
mittelmaligen Gesundheit signifikant (p < .05). Sie bilden sich in zahlreichen
Bereichen ab (Wohnort, Rechtsberater, Testament, gesetzlicher Betreuer).

In Bezug auf die Anzahl der Beteiligten zeigt sich diese bei Muttern mit einer guten
Gesundheit vergleichbar zu denen mit einer schlechten Gesundheit, beide Gruppen
differieren signifikant (p < .05) von den wenigen Beteiligten bei einer mittelmaligen
Gesundheit. Das Mehr an Absprache zeigt sich zwischen Eltern und Geschwister
und mit Verwandten. Die Hypothese ist verifiziert.

Wie lasst sich das Ergebnis des geringsten Planungsstandes bei einer mittelmalfligen
Gesundheit der Mutter erklaren? Der Zusammenhang mit mehr Planung und einem
sich verschlechternden Gesundheitszustand scheint logisch und wurde auch von
anderen Forschern, z.B. Freedman et al. (1997) nachgewiesen. Der Zusammenhang
mit dem hochsten Planungstand und der meisten Diskussion mit einer guten
Gesundheit kann durch die construal theory (vgl. Kap. 5.5; Burke et al., 2012) erklart
werden. Hiernach bestimmt die psychologische Distanz die Einstellung, aber auch
die Handlungen des Menschen. Je unwahrscheinlich ein Ereignis ist, je abstrakter
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wird es geplant. Implizit kommt noch folgender Punkt dazu: Je unwahrscheinlicher,
desto weniger bedrohlich ist es, sich damit auseinander zu setzen.

Bezogen auf die Geschwister impliziert dies, dass diejenigen, deren Eltern derzeit
eine ausgezeichnete Gesundheit haben, haufiger angeben die
Zukunftsverantwortung bernehmen zu wollen, da fir sie die Ubernahme nur eine

far-off-future-Potenz hat.

Prédiktoren der Zukunftsplanung

Alle bisherigen Ergebnisse wurden zusammengefasst und es wurde versucht anhand
der Erkenntnisse ein aussagekraftiges Modell der Vorhersage der Zukunftsplanung
von Geschwistern zu erstellen. Der Stand der Planung (Kombination aus bisherigen
Absprachen plus der Anzahl der Beteiligten) kann durch folgende Variablen erklart
werden (s. Abb. 17).

Geschwister-
anzahl —
Bruder/ Alteste(r)
Schwester
_.28* .28**

(8%) (8%)

Zukunftsplanung

= Wohnheim
Zufriedenheit o (39%) .32
mit Beziehung | 5o, (9%)
-.18 A7
(2%) (2%)
ADL Alter des MmB

Abbildung 17: Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse (stepwise) zur Vorhersage der
Zukunftsplanung aus der Abnahme der Geschwisteranzahl, der Position der/s Alteste(n), des
Wohnens im Wohnheim, der Abnahme des ADL, der Zunahme des Alters des MmB, der Zunahme der
Zufriedenheit mit der Beziehung und der Abnahme bei der Konstellation (Bruder-Schwester).
Pradiktorwerte (in Klammern: aufgeklarte Varianz). ADL = Ausmall} der taglichen Unterstiitzung,
MmB = Mensch mit Behinderung. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

Es finden sich einige der Faktoren wieder, die in den Hypothesen 6 bis 10 bereits
betrachtet wurden. Insgesamt kann dieses Modell 39% der Varianz erklaren. Dies ist
mehr als bei Burke et al. (2012), die 24% der Varianz aufklaren konnten und stimmt
fast mit der aufgeklarten Varianz der Untersuchung von Heller und Kramer (2009)
uberein, die eine Reihe vergleichbarer Variablen in ihr Regressionsmodell

aufgenommen hatten. Bei ihnen wurden drei Faktoren signifikant, hochsignifikant das
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Alter der Geschwister und das Eingebundensein in behinderungsspezifische
Aktivitaten. Einen moderaten Pradiktorwert erreichten die gegebenen und erhaltenen
Hilfen fur und von den Menschen mit Behinderung. Sie konnten hiermit 36% der
Varianz aufklaren. Nachfolgend werden die bisherigen Ergebnisse anderer Forscher
zu diesem Thema mit den gewonnenen Erkenntnissen verglichen. Eine Schwierigkeit
besteht darin, dass in allen Untersuchungen der Stand der Absprachen, bzw. die
Involviertheit der Geschwister in die Planungsprozesse, bzw. die Bereitschaft zur
Verantwortungsiubernahme in der Zukunft anders operationalisiert wurde.

Faktoren, die sich in bisherigen Untersuchungen ebenfalls gezeigt haben, sind
folgende: Bei Seltzer et al. (1991) bestand mehr Verantwortungsbereitschaft, wenn
der alltagliche Unterstutzungsbedarf des Menschen mit Behinderung gering, bei
anderen, wenn die Schwere der Behinderung gering war (Greenberg et al., 1999;
Krauss et al, 1996). Dies stimmt - fir die vorliegende Untersuchung - mit dem
Ausmal} an Unterstitzung im alltaglichen Leben (ADL) Uberein: Je geringer dieser
ist, umso mehr Zukunftsplanung besteht. Burke et al. (2012) hatten hingegen keinen
pradiktiven Wert der funktionellen Einschrankungen finden kénnen.

Sie wiesen auf den Faktor hin, dass es keine weiteren Geschwister gibt. Dieses
Ergebnis ist konkordant mit der hoheren Pradiktion in kleineren Geschwisterreihen.
Bei Burke et al. (2012) erweist sich der Faktor als hochst pradiktiv. Leider werden
keine konkreten Zahlen berichtet, wie viele der 757 durch eine Online-Befragung
beteiligten Geschwister keine weiteren Geschwister hatten, bzw. wie hoch die
durchschnittliche Geschwisterzahl uberhaupt war. Zudem wurde die Bereitschaft in
dieser Studie anders gewichtet (alleinige Ubernahme der Verantwortung zahlte
hierbei 2 Punkte) und gerade dieses zeigte sich bei den alleinigen Geschwistern
natlrlich signifikant haufiger als bei mehreren Geschwistern (die auch eine geteilte
Verantwortung angeben konnten).

Bezlglich der Beziehungsqualitat wurde der Faktor gefunden, dass diese sowohl zu
dem Geschwister mit Behinderung, als auch zu den Eltern gut ist (Bigby, 1997;
Griffiths & Unger, 1994). In der vorliegenden Untersuchung spiegelt sich dies in dem
pradiktiven Wert der Zufriedenheit mit der Beziehung der Geschwister zu den
Menschen mit Behinderung wieder. Die Beziehung zu den Eltern wurde in der
vorliegenden Untersuchung nicht Uberpruft, es kann aber ein Ruckschluss durch eine
andere Variable versucht werden. Bei der sozialen Unterstutzung bestand ein

Zusammenhang zwischen erhaltener Unterstitzung durch die Eltern (was ein
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Indikator flr eine gute Beziehung sein konnte) und der Unterstitzung der
Geschwister an die Menschen mit Behinderung. Somit konnte man schlussfolgern,
dass auch die Beziehungsqualitat zwischen Geschwistern und Eltern gut ist.

Zudem zeigte sich bei Heller und Kramer (2009) das zunehmende Alter der
Geschwister als pradiktiv, in der vorliegenden das der Menschen mit Behinderung.
Diese beiden Faktoren stehen in einem korrelativen Zusammenhang.

Der Faktor, der sich auch bei der Zukunftsplanung immer wieder als pradiktiv gezeigt
hat, ist der des weiblichen Geschlechtes (z.B. Burke et al., 2012). Wie aber bereits in
der Diskussion der Geschwisterbeziehung dargestellt, zeigt sich dieser Effekt in
dieser Studie nicht. Greenberg (1997a) belegte den Effekt, dass es zu mehr Planung
kommt, wenn das Geschwister wenig Verhaltensauffalligkeiten zeigt. Dieser Punkt
wurde nicht so explizit in die Berechnung mit einbezogen, da ein
zusammenfassender Score flr samtliche Einschrankungen gebildet wurde, dessen
Ausmal} hatte allerdings keinen pradiktiven Effekt. Greenberg et al. (1999) betonten
den Faktor der engen emotionalen Beziehung der Geschwister zueinander. In der
vorliegenden Studie hatte die emotionale Nahe keinen Vorhersagewert, genauso
wenig wie die reziproke Unterstitzung (Heller & Kramer, 2009). Auch der Faktor der
geringen raumlichen Entfernung (Burke et al., 2012; Greenberg et al., 1999) erreichte
keine Signifikanz. Bei Heller und Kramer (2009) und Krauss et al. (1996) zeigte sich
ein Zusammenhang zu der Haufigkeit des Kontaktes der Geschwister.

Folgende - bisher noch nicht Uberprifte - Faktoren erreichten in der vorliegenden
Untersuchung pradiktiven Wert: die Position des Altesten, die Konstellation

Bruder/Schwester und wenn die Menschen mit Behinderung im Wohnheim leben.

Verantwortungsiibernahme in der Zukunft

Wenn ihre Eltern auf Grund des eigenen Alters, Krankheit oder im Falle ihres Todes
die Verantwortung fur den Menschen mit Behinderung nicht mehr gewahrleisten
kénnen, kann sich etwa die Halfte der Geschwister vorstellen, gesetzlicher Betreuer
(48.8%) und/oder Vermogensverwalter (48.3%) zu werden, etwas weniger (42.5%)
hauptsachliche Pflege-/Betreuungsperson. Es zeigt sich, dass die Geschwister, die
sich vorstellen kdnnen bestimmte Aufgaben zu Ubernehmen, diese Verantwortung
auf mehrere Bereiche ausweiten. Sowohl die Verteilungszahlen, als auch die
Bereitschaft mehrere Bereiche Ubernehmen zu wollen, lassen sich mit internationalen

Befunden vergleichen (z.B. Burke et al., 2012).
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Es bildet sich ein geringer Zusammenhang zu dem Alter der Menschen mit
Behinderung ab: Je alter diese waren, desto haufiger gaben die Geschwister an, die
Pflege und Betreuung Ubernehmen zu wollen (r = .25, p < .05) und als Vermdgens-

verwalter zu fungieren (r = .22, p <.05).

13. Hypothese: Schwestern von Menschen mit Behinderung sind in einem
hoheren Mal} bereit, die Verantwortung in der Zukunft zu Ubernehmen, als
Bruder.

Die Schwestern aulRerten in allen drei Bereichen eine hohere Bereitschaft. Keiner der
Werte erreichte jedoch Signifikanz. Somit kann man nicht von einer generell hdheren
Bereitschaft zur Verantwortungsubernahme der Schwestern sprechen, die
Hypothese ist abgelehnt. Dieses Ergebnis steht in Widerspruch mit bisherigen (z.B.
Heller & Kramer, 2009; Krauss et al., 1996, 1999), passt jedoch zu den bislang
dargestellten Befunden, dass die Frauen in dieser Stichprobe nicht generell mehr

oder intensiver in die Planungsbereiche eingebunden sind.

14. Hypothese: Geschwister von Frauen mit Behinderung sind in einem hoheren
Mal bereit, die Verantwortung in der Zukunft zu Gbernehmen, als Geschwister
von Mannern mit einer Behinderung.

Hierbei bildet sich ein Geschlechtseffekt ab: Bei Schwestern mit Behinderung
aulerten die Geschwister haufiger ihre Bereitschaft, die Verantwortlichkeit fur sie zu
ubernehmen als bei Bridern. Dieser Effekt ist hinsichtlich der gesetzlichen Betreuung
(t = 3.01, p < .01) und der Vermdgensverwaltung (t = 2.60, p < .05) signifikant,
bezogen auf die Pflege und Betreuung tendenziell (t = 1.62, p > .05). Dies steht in
Einklang zu bisherigen Befunden (Heller & Kramer, 2009; Krauss et al., 1996, 1999)
und bestatigt die Hypothese.

Verantwortungstibernahme und aktueller Planungsstand

15. Hypothese: Die Bereitschaft der Geschwister, Aufgaben in der Zukunft zu
Ubernehmen ist hoher, je mehr aktuelle Absprachen in den Familien in Bezug auf
die Wohnform, die gesetzliche Betreuung und die Betreuung nach dem Tod der
Eltern bestehen.

Wenn die Klarung der ,Betreuung nach dem Tod“ in den Familien bereits erfolgt ist,
gaben die Geschwister signifikant (p < .05) eine erhdhte Bereitschaft zur Ubernahme
aller drei Bereiche der Verantwortungsubernahme an. Ein Zusammenhang mit
Absprachen bezogen auf den potentiellen Wohnort und der gesetzlichen Betreuung

besteht nicht. Die Hypothese 15 ist somit nur in einem Teilbereich bestatigt.
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Somit zeigt sich auch in diesem Bereich, dass die Absprachen und die Vorstellungen
nicht konform miteinander sind. Diese Ergebnisse wurden ebenso von Heller und
Kramer (2009) gefunden und deuten auf eine vorliegende Diskrepanz bei den
Geschwistern zwischen den Erwartungen und Uberlegungen, die Firsorge zu
Ubernehmen und der tatsachlichen Realisierung hin. Dies hatte auch die Studie von
Krauss et al. (1996) als Ergebnis, in der 60% der Befragten die Bereitschaft erklarten,
spater mit ihrem Geschwister zusammen zu wohnen, nach 3 Jahren jedoch bereits

10% der Befragten dieses Wohnsetting beendet hatten (s.a. Freedman et al., 1997).

Stressoren im Hinblick auf die Zukunftsplanung

Ein moglicher Faktor, der malgeblich mitbestimmt, ob die personlichen
Vorstellungen letztendlich auch zu einer realen Umsetzung fihren, sind Stressoren
und auch Ressourcen. Hierbei wurden wiederum die Daten der Geschwister und der
Eltern betrachtet. Das Ausmal} der Sorge bezogen auf die Zukunft der Menschen mit
Behinderung wurde mit einem Item abgefragt. Die Eltern aufierten deutlich mehr
Sorgen als die erwachsenen Geschwister, (f (143) = 3.71, p < .001). Dieses Ergebnis
passt zu dem nachfolgenden.

Die Auswirkungen unterschiedlicher Stressoren auf ihre Planung der Zukunft
schatzten die Geschwister insgesamt als gering ein. Am meisten kdnnte es ihnen die
aktuelle eigene Arbeitsbelastung (M = 2.95, SD = .96) erschweren, sich in Zukunft
um ihren Bruder/ihre Schwester mit Behinderung zu kimmern. Gefolgt wird dies von
zeitlichen Anforderungen durch die eigene Familie (M = 2.72, SD = 1.10). Wenn die
Menschen mit Behinderung noch bei ihren Eltern leben (M = 2.58, SD = 1.13) wurde
die Gesundheit der Menschen mit Behinderung als gréRerer Stressfaktor angesehen,
als bei einem externen Wohnort (M = 1.79, SD = 1.04; t (80) = 3.23, p < .01).

Den Vergleich zwischen den Geschwistern und den Eltern bilden nachfolgende
Ergebnisse ab. Die Geschwister fokussierten haufiger als die Eltern auf mehr
Arbeitsbelastungen (t (135) = 5.00, p < .001). Zudem geben sie die raumliche
Entfernung als mdglichen Stressor in einem hdheren Malk an (f (123.6) = 3.25,
p <.01). Beides sind Faktoren, die einer direkten Umsetzung von mehr
Verantwortlichkeiten und - damit verknUpft - Organisation und Terminen entgegen-
stehen.

GrolRere Bedeutsamkeit fur die Eltern haben die eigenen gesundheitlichen Probleme
(t(134)=7.74, p < .001).
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Bei Taggart et al. (2012) und auch Burton-Smith et al. (2009) gaben die befragten
Eltern in einem hohen Mal einen Mangel an Unterstitzung und Fuhrung seitens der
Organisation, aber auch des Staates an. Damit verbanden sie die Erschwernis, nicht
zu wissen, wo man Informationen einholen kénne. Zudem flhlten sie sich Uber
potentielle Wohnmaoglichkeiten nicht gut informiert. Auch in der vorliegenden Studie
wurde das ltem, der Erleichterung der Zukunft durch ,gedruckte Materialien far
Geschwister Uber Behinderungen und Bewaltigungsstrategien® als hilfreich
angegeben (M = 2.51, SD = 1.14). Noch hilfreicher schatzten die Befragten nur die
Jfinanzielle Unterstutzung fur pflegende Angehoérige® ein (M = 2.67, SD = 1.19).

Zukunftsplanung innerhalb der Familiensysteme

Als Datengrundlage dienen sowohl die Angaben aus der Geschwister- als auch aus
der Elternbefragung.

Innerhalb der Familiensysteme zeigen sich Unterschiede in den Einschatzungen und
Berichten der Eltern im Kontrast zu ihren Kindern. Die Eltern gaben in funf der sechs
Bereiche der konkreten Zukunftsplanung an, dass mehr Absprachen getatigt wurden,
als dies von den Geschwistern berichtet wurde. Signifikanz erreicht dies jedoch nur
bei der Frage, wer die Betreuung nach dem Tod der Eltern Ubernehmen soll

(x*(1)=4.37, p < .05). Interessanterweise zeigt sich die Diskrepanz nicht bei der

Diskussion der zuklnftigen Wohnform, hier berichteten die Geschwister mit 38% von
mehr Absprachen als die Eltern (28%). Wenige Absprachen (unter 20%) sind sowohl
aus Sicht der Eltern als auch aus der der Geschwister mit den betroffenen Menschen
mit Behinderung selbst erfolgt.

Die Planung und Absprache des zukilnftigen Wohnortes ist das zentrale Thema der
Zukunftsdiskussion. Mit dieser Klarung sind zumeist auch weitere Fragen (finan-
Zieller, gesetzlicher und auch personlicher Belange) verknupft.

Fast ausgeglichen ist der Wunsch der Eltern danach, dass der Mensch mit
Behinderung (weiterhin) bei ihnen wohnen bleibt. 51.3% wilnschten sich dies, 43.6%
hingegen nicht. Diese Angaben stehen im eindeutigen Zusammenhang mit der
aktuellen Wohnsituation: Wenn die Menschen mit Behinderung zu Hause wohnten,
winschten sich 78.2 % (n = 18) der Eltern, dass dies auch in der Zukunft so bliebe.
Nur zwei Mutter hatten die Uberlegung, dass ihr Kind demnéchst bei ihnen leben

sollte, wenn dieses nicht mehr zu Hause lebt.
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Den Umzug zu Verwandten konnten Geschwister sich eher vorstellen als die Eltern

(x*(3) = 12.50, p < .01). Verwandte kdnnen natiirlich auch andere Geschwister sein.
X

16. Hypothese: Eltern wunschen sich haufiger als Geschwister, dass die
Menschen mit Behinderung in Zukunft bei den Geschwistern wohnen werden.

Die Hypothese ist eindeutig zu bestatigen (x*(3) = 8.32, p < .05, Power .67). Auch
hier zeigt sich zudem eine Divergenz je nach aktuellem Wohnort: Wenn die
Menschen mit Behinderung bei den Eltern wohnten, winschten sich 60.8% der
Eltern und 30.9% der Geschwister, einen potentiellen Umzug zu den Geschwistern.
Im Gegensatz hierzu gaben dies nur 6.3% der Eltern und 6.1% der Geschwister der

Menschen an, die bereits in einer Wohneinrichtung lebten.

17. Hypothese: Geschwister winschen sich haufiger als Eltern, dass die
Menschen mit Behinderung in der Zukunft in einer betreuten Wohnform wohnen
werden.

Der logisch erscheinende Umkehrschluss wurde ebenfalls Uberpruft. Es zeigt sich
nur ein tendenzieller Unterschied (y*(3) = 6.74, p = .081, Power .57). Die Hypothese

ist abzulehnen.

Lebten die Menschen mit Behinderung im Elternhaus, winschten sich 30.4% der
Eltern und 59.1% der Geschwister einen Ubergang in ein Wohnheim. Wohnten sie
bereits im Wohnheim, aufllerten sich 87.5% der Eltern und 100% der Geschwister
positiv zu einem weiteren Verbleib an diesem Ort.

Insgesamt spiegeln die Ergebnisse in diesem Bereich ebenfalls die internationalen

Befunde wieder.

Konforme und divergente Familien

Es lieRen sich nach Auswertung der Winsche der Geschwister und der Eltern drei
Gruppen zusammenstellen. Entscheidendes Kriterium war hierbei explizit der
Wunsch des potentiellen Wohnortes, unabhangig von den Absprachen. Zu dieser
Frage liegen hier noch keine vergleichenden Angaben aus anderen Untersuchungen
vor. Die Bildung von Familientypen ist bisher selten in den Studien eingesetzt
worden, und wenn, dann nach anderen Kriterien (z.B. Hellmann et al., 2007)

Die Gruppe, in der Eltern und Geschwister unabhangig, aber Gbereinstimmend den
Wunsch danach angaben, dass die Menschen mit Behinderung in der Zukunft zu den
Geschwistern ziehen sollen, ist zahlenmafRig die kleinste (5 Familien, 14

Geschwister). Alle Beteiligten waren im Durchschnitt alter als in den beiden anderen
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Gruppen, die Mutter haufiger Witwen und alle Menschen mit Behinderung lebten zu
Hause.

In der nachsten Gruppe gaben 15 Matter und 33 Geschwister Ubereinstimmend den
Wunsch an, dass die Menschen mit Behinderung in der Zukunft in einer
Wohneinrichtung leben sollten. Dies war bei 80% auch der derzeitige Wohnort.

Auch in den Familien, in denen die Winsche zwischen den Eltern (n = 19) und den
Geschwistern (n = 38) auseinander drifteten, und/oder auch zwischen den
Geschwistern keine Ubereinstimmende Meinung vorherrschte, wohnten 84% der
Menschen mit Behinderung im Wohnheim. In dieser Gruppe waren mehr Menschen
mit Down-Syndrom und mehr Menschen mit Schwerstmehrfachbehinderung als in
den anderen beiden Gruppen. Zudem zeigten sich hier die hochsten
Einschrankungen in den Bereichen der Spastik, Sprache, Mobilitat und Kognition.

In welchen Merkmalen unterscheiden sich die drei Gruppen?

In Bezug auf die Beziehungsqualitat und Beziehungshaufigkeit bestand eine hdhere
empfundene Effektivitat (y*(2) = 6.17, p < .05, Power .60) der Eltern in der

divergenten Gruppe im Vergleich zu den konformen Gruppen. Die Geschwister der
divergenten Familien gaben die meiste Belastung (x*(2) = 6.15, p < .05, Power .60),
aber auch die héchste emotionale Verbundenheit (y*(2) = 6.71, p < .05, Power .64)
an, zudem sahen sie ihre Geschwister mit Behinderung am haufigsten (M = 25.16;

SD = 7.31). Somit bildet sich auch in diesem Bereich wieder die enge Verknupfung

von gleichzeitiger Belastung, bei mehr Eingebundenheit und mehr Prasenz ab.

19. Hypothese: Die retroperspektiven Erfahrungen aus der Kindheit und Jugend
unterscheiden sich in Abhangigkeit vom Familienkonsens.

Die ,Wunsch-Geschwister” gaben insgesamt die wenigsten negativen Auswirkungen
der Erfahrungen aus Kindheit und Jugend an (M = 1.34, SD = .38). Diejenigen der
Gruppe ,Wunsch-Wohnheim* die meisten (M = 2.01, SD = .67), (x’(1) = 11.67,
p <.01, Power .93). Die Gruppe der divergenten Geschwister lag dazwischen
(M=1.94, SD = .60) und unterschied sich damit aber auch signifikant zu der
,Wunsch-Geschwister‘-Gruppe (¥*(1) = 11.39, p < .01, Power .92). Die Hypothese
bestatigt sich somit sowohl in Bezug auf den Gesamtwert, aber auch auf Ebene der
Einzelitems. Die ,Wunsch-Geschwister berichteten von signifikant weniger Proble-
men, die Behinderung zu erklaren und weniger Arger (iber ihr Geschwister als die

Gruppe ,Wunsch-Wohnheim®. Im Vergleich zu beiden Gruppen berichteten die
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~Vunsch-Geschwister® zudem in einem geringen Ausmal}, dass sie weniger
Beachtung durch die Eltern erfahren hatten und mehr Rucksicht auf inre Geschwister
nehmen mussten. Somit zeichnet sich - wie auch bereits bei der Beziehungsqualitat-
eine Stabilitat der Geschwisterbeziehungen wieder: Je positiver diese in der Kindheit-
und Jugend erfahren wurde, desto positiver ist diese auch in dem mittleren
Erwachsenenalter, und erhoht somit auch die Bereitschaft der Sorge und
Verantwortung in Bezug auf die Planungen des hoheren Erwachsenenalters.

Die nachsten Erkenntnisse beziehen sich wieder auf die Familienebene.

20. Hypothese: In den Familien, die in ihren Winschen hinsichtlich der Zukunft
Ubereinstimmen, gibt es

a) mehr Absprachen innerhalb der Familien

b) mehr Beteiligte an den Absprachen, als in den divergenten Familien.

Weder seitens der Eltern, noch der Geschwister lagen in den beiden Gruppen, die
sich in ihren Wunschen einig sind, mehr aktuelle Absprachen vor, als in der
uneinigen Gruppe. Die Hypothese 20a ist somit eindeutig abzulehnen. Somit zeigt
sich auch hier wieder eine mangelnde Kommunikation innerhalb der Familien. Auch
wenn einzelne Familienmitglieder klare Vorstellungen bezuglich der Zukunft haben,
werden diese nicht kommuniziert, bzw. nicht in konkrete Handlungs- und Planungs-
schritte umgesetzt. Fur die Beteiligung bildet sich hingegen ein Unterschied ab.
Wenn Absprachen stattgefunden haben, waren an diesen in den beiden konformen
Gruppen mehr Personen involviert als in der ,uneinigen“ Gruppe. Dies wurde sowohl
von den Eltern angegeben (t (36) = 2.19, p < .05) als auch von den Geschwistern (t
(79) = 3.66, p <.001). Zudem waren die Menschen mit Behinderung laut Aussage
der Eltern in den konformen Familien, an deutlich mehr Absprachen beteiligt (¢ (36) =
2.06, p < .05) als in der divergenten Gruppe. Dies spiegelt sich in den Angaben der
Geschwister wieder (f (79) = 2.28, p < .05). Hypothese 20b wird somit bestatigt.

Inwieweit liegen in diesen Familien Absprachen auf der vertikalen Ebene, d.h.
zwischen weiteren Geschwistern und den Eltern vor, und sind diese der horizontalen
Ebene bewusst? Es bildet sich eine zu erwartende Verteilung ab: Die hdchste
gemeinsame Klarung innerhalb der Familien zeigt sich in der Gruppe, die sich einen
Umzug zu einem Geschwister winschten: Hier wussten 78.6% der Geschwister von
einer erfolgten Absprache mit den anderen Geschwister. In der Gruppe ,Wunsch:

Wohnheim® waren es mit 69.7% auch recht viele. Die diskrepante Zahl zeigte sich in

der divergenten Gruppe mit 34.2% (x*(2) = 14.42, p < .01, Power .94).

18. Hypothese: Die Absprachen zwischen den Geschwistern variieren in
Abhangigkeit von der Einigkeit versus Nichteinigkeit in den Familien.
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Die Hypothese ist somit zu bestatigen und unterstreicht den Prozess, in dem sich die
Familien befinden. Die Geschwister aus den divergenten Familien hatten zudem
signifikant mehr Diskussionen, Spannungen und auch Konflikte untereinander.
Tendenziell stimmten sie seltener in ihren Meinungen uberein. Diese Unterschiede

zeigten sich am deutlichsten zu der Gruppe der ,Wunsch-Geschwister".

Welche Faktoren haben einen Einfluss auf die Einigkeit auf Familienebene?
Es zeigen sich bereits bekannte Faktoren, aber auch weitere, die jetzt auf der

Familienebene an Relevanz gewinnen (s. Abb. 18).

Externer Wenig funktionale Mehr Absprache
Wohnort Einschrankungen in Familien
T 33+ 55

Weniger 30* C 46" Weniger
Zukunftssorgen E'n'gke't( _|n Diskussionen
der Geschwister den Familien zwischen GS

18 2%
Weniger ADL
78 23 Weniger Belastung
bei GS
Mehr Bessere Gesundheit
Geschwister Muitter

Abbildung 18: Ergebnisse der Diskriminanzanalyse zur Zuordnung zu der ,einigen Gruppe®.
Standardisierte  kanonische  Diskriminanzfunktionskoeffizienten. Rote Pfeile symbolisieren
hochsignifikante Beitrage zur Trennung der Gruppen, griine Pfeile: geringe Beitrage, blaue Pfeile:
keine Signifikanz, aber Diskriminanz. GS = Geschwister, ADL= activities of daily living. *p < .05; **p <
.01; ***p < .001.

Die ,einigen” Familien sind durch mehr Absprache auf Familienebene und weniger
Diskussion auf Geschwisterebene gekennzeichnet. Zudem spielen wieder eine Reihe
von Faktoren seitens der Menschen mit Behinderung hinein, die bereits in der
Geschwisterbeziehung relevant waren. Am meisten erhdht die Einigkeit in der
Familie, wenn der Mensch mit Behinderung weniger funktionale Einschrankungen hat
und wenn er/sie nicht mehr zu Hause lebt. Zudem hat auch das Ausmal} an
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taglichem Unterstutzungsbedarf eine - wenn auch schwachere - direkte Auswirkung.
Seitens der Geschwister spielt (nicht signifikant), aber mit der grof3ten Trennscharfe
zwischen den Gruppen (,einig“ versus ,nichteinig“) die Anzahl der Geschwister mit
hinein: je mehr Geschwister, desto mehr Einigkeit. Neu in diesem Modell ist die
Relevanz der Zukunftssorgen seitens der Geschwister und auch, dass der Faktor
Belastung eine Rolle spielt. Zudem spielt diesmal der bessere Gesundheitszustand
der Mutter (p = .06) eine Rolle. Diese Ergebnisse kdnnen in der Richtung interpretiert
werden, dass eine grofRere Klarheit innerhalb der Familie einhergeht mit weniger

Belastetheit und weniger Sorgen.

9.2 Einordnung der Ergebnisse in die Forschungslandschaft
Zusammenfassend kann resumiert werden, dass wichtige Forschungsergebnisse
internationaler Studien zu der Beziehungsgestaltung von erwachsenen Geschwistern
zu ihren Briudern/Schwestern mit einer geistigen Behinderung und auch zu dem
Stand der Planung der Zukunft innerhalb der Familien in weiten Teilen bestatigt und
weiter differenziert werden konnten. Dies spricht fir eine gelungene Adaption der
Untersuchungsinstrumentarien in den deutschsprachigen Raum.

Als besonders different hat sich der Faktor des Geschlechts erwiesen.

Ein deutlicher Erkenntniszugewinn auf Grund der vorliegenden Studie liegt in dem
Einbezug (moglichst) aller Geschwister innerhalb von Familien sowie dem Vergleich
auf der direkten Familienebene (auch zwischen Eltern und Geschwistern). Sowonhl
hinsichtlich der Beziehungsgestaltung als auch der Zukunftsplanung konnten zum
Teil neue Pradiktoren herausgestellt werden. Diese waren mit weiteren folgenden
Untersuchungen zu Uberprufen.

Insbesondere der Einbezug der Kindheits- und Jugenderfahrungen hat eine Reihe
von aufschlussreichen Ergebnissen erbracht.

Der wichtige Faktor der Rivalitat (vgl. Kap. 4.3) ware auch in den Geschwister-
beziehungen zu erwachsenen Menschen mit einer Behinderung weiter zu
untersuchen und zu reflektieren. Der Blickwinkel sollte hierbei nicht nur defizitar
ausgerichtet sein. Rivalitat beinhaltet auch die konstruktiv fordernde Seite, und somit
auch ein Stick Normalitat in engen Beziehungen.

Auf der Ebene der Familien bietet die Einteilung in Zielgruppen - nach dem Stand der
Absprache zwischen Eltern und Geschwistern - einen moglichen Zugangsweg um
gerade mit Familien, in denen noch keine Einigkeit oder keine Kommunikation

vorliegt, weiter ins Gesprach zu kommen.
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Die Ergebnisse erhalten gerade vor dem Hintergrund des demographischen Wandels
(s. Kap. 2.1.2) und dem damit verknUpften massiv zu erwartenden Anstieg der
Menschen mit einer geistigen Behinderung, die in den nachsten Jahren und
Jahrzehnten ein hoheres Lebensalter erreichen werden und somit angemessene
Lebens- Wohn-, Beschaftigungs- und Freizeitmoglichkeiten erwarten und erleben

wollen einen hohen Stellenwert.

Auch in der vorliegenden Stichprobe lebten mehr als die Halfte (60%) der Menschen
mit Behinderung noch in ihren Elternhausern, dies steht im Einklang zu den
internationalen und nationalen Zahlen und Schatzungen (s. Kap. 2.2.2). Wiederum
bestatigten sich die sehr engen emotionalen und auch instrumentellen Beziehungen
sowohl seitens der Eltern als auch der Geschwister zu den Menschen mit
Behinderung (unabhangig vom Wohnort). Gerade die Beziehung zu den
Geschwistern sollte somit weiterhin verstarkt untersucht und als wichtiger
Unterstutzungsfaktor berlcksichtigt werden. Zukunftige Forschung sollte den Blick
gezielter auf den Bereich der sozialen Beziehungen (sowohl innerfamiliar als auch
extern) richten, z.B. anhand von Netzwerkkarten. Dieser Bereich hat eine wichtige
Schlusselstellung in Bezug auf die soziale Integration und Inklusion und auch die
Lebensqualitat der Menschen (s. Kap. 2.2.3, 2.2.4).

Fur die Ablosungsprozesse der Eltern scheint dies ein wichtiger Faktor zu sein. Auch
in dieser Untersuchung zeigte sich, dass viele Eltern, obwohl sie bereits in einem
gehobenen Alter (M = 68.38 Jahre) sind, sich einen Umzug in eine andere Wohnform
fur ihre erwachsenen Kinder mit einer Behinderung (noch) nicht vorstellen kdnnen.
Insbesondere die Familien, in denen die Menschen mit Behinderung noch zu Hause
leben, sind somit der Dreh- und Angelpunkt weiterer Betrachtungen. Die Ergebnisse
weisen hier eindeutig auf einen rudimentaren Planungsstand und auch weniger
Kommunikation sowohl innerhalb der Familien als auch mit der betreuenden
Einrichtung und den Menschen mit Behinderung hin.

Eine bestehende Problematik der Menschen mit Behinderung, die zu Hause leben
scheint in der Tendenz zur Uberbehiitung durch die Eltern (s. Kap. 2.2.3) zu liegen.
Gerade wenn ihre Netzwerke so eng mit denen der Eltern verbunden sind, besteht
die Gefahr, dass bei einem Ausscheiden der Eltern (Krankheit, Tod, etc.) diese
Netzwerke auch wegbrechen. Zudem miissen bei einem Ubergang in eine andere

Wohnform, Beziehungen neu angebahnt werden. Insgesamt waren Menschen mit
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Behinderung darin zu unterstutzen, ihre sozialen Netzwerke au3erhalb der Familie zu
starken. Aufschlussreich sind in diesem Kontext die Ergebnisse von Bertoli et al.
(2011), die aufgeschlusselt hatten, wie viel ihrer freien Zeit Menschen mit Down-
Syndrom in unterschiedlichen Altersstufen mit ihren Familienangehoérigen verbringen.
In der Altersstufe zwischen 41 bis 45 Jahre wurde 72.7% der Zeit mit den Eltern
verbracht. Ab dem 50. Lebensjahr erfolgte ein massiver Einbruch auf 40%, der sich
mit dem Tod der Eltern erklart. Hier wird deutlich, welche Umwalzung dies im Leben
eines Menschen mit Beeintrachtigung bedeuten kann.

Trotz aller Bemuhungen und Fortschritte zeigt sich, dass Menschen mit geistiger
Behinderung (noch) kein normatives Leben mit normativen Entwicklungsphasen
fUhren, z.B. lebten nur 3% innerhalb dieser Stichprobe in einer Partnerschaft oder
alleine. Allerdings bleibt zu hoffen (und sollte weiter angestrebt werden), dass eine
Reihe an normativen Veranderungen innerhalb der Geschwisterbeziehung im Alter
(s. Kap. 4.5.6) in den folgenden Jahren auch fur Menschen mit einer geistigen
Behinderung mehr Relevanz erreichen.

Bigby (2002) und Bigby et al. (2008) (s. Kap. 2.2.1) verwiesen darauf, dass alternde
Menschen mit einer geistigen Behinderung wenig eigene Entscheidungen treffen.
Diese Sicht bestatigt sich in dieser Studie darin, dass die Betreuten kaum bis gar
nicht in die Planungen und Diskussionen in ihren Familien mit einbezogen werden.
Auch das Zusammenspiel des formellen Netzwerkes (die Eltern und die Geschwister)
mit dem informellen, der betreuenden Einrichtung erbringt klare Hinweise in der
Richtung, dass bislang nur bestimmte Bereiche besprochen sind. Im Bereich der
Wohneinrichtungen und der ambulanten Betreuung gibt es zunehmend mehr
Auseinandersetzung mit diesem Thema und auch Interventionskonzepte. Ein
massiver Bedarf besteht hier an passenden Angeboten im familiaren Rahmen.
Serviceleistungen mussten somit speziell in diesem Bereich angeboten werden,
allerdings ohne die Familien, oder die Menschen mit Behinderung zu ,bevormunden®.
Der Einbezug der Menschen mit Behinderung- im Sinne der Partizipation - selbst in
Interventionsprogramme ist unabdingbar, zusammen mit Eltern und Geschwistern. In
Bezug auf Wohnarrangements sollte man zudem nicht weiter in der Dichotomie:
entweder Elternhaus oder Wohnheim denken. Hier sind weitere Konzepte zu
entwickeln und bestehende den Familien vorzustellen. Zu beachtende Kernelemente

sind hierbei wiederum Empowerment und auch das personliche Budget.
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Das parenting stress-model (Kap. 3.2.1) weist hier auf den moderierenden Faktor der
Zufriedenheit mit der Betreuung der Menschen mit Behinderung durch andere hin.
Dieser kann einen sehr entlastenden Effekt gerade fur die alternden Eltern
darstellen.

Auch in dieser Arbeit wird die besondere Position der Mitter evident (s. Kap. 2.2.3
und auch 3.2.2). Obwohl es freigestellt war, wer den Fragebogen ausfullt, nutzten es
nur 3 Vater. Hier stellt sich die Frage, wie man die Vater mehr in die gemeinsame
Auseinandersetzung einbeziehen kann. Die Ergebnisse der Geschwisterbefragung
(67% Frauen und 33% Manner) haben hier deutlich gezeigt, welchen wichtigen
Informationsinput man gerade aus den Aussagen der Bruder erzielen kann.

Ein wichtiger Bereich der Zukunft, mogliche Interventionen, wurde bereits in Kap. 5.6
skizziert.

Weitergehender Informationsbedarf scheint auch zu dem Themenbereich Altern
(sowohl physiologisch als auch psychologisch) von Menschen mit Behinderung und
auch praktischer Hilfestellungen, ambulanter Dienste sowie mdoglicher assistiver
Hilfsmittel zu bestehen. Die Ergebnisse weisen hier auf einen Zusammenhang
sowohl mit mehr funktionellen Einschrankungen, als auch dem Bedarf an taglicher
Unterstutzung (ADL) in Bezug auf Zukunftsplanung hin. Beide Faktoren werden eher
als Stressoren erlebt und haben auch einen nicht unerheblichen Einfluss auf die
Organisation des taglichen Lebens. Mit zunehmendem Alter der Menschen mit einer
Behinderung wird sich der Unterstlitzungsbedarf durchaus noch erhéhen. In diesem
Kontext ist auch immer mit zu beachten, dass Geschwister u.U. auch eine
Doppelbelastung unterliegen, wenn sie sich sowohl um ihre alternden (eventuell
pflegebedurftigen) Eltern und die Menschen mit Behinderung kiimmern.

Insgesamt ware auch der Bereich der sozialen Unterstitzung und damit naturlich
auch die ressourcenorientierte Blickweise noch mehr in den Fokus zu nehmen. Der
reziproke Charakter der sozialen Unterstitzung sowohl seitens der Menschen mit
Behinderung und der Eltern (und anders rum) sowie zwischen Geschwister (mit und

ohne Einschrankung) aber auch zu den Partnern ist in dieser Studie evident.

9.3 Kritische Reflexion und Ausblick
In dieser Arbeit wurde die hohe Bedeutsamkeit sowohl der Eltern, aber vorrangig der
Geschwister fur Menschen mit Behinderung dargestellt. Leider wurde jedoch auch in
dieser Erhebung - wie in vielen anderen - der wichtige Part des Einbezugs der
Betreuten selbst nicht realisiert. Damit fehlt ein wichtiger - schlussendlich der
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Hauptfaktor - in dem Beziehungsdreieck. Und es wurde wieder Uber die Menschen
mit Behinderung berichtet und geforscht statt mit ihnen. Bei der Konzeption dieser
Arbeit wurde von der Autorin Uberlegt, wie dieser Bereich mit einzubeziehen ware.
Auf Grund der Entscheidung flr ein quantitatives Vorgehen und der Komplexitat der
Erfassung konnte dieser Part nicht berlcksichtigt werden. Es ist jedoch der
Themenkomplex, in dem in den nachsten Jahren dringend weitergehende Forschung
stattfinden sollte, insbesondere wenn man den Grundgedanken der Inklusion ernst
nimmt. Dabei ware eine Kombination aus qualitativen und quantitativen Methoden
der beste Weg. Auch fehlen dieser Studie Daten aus einer Kontrollgruppe. Um die
Qualitat der Geschwisterbeziehungen zu Menschen mit Behinderung eingehend
beurteilen zu konnen sollte der Vergleich zu normativen Geschwisterbeziehung im
mittleren Erwachsenenalter ebenfalls erfolgen.

Zu der Fragebogenkonstruktion ist kritisch anzumerken, dass in vielen Bereichen
nominalskalierte Daten erfasst wurden. Fir eine weitergehende inferenzstatische
Auswertung waren innerhalb der einzelnen Skalen Likert-Skalen zu Uberdenken. Auf
Grund der kleinen Stichprobengréf3e und ungleicher Verteilungen konnten zudem
haufig nur nichtparametrische Verfahren eingesetzt werden. Die Auswertung wurde
dadurch erschwert, dass in einigen Familien entweder nicht alle Geschwister, oder
aber die Eltern den Fragebogen nicht ausgefullt haben. Somit lagen immer wieder
unterschiedliche Datenpools zu Grunde. Der Fragebogen bestand aus einer Vielzahl
unterschiedlicher Skalen, hier ware eine Reduktion und thematische Verdichtung fur
weitere Untersuchungen auf alle Falle zu Uberdenken. Im Bereich der Kindheits- und
Jugenderfahrungen wurde verstarkt der Bereich der negativen Erfahrungen und
weniger der der positiven berticksichtigt. Somit wurde eher defizitar ausgerichtet
geforscht. Der Einbezug von positiven und ressourcenorientierten ltems ware auf alle
Falle zu prufen. Zudem sollte der Bereich der Planung der Zukunft um andere
Richtungen erganzt und weiter differenziert werden. Denkbar waren hier Fragen zu
dem Bereich des Wohnens (ambulante Betreuung, Seniorenwohnheimen, etc.).
Ebenfalls einzuflechten ware der Bereich der Lebensqualitdt von Menschen mit
Behinderung sowie die Erfassung ihrer sozialen Netzwerke.

Bezogen auf die Stichprobe bleibt kritisch anzumerken, dass diese nicht
reprasentativ fur die Bundesrepublik Deutschland ist. Zum einen war der
Stichprobenumfang zu klein und selektiert (die Menschen mit Behinderung mussten
in der WfB beschaftigt sein). Zum anderen war der Altersbereich noch sehr weit
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gefasst (Uber 30 Jahre). Gerade die jungeren Geschwister und auch mittelalte Eltern
setzten sich in diesem Alter noch nicht unbedingt mit dem Thema Zukunft und Altern
auseinander.

Das St. Vitus Werk in Meppen besteht seit 1967 in Meppen. Es ist eine etablierte
Einrichtung mit Angeboten flir Menschen mit Behinderung in allen Lebensstufen.
Beginnend bei der Fruhforderung und den teilstationaren Einrichtungen (in denen die
Autorin 12 Jahre als Psychologin beschaftigt war), Uber die schulischen
Einrichtungen, die Wohn- und Arbeitsbereiche sowie die ambulant betreuenden
Dienste. Viele Menschen mit Behinderung kennen diese Einrichtung von klein auf
und haben keine anderen Angebote zum Vergleich. Als dies hat zum einen Vorteile:
Das St. Vitus Werk und seine Betreuten, sowie deren Familien sind prasent und
anerkannt im gesellschaftlichen Leben, Ausgrenzung kommt in einem geringen Maf}
vor. Die Strukturen sind bekannt, die Ansprechpersonen ebenfalls. Zum anderen sind
es die Menschen mit Behinderung und auch die Familien jedoch auch gewohnt, dass
sich jemand um ihre Belange kimmert. Dies kann auch dazu fluhren die eigene
Planung in die Hande anderer zu geben, was auch einen Nachteil darstellen kann.
Meppen selbst ist eine Kreisstadt mit ca. 35000 Einwohnern im Emsland. Diese
Regionalitat schrankt die Reprasentativitat der Daten ebenfalls ein. In vielen Familien
(der Stichprobe) zeigt sich noch eine sehr klassische Familienzusammenstellung.
Viele der erwachsenen Kinder wohnen noch (oder wieder) unweit ihrer Elternhauser
und die durchschnittliche Kinderzahl ist ebenfalls sehr hoch.

Hier ware es spannend die Erhebung zum einen in stadtischen Ballungsbereichen
durchzufihren, und zum anderen Menschen mit Behinderung, die nicht in Werk-

statten far Menschen mit Behinderung arbeiten, einzubeziehen.
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Anhang A: Statistische Berechnungen

Beziehungsqualitat und Beziehungsquantitat

A 1: Prufung der Unterschiede der Korrelation der Beziehungsqualitat zwischen Brudern und

Schwestern
Schwestern Bruder
(n=62 (n =30)
n® =61) Effektstarke | Power
Emotionale Nahe * Zufriedenheit .64 .65 -.02 .05
Emotionale Nahe * Effektivitat .69 g7 -17 12
Emotionale Nahe * Belastung .18°% .00 .18 12
Zufriedenheit * Effektivitat .84 .75 .25 .19
Zufriedenheit * Belastung .31 11 21 15
Effektivitat * Belastung 378 24 22 15

Anmerkung. Pearson Produkt-Moment Korrelationen der emotionalen Nahe, Zufriedenheit, Effektivitdt und der

Belastung. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 2: Prufung der Unterschiede der Beziehungsqualitat und der instrumentellen Unterstitzung

zwischen Bridern und Schwestern

Schwestern Bruder
(n=62)n® =61 (n =30) df t

M SD M SD
Emotionale Nahe 4.25 .78 4.00 73 90 1.46
Zufriedenheit 3.65 1.01 3.26 .86 90 1.85
Effektivitat 3.40° .96 3.05 .89 89 1.68
Belastung 1.68 .87 1.73 g7 90 -.26
Beziehungshaufigkeit 1.89 48 1.76 48 90 1.20
Gegebene Hilfen 2.47°2 .84 2.32 .90 89 .79

Anmerkungen. t-Test fur unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 3: Prufung der Unterschiede der Beziehungsqualitat und der instrumentellen Unterstitzung

zwischen Geschwistern von Frauen versus Mannern mit Behinderung

Geschwister von | Geschwister von
Frauen mit Mannern mit
Behinderung Behinderung
(n=43,n"=42) | (n=49, n® =48) df t
M SD M SD
Emotionale Nahe 4.15 .82 4.19 72 90 -.24
Zufriedenheit 3.66 1.05 3.41 91 90 1.25
Effektivitat 3.31 1.02 3.27° .88 89 10
Belastung 1.67 79 1.72 .87 90 .85
Beziehungshaufigkeit 1.85 A7 1.85 .50 90 .88
Gegebene Hilfen 2.542 .84 2.32 .86 89 .87

Anmerkungen. t-Test fUr unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.




A 4: Korrelationen der Beziehungsqualitat und der instrumentellen Unterstitzung mit dem Alter der
Menschen mit Behinderung

Alter, n =92, n° = 91
Emotionale Nahe -.07
Zufriedenheit -.01
Effektivitat .01°
Belastung 23
Beziehungshaufigkeit -.08
Gegebene Hilfen .09?

Anmerkung. Pearson Produkt-Moment Korrelationen. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 5: Prufung der Unterschiede der Beziehungsqualitat und der instrumentellen Unterstitzung in
Abhangigkeit vom Wohnort

Wohnort bei Wohnort nicht bei
Eltern Eltern
(n =57, n®=56) (n = 35) df t

M SD M SD
Emotionale Nahe 4.21 71 4.09 .85 90 g2
Zufriedenheit 3.56 97 3.46 1.00 a0 49
Effektivitat 3.392 .94 3.1 .95 89 1.37
Belastung 1.77 .89 1.58 73 a0 1.09
Beziehungshaufigkeit | 1.91 48 1.75 49 90 1.58
Gegebene Hilfen 2.54° 91 2.23 74 82.89 1.81

Anmerkungen. t-Test fir unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 6: Prufung der Unterschiede der Kindheits- und Jugenderfahrungen zwischen Bridern und
Schwestern

Schwestern Bruder df t
(n=62,n* =60) | (n=30)n® =29
M SD M SD
negative Kindheits- und 1.88 .60 1.86 75 90 13
Jugenderfahrungen
Stolz 2.32° .97 2.48° .99 87 -.76
soziale Einstellung 2.73° 1.04 | 240 1.00 88 1.45

Anmerkungen. t-Test fir unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 7: Prufung der Unterschiede der Kindheits- und Jugenderfahrungen in Abhangigkeit vom
Wohnort

Wohnort nicht
bei Eltern

Wohnort bei Eltern (n = 35) df t

n M SD M SD
negative Kindheits- und 57 | 1.82 .62 1.96 .70 |90 | -.97
Jugenderfahrungen
Stolz 54 | 2.24 1.01 2.57 .88 | 87 | -1.59
soziale Einstellung 55 | 2.64 1.04 2.60 1.03 88| .16

Anmerkungen. t-Test fur unabhangige Stichproben. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.




Planung der Zukunft

A 8: Prufung der Unterschiede der Zukunftsabsprachen zwischen den Geschwistern in
Abhangigkeit vom Geschlecht der Geschwister, vom Geschlecht der Menschen mit Behinderung
und vom Wohnort

gemeinsame | Spannungen | Meinungs- Konflikte
Diskussionen gleichheit

Schwestern 3.26 1.79 3.59° 1.88
(n =57, n® =58) (1.52) (1.20) (1.26) (1.15)
Bruder 3.30 1.93 3.46° 1.65°
(n =27, n° = 26) (1.46) (1.07) (1.33) (.98)

df 82 82 82 81

t -.10 -.51 41 .86
Geschwister von 3.15 1.78 3.70 1.75
Frauen (1.46) (1.16) (1.16) (1.06)
mit Behinderung
(n =40)
Geschwister von 3.39 1.89 3.14 1.86°
Mannern mit (1.53) (1.15) (1.37) (1.15)
Behinderung
(n =44, n® =43)

df 82 82 82 81

t -72 -44 1.05 -.46
Wohnort bei Eltern 3.15 1.83 3.42 1.90°
(n =53, n® =52) (1.56) (1.14) (1.31) (1.13)
Wohnort nicht bei 3.48 1.84 3.77 1.65
Eltern (n = 31) (1.36) (1.19) (1.20) (1.05)

df 82 82 82 81

t -.99 -.03 -1.25 1.04

Anmerkungen. t-Test fur unabhangige Stichproben. Mittelwerte, Standardabweichungen
in Klammern. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 9: Prufung der Unterschiede der aktuellen Stressoren zwischen Bridern und Schwestern

Schwestern Brader
(n = 53-58) (n =23-30) df t
n M (SD) n M (SD)
Arbeit 58 2.95 28 2.96 84 -.07
(.91) (1.11)
Zeit (Fam.) 58 2.69 27 2.78 83 -.34
(1.08) (1.16)
Partner 53 1.57 23 1.48 74 .38
(.97) (.85)
eigene gesundheit 57 1.72 27 1.44 82 1.40
(.88) (.75)
Gesundheit 55 2.20 27 2.37 42.67 -.58
MmB (1.06) (1.33)
Gesundheit 57 2.07 28 1.89 83 .65
Familienmitglied (1.16) (1.20)
Entfernung 58 2.26 30 2.23 86 .09
(1.29) (1.28)




Verhalten 57 1.39 28 1.61 40.66 -1.10
(.68) (.96)

Wissen 58 1.47 28 1.86 84 -2.05*
(.80) (.89)

Finanzen 58 1.81 27 1.81 83 .69
(1.05) (1.00)

Anmerkungen. t-Test fir unabhangige Stichproben. Mittelwerte, Standardabweichungen
in Klammern. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.

A 10 Prifung der Unterschiede der aktuellen Stressoren zwischen Geschwistern von Frauen
versus Mannern mit Behinderung

Geschwister von Frauen | Geschwister von
mit Behinderung Mannern mit
Behinderung df t
n M (SD) n M (SD)
Arbeit 41 3.00 45 2.91 84 42
(.87) (1.06)
Zeit (Fam.) 40 2.88 45 2.58 83 1.25
(1.02) (1.16)
Partner 38 1.58 38 1.50 74 37
(.92) (.95)
eigene Gesundheit 39 1.82 45 1.47 67.71 1.90
(.97) (.69)
Gesundheit 40 2.20 42 2.31 80 -43
MmB (.1.14) (1.18)
Gesundheit 40 2.15 45 1.89 83 1.03
Familienmitglied (1.19) (1.15)
Entfernung 43 2.21 45 2.29 86 -.29
(1.28) (1.29)
Verhalten 40 1.38 45 1.53 83 -.93
(.74) (.82)
Wissen 41 1.54 45 1.64 84 -.59
(.90) (.80)
Finanzen 41 1.71 44 1.91 83 -.90
(.98) (1.07)

Anmerkungen. t-Test fir unabhangige Stichproben. Mittelwerte, Standardabweichungen
in Klammern. *p < .05; **p < .01; ***p < .001.



Anhang B: Geschwister- und Elternfragebogen mit Anschreiben

technische universitat
dortmund
Fakultat Rehabilitationswissenschaften

E Ite rnfrageboge n Rehabilitationspsychologie

Prof. Dr. Heinrich Troster
Dipl.-Psych. Sylvia Mira Wolf
Emil-Figge Str. 50; 44221 Dortmund

Tel.: 0231-755 7921

Liebe Eltern,

im Rahmen meiner Doktorarbeit beschaftige ich mich mit der Bedeutsamkeit der Familie fur Menschen mit einer
geistigen Behinderung. Dieses Thema interessiert mich, da Sie und die Geschwister fur Menschen mit einer
Behinderung sehr wichtige Bezugspersonen sind und am starksten in die Planung und Gestaltung sowohl der aktuellen

Lebensbereiche als auch der Zukunft einbezogen sind.

Der folgende Elternfragebogen ist fiir Sie als Eltern.

Zudem sind diesem Brief Fragebdgen (Geschwisterfragebogen) fiir lhre Kinder ohne Behinderung beigefligt. Bitte leiten Sie

die Fragebdgen an lhre Kinder weiter.

Auch wenn Eltern manchmal durchaus unterschiedliche Einstellungen und Meinungen haben, wiirde ich Sie bitten, dass
nur ein Elternteil den Fragebogen ausfiillt.

Im Anschluss an diese Befragung werde ich Ihnen die Ergebnisse im Rahmen eines Elternabends prasentieren.

Der folgende Fragebogen ist in der Zusammenarbeit von dem St.Vitus-Werk mit der Technischen Universitat Dortmund
entstanden. |lhre Angaben werden allein von der Technischen Universitat Dortmund im Rahmen dieser Befragung

gesammelt und ausgewertet, das St.Vitus Werk erhalt nur die Endergebnisse.

Ihre Antworten werden selbstverstandlich vertraulich und anonym behandelt !

Bitte schicken Sie den ausgefiillten Fragebogen bis zum 19. Juli an die Technische Universitat Dortmund zurlck. Ein

frankierter Rickumschlag liegt diesem Schreiben bei.

Gerne beantworte ich lhre Fragen zu dieser Untersuchung! Bitte wenden Sie sich dazu an die oben aufgefiihrte

Adresse.

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
Sylvia Mira Wolf



Fragen zu lhrer Tochter / lhrem Sohn mit Behinderung

Handelt es sich bei Ihrem Kind um eine Tochter oder einen
Sohn?

O Tochter 0O Sohn

Wie alt ist Ihre Tochter / Ihr Sohn?

Jahre

Wo wohnt Ihre Tochter / Ihr Sohn?

Seitwann ?
(Jahreszahl)

O bei lhnen

O bei ihrer / seiner
Schwester

O beiihrem/
seinem Bruder

O im Wohnheim E—
O ineiner

Wohngruppe o
O beianderen S
Familienmitgliedern | ——

O miteinem/r
Partner /in

O Allein
O Anderes

Wie schnell konnen Sie zu dem Wohnort Ihrer Tochter / Ihres
Sohnes gelangen?

O wir leben zusammen

O innerhalb %2 Stunde

O innerhalb 1 Stunde

O innerhalb 1 - 4 Stunden
O langer als 4 Stunden

Welche Behinderung liegt bei Ihrer Tochter / Inrem Sohn vor?

* Mehrfachnennungen méglich

O Frahkindliche Hirnschadigung
O Down-Syndrom

O Autismus

O zerebrales Anfallsleiden

O korperliche Behinderung

O Sinnesbehinderung (Gehdrlos, Blind, etc.)

In welchen Bereichen zeigen sich Einschrankungen?

O Spastik

O sprachliche Auffalligkeiten

O Verhaltensauffalligkeiten (Aggression, etc.)

O eingeschréankte Mobilitat

O kognitive Einschrankungen (Intelligenz, Denken)

O andere:

sehr | stark | etwas | weniger | gar

stark nicht
0 0 0 0 0
0 0 0 0 0
0 0 0 0 0
0 0 0 0 0
0 0 0 0 0

In welche Pflegestufe ist lhre Tochter / lhr Sohn eingestuft?

O keine Pflegestufe
O Pflegestufe 1
O Pflegestufe 2
O Pflegestufe 3
O nicht bekannt




Wie viel Hilfe bendtigt Ihre Tochter / Ihr Sohn bei den folgenden Aktivitaten?

sehr viel viel etwas keine Nicht zu

beur-

teilen
Essen / Trinken 0 0] 0 0 0]
Ankleiden 0 0] 0 0 0]
Baden / Duschen 0 0] 0 0 0]
Toilettengange 0 0 0 0 0
Hausarbeit erledigen 0 0 0 0 0
Wasche machen 0 0] 0 0 0]
Mahlzeiten zubereiten 0 0] 0 0 0]
Einkaufe erledigen 0 0 0 0 0
Telefonieren 0 0] 0 0 0]
Geld verwalten/einteilen 0 0] 0 0 0]
Medikamente einnehmen 0 0] 0 0 0]
Bewegung aullerhalb des Hauses 0 0 0 0 0
an Orte gelangen, die nicht zu Ful} erreichbar sind 0 0 0 0 0
Behdrdengange 0 0 0 0 0
Arztbesuche 0 0] 0 0 0]

Wie viele Stunden pro Tag bendtigen Sie etwa flir die Betreuung lhrer Tochter / Ihres Sohnes?

Keine Weniger als 1-2 3-4 5-6 7-9Stunden | Mehrals 9
Betreuung 1 Stunde Stunden Stunden Stunden Stunden
0 0 0 0 0 0 0

Was haben Sie in den letzten 12 Monaten mit lhrer Tochter / lhrem Sohn mit Behinderung unternommen? |

(Die Fragen, mit einem * brauchen Sie nicht auszufiillen, wenn lhre Tochter / Ihr Sohn bei lhnen zu Hause lebt)

taglich 1 oder 1 oder einige gar nicht
mehrmals | mehrmals Male
pro pro
Woche Monat
Wir haben uns getroffen/gesehen.” 0 0 0 0 0
Wir haben miteinander telefoniert.” 0 0 0 0 0]
Ich habe meine Tochter / meinen Sohn zu 0] 0 0] 0] 0]
Hause besucht.*
Meine Tochter / mein Sohn hat mich zu Hause 0] 0 0] 0] 0]
besucht.*
taglich 1 oder 1 oder einige gar nicht
mehrmals | mehrmals Male
pro pro

Woche Monat

Wir sind zusammen essen gegangen.

Wir sind zusammen spazieren gegangen.

Wir sind shoppen / einkaufen gegangen.

Wir waren im Kino oder bei anderen kulturellen
Anlassen.

Wir waren zusammen bei Sportveranstaltungen.

Wir waren zusammen bei Konzerten.

Ich habe sie / ihn zum Arzt begleitet.

Wir waren zusammen im Urlaub.

Wir haben Familienfeste gefeiert.

O|O|0|0|0|0| O|o|o|o
O|O|O|O|O|0| O|0|o|o
O|O|0|0|0|0| O|o|o|o
O|O|0|0|0|0| O|o|o|o
O|O|0|0|0|0| O|o|o|o

Andere Aktivitaten:




Wie wiirden Sie lhre Beziehung zu Ihrer Tochter / Ihrem Sohn mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt
beurteilen?

trifft trifft nicht trifft trifft
genau | eherzu | sicher | eher nicht

zu nicht zu
zu

Ich vertraue ihr / ihm vollkommen. 0 0 0 0 0
Ich respektiere sie / ihn. 0 0 0 0 0
Ich habe viel Zuneigung zu ihr / ihm. 0 0 0 0 0
Ich flihle mich ihr / ihm sehr nahe. 0 0 0 0 0
Ich denke, dass unsere Beziehung sehr positiv ist. 0 0 0 0 0
Ich kann mit ihr / ihm gut Gber Dinge reden, die mich betreffen. 0 0 0 0 0
Ich kann mit schwierigen Verhaltensweisen meiner Tochter / 0 0 0 0 0
meines Sohnes gut umgehen.
Die Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes ist eine 0 0 0 0 0
finanzielle Belastung fiir mich.
In Bezug auf die Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes 0 0 0 0 0
entspreche ich meinen Vorstellungen.
Durch die Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes bleibt 0 0 0 0 0
mir nur wenig Zeit fir mich allein.
Wenn irgendjemand herausfinden kann, was meine Tochter / 0 0 0 0 0
meinen Sohn belastet, dann bin ich das.
Die Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes schrankt mein 0 0 0 0 0
Privatleben ein (Freunde treffen, etc,).
Die Freude meiner Tochter / meines Sohnes Uber kleine 0 0 0 0 0

Dinge bereitet auch mir Freude.

trifft trifft nicht trifft trifft
genau | eherzu | sicher | eher nicht

Zu nicht Zu
Zu

Das, was ich tue, hilft die Situation meiner Tochter / meines 0 0] 0] 0] 0]
Sohnes zu verbessern.
Aufgrund der Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes 0 0 0 0 0
habe ich weniger Urlaub flr mich.
Meine Tochter / mein Sohn gibt mir Anerkennung fiir das, was 0 0 0 0 0
ich fiir sie / ihn mache.
Wenn ich meiner Tochter / meinem Sohn helfe, fiihle ich mich 0 0] 0] 0] 0]
ihr / ihm naher.
Die Verantwortung, die ich flir meine Tochter / meinen Sohn 0 0 0 0 0
tbernommen habe, belastet meine Ehe / Partnerschaft.
Ich bin stolz auf das, was ich fiir meine Tochter / meinen Sohn 0 0 0 0 0
mache.
Die Verantwortung, die ich flir meine Tochter / meinen Sohn 0 0 0 0 0
ubernommen habe, stérkt mein Selbstwertgefihl.
Aufgrund der Betreuung meiner Tochter / meines Sohnes 0 0 0 0 0
kann ich weniger Zeit mit meinen anderen Kindern
verbringen.
Eine Tochter / einen Sohn mit einer Behinderung zu haben, 0 0 0 0 0
fuhrt haufiger zu Konflikten zwischen mir und anderen
Familienmitgliedern.
Durch das Zusammenleben mit meiner Tochter / meinem 0 0 0 0 0
Sohn habe ich wertvolle Fahigkeiten im Umgang mit anderen
erworben.
Ich fuhle mich kdrperlich erschdpft, wenn ich Zeit mit meiner 0 o 0 o 0

Tochter / meinem Sohn verbracht habe.




Welche Angebote nutzen Sie um sich zu informieren und / oder sich mit anderen Menschen auszutauschen?

regel- |abundan | einmal noch nie
méaRig
Workshops flir Angehdrige 0 0 0 0
Selbsthilfegruppen (auch Internet), die von Eltern / 0 0 0 0
Geschwistern geleitet werden
Fortbildungen / Vortrage zu Themen, die meine Tochter / 0 0 0 0
meinen Sohn betreffen
Personalversammlungen, die meine Tochter / meinen Sohn 0 0 0 0
betreffen
Ich tibe ehrenamtliche Tatigkeiten im St.Vitus-Werk oder 0 0 0 0
anderen Einrichtungen aus.
Feste, und andere Aktivitaten des St.Vitus-Werkes 0 0 0 0
Auseinandersetzung mit Literatur zu behinderungsrelevanten 0 0 0 0
Themen
Fragen zu lhrer Familie
Haben Sie noch weitere Kinder O nein
ohne Behinderung ? O ja
Wenn ja, wie altsindsieund | ............ Jahre O weiblich O mannlich
welches Geschlecht haben sie? | ............ Jahre O weiblich O mannlich
............ Jahre O weiblich O mannlich
............ Jahre O weiblich O mannlich
............ Jahre O weiblich O mannlich
Wie schnell kénnen Sie zu dem 1.Kind 2Kind | 3.Kind | 4Kind | 5.Kind
Wohnort Ihrer Kinder gelangen? wir leben zusammen 0 0 0 0 0
innerhalb %2 Stunde 0 0 0 0 0
innerhalb 1 Stunde 0 0 0 0 0
innerhalb 1 - 4 Stunden 0 0 0 0 0
langer als 4 Stunden 0 0 0 0 0

Jeder Mensch erlebt alltagliche Belastungen. Unterstiitzung erfahrt man dabei zum Beispiel bei finanziellen
Problemen, alltaglichen Belastungen und im personlichen Bereich.

Wer hat Ihnen in den letzten 12 Monaten auf welche Weise geholfen?

sehr oft oft manch- | selten nie
mal

mein Partner / meine Partnerin
hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 0 0 0 0 0
hat sich meine Sorgen und Probleme angehdrt. 0 0 0 0 0
hat Hausarbeiten fiir mich erledigt. 0 0 0 0 0
hat mir finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
hat mich ermutigt / aufgemuntert. 0 0 0 0 0
Mein(e) Kind (er) ohne Behinderung
haben mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 0 0 0 0 0
haben sich meine Sorgen und Probleme angehért. 0 0 0 0 0
haben Hausarbeiten fiir mich erledigt. 0 0 0 0 0
haben mir finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
haben mich ermutigt / aufgemuntert. 0 0 0 0 0




meine Tochter / mein Sohn mit Behinderung

hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte.
hat sich meine Sorgen und Probleme angehdrt.
hat Hausarbeiten fiir mich erledigt.

hat mir finanzielle Hilfe gegeben.

hat mich ermutigt / aufgemuntert.

eoXoXoXeo)
[eXoRoXoXo)
[eXoNoNoXe)
[eoloNooNe)
[eXoRoNoXe)

In welchen Bereichen haben Sie lhrer Tochter / Ihrem Sohn mit Behinderung innerhalb der letzten 12 Monate
geholfen?

sehr oft oft manch- | selten nie
mal

Ich habe ihr / ihm Hilfestellungen gegeben,
die sie / er brauchte. 0 0 0 0 0
Sie / er konnte mir ihre / seine Sorgen und Probleme
erzahlen. 0 0 0 0 0
Ich habe Hausarbeiten fiir sie / ihn erledigt. 0 0 0 0 0
Ich habe Dienstleister fiir sie / ihn gefunden. 0 0 0 0 0
Ich habe ihr / ihm finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
Ich habe sie / ihn aufgemuntert / ermutigt. 0 0 0 0 0
Ich habe meine Freizeit mit ihr / ihm verbracht. 0 0 0 0 0

In welchen Bereichen haben ihre anderen Kinder lhrer Tochter / lhrem Sohn mit Behinderung innerhalb der
letzten 12 Monate geholfen?

sehr oft oft manch- | selten hie
mal

Sie haben ihr / ihm Hilfestellungen gegeben,
die sie / er brauchte. 0 0 0 0 0
Sie / er konnte sich ihnen anvertrauen. 0 0 0 0 0
Sie haben Hausarbeiten fiir sie / ihn erledigt. 0 0 0 0 0
Sie haben Dienstleister fiir sie / ihn gefunden. 0 0 0 0 0
Sie haben ihr / ihm finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
Sie haben sie /ihn aufgemuntert / ermutigt. 0 0 0 0 0
Sie haben ihre Freizeit mit ihr / ihm verbracht. 0 0 0 0 0

Bei den folgenden Fragen geht es um die Planung der Zukunft.

Insbesondere mit Hinblick darauf, dass Sie als Mutter / Vater &lter werden und unter Umsténden nicht
mehr die Versorgung / Verantwortung fiir Ihre Tochter / lhren Sohn mit Behinderung iibernehmen kdnnen.

Machen Sie sich Sorgen um die Zukunft Ihrer Tochter / Ihres Sohnes mit Behinderung?

sehr oft oft manchmal selten hie

0 0 0 0 0




Was ist in Ihrer Familie zum aktuellen Zeitpunkt bereits besprochen worden?

Unsere Familie hat...

*nur beantworten, wenn Sie vorher Ja angekreuzt
haben

einen Rechtsberater aufgesucht, der in
rechtlichen und finanziellen Fragen hilft.
Uberlegt, in welcher Wohnform meine Tochter /
mein Sohn leben will / soll.

einen gesetzlichen Betreuer fur meine Tochter /
meinen Sohn eingesetzt.

staatliche Unterstiitzung beantragt oder
erhalten.

Uiberlegt, wer die Betreuung nach unserem Tod
tibernehmen soll.

Uiberlegt Besitz oder Geld direkt an meine
Tochter / meinen Sohn zu vererben bzw. dies im
Testament fest gehalten.

Ich habe die Zukunftsplane fiir meine Tochter /
meinen Sohn mit Behinderung...

mit meinen Kinder ohne Behinderung
besprochen.

mit meiner Tochter / meinem Sohn mit
Behinderung besprochen.

mit Verwandten besprochen.

mit dem St.Vitus-Werk besprochen.

Nein

(@) O O o o o

oo O | O

weild
ich
nicht

O O o o | o

oo O O

ja

(@) O o o o o

oo o | o

wenn ja, war
Ihr Kind mit
Behinderung
daran
beteiligt *

0
0
0
0
0

0]

oo O | o

wenn ja, war
ein Kind ohne
Behinderung
daran
beteiligt *

0
0
0
0
0

0]

oo O | o

Was wiinschen Sie sich personlich fiir die Zukunft Ihrer Tochter / lhres Sohnes mit Behinderung?

Ich wiinsche mir, dass meine Tochter /

mein Sohn... zZu

trifft genau

trifft etwas
Zu

trifft

weniger zu

trifft nicht
zZu

noch keine
Meinung

bei mir wohnt.

bei einem meiner Kinder wohnt.

bei anderen Verwandten wohnt.

alleine wohnt.

mit einem Partner / einer Partnerin
zusammen wohnt.

im Wohnheim oder im betreuten
Wohnen lebt.

o O O|o|o|o|o

Anderes:;

O O] O|o|o|o|o

O O] O|0o|0|o|o

O O] O|0|0|o|o

O O] O|0o|0|o|o

Wie sind zum aktuellen Zeitpunkt die Verantwortlichkeiten fiir lhre Tochter / lhren Sohn geregelt?

Wer ist... Sie selbst Ihr Partner / Eins ihrer Jemand
Ihre Partnerin Kinder anderes

hauptséchliche Pflege- / 0 0 0 0

Betreuungsperson

gesetzliche/r Betreuer/in 0 0 0 0

Vermdgensverwalter/in o o 0 0




Wenn Sie aufgrund lhres Alters / Krankheit / Todes nicht mehr die Verantwortung fiir lhre Tochter / lhren Sohn
mit Behinderung iibernehmen konnen, wer wird diese Aufgaben dann iibernehmen?

Wer wird... Ihr Partner / Eins ihrer Jemand noch keine
Ihre Partnerin Kinder anderes Meinung

hauptsachliche Pflege- / 0 0 0 0

Betreuungsperson

gesetzliche/r Betreuer/in 0 0 0 0

VermOgensverwalter/in 0 0 0 0

Folgende Faktoren kénnen es lhnen in der Zukunft erschweren, sich um Ihre Tochter / Ihren Sohn mit
Behinderung zu kiimmern. Inwieweit treffen die Erschwernisse auf Sie zu?

sehr etwas kaum | gar nicht

Arbeitsbelastungen 0 0 0 0
Eigene gesundheitliche Probleme 0 0 0 0
Gesundheitliche Probleme meiner Tochter / meines Sohnes mit 0 0 0 0
Behinderung

Gesundheitliche Probleme eines anderen Familienmitgliedes 0 0 0 0
Entfernung zum Wohnort meiner Tochter / meines Sohnes 0 0 0 0
Finanzielle Belastung 0 0 0 0

Wie sehr wiirden lhnen die folgenden Hilfen die Betreuung / Pflege Ihrer Tochter / lhres Sohnes mit
Behinderung in der Zukunft erleichtern?

sehr etwas kaum gar
nicht

Gedruckte Materialien fiir Eltern Giber Behinderungen und 0 0 0 0
Bewaltigungsstrategien
Selbsthilfegruppen fir Eltern 0 0 0 0
Workshops / Trainings / Fortbildungen fiir Geschwister (z.B. 0 0 0 0
bzgl. Betreuungsverantwortung)
Workshops / Trainings / Fortbildungen fiir Eltern 0 0 0 0
Finanzielle Unterstlitzung flir pflegende Familienmitglieder 0 0 0 0




Angaben zu lhrer Person

Welches Geschlecht haben Sie?

O weiblich O mannlich

[hr Alter

Jahre

Ihr aktueller Familienstand

O verheiratet oder zusammen lebend

O getrennt lebend

O ledig

O verwitwet

O verwitwet mit neuem Lebenspartner/in

Haben Sie Kinder? O Nein
0O Ja

Wenn ja, wie viele:

O Kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss

O Realschulabschluss / Mittlere Reife

O Abitur/ Fachabitur

O Hochschul-/ Fachhochschulabschluss

Ihr Schulabschluss

lhre Beschaftigungssituation und die | Sie: lhr Partner:
lhres Partners* O in der Ausbildung O in der Ausbildung
*Bitte nur beantworten, wenn Sie O berufstatig mit O berufstatig mit

derzeit in einer Partnerschaft sind. Stunden pro Woche Stunden pro Woche
O im Mutterschutz / O im Mutterschutz /
Erziehungsurlaub Erziehungsurlaub

O arbeitslos
O Sonstiges:

O arbeitslos
O Sonstiges:

Lebt auBer Ihrer Kernfamilie noch O Nein
jemand im Haushalt? 0 Ja
Wenn ja, wer;
Wie wiirden Sie Ihren aktuellen O sehrgut
Gesundheitszustand beschreiben? O gqut
O mittelmaRig
O schlecht

O sehr schlecht

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!

Mochten Sie noch etwas mitteilen / anmerken?



technische universitat
dortmund

Fakultat Rehabilitationswissenschaften
Rehabilitationspsychologie

Geschwisterfragebogen

Prof. Dr. Heinrich Troster
Dipl.-Psych. Sylvia Mira Wolf

Emil-Figge Str. 50; 44221 Dortmund

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen meiner Doktorarbeit beschaftige ich mich mit der Bedeutsamkeit der Familie fir Menschen mit einer geistigen
Behinderung. Dieses Thema interessiert mich, da Geschwister und Eltern fiir Menschen mit einer Behinderung sehr wichtige
Bezugspersonen sind und am starksten in die Planung und Gestaltung sowohl der aktuellen Lebensbereiche als auch der Zukunft

einbezogen sind.
Es wiirde mich freuen, Ihre ganz personliche Sichtweise und Erfahrungen mit lhrer Schwester / lhrem Bruder mit
Behinderung kennen zu lernen und bitte Sie daher den folgenden Fragebogen auszufiillen.

Im Anschluss an diese Befragung werde ich lhnen die Ergebnisse im Rahmen eines Informationsabends prasentieren.

Der folgende Fragebogen ist in der Zusammenarbeit von dem St.Vitus-Werk mit der Technischen Universitat Dortmund
entstanden. lhre Angaben werden allein von der Technischen Universitat Dortmund im Rahmen dieser Befragung gesammelt und

ausgewertet, das St.Vitus Werk erhalt nur die Endergebnisse.

Ihre Antworten werden selbstverstandlich vertraulich und anonym behandelt !

Bitte schicken Sie den ausgeftillten Fragebogen bis zum 19. Juli an die Technische Universitdat Dortmund

zurlick. Ein frankierter Rickumschlag liegt diesem Schreiben bei.

Gerne beantworte ich lhre Fragen zu dieser Untersuchung! Bitte wenden Sie sich dazu an die oben aufgefiihrte Adresse.

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

Sylvia Mira Wolf



Fragen zu lhrer Schwester / lhrem Bruder mit Behinderung

Handelt es sich bei Ihnrem Geschwister um eine Schwester oder | O Schwester O Bruder

einen Bruder?

Wie alt ist Ihre Schwester / lhr Bruder? Jahre

Wo wohnt Ihre Schwester / Ihr Bruder? Seit wann ?

(Jahreszahl)
O bei den Eltern
O beilhnen

O im Wohnheim
O ineiner
Wohngruppe

O bei anderen
Familienmitgliedern
O miteinem/r
Partner / in

O Allein

O Anderes

1T

Wie schnell konnen Sie zu dem Wohnort lhrer Schwester / Ihres
Bruders gelangen?

O wir leben zusammen

O innerhalb %2 Stunde

O innerhalb 1 Stunde

O innerhalb 1 - 4 Stunden
O langer als 4 Stunden

Welche Behinderung liegt bei lhrer Schwester / Ihrem Bruder
vor?

* Mehrfachnennungen méglich

O Frahkindliche Hirnschadigung
O Down-Syndrom

O Autismus

O zerebrales Anfallsleiden

O korperliche Behinderung

O Sinnesbehinderung (Gehérlos, Blind, etc.)

In welchen Bereichen zeigen sich Einschrankungen? sehr | stark | etwas | weniger | gar
stark nicht
O Spastik 0 0 0 0 0
O sprachliche Auffalligkeiten
O Verhaltensauffalligkeiten (Aggression, etc.) 0 0 0 0 0
O eingeschrankte Mobilitat | © 0 O O 0
O kognitive Einschrankungen (Intelligenz, Denken) 0 0 0 0 0
0 0 0 0 0
In welche Pflegestufe ist lhre Schwester / Ihr Bruder eingestuft? | O keine Pflegestufe
O Pflegestufe 1
O Pflegestufe 2
O Pflegestufe 3
O nicht bekannt
Wie viel Hilfe benatigt Ihre Schwester / Ihr Bruder bei den folgenden Aktivitaten?
sehr viel viel etwas keine Nicht zu
beur-
teilen
Essen / Trinken 0 0 0 0 0
Ankleiden 0 0 0 0 0
Baden / Duschen 0 0 0 0 0
Toilettengange 0 0 0 0 0
Hausarbeit erledigen 0 0 0 0 0
Wasche machen 0 0 0 0 0
Mahlzeiten zubereiten 0 0 0 0 0




Einkaufe erledigen 0 0 0 0 0
Telefonieren 0 0 0 0 0
Geld verwalten/einteilen 0 0 0 0 0
Medikamente einnehmen 0 0 0 0 0
Bewegung aullerhalb des Hauses 0 0 0 0 0
an Orte gelangen, die nicht zu Ful erreichbar sind 0 0 0 0 0
Behordengange 0 0 0 0 0
Arztbesuche 0 0 0 0 0

Wie viele Stunden pro Tag bendtigen Sie etwa fiir die Betreuung lhrer Schwester / Ihres Bruders?

Keine Weniger als 1-2 3-4 5-6 7-9 Stunden | Mehrals 9
Betreuung 1 Stunde Stunden Stunden Stunden Stunden
0 0 0 0 0 0 0
Fragen zu Ihrer Herkunftsfamilie
Lebt Ihre Mutter noch? O ja O nein, sie istim Jahr
gestorben
Wann ist lhre Mutter geboren? 19
Wie beurteilen Sie den kérperlichen Gesundheitszustand lhrer | O sehr gut
Mutter? O qut
O mittelmaRig
O schlecht
O sehr schlecht
Ist Ihre Mutter berufstatig? O nein
0 ja, Teilzeit
0 ja, Vollzeit
Lebt Ihr Vater noch? O ja O nein, eristim Jahr
gestorben
Wann ist |hr Vater geboren? 19
Wie beurteilen Sie den kérperlichen Gesundheitszustand Ihres | O sehr gut
Vaters? O gut
O mittelmaRig
O schlecht
O sehr schlecht
Ist Ihr Vater berufstétig? O nein
O ja, Teilzeit
O ja, Vollzeit

Wie ist der aktuelle Familienstand Ihrer Eltern?

O verheiratet oder zusammen lebend

O unverheiratet oder getrennt lebend

O verwitwet

O verwitwet mit neuem Lebenspartner/in

Wie schnell konnen Sie zu dem Wohnort Ihrer Eltern
gelangen?

O wir leben zusammen

O innerhalb %2 Stunde

O innerhalb 1 Stunde

O innerhalb 1 - 4 Stunden
O langer als 4 Stunden

Haben Sie noch andere Geschwister?

Wenn ja, wie alt sind sie und welches Geschlecht haben sie?

O nein

O ja

............ Jahre O weiblich O méannlich
............ Jahre O weiblich O méannlich
............ Jahre O weiblich O méannlich
............ Jahre O weiblich O méannlich
............ Jahre O weiblich O mannlich




Das gemeinsame Aufwachsen mit einem Familienmitglied mit einer Behinderung bringt haufig negative

Erfahrungen mit sich, aber auch positive. Wie haben Sie Ihre Kindheit und Jugend personlich erlebt?

In meiner Kindheit und Jugend...

trifft
genau zu

trifft eher
zu

trifft eher
nicht zu

trifft nicht
Zu

wusste ich oft nicht, wie ich anderen die Behinderung meiner
Schwester / meines Bruders erkldren sollte.

0]

0]

0]

0]

wollte ich wegen des Verhaltens meiner Schwester / meines
Bruders keine Freunde mit nach Hause bringen.

habe ich mich wegen meiner Schwester / meines Bruders
geschamt.

habe ich gegenlber meiner Schwester / meinem Bruder so
etwas wie Stolz empfunden.

habe ich mich oft iber meine Schwester / meinen Bruder
geargert.

0]
0]
0]
0]

0
0
0
0

0
0
0
0

0
0
0
0

In meiner Kindheit und Jugend...

trifft
genau zu

trifft eher
Zu

trifft eher
nicht zu

trifft nicht
Zu

habe ich mich schuldig gefiihlt, weil ich keine Behinderung
hatte.

0]

0]

0]

0

war ich wegen meiner Schwester / meines Bruders sozialer
und mitfiihlender als andere Kinder eingestellt.

hatte ich Angst selbst auch behindert sein zu kdnnen oder zu
werden.

habe ich mich von unseren Eltern haufiger weniger beachtet
gefiihlt als meine Schwester / mein Bruder.

0
0
0]
0

0
0
0
0

0
0
0
0

0
0
0
0

musste ich immer viel Riicksicht auf meine Schwester /
meinen Bruder nehmen.

Die nachsten Fragen beziehen sich auf die aktuelle Beziehung zu Ihrer Schwester / Ihrem Bruder mit

Behinderung.

Was haben Sie in den letzten 12 Monaten mit
Ihrer Schwester / lhrem Bruder mit Behinderung
unternommen?

taglich

1 oder
mehrmals
pro
Woche

1 oder
mehrmals
pro
Monat

einige
Male

gar nicht

Wir haben uns getroffen / gesehen.

Wir haben miteinander telefoniert.

Ich habe meine Schwester / meinen Bruder zu
Hause besucht.

Meine Schwester / mein Bruder hat mich zu
Hause besucht.

Wir sind zusammen essen gegangen.

Wir sind zusammen spazieren gegangen.

Wir sind shoppen / einkaufen gegangen.

Wir waren im Kino oder bei anderen kulturellen
Anlassen.

Wir waren zusammen bei Sportveranstaltungen.

Wir waren zusammen bei Konzerten.

Ich habe sie / ihn zum Arzt begleitet.

Wir waren zusammen im Urlaub.

Wir haben Familienfeste gefeiert.

O|O|O|O|0O|0| O|Oo|o|o] O oO|o|o

Andere Aktivitaten:

O|O0|0|0O|0|0O| O|O0|0|O0 O| O|0o|o

O|O|O|O|0|0| O|Oo|o|o] O oO|o|o

O|O|O|O|0|0| O|Oo|o|0|] O oO|o|o

O|O|O|O|0|0| O|O|o|0] O oO|o|o




Wie wiirden Sie lhre Beziehung zu lhrer Schwester / Inrem Bruder mit Behinderung zum jetzigen Zeitpunkt
beurteilen?

trifft trifft nicht trifft trifft
genau | eherzu | sicher | eher nicht
zu nicht zu
zu
Wir verstehen uns sehr gut. 0 0 0 0 0
Ich vertraue ihr / ihm vollkommen. 0 0 0 0 0
Ich bin sehr fair gegenuber ihr / ihm. 0 0 0 0 0
Ich respektiere sie / ihn. 0 0 0 0 0
Ich habe viel Zuneigung zu ihr / ihm. 0 0 0 0 0
Ich flihle mich ihr / ihm sehr nahe. 0 0 0 0 0
Ich denke, dass unsere Beziehung sehr positiv ist. 0 0 0 0 0
Ich kann mit ihr / ihm gut tber Dinge reden, die mich betreffen. 0 0 0 0 0
Ich kann mit schwierigen Verhaltensweisen meiner Schwester 0 0 0 0 0
/ meines Bruders gut umgehen.
Die Betreuung meiner Schwester / meines Bruders ist eine 0 0 0 0 0
finanzielle Belastung flr mich.
In Bezug auf die Betreuung meiner Schwester / meines 0 0 0 0 0
Bruders entspreche ich meinen Vorstellungen.
Durch die Betreuung meiner Schwester / meines Bruders 0 0 0 0 0
bleibt mir nur wenig Zeit fiir mich allein.
Wenn irgendjemand herausfinden kann, was meine 0 0 0 0 0
Schwester / meinen Bruder belastet, dann bin ich das.
Die Betreuung meiner Schwester / meines Bruders schrankt 0 0 0 0 0
mein Privatleben ein (Freunde treffen, etc,).
Die Freude meiner Schwester / meines Bruders uber kleine 0 o 0 0 0
Dinge bereitet auch mir Freude.
Das, was ich tue, hilft die Situation meiner Schwester / meines 0 0 0 0 0
Bruders zu verbessern.
Aufgrund der Betreuung meiner Schwester / meines Bruders 0 0 0 0 0
habe ich weniger Urlaub flr mich.
Meine Schwester / mein Bruder gibt mir Anerkennung fiir das, 0 0 0 0 0
was ich fir sie / ihn mache.
Wenn ich meiner Schwester / meinem Bruder helfe, flihle ich 0 0 0 0 0
mich ihr / ihm néher.
Die Verantwortung, die ich fir meine Schwester / meinen 0 0 0 0 0
Bruder ibernommen habe, belastet meine Ehe /
Partnerschaft.
Ich bin stolz auf das, was ich fir meine Schwester / meinen 0 0] 0] 0] 0]
Bruder mache.
Die Verantwortung, die ich fir meine Schwester / meinen 0 0 0 0 0
Bruder iibernommen habe, stérkt mein Selbstwertgefihl.
Aufgrund der Betreuung meiner Schwester / meines Bruders 0 0 0 0 0
koénnen meine Eltern weniger Zeit mit mir verbringen.
trifft trifft nicht trifft trifft
genau | eherzu | sicher | eher nicht
zu nicht zu
zu
Eine Schwester / einen Bruder mit einer Behinderung zu 0] 0 0 0 0
haben, flihrt haufiger zu Konflikten zwischen mir und anderen
Familienmitgliedern.
Durch das Zusammenleben mit meiner Schwester / meinem 0 0 0 0 0
Bruder habe ich wertvolle Fahigkeiten im Umgang mit anderen
erworben.
Ich fihle mich kérperlich erschopft, wenn ich Zeit mit meiner 0 o 0 o 0
Schwester / meinem Bruder verbracht habe.




Welche Angebote nutzen Sie um sich zu informieren und / oder sich mit anderen Menschen auszutauschen?

regel- | manchmal | einmal noch nie
méaRig
Workshops flir Angehérige 0 0 0 0
Selbsthilfegruppen (auch Internet), die von Eltern / 0 0 0 0
Geschwistern geleitet werden
Fortbildungen / Vortrage zu Themen, die meine Schwester / 0 0 0 0
meinen Bruder betreffen
Personalversammlungen, die meine Schwester / meinen 0 0 0 0
Bruder betreffen
Ich tibe ehrenamtliche Tatigkeiten im St.Vitus-Werk oder 0 0 0 0
anderen Einrichtungen aus.
Feste, und andere Aktivitaten des St.Vitus-Werkes 0 0 0 0
Auseinandersetzung mit Literatur zu behinderungsrelevanten 0 0 0 0
Themen

Jeder Mensch erlebt alltagliche Belastungen. Unterstiitzung erfahrt man dabei zum Beispiel bei finanziellen
Problemen, alltaglichen Belastungen und im personlichen Bereich.
Wer hat Ihnen in den letzten 12 Monaten auf welche Weise geholfen?

sehr oft oft manch- selten nie
mal
mein Partner / meine Partnerin
hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 0 0 0 0 0
hat sich meine Sorgen und Probleme angehbrt. 0 0 0 0 0
hat Hausarbeiten fiir mich erledigt. 0 0 0 0 0
hat mir finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
hat mich ermutigt / aufgemuntert. 0 0 0 0 0
sehr oft oft mz?acih- selten nie
meine Eltern
haben mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 0 0 0 0 0
haben sich meine Sorgen und Probleme angehért. 0 o 0 0 0
haben Hausarbeiten fiir mich erledigt. 0 o 0 0 0
haben mir finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
haben mich ermutigt / aufgemuntert. 0 0 0 0 0
meine Schwester / mein Bruder mit Behinderung
hat mir Anregungen gegeben, die ich brauchte. 0 0 0 0 0
hat sich meine Sorgen und Probleme angehdrt. 0 0 0 0 0
hat Hausarbeiten flir mich erledigt. 0 0 0 0 0
hat mir finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
hat mich ermutigt / aufgemuntert. 0 0 0 0 0

In welchen Bereichen haben Sie lhrer Schwester / hrem Bruder mit Behinderung innerhalb der letzten 12
Monate geholfen?

sehr oft oft manch- | selten nie
mal

Ich habe ihr / ihm Hilfestellungen gegeben,
die sie / er brauchte. 0 0 0 0 0
Sie / er konnte mir ihre / seine Sorgen und Probleme
erzahlen. 0 0 0 0 0
Ich habe Hausarbeiten fiir sie / ihn erledigt. 0 0 0 0 0
Ich habe Dienstleister fir sie / ihn gefunden. 0 0 0 0 0
Ich habe ihr / ihm finanzielle Hilfe gegeben. 0 0 0 0 0
Ich habe sie /ihn aufgemuntert/ermutigt. 0 0 0 0 0
Ich habe meine Freizeit mit ihr / ihm verbracht. 0 0 0 0 0




Bei den folgenden Fragen geht es um die Planung der Zukunft.

Insbesondere mit Hinblick darauf, dass lhre Eltern alter werden, und unter Umstanden nicht mehr die
Versorgung / Verantwortung fiir Inre Schwester / Ihren Bruder mit Behinderung tibernehmen konnen.

Machen Sie sich Sorgen um die Zukunft Ihrer Schwester / Ihres Bruders mit Behinderung?

sehr oft oft manchmal selten hie

0 0 0 0 0

Was ist in Ihrer Familie zum aktuellen Zeitpunkt bereits besprochen worden?

Unsere Familie hat... Nein weil} ja wennja, wenn ja, war
ich waren Sie Ihr Ge-

nicht daran schwister mit

*nur beantworten, wenn Sie vorher Ja angekreuzt haben beteiligt * = Behinderung

daran
beteiligt *

einen Rechtsberater aufgesucht, der in rechtlichen

und finanziellen Fragen hilft. 0 0 0 0 0

Uberlegt, in welcher Wohnform meine Schwester /

mein Bruder leben will / soll. 0 0 0 0 0

einen gesetzlichen Betreuer flir meine Schwester /

meinen Bruder eingesetzt. 0 0 0 0 0

staatliche Unterstiitzung beantragt oder erhalten. 0 0 0 0 0

Uberlegt, wer die Betreuung nach dem Tod der

Eltern bernehmen soll. 0 0 0 0 0

Uiberlegt Besitz oder Geld direkt an meine

Schwester / meinen Bruder zu vererben bzw. dies 0 0 0 0 0

im Testament festgehalten.

Meine Eltern haben die Zukunftsplane fiir meine

Schwester / meinen Bruder mit Behinderung...

mit mir besprochen. 0 0 0 0 0

mit meiner Schwester / meinem Bruder mit

Behinderung besprochen. 0 0 0 0 0

mit Verwandten besprochen. 0 0 0 0 0

mit dem St.Vitus-Werk besprochen. 0 0 0 0 0

Was wiinschen Sie sich personlich fiir die Zukunft lhrer Schwester / Ihres Bruders mit Behinderung?

Ich wiinsche mir, dass meine trifft genau | trifft etwas trifft trifft nicht | noch keine
Schwester / mein Bruder... zu zu weniger zu zu Meinung
bei mir wohnt. 0 0 0 0 0

bei anderen Verwandten wohnt. 0 0 0 0 0
alleine wohnt. 0 0 0 0 0

mit einem Partner / einer Partnerin 0 0 0 0 0
zusammen wohnt.

im Wohnheim oder im betreuten 0 0 0 0 0
Wohnen lebt.

Anderes:; 0 0 0 0 0




Wenn lhre Eltern aufgrund ihres Alters / Krankheit / Todes nicht mehr die Verantwortung fiir Ihre Schwester /
Ihren Bruder mit Behinderung iibernehmen koénnen, welche Aufgabe iibernehmen Sie dann?

Ich werde... sehr wahr- wahr- unwahr- sehr noch keine
scheinlich | scheinlich | scheinlich unwahr- Meinung
scheinlich
hauptsachliche Pflege-/ Betreuungs- 0 0 0 0 0
person
gesetzliche/r Betreuer/in 0 0 0 0 0
Vermdgensverwalter/in 0 0 0 0 0

Folgende Faktoren kénnen es lhnen in der Zukunft erschweren, sich um lhre Schwester / lhren Bruder mit
Behinderung zu kiimmern. Inwieweit treffen die Erschwernisse auf Sie zu?

sehr etwas kaum | gar nicht
Arbeitsbelastungen 0 0 0 0
Zeitliche Anforderungen der eigenen Familie 0 0 0 0
Mein/e (Ehe)Partner/in ist gegen eine Einbindung in die 0 0 0 0
Betreuung
Eigene gesundheitliche Probleme 0 0 0 0
Gesundheitliche Probleme meiner Schwester / meines Bruders 0 0 0 0
mit Behinderung
Gesundheitliche Probleme eines anderen Familienmitgliedes 0 0 0 0
Entfernung zum Wohnort meiner Schwester / meines Bruders 0 0 0 0
Ablehnende Geflihle wegen der Verhaltensauffalligkeiten 0 0 0 0
meiner Schwester / meines Bruders
Mangelndes Wissen Uber die Probleme meiner Schwester / 0 0 0 0
meines Bruders
Finanzielle Belastung 0 0 0 0

Wie sehr wiirden lhnen die folgenden Hilfen die Betreuung / Pflege Ihrer Schwester / lhres Bruders mit
Behinderung in der Zukunft erleichtern?

sehr etwas kaum gar
nicht

Gedruckte Materialien fiir Geschwister iiber Behinderungen und 0 0 0 0
Bewaltigungsstrategien
Selbsthilfegruppen fir Geschwister 0 0 0 0
Workshops / Trainings / Fortbildungen fiir Geschwister (z.B. 0 0 0 0
bzgl. Betreuungsverantwortung)
Workshops / Trainings / Fortbildungen fiir Eltern 0 0 0 0
Finanzielle Unterstlitzung flir pflegende Familienmitglieder 0 0 0 0

Wenn Sie weitere Geschwister ohne Behinderung haben, folgen jetzt noch 3 Fragen. Falls Sie keine weiteren
Geschwister haben beantworten Sie bitte noch die Fragen zu lhrer Person auf Seite 10 +11.

Haben lhre Eltern die Plane beziiglich der Zukunft Ihrer Schwester / Ihres Bruders mit Behinderung mit lhren
anderen Geschwistern besprochen?

0 Ja 0 Nein 0 weild ich nicht
Wenn ja, wie sehr waren Sie daran beteiligt?

0 sehr 0 etwas o wenig 0 gar nicht



Inwiefern treffen die folgenden Aussagen auf die Beziehung zwischen lhnen und lhren Geschwistern ohne
Behinderung zu?

trifft trifft nicht trifft trifft
genau | eherzu | sicher eher | nichtzu
zu nicht zu

Meine Geschwister und ich diskutieren die zukinftige 0 0 0 0 0
Betreuung / Pflege unserer Schwester / unseres Bruders.
Es gibt Spannungen zwischen uns in Bezug auf die
Verantwortungsbereiche, die jeder in Zukunft bereit ist zu 0 0 0 0 0
Uibernehmen.
Meine Geschwister und ich sind generell einer Meinung in
Bezug auf unsere Rollen in der zukiinftigen Betreuung / 0 0 0 0 0
Pflege unserer Schwester / unseres Bruders.
Es gibt Konflikte zwischen uns Geschwistern tiber die
beste Art, unsere Schwester / unseren Bruder zu betreuen 0 0 0 0 0
/ pflegen.
Angaben zu |hrer Person
Welches Geschlecht haben Sie? O weiblich O mannlich
lhr Alter Jahre
lhr aktueller Familienstand O verheiratet oder zusammen lebend

O getrennt lebend

O ledig

O verwitwet

O verwitwet mit neuem Lebenspartner/in
Haben Sie Kinder? O Nein

0 Ja

Wenn ja, wie viele:

lhr Schulabschluss O Kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss

O Realschulabschluss / Mittlere Reife

O Abitur/ Fachabitur

O Hochschul-/ Fachhochschulabschluss

lhre Beschaftigungssituation und die | Sie: lhr Partner:
lhres Partners* O in der Ausbildung O in der Ausbildung
O berufstatig mit O berufstatig mit
*Bitte nur beantworten, wenn Sie Stunden pro Woche Stunden pro Woche
derzeit in einer Partnerschaft sind. O im Mutterschutz / O im Mutterschutz /
Erziehungsurlaub Erziehungsurlaub
O arbeitslos O arbeitslos
O Sonstiges: O Sonstiges:
Lebt auler Ihrer Kernfamilie noch O Nein
jemand im Haushalt? 0 Ja
Wenn ja, wer:
Wie wiirden Sie Ihren aktuellen O sehrgut
Gesundheitszustand beschreiben? O gqut
O mittelmaRig
O schlecht

O sehr schlecht

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!



Anhang C: Artikel in der Moment Mal, Ausgabe 29, 05/2010 des St.-Vitus-Werk, Meppen.

Wissenschaftliche Studie in der Werkstatt fiir behinderte Menschen:

Dipl.Psych. Mira Sylvia Wolf, Fakultat Rehabilitationswissenschaften,
Lehrgebiet flr Rehabilitationspsychologie, TU Dortmund

Meppen (gs). ,Geschwisterbeziehun-
gen reichen in die ersten vorsprachli-
chen Tage der Kindheit zurlick und be-
stehen oft bis ins hohe Alter. Sie sind
die dauerhaftesten aller Bindungen.
Eltern sterben, Freunde verschwin-
den, Ehen lésen sich auf. Aber Ge-
schwister konnen sich nicht scheiden
lassen, und selbst wenn sie 20 Jah-
re nicht mehr miteinander sprechen,
bilden Blutsbande und gemeinsame
Geschichte ein unauflosliches Band”
(Klagsbrun, 1993).

Welche Bedeutsamkeit hat die Ge-
schwisterbeziehung flir einen Men-
schen mit einer Einschrankung oder
einer Behinderung? Wie nah oder fern
sind sich Geschwister im Erwachs-
enenalter? Wie planen altere Men-
schen mit einer Behinderung ihre Zu-
kunft und welchen Part Ubernehmen
hier die Geschwister und Eltern? Mit
diesen und ahnlichen Fragen beschaf-
tige ich mich zur Zeit. Sie sind wichtig,
da Menschen mit einer Behinderung
- genauso wie alle anderen - immer
alter werden und die Planung der Zu-
kunft (,Wo will ich leben?, Wer ist fiir
mich wichtig?) somit zu einem zent-
ralen Punkt flr sie und ihre Familien
wird.

Zu meiner Person: Ich bin 1995 ins
Emsland gekommen und habe dort
bis 2007 im St.-Vitus-Werk als Psy-
chologin gearbeitet. Da ich in der
Frihférderung und im Sprachheilkin-
dergarten sowie im Kindergarten flr
Horgeschadigte beschaftigt war, habe
ich mich vor allem mit Beziehungen im
Kindesalter und dem frihen Zusam-
menspiel von Eltern und Kindern aus-
einandergesetzt. Seit Januar 2008 bin
ich an der der Technischen Universitat
Dortmund als Dozentin beschaftigt
und bilde zuklnftige Rehabilitations-
padagogen aus. Unter anderem gebe

ich Seminare zu dem Thema ,Ge-
schwisterbeziehungen®. Mit der Zeit
wurde fur mich immer deutlicher, dass
es bisher noch wenig Auseinanderset-
zung und wissenschaftliche Forschung
Zu dem Thema der Geschwisterbezie-
hung im Erwachsenenalter und dem
Stellenwert von Geschwistern und EI-
tern bei alteren Menschen mit Behin-
derung gibt. Im Herbst letzten Jahres
habe ich dann mit Herrn Sackarendt
Kontakt aufgenommen und werde jetzt
zu meiner grolen Freude meine Dok-

\

torarbeit zusammen mit und in meiner
»alten” Einrichtung schreiben. Ab April
werde ich eine Fragebogenerhebung
bei den Eltern und den Geschwistern

der Beschaftigten der Werkstatt (im
Alter von 30 — 50 Jahren) durchfthren.
Ich wurde mich sehr freuen, wenn Sie
mich und meine Arbeit unterstltzen
(gegebenenfalls durch lhre Teilnah-
me), und ich lhnen dann im Sommer
die Ergebnisse vorstellen kann.

Wenn Sie Fragen oder Anregungen zu
dem Projekt haben, durfen Sie mich
auch gerne direkt anschreiben:
sylvia.wolf@tu-dortmund.de.

Foto: privat

Bedanken mdchte ich mich hiermit
schon einmal bei Herrn Sackarendt,
Herrn Munzebrock und Frau Brligge-
mann flr die gute Zusammenarbeit.
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