,Eltern ste

av

(Klagsbry

cX\SC\N

oA

il ”'&ﬁ-}%i*;‘h;_ :



KatHO NRW | Aachen | Koln | Munster I Paderborn

INSTITUT  KatHO... -
FU R Aachen | Kdln | Minster | Paderbom

Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen

FO R S c H U N G Catholic University of Applied Sciences

Erwachsene Geschwister von Menschen

mit Behinderung

— ein Impuls aus der Wissenschaft

Monika Laumann (M.A.), wissenschaftliche Mitarbeiterin

Prof. Dr. Friedrich Dieckmann

Das Institut fiir Teilhabeforschung wird im Rahmen
des Programms FH Kompetenz durch das

2. Geschwistertreffen der Bundesvereinigung Lebenshilfe winisterium fur
Kultur und Wissenschaft d@
1 des Landes Nordrhein-Westfal
21/22 Juni 2019 es Landes Nordrhein-Westfalen A

und aus Mitteln der KatHO NRW geférdert.




KatHO NRW | Aachen | Koln | Munster I Paderborn

FUR T { A Aachen | Kéln | Miinster | Paderbom

FORSCHUNG " citictnierss i s saences

Themen

1. Forschung zu Geschwistern

2. Geschwisterbeziehung

3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter

4. Merkmale von Geschwisterbeziehung — empirische Ergebnisse
5. Haufige Forderungen von Geschwistern




KatHO NRW | Aachen | Koln | Munster I Paderborn

INSTITUT  KatHO .. .-
FUR | v ' Aachen | Kéln Munsiler Paderborn
FORSCHUNG " caticunmerst of pid cences

1. Forschung zu Geschwistern |

* 1,6% der Kinder wuchsen 2017 mit einer Schwester/ einem Bruder mit Behinderung
auf (0,3% mit einer Schwester/ einem Bruder mit schwerer Behinderung)

* 1661 143 Menschen haben in Deutschland eine Querschnittlahmung, zerebrale
Storungen, geistig-seelische Behinderungen, Suchtkrankheiten in Deutschland

* wissenschaftliche Tragheit; Forschungsdefizit

* Interesse seit 80er Jahre
e Kinder und Jugendliche im Fokus
e Risikoforschung
* Untersuchung von Merkmalen
* Bundesvereinigung Lebenshilfe 1984 Geschwister Thema der 30. Marburger
Gesprachstage und Veroffentlichung eines Kinderbuches

* Seit 90er Jahre Perspektivwechsel: interaktionsorientierter Forschungsansatz;
positive Aspekte; bildlich, erzahlender Schreibstil
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1. Forschung zu Geschwistern |l

* Wenig Wissen uber diese Geschwisterbeziehung v.a. im Erwachsenenalter und aus

Sicht der Menschen mit Behinderung
* Nahezu keine Langsschnittuntersuchungen

* Heterogene Ergebnisse -> keine eindeutigen Aussagen zur Geschwistersituation ->
gewonnenen Erkenntnisse mussen immer im Kontext der individuellen Lebens- und

Sozialisationsbedingungen der einzelnen Familien betrachtet werden

Quellen: Stoneman 2005; Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Geistig Behinderte e.V. 1985; Troster 2010;
Statistisches Bundesamt (Destatis) 2017; Statistisches Bundesamt (Destatis) 2019
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1. Forschung zu Geschwistern
Aktuelle Forschungsdiskurse in Deutschland

Gerontologie:

University of Applied Sciences

N | LS CHULE p W8 Pflegende Angehorige
EMDEN-LEER Nt
| CNddeburg « Stenda
/ Europa-Universitat
" Flensburg . .
KatH 0 NRW o °

Aachen | KéIn | Miinster | Paderborn

Katholische I:Ioch.f:chulg Nordrhei_n-Wes_tfaIen

U - ive rs ita llskl i n i kU m Catholic University of Applied Sciences

%Leipzig INSTITUT
Medizin ist unsere Berufung. FURTEILHABE
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1. Forschung zu Geschwistern
International |

Tamar Heller, University of lllinois at Chicago, USA

* Chung eun Lee und Meghan M. Burke, Sl BLI NG %
Un|ver5|ty of lllinois at Urbana Chaimpaign, USA LEADERSHIP

NETWORK

https://siblingleadership.org/

* Gael Orsmond Boston University und |
Marsha M. Seltzer, University of Wisconsin- Madlson USAT &
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1. Forschung zu Geschwistern

International Il

* Don Meyer,
USA

Our brothers,

SiblingSupportProject oursisters,

ourselves...
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1. Forschung zu Geschwistern
International Il

[ ]
« Monica McCaffrey, UK I For brothers and sisters Gescwistrinde
of disabled chiidren and adults .

https://wwwi.sibs.org.uk/

[
YO un g Sle For brothers and sisters
of disabled children and adults

=G

e Deborah Davys, University of Salford, Manchester, UK
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2. Geschwisterbeziehung
Gewohnliche Geschwisterbeziehungen im Erwachsengnalter

e Langste Beziehung im Leben

e Starke Abnahme der Zuwendung im frithen und mittleren Erwachsenenalter ->

Fokus auf (Ehe-)Partner, eigene Kinder, Beruf
* Kontakt wird nur selten eingestellt

* Annanherung im héheren Erwachsenenalter — freundschaftliche Beziehung

Quellen: Kasten 1998, Sohni 2012
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2. Geschwisterbeziehung
Geschwister von Menschen mit Behinderung

e Zusammenleben/ Aufwachsen mit Bruder/ Schwester mit Behinderung als
Normalitat

* Gleiche Generation

 Anderer Blick als ihre Eltern

* Erfahrungen aus der Kiridheit und Jugend pragen das Erwachsenenalter
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter |
Wohnformen von Erwachsenen mit geistiger Behinderung mit
Eingliederungshilfeleistungen in Westfalen-Lippe

unter 50 Jahre ab 50 Jahre
N=20.369 N=9.724 - stationares

Wohnen

g ambulant
betreutes
Wohnen

Wohnen in
Gastfamilien

251 [ selbststandiges
1% /familiares
Wohnen

Quelle: Thimm et al. 2017
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter |l

* Geschwisterbeziehung leben: gemeinsame Unternehmungen, Besuche, Gesprache,
Austausch

* Fiarsprecher/ ,,anwaltschaftliche” Position/ ,key person” (informelle/ direkte
Unterstitzer)
+* Unterstitzung bei Entscheidungsfindungen
%* Regelung von finanziellen Angelegenheiten
+* Verhandlung mit Leistungsanbieter
Uberprifung der professionellen Leistungen
direkte Unterstlitzung in der alltaglichen Lebensfliihrung
Bindeglied zu weiteren Verwandten und Freunden

Ubernahme von Unterstiitzung wenn ein anderes Netzwerkmitglied ausfillt

e 00 o

/
’0

L)

/ / /
000 0’0 0’0

Quelle: Bigby 1997
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter Il|

* Rechtliche Betreuung

e Zusammenleben mit Bruder/ Schwester mit Behinderung (in gemeinsamen
oder getrennten Haushalten)

* Keine besondere Verantwortungsiubernahme
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter
Querschnittsthemen im Lebenslauf |

e Ablosung vom Elternhaus

Abgrenzung von dem Bruder/ der Schwester mit Behinderung und der Familie

(stillschweigende) Erwartungen der Eltern an Kinder ohne Behinderung

Eigene Partnerwahl, eigener Kinderwunsch

Aufgaben in der eigenen Familie vs. Aufgaben in der Herkunftsfamilie
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter
Querschnittsthemen im Lebenslauf Il

 Mogliche Gewalterfahrungen

 Alterwerden der eigenen Eltern — Angste, Unsicherheit

* Tod von Eltern und Neuordnung von Geschwistern

* Altwerden der Geschwister
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter
Zukunftsplanung von Familien |

Frihzeitige Zukunftsplanungen wirken sich positiv aus

Moglichkeiten stehen zur Verfligung und es herrscht oft wenig Druck

Offene Kommunikation wichtig

Erwartungen

Alle Beteiligten einbeziehen

Quelle: Davys et al. 2014


Vorführender
Präsentationsnotizen
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3. Mogliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter
Zukunftsplanung von Familien Il

Typ 1:

Klare Absprachen
mit der gesamten
Familie

Typ 2:
Eltern, Zu- und

Angehorige haben
begonnen

Typ 3:
Wird trotz Sorgen
und Angste

vernachlassigt

Typ 4:
Gesamtes Thema
wird gemieden

4 Typen von Familien in Bezug

auf Zukunftsplanungen
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4. Merkmale von Geschwisterbeziehung — empirische Ergebnisse
1 Hauptunterstutzer

,die Schwester,
ein Geschwister, das alter ist als das behinderte Geschwister

ein Geschwister, das in raumlicher Nahe wohnt“

(Hackenberg 2008, S.117)




KatHO NRW | Aachen | Koln | Munster I Paderborn

INSTITUT KatHO NRW o °
FOR TEILHABE

o » FORSCHUNG ™" Gocicnmasiy orsosieascenc

4. Merkmale von Geschwisterbeziehung — empirische Ergebnisse
Eigenschaften von Geschwistern und Konsequenzen fir
Unterstitzungsleistungen

e Schwestern ubernehmen haufiger Unterstltzungsleistungen.
* Wohnortsnahe kann sich positiv auswirken.
e Sowohl altere wie auch jlingere Geschwister leisten Unterstltzung.

* Alleinstehende Geschwister leisten hoheren Umfang an Unterstlitzungsleistungen
im Vergleich zu Geschwistern in festen Partnerschaften.

* Eigene Kinder fihren haufig zu weniger Unterstitzungsleistungen.

* Positive Zuneigung zur Schwester/ zum Bruder mit Behinderung beglinstigt
Aufgabenibernahme.

Quelle: v.a. Lee und Burke 2018
—_—— - ———-—7—-— — - ———_
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4. Merkmale von Geschwisterbeziehung — empirische Ergebnisse
Eigenschaften von Menschen mit Behinderung und
Konsequenzen fur Unterstlitzungsleistungen

* ,Geschlecht hat keine Auswirkung auf geschwisterliche

Unterstutzungsleistungen vs , Frauen erhalten in groBerem Umfang
Unterstlitzung”

e ,Unabhangige Lebensfihrung fuhrt zu mehr Unterstlitzungsbereitschaft bei
Geschwistern vs. , kein Zusammenhang“

» Auffallige Verhaltensweisen beeinflussen die Unterstiitzungsleistungen der
Geschwister nicht

Quelle: v.a. Lee und Burke 2018
—_—— - ———-—7—-— — - ———_
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4. Merkmale von Geschwisterbeziehung — empirische Ergebnisse
Familieneigenschaften

« Keine weiteren Geschwister zu haben, wirkt sich positiv auf die Ubernahme von
Unterstutzungsleistungen aus.

* Eine positive Beziehung in der Herkunftsfamilie wirkt sich ebenfalls positiv auf
die Bereitschaft aus.

Quelle: v.a. Lee und Burke 2018



KatHO NRW | Aachen | Koln | Munster I Paderborn

INSTITUT KatHO NRW o °
FOR TEILHABE

o » FORSCHUNG ™" Gocicnmasiy orsosieascenc

5. Haufige Forderungen von Geschwistern

Geseiischaftliche
Akzeptanz
und Respekt

Austauschmoglichkeiten
mit Geschwistern in
ahnlichen Situationen

Offene Kommunika-
tionsmoglichkeiten
innerhalb

der Familie

4 Leichte Informations- )

genommen werden von beschaffung Gber leistungs-
prof. Unterstiitzern rechliche, gesundheitliche,

Z\NW familienrechtliche Fragen,
\/ \inhaltliche Unterstlitzung, ...

Wertschatzung & Ernst

? (pol.) Interessenvertetung gewollt?
? Hilfe bei der geschwisterlichen Beziehungsgestaltung gewtinscht?
? Sozialrechtliche Anspriiche formulieren (Bsp.: pflegende Angehorige)
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Was ist fiir Sie Giberraschend?

Was macht Sie neugierig?

Wo tauchen Fragen auf?
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und aus Mitteln der KatHO NRW gefordert.



http://www.teilhabeforschung-institut.de/

	Foliennummer 1
	Erwachsene Geschwister von Menschen �mit Behinderung �– ein Impuls aus der Wissenschaft 
	Themen 
	1. Forschung zu Geschwistern I 
	1. Forschung zu Geschwistern II 
	1. Forschung zu Geschwistern�Aktuelle Forschungsdiskurse in Deutschland  
	1. Forschung zu Geschwistern�International I 
	1. Forschung zu Geschwistern�International II 
	1. Forschung zu Geschwistern�International III  
	2. Geschwisterbeziehung�Gewöhnliche Geschwisterbeziehungen im Erwachsenenalter
	2. Geschwisterbeziehung�Geschwister von Menschen mit Behinderung 
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter I�Wohnformen von Erwachsenen mit geistiger Behinderung mit Eingliederungshilfeleistungen in Westfalen-Lippe
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter II
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter III
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter �Querschnittsthemen im Lebenslauf I
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter �Querschnittsthemen im Lebenslauf II
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter Zukunftsplanung von Familien I 
	3. Mögliche Rollen der Geschwister im Erwachsenenalter Zukunftsplanung von Familien II 
	4. Merkmale von Geschwisterbeziehung – empirische Ergebnisse �1 Hauptunterstützer
	4. Merkmale von Geschwisterbeziehung – empirische Ergebnisse Eigenschaften von Geschwistern und Konsequenzen für Unterstützungsleistungen 
	4. Merkmale von Geschwisterbeziehung – empirische Ergebnisse Eigenschaften von Menschen mit Behinderung und Konsequenzen für Unterstützungsleistungen �
	4. Merkmale von Geschwisterbeziehung – empirische Ergebnisse Familieneigenschaften  �
	5. Häufige Forderungen von Geschwistern �
	Quellen
	Quellen
	Foliennummer 26
	Foliennummer 27

