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Einleitung

Problemskizze

.Betroffene Geschwister haben Nachteile,
aber menschliche Reife und Stéarke
wachsen meist nicht

auf der Sonnenseite des Lebens”
(Luscher 1997, 81).

An Epilepsie erkrankt zu sein, bedeutet, an einer der haufigsten chronischen
Krankheiten des zentralen Nervensystems zu leiden (Grossing-Soldan 2008, 9).
Etwa ein Prozent aller Menschen leidet unter zerebralen bzw. epileptischen
Anféllen?, bei zwei Drittel aller Epilepsiepatientinnen beginnt der Krankheitsverlauf
bereits im Kindesalter (Volkers 1998, 18). Da Epilepsien mit den
unterschiedlichsten Symptomen in Erscheinung treten kénnen, sind diese nicht als
einzelne Krankheit, sondern als Krankheitsgruppe zu verstehen (Haupt 1993,
167). Das bedeutet, dass sich Erscheinungsbild, Verlauf, Therapiemdglichkeit,
Aussicht auf Heilung sowie Ursache der Krankheit bei Betroffenen unterschiedlich
aulBern konnen, weshalb in der Medizin nicht von der Epilepsie, sondern von
Epilepsien gesprochen wird (Schneble 1996, 16). Epilepsien kénnen von anderen
chronischen Krankheiten zum einen dahingehend abgegrenzt werden, dass diese
Krankheit von Betroffenen Uberwiegend dann ,wahrgenommen’ wird, wenn
epileptische Anfélle auftreten (Schaudwet 1999, 33). Zum anderen kdénnen eben
diese Anfalle jederzeit auftreten, d.h. ein Leben in standiger Ungewissheit durch
meist unvorhersehbare Symptome, wie beispielsweise Bewusstseinsverlust bzw.
Bewusstseinseinschréankung aufgrund eines Anfalls, ist die Folge. Daraus ergibt
sich ein weiterer Unterschied zu anderen chronischen Krankheiten, namlich jener,
dass Betroffene ihre Krankheit ,nur im Spiegel der Umwelt wahrnehmen® (ebd.),

denn viele epilepsiekranke Menschen haben noch nie in ihrem Leben einen ihrer

Chronische Krankheiten wie beispielsweise Diabetes mellitus, Leukamie oder Epilepsie sind von
einer Krankheitsdauer von mindestens drei Monaten und einer psychischen und/oder physischen
Beeintrachtigung des Gesundheitszustandes gekennzeichnet (Schaudwet 1999, 30f).

% Der Begriff zerebral leitet sich vom lateinischen Wort cerebrumab, welches tbersetzt Gehirn
bedeutet(Volkers 1998, 1). Der Begriff epileptisch hingegen stammt vom griechischen
epilambanein, dasbedeutet angefallen werden und wird als Synonym fiir zerebral gesehen (ebd.).



eigenen epileptischen Anfall selbst gesehen und stitzen daher Kenntnisse ihrer
Anfallsereignisse meist auf Beschreibungen der Menschen in ihrer Umwelt (ebd.).

Da Epilepsien auf einer Hirnschadigung beruhen, ist es nicht selten der Fall, dass
mit der Krankheit eine zusatzliche Behinderung einhergeht, weil ,viele
Gehirnschadigungen ... sowohl zu Epilepsien als auch zu anderen korperlichen
oder geistigen Storungen fuhren konnen® (Kramer [2010], [1]). Je schwerer die
Hirnschadigung ist, desto hoher ist das Risiko einer Epilepsie, einer geistigen und
einer korperlichen Behinderung — einer Mehrfachbehinderung —, denn ,geistige
Behinderungen treten nur selten ohne gleichzeitige korperliche Behinderung auf*
(ebd., [2]). Nicht selten schlieBen diese komplexen Behinderungsformen
autistische  Verhaltensweisen, Angste, Hyperaktivitat, Depressionen und

Aggressionen mit ein (Siemes 2001, 311).

Wird bei einem Kind Epilepsie mit zusatzlich auftretender Behinderung festgestellt,
so lasst sich die Diagnose als einschneidendes Erlebnis fur die ganze Familie
beschreiben (Puckhaber 1992, 76; Winkelheide 1992, 19; Schaudwet 1999, 37).
Das Leben mit einem epilepsiekranken und behinderten Menschen erfordert von
allen Betroffenen mehr Zeit, mehr Kraft sowie eine intensive Auseinandersetzung
mit dem Krankheitsbild (Winkelheide 1992, 19) und stellt somit erschwerte
Lebensbedingungen mit vielfaltigen Belastungen fir die ganze Familie dar
(Hackenberg 1990, 109). Extremen Belastungen sind jene Familien ausgesetzt, in
denen sich neben dem epilepsiekranken und behinderten Menschen noch
gesunde und nichtbehinderte Geschwister befinden (Puckhaber 1992, 77), denn
,neben den Eltern, denen der Hauptteil dieser Bewaltigungsaufgabe zufallt, sind
[auch] die Geschwister von zahlreichen Veranderungen ihrer Lebenssituation
mitbetroffen (Hackenberg 1992, 43). Sie werden schon frih mit Leid konfrontiert
(Achilles 2002, 42) und neben moglichen finanziellen EinbufRen missen
Geschwister Verzicht hinsichtlich Zeit und Zuwendung der Eltern Gben (Puckhaber
1992, 77), da Bedurfnisse und Winsche des epilepsiekranken und behinderten
Menschen meist Vorrang haben (ebd.). Die Geschwister missen infolge dessen
lernen, schon frih verniinftig und verstandnisvoll zu reagieren und sich den
Gegebenheiten der Familie anzupassen, um den Eltern nicht zusatzliche
Probleme zu bereiten (Winkelheide 1992, 19f). Aul3erdem werden oft hohe

Erwartungen seitens der Eltern an sie gestellt, in der Hoffnung, Leistungen, die der



epilepsiekranke und behinderte Mensch nicht erbringen kann, kompensieren zu
konnen (ebd., 19). Viele Geschwister empfinden oft Neid gegeniber dem
epilepsiekranken und behinderten Menschen, da sie sich durch mangelnde
Zuneigung der Eltern entweder vernachlassigt oder durch zu hohe Erwartungen
Uberfordert fuhlen (Duchting-Roth 1990, 34). Auch Schuldgefihle kénnen
entwickelt werden, zum einen deshalb, weil sich Geschwister Uber negative
Gedanken und Aggressionen dem epilepsiekranken und behinderten Menschen
gegenuber schamen und zum anderen aus dem Bewusstsein der eigenen
Uberlegenheit, welche sie fiir ungerechtfertigt halten (Achilles 2002, 44f).
Geschwister sind jedoch nicht nur intrapersonellen *, interpersonellen * und
familiaren Konflikten ausgesetzt, sondern tragen auch die Birde, sich im
aulBerfamiliaren Bereich mit Konflikten auseinandersetzen zu mussen
(Hackenberg 1990, 109), denn sie stehen im Spannungsfeld ,zwischen der
familiaren Norm, das behinderte Kind zu akzeptieren und zu lieben, und den ihnen
in der Gesellschaft vielerorts begegnenden Normen, die von Abgrenzung bis hin
zu Ablehnung [epilepsiekranker und] behinderter Menschen gekennzeichnet sind®
(ebd.).

Diese Faktoren, die einschrankend wirken, kbénnen fur Geschwister belastend sein
(Hackenberg 1992, 43). Daher ist es wichtig, auftretende Schwierigkeiten
aufzugreifen und diese im gunstigsten Fall zu lésen (ebd.). Ob Geschwister
belastende Verdnderungen positiv oder negativ verarbeiten, hangt von zahlreichen
Einflussfaktoren auf verschiedensten Ebenen ab (ebd., 22). Faktoren wie Art und
Schweregrad der Krankheit und Behinderung, Alter, Geschlecht, Anzahl der
Geschwister und die Geschwisterposition spielen neben Personlichkeitsvariablen,
bisher gemachten Sozialisationserfahrungen und soziodkonomischen Faktoren
eine wesentliche Rolle und tragen so zu einer gelungenen oder weniger
gelungenen Entwicklung der Geschwister bei (ebd.).

Waltraud Hackenberg (1992, 5) sieht Geschwister von epilepsiekranken und
behinderten Menschen als solche, die sich von ihren Mitmenschen insofern

unterscheiden, als sie spezielle Erfahrungen machen und sich dadurch spezielle

®Intrapersonelle Konflikte liegen in einer Person, die eine Entscheidung zwischen zwei oder
mehreren Auswahlmaoglichkeiten zu treffen hat (Neubauer 1986, 32).

4Interpersonelle Konflikte werden zwischen zwei oder mehreren Personen ausgetragen und
werden demnach auch als soziale Konflikte bezeichnet (Neubauer 1986, 32).



Reaktionsformen °

aneignen. In Anbetracht der vielfaltigen Belastungen,
Anforderungen, Anpassungsprozesse, Erfahrungen und den moglicherweise
daraus folgenden psychischen Entwicklungsstérungen erweisen sich Geschwister
epilepsiekranker und  behinderter = Menschen als Risikogruppe  fur
Verhaltensauffalligkeiten (Achilles 2002, 32). Mit einem epilepsiekranken und
behinderten Geschwister aufzuwachsen, muss jedoch nicht zwangslaufig negative
Auswirkungen mit sich bringen, sondern kann auch eine Bereicherung darstellen
und zu entwicklungsfordernden Aspekten wie mehr Reife, mehr Toleranz und

sozialeren Werthaltungen fiihren (ebd., 33; Rehn 1991, 39).

Je nach Altersstufe gehen Menschen in unterschiedlichster Weise mit der
Krankheit und Behinderung ihres Geschwisters um (Hackenberg 1983, 221). Eine
Fokussierung auf jugendliche Geschwister erscheint in diesen besonderen
Geschwisterbeziehungen interessant, da insbesondere in der Entwicklungsphase
des Jugendalters ,intensivere Prozesse der Auseinandersetzung der eigenen
Person, mit der Familie sowie mit gesellschaftlichen Normen zu beobachten®
(ebd.) sind. Erik Erikson sieht, so Berit Luscher (1997, 58), die zentrale
Entwicklungsaufgabe des Jugendalters in der Festigung der Identitat. Dieser
Prozess, in welchem sich Jugendliche insbesondere mit sich selbst und dem
sozialen Umfeld sowie mit normativen und moralischen Gesichtspunkten
auseinandersetzen, kann nur dann erfolgreich abgeschlossen werden, wenn
Jugendliche allméhlich beginnen, sich von ihren Eltern und Geschwistern
abzugrenzen (ebd.). Ein epilepsiekrankes und behindertes Geschwister kann
diesen Abgrenzungsprozess beeinflussen, da sich Jugendliche auf kognitiver
Ebene mdglicherweise verstarkt mit der Krankheit und Behinderung des
Geschwisters beschatftigen (Hackenberg 1992, 29). Diese Auseinandersetzung
und eine Vielzahl weiterer wichtiger Einflisse der Krankheit und Behinderung des
Geschwisters kbnnen den Abgrenzungsprozess gefahrden und eine gelungene
Auseinandersetzung mit den altersspezifischen Entwicklungsaufgaben der

Jugendlichen beeintrachtigen (ebd., 183).

® Eine Reaktionsform aus Angst vor den Blicken anderer Menschen bei einem epileptischen Anfall
konnte beispielsweise sein, dass sich Menschen zusammen mit dem kranken und behinderten
Geschwister nicht mehr in die Offentlichkeit wagen (Schaudwet 1999, 33; Puckhaber 1992, 77).
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Nach Fend (2000) sind folgende Entwicklungsaufgaben fur Jugendliche relevant:
Kennenlernen des Kdrpers, Umgang mit Sexualitat, Umbau sozialer Beziehungen
(Eltern, Geschwister, Personen aus dem naheren sozialen Umfeld), Umgang mit
Schule, Umgang mit Beruf, Umgang mit Bildungsprozessen und Entwicklung der
Identitat.

Meiner personlichen Erfahrung als Schwester eines epilepsiekranken und
behinderten Madchens zufolge konnen epilepsiekranke und behinderte
Geschwister vor allem den Umbau sozialer Beziehungen, den Umgang mit Schule
und Beruf, die Auseinandersetzung mit korperlichen Veranderungen und die
Identitatsfindung in der Jugendzeit wesentlich beeinflussen. Zu meinen Eltern
sowie zu meiner Schwester pflegte ich eine intensive Beziehung, da meine
Schwester rund um die Uhr betreut werden musste und ich mich verpflichtet fuhlte,
meinen Eltern bei der Pflege und Betreuung Unterstitzung zu leisten. Hinsichtlich
des Aufbaues von Beziehungen mit Personen gleicher Altersgruppe war es fir
mich immer wichtig, dass Menschen, die neu in mein Leben traten, meine
Schwester nicht nur kennen lernten sondern auch akzeptierten. Betreffend die
Entwicklungsaufgabe des Kennenlernens des eigenen Korpers habe ich dem
Schlankheits- und Schonheitsideal nie grol3e Bedeutung beigemessen. Somit
konnte ich Probleme wie Akne im Gegensatz zu Freundinnen und Bekannten eher
uberwinden. Auch schulische Herausforderungen wie z.B. Prifungen konnte ich
(hinsichtlich der Ergebnisse) besser bewaltigen: Ich war ehrgeizig, weil ich dachte,
die Schwachen meiner Schwester kompensieren zu mussen. Durch gute Noten
bekam ich Anerkennung von meinen Eltern, die ansonsten ihre Aufmerksamkeit
grof3tenteils meiner Schwester schenkten. Zeugnisse mit ausgezeichnetem Erfolg
begtinstigten mein Vorhaben, ein Studium zu beginnen. Berufsmaflig wusste ich
schon lange, welchen Weg ich einschlagen wollte — ich wollte einen Beruf
ausuben, dessen Arbeitsbereich die Arbeit mit Menschen mit Behinderung
umfasst. AbschlieRend mdchte ich noch erwédhnen, dass meine Schwester auch
meine Identitatsentwicklung nachhaltig beeinflusste, denn anstatt mich mit der
Frage ,Wer bin ich?‘ auseinanderzusetzen, beschéftigte ich mich mit der Frage
,Warum ist sie behindert?’. Diese sehr persénlichen Eindriicke erscheinen
notwendig, um die fur die Fragestellung zu beantwortenden Subfragen

nachvollziehbarer zu machen.



Forschungsstand und Forschungsliicke

Einerseits gelten laut Waltraud Hackenberg (2008, 72) ,die Geschwister von
behinderten Kindern ... [in der empirischen Forschung] als eine vernachlassigte
Gruppe“, andererseits jedoch stellt diese Thematik innerhalb der
Geschwisterforschung einen wichtigen Schwerpunkt dar. In der Forschung uber
Geschwister behinderter Menschen hat sich im Laufe der Zeit ein
Perspektivenwechsel vollzogen, welcher zeigt, dass neben pathologischen
Reaktionen auch Fragen nach einer gelungenen Anpassung und nach
Bewaltigungsformen im Zentrum des wissenschaftlichen Interesses stehen
(Hackenberg 2008, 79f). In den letzten drei Jahrzehnten sind zahlreiche
empirische Studien zu positiven und negativen Auswirkungen einer Behinderung
auf Geschwister durchgefuhrt worden (Luscher 1997, 124). Die meisten dieser
Studien stammen aus dem englischsprachigen Raum und wurden zwischen den
1950er und 1980er Jahren durchgefuhrt (Rehn 1991, 33ff). So fand Kasten (1993,
101) heraus, dass in den 1980er Jahren zum Zeitpunkt der Herausgabe seines
Buches ,Geschwisterbeziehung Band II“ ein Flnftel der aus der empirischen
Forschung stammenden registrierten Veroffentlichungen uber
Geschwisterbeziehungen die Thematik Geschwister von Menschen mit
Behinderung fokussierten, jedoch wurden in den meisten Veroffentlichungen keine
Angaben darUber gemacht, welche Art und welcher Schweregrad der Behinderung
den Untersuchungen zugrunde lagen. Berit Lischer (1997, 84) ist der Meinung,
dass ,die am haufigsten und differenziertesten erforschte Behindertengruppe ...

[in der Geschwisterforschung] jene der geistigen Behinderungen® ist.

Im deutschsprachigen Raum wurden zur Thematik Geschwisterbeziehungen von
Menschen mit Behinderung drei empirische Forschungsprojekte durchgefihrt: Eva
Rehn (1991), eine Psychologin, fihrte eine empirische Studie durch, in der sie
Geschwister und Eltern zerebralparetischer Kinder mit gleichaltrigen Geschwistern
und deren Eltern von nichtbehinderten Kindern hinsichtlich  der
Personlichkeitsstruktur, des psychischen Wohlbefindens und der Interaktion
innerhalb der Familie verglich. Die Untersuchung erstreckte sich Uber einen
Zeitraum von drei Jahren, in der 28 Familien sowohl in der Versuchsgruppe als
auch in der Kontrollgruppe teilnahmen. Die befragten Geschwister waren im Alter

von sieben bis 16 Jahre alt (ebd.).



Abgesehen von Eva Rehn (1991) finden sich im deutschsprachigen Raum, wie
bereits erwéahnt, zwei weitere Studien, die sich mit der psycho-sozialen Situation
von Geschwistern behinderter Menschen befassen (Hackenberg 1992, 53;
Lischer 1997, 84; Achilles 2002, 50). Diese beiden Studien, deren
Fragestellungen der Heilpadagogischen Psychologie zuzuordnen sind, stammen
von Waltraud Hackenberg und waren als eine kombinierte Quer- und
Langsschnittuntersuchung konzipiert (Luscher 1997, 84). Die erste Studie erfolgte
in den Jahren 1980 und 1981 als Querschnittstudie und diente als Vergleich fur
die in den Jahren 1987 und 1988 durchgefuhrte Langsschnittuntersuchung (ebd.).
In ihrer ersten Studie erfasste Waltraud Hackenberg die psychosoziale Situation
von sieben- bis zwolfjahrigen Geschwistern geistig und/oder korperlich und
mehrfachbehinderter Kinder. Die Altersspanne der behinderten Kinder erstreckte
sich von sieben bis 15 Jahren (Hackenberg 1983). Mit einem Biindel an qualitativ
und quantitativ psychologischen Verfahren wurde eine Stichprobe von 101
Geschwistern aus 88 Familien sowie deren Eltern bzw. einem Elternteil
untersucht. Ziel der Untersuchung war das Aufzeigen von Einstellungen,
Verhaltensweisen und der psychosozialen Entwicklung sowie die Analyse
elterlicher bzw. mdtterlicher Verarbeitungsformen, um daraus
Bewaltigungsstrategien der Geschwister abzuleiten. In den Jahren 1987 und 1988
folgte die Langsschnittuntersuchung. An dieser wirkten 76 der in der
Querschnittstudie untersuchten Geschwister und deren Eltern bzw. Elternteil mit.
Zum Zeitpunkt der Untersuchung lag das Alter der Geschwister zwischen 14 und
20 Jahren. Aufgrund des entwicklungsmafigen Fortschreitens vom Kindes- ins
Jugendalter nahm die Exploration eine zentrale Stellung ein und die Anzahl der
eingesetzten quantitativen Testverfahren verringerte sich auf zwei. Bei der
Befragung der Eltern bzw. eines Elternteils wurde auf quantitative Tests ganzlich
verzichtet und ein neuer Explorationsleitfaden fur die Interviews wurde angewandt.
Ziel der Untersuchung war, Aspekte der Lebenssituation, Einstellungen sowie
Reaktionsformen der Geschwister behinderter Menschen aufzuzeigen,
unabhéngig davon, ob die Geschwister im gemeinsamen Haushalt lebten oder
nicht (ebd.).

Aus einer Literaturrecherche des SOS-Kinderdorfes (2008) geht hervor, dass in

Osterreich acht Diplomarbeiten verfasst wurden, die sich mit der Thematik



Geschwister von Menschen mit Behinderung beschaftigen. Drei Autorinnen
stellten eine padagogische Fragestellung ins Zentrum ihrer Diplomarbeit: Das Ziel
von Feuchter (2003) war, aufzuzeigen, wie Betroffene aus dem Bezirk Bludenz in
Vorarlberg die Situation mit einem behinderten Familienmitglied einschéatzen und
ob es Handlungsbedarf bezuglich der Unterstiutzung von Kindern und
Jugendlichen behinderter Geschwister gibt. Sie verteilte Fragebdgen mit
qualitativen und quantitativen Elementen an Kinder und Jugendliche bis zum 16.
Lebensjahr, deren behindertes Geschwister im aks® Bludenz/Biirs betreut wurden,
um die Situation von ihnen einzuschatzen. Auf3erdem befragte sie dazugehdrige
Elternteile. Def3l (2005) ging in ihrer Diplomarbeit der Frage nach, welche
positiven und negativen Aspekte einer geistigen und/oder kdrperlichen
Behinderung auf die jugendlichen nichtbehinderten Geschwister einwirken kbnnen
und inwiefern es Aufgabe der Sozialpadagogik ist, Belastungen und Konflikten
entgegenzuwirken. Bachlechner (2006) beschéftigte sich mit der Frage nach
Entwicklungschancen und Entwicklungsrisiken in Geschwisterbeziehungen mit
Menschen mit geistiger Behinderung. Um zu einem Ergebnis zu gelangen,
interviewte sie drei erwachsene nichtbehinderte Personen mit erwachsenen
geistig behinderten Geschwistern.

Die restlichen funf Diplomarbeiten wurden an Fakultaten der Human- und
Sozialwissenschaften sowie an Fakultaten der Kulturwissenschaften eingereicht:
Feistritzer (2001) befasste sich in ihrer Diplomarbeit mit dem Zusammenleben von
behinderten  und  nichtbehinderten  Geschwistern.  Mit  Hilfe  eines
Explorationsleitfadens interviewte sie funf Personen im Alter von elf bis 40 Jahren,
deren Geschwister von unterschiedlichen Arten der Behinderung betroffen waren.
Zink (2002) legte in ihrer Diplomarbeit das Hauptaugenmerk ebenfalls auf die
Lebenssituation der Geschwister behinderter Menschen, jedoch lie3 sie die
Einstellung der Eltern nicht unbericksichtigt und untersuchte daher zwei Familien.
Mit qualitativen Interviews befragte sie die Eltern sowie zwei Geschwister im Alter
von 15 und 36 Jahren, wobei das eine Familienmitglied Trisomie 21 und das
andere eine Sinnesbehinderung hatte. Schramm (2003) ging in ihrer Diplomarbeit
der Frage nach, ob sich Geschwister von geistig behinderten Kindern in ihrem

® Der Verein aks wurde im Jahre 1964 zur Forderung der Gesundheit der Einwohnerinnen
Vorarlbergs gegriindet und hat viele Projekte initiiert, die dsterreichweit in der Gesundheitsvorsorge
Ubernommen wurden (Arbeitskreis fur Vorsorge- und Sozialmedizin gemeinnitzige BetriebsGmbH
[2010], [1]).



intellektuellen Entwicklungsstand von Geschwistern nichtbehinderter Kinder
unterscheiden. Ihre Untersuchung mit empirisch-quantitativem Charakter bestand
aus einem Fragebogen zur Familiensituation und aus dem Adaptiven Intelligenz
Diagnostikum 2, der zur Erfassung des intellektuellen Entwicklungsstandes der
Geschwister diente. Sie befragte 118 Kinder im Alter zwischen sieben und 14
Jahren, 50 Kinder z&hlten zur Versuchsgruppe und die restlichen 68 Kinder waren
der Kontrollgruppe zugeordnet. Zissernig (2004) schrieb Uber das innere
Familienbild von Menschen, die ein behindertes Geschwister haben. Sie wahlte
eine Stichprobe aus zehn Personen im Alter von neun bis 34 Jahren und wendete
zur Erfassung der Daten mehrere Methoden an, namlich das problemzentrierte
Interview, die themenbezogene Zeichnung und das projektive Verfahren Die
verzauberte Familie. Mit Hilfe der psychoanalytischen Textinterpretation wurden
die Zeichnungen im Kontext mit Interviewaussagen gedeutet. Drabosenig (2006)
beleuchtete in ihrer Arbeit den Einfluss eines behinderten Kindes auf seine
Geschwister. Dazu fuhrte sie qualitative Interviews anhand eines
Explorationsleitfadens mit finf Geschwistern durch. Um auch die Sicht der Eltern
in die Ergebnisse einbauen zu kodnnen, interviewte sie von vier Geschwistern

jeweils einen Elternteil und von einem Geschwister Mutter und Vater.

Das (heilpdadagogische) Interesse an Menschen mit einem epilepsiekranken
Geschwister reduziert sich auf eine Diplomarbeit mit empirischem
Forschungscharakter, die an der Universitat Wien verfasst und an der Grund- und
Integrativwissenschaftlichen Fakultat eingereicht wurde: Neussl (2000) ging in
ihrer empirisch-quantitativen Studie der Frage nach, welche Auswirkungen
Epilepsien im Kindes- und Jugendalter auf die psychosoziale Anpassung, die
Geschwisterbeziehung und das Selbstkonzept der gesunden Geschwister haben.
Sie befragte 34 Geschwister im Alter von sieben bis 16 Jahren, 31 Mutter und 18
Vater von Kindern mit idiopathischen Epilepsien’ und verglich deren Aussagen mit
ebenso vielen Geschwistern gleichen Alters, ebenso vielen Mittern und 25 Véatern
einer Kontrollgruppe mit gesunden Kindern.

Zwar gibt es Autorinnen (Puckhaber 1992; Schneble 1996; Schaudwet 1999;

Siemes 2001), die sich mit psychosozialen Auswirkungen von Geschwistern

" Die Ursache bei idiopathischen Epilepsien liegt in einer genetischen Disposition (Schneble 1996,
53).



epilepsiekranker Menschen auseinandersetzen, empirische Forschungsarbeiten
sind neben jener von Neussl (2000) jedoch nur aus dem medizinischen Bereich
bekannt. Aus einem Artikel im Journal fur Neurologie, Neurochirurgie und
Psychiatrie (Zimprich 2009, 10) geht hervor, dass in den vergangenen
Jahrzehnten zahlreiche Studien zu genetischen Aspekten bei Epilepsien
durchgefuhrt wurden, die der Frage nachgingen, inwiefern ein Risiko fur

Geschwister besteht, selbst an einer Epilepsie zu erkranken.

Wie aus der Problemskizze und dem Forschungsstand ersichtlich ist, haben sich
viele Autorlnnen aus verschiedensten Fachbereichsdisziplinen in den letzten
Jahren mit der Thematik Geschwister kranker und behinderter Menschen aus der
Sicht der gesunden und nichtbehinderten Geschwister (und deren Eltern)
auseinandergesetzt. Empirische Studien aus der Sicht betroffener Geschwister
finden sich entweder zu Geschwistern mit geistiger und/oder korperlicher
Behinderung oder einer Sinnesbehinderung oder zu Geschwistern mit
idiopathischen Epilepsien. Darlber hinaus beinhalten lediglich zwei empirische
Studien Uber Geschwister behinderter Menschen padagogische Fragestellungen.
Abgesehen von der Langsschnittstudie von Waltraud Hackenberg (1992) wurde in
der empirischen Forschung explizit Geschwistern im Jugendalter bis heute keine
Beachtung geschenkt. Abgrenzend zu ihrer Untersuchung mdchte ich mich
speziell auf die Gruppe der 14- bis 19jahrigen Jugendlichen konzentrieren, die ein
epilepsiekrankes und behindertes Geschwister haben. Darlber hinaus soll das
Geschwister zu Hause leben. Ausgeschlossen werden demzufolge Familien, in
denen das epilepsiekranke undbehinderte Geschwister in einem Wohnheim
untergebracht ist und die Geschwister somit zur Ganze nicht im gemeinsamen
Haushalt untergebracht sind. Ein (temporares) Zusammenleben mit den Eltern
bzw. einem Elternteil und dem Geschwister erscheint deshalb wichtig, weil
Jugendliche fester in der Familienstruktur verankert sind, die N&he zum
Geschwister starker ist (Luscher 1997, 61) und die Krankheit und Behinderung
daher eher auf die Auseinandersetzung mit den Entwicklungsaufgaben der

Jugendlichen Einfluss nehmen.
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Forschungsfrage

Trotz des steigenden Interesses an der Situation der Geschwister von Menschen
mit Behinderung oder Epilepsie gibt es im deutschsprachigen Raum keine
empirischen Studien Uber das Zusammenleben Jugendlicher mit Geschwistern mit
Epilepsie und Behinderung. Dieser Thematik wurde auch im Bereich der
Heilpddagogik keine Beachtung geschenkt. Aufgrund dieser aul3er Acht
gelassenen Thematik eréffnet sich mir nun folgende Forschungsfrage:

Wie erleben Jugendliche den Prozess der Auseinandersetzung mit den
altersspezifischen Entwicklungsaufgaben und welchen Einfluss nimmt aus ihrer
Sicht darauf der Umstand, ein Geschwister mit Epilepsie und Behinderung zu

haben?

In Anlehnung an Fends (2000) Entwicklungsaufgaben des Jugendalters sollen im
Hinblick auf die Fragestellung folgende Subfragen beantwortet werden:

e Kennenlernen des Korpers
Wie gehen Jugendliche mit den biologischen Verédnderungen des Korpers

um und welchen Stellenwert nimmt ihr duReres Erscheinungsbild ein?

e Umbau sozialer Beziehungen
Wie beschreiben Jugendliche die Beziehung zu ihren Eltern, zu ihrem
epilepsiekranken und behinderten Geschwister, zu anderen Geschwistern
und zu gleich- und gegengeschlechtlichen Personen gleicher
Altersgruppeund den Umgang mit Reaktionen von unbekannten Personen

bzgl. des Geschwisters?

¢ Umgang mit Schule

Wie gehen Jugendliche mit schulischen Herausforderungen um?

e Umgang mit Beruf

Wie treffen Jugendliche die Entscheidung hinsichtlich ihrer Berufswahl?
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e Entwicklung der Identitat
Wie setzen sich Jugendliche mit der Frage ,Wer bin ich?‘ und der damit

einhergehenden Identitatsfindung auseinander?

Methode

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurde das problemzentrierte Interview
angewendet. Im Rahmen des Interviews wird angestrebt, eine moglichst groRe
Zahl an Erzahltexten Uber ein bestimmtes Thema zu produzieren (Lamnek 2002,
180). Um den Verlauf des Gesprachs zu strukturieren, werden offene Fragen
gestellt, um Schwerpunkte zu setzen, themenspezifische Antworten zu erhalten
(Konig 2002, 59) und die Erzahlbereitschaft zu férdern (Lamnek 2002, 178). Nach
der Protokollierung der gewonnenen Daten durch Transkription der Interviews
wurde als Auswertungsverfahren die qualitative Technik der inhaltlichen
Strukturierung nachMayring herangezogen. Durch ein vorher festgelegtes
Kategorienschema, welches an das Datenmaterial herangetragen wird, kann das
,Material zu bestimmten Inhaltsbereichen extrahiert und zusammengefal3t werden®
(Mayring 1988, 53).

Heilpddagogische Relevanz

Nach Speck (1991, 359) werden ,menschliche Entwicklungs- und
Erziehungsprozesse ... entscheidend von den Lebensbereichen, in denen die sich
entwickelnde Person lebt, und von den Verbindungen zwischen verschiedenen
Lebensbereichen, an denen diese Person Anteil hat, oder von denen sie indirekt
abhangig ist, bestimmt.“ Der systemisch-6kologische Ansatz gewann in den
1970er Jahren zunehmend an Bedeutung und das Hauptaugenmerk wurde auf die
Familie als einen der wichtigsten Lebensbereiche des Menschen gelegt (Speck
1991, 359). Im Rahmen einer familienorientierten Beratung werden vorhandene
Ressourcen fir eine erfolgreiche Bewaltigung in der Arbeit mit chronisch
erkrankten und behinderten Menschen und deren Familien genutzt (Blschges-
Abel 2000, 61). Demnach sieht die Heilpddagogik im Hinblick auf ein
beratungspadagogisches Aufgabenfeld die ,Unterstitzungshilfe fir Familien mit
behinderten oder chronisch erkrankten Angehdérigen als praventive, regionalisierte,
aufsuchende, integrative und partizipative Aufgabe“ (ebd., 73). Diese

Unterstitzung kommt also auch den kranken und behinderten
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Familienangehorigen zugute, da deren individuelle Entwicklung stark von

familiaren Anpassungsprozessen und Ressourcen abhangt.

Im Unterschied zu Eltern, miussen sich Jugendliche frih in ihrem Leben mit der
Krankheit und Behinderung ihres Geschwisters auseinandersetzen. Ist das
epilepsiekranke und behinderte Geschwister das Altere, so werden Jugendliche
schon ab ihrem ersten Lebenstag mit der besonderen Geschwisterbeziehung
konfrontiert (Hackenberg 1992, 9). Geschwisterkinder gehen daher oft
unbefangener mit einem kranken und behinderten Familienmitglied um als Eltern
(Winkelheide 1992, 156). Wie bereits in der Problemskizze angedeutet, besteht
die zentrale Aufgabe des Jugendalters in der Festigung der ldentitat (LUscher
1997, 58). Neben Sinnfindungsprozessen und Umorientierungen setzen sich
Jugendliche verstarkt mit der Krankheit und Behinderung ihres Geschwisters
auseinander, worin Hackenberg (1992, 28) ,eine korrigierende Neubearbeitung
belastender Kindheitserfahrungen“ aufgrund von negativen sozialen Reaktionen
sieht. Zur Aufgabe heilpadagogischen Handelns kann demnach in der Phase des
Jugendalters im beratungspéadagogischen Kontext ,eine Chance zur Aufarbeitung
personlicher Beeintrachtigungen in besonders belasteten Familienkonstellationen®

(ebd., 29) gesehen werden.

Aufbau der Arbeit

Im ersten Kapitel des theoretischen Teils wird ein Uberblick tiber die chronische
Krankheit Epilepsie geschaffen. Epilepsien werden hinsichtlich ihrer Klassifikation
eingeteilt und auf ihre Ursachen hin untersucht. AuRBerdem werden
anfallsauslésende Faktoren und SofortmalRnahmen bei einem epileptischen Anfall
beschrieben. AbschlieRend werden Behandlungsmoglichkeiten aufgezeigt.

Im zweiten Kapitel des theoretischen Teils werden in der Literatur zu findende
Versuche aufgezeigt, welche Behinderung beschreiben. Verschiedene
Definitionen von unterschiedlichen Autoren werden vorgestellt, um einen groben
Einblick in die verschiedenen Ansatze zu erhalten.

Im dritten Kapitel werden verschiedene Ansatze, in denen das Individuum im
Kontext des sozialen Umfeldes gesehen wird, herausgearbeitet. Zuerst wird der
sozial-6kologische Ansatz von Bronfenbrenner vorgestellt. Anschlie3end erfolgt

eine Darstellung des systemisch-0kologischen Ansatzes nach Speck als Vertreter
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der Heilpadagogik, welcher sich in seiner Diskussion Uber die Lebenswelt von
Menschen mit Behinderungen auf Bronfenbrenner bezieht. Im Anschluss sollen
maogliche Konsequenzen, welche sich daraus fur die Heilpadagogik ergeben,
aufgezeigt werden. AbschlieRend wird die Familie als soziales System vorgestellt.

Da dieser Arbeit der spezifische Bereich des Erlebens von Jugendlichen zugrunde
liegt, wird im vierten Kapitel die Lebensphase Jugend altersmaliig eingegrenzt und
verschiedene theoretische Deutungsperspektiven werden naher beleuchtet.
Abschliel3end werden die Entwicklungsaufgaben des Jugendalters in Anlehnung
an Fend (2000) vorgestellt und diskutiert.

Das funfte Kapitel, das den theoretischen Teil abschliel3t, beinhaltet die Thematik
der Geschwisterbeziehung. In einem ersten Schritt wird ein kurzer Uberblick der
Beziehung zwischen gesunden und nichtbehinderten Geschwistern gegeben,
wobei speziell auf Merkmale und Faktoren der Geschwisterbeziehung
eingegangen wird. Der Frage nach der Bedeutung eines kranken und behinderten
Kindes fur die Entwicklung der Geschwister erfolgt in einem zweiten Schritt. Im
Zuge dessen werden entwicklungshemmende und entwicklungsférdernde
Aspekte, welche die Entwicklung von Geschwistern epilepsiekranker und
behinderter Menschen beeinflussen kdnnen, vorgestellt.

Als Einleitung des empirischen Teils wird im sechsten Kapitel die zur Bearbeitung
der Forschungsfrage gewahlte Methode des problemzentrierten Interviews
vorgestellt. Weiters werden die Erhebung und die Aufbereitung der Daten
ausgefuhrt.

Im siebten Kapitel werden die Auswertungsergebnisse dargestellt und interpretiert.
Im abschlieBenden achten Kapitel erfolgt eine Zusammenfassung der
wesentlichen Ergebnisse und ein Ausblick auf moégliche weitere Forschungsfragen

wird gegeben.
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1 Epilepsie

In diesem Kapitel wird zunachst ein kurzer Uberblick geschaffen, worum es sich
bei Epilepsien handelt. Epilepsien werden klassifiziert und auf ihre Ursachen hin
untersucht. Das Wissen um begunstigende Faktoren, welche epileptische Anfalle
auslosen konnen und SofortmafRnahmen im Falle eines Anfalles ist unerlasslich
und daher ebenfalls Teil dieses Kapitels. AbschlieRend werden verschiedene
Behandlungsmoglichkeitendargestellt, um deren weites Spektrum erfassen zu

kdnnen.

1.1 Begriffsbestimmung

Mit der Diagnose Epilepsie wird ausgedruckt, ,dass der betroffene Mensch durch
die Manifestation ... mehrerer Anfalle gezeigt hat, dass er dazu neigt spontan
manifest werdende epileptische Anfalle zu erleiden, und dass Anfallsrezidive® sehr
wahrscheinlich sind“ (Bauer 2002, 7).Epilepsien sinddas Gehirn betreffende
Nervenkrankheiten, welche in Form von hirnorganischen bzw. epileptischen
Anfallen zum Vorscheinkommen (Haupt 1993, 165). Bei einem epileptischen Anfall
tritt im Gehirn ein stérender Reiz auf, bei welchem die Nervenzellen in ihrer
Funktionsfahigkeit eingeschrankt werden (Appleton 2001, 9). Aufgabe der
Nervenzellen ist es, Informationen durch kleinste elektrische Impulse zwischen
erregenden und hemmenden Nervenzellen weiterzugeben (Ried 1997, 8). Werden
diese elektrischen Impulse nicht regelmafig weitergegeben, wird ein bestimmter
Teil des Gehirns mit elektrischer Spannung Uberladen, wodurch Nervenzellen
Uberreizt und angehalten werden, sich plétzlich gleichzeitig zu entladen. Dieser
Vorgang lost einen epileptischen Anfall aus (ebd.) und kann mit Muskelzuckungen,
Bewusstseinsverlust, Krampfen von Armen und Beinen oder Stlirzen einhergehen
(Appleton 2001, 9). Von Epilepsien als chronische Erkrankung des zentralen
Nervensystems kann erst dann gesprochen werden, wenn epileptische Anfélle
wiederholt und zunachst ohne erkennbare Ursache auftreten (Haupt 1993, 165;
Appleton 2001, 23).

® Unter Anfallsrezidive sind epileptische Anfalle, die nach einer anfallsfreien Zeit erneut auftreten
koénnen, zu verstehen (Bauer 2002, 7).
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1.2 Medizinische Verfahren zur Feststellung von Epilepsie

Um eine Diagnose stellen zu kénnen, ist die Vorgeschichte der/des Betroffenen
genauso wichtig wie der Umstand, auf Symptome der Anfélle genau zu achten, da
diese meist der ,einzige Hinweis auf den Ausgangsherd der epileptischen
Entladungen im Gehirn“ (Ried 1997, 23) sind, weil bei einigen Epilepsiesyndromen
im  Gehirn keine Veradnderungen nachvollziehbar sind und somit durch

medizinische Verfahren nicht eruiert werden kdnnen (Volkers 1998, 31).

Die wichtigsten medizinischen Verfahren sollen an dieser Stelle kurz erlautert
werden: Durch epileptische Anfélle bereits entstandene Schaden im Gehirn und
storende Reize konnen bei den meisten Epilepsiesyndromen mithilfe eines
Elektroenzephalogramms (EEG) gemessen werden (ebd.). Dabei wird die
Tatigkeit der Nervenzellen im Gehirn durch Elektroden erfasst und in Form von
Linien aufgezeichnet (Appleton 2001, 19), wodurch eine Anfallsbereitschaft in den
verschiedensten Hirnregionen festgestellt werden kann (Volkers 1998, 32).

Gibt ein Elektroenzephalogramm nicht gentigend Auskunft Gber den Anfallsherd,
so kénnen mittels Computertomographie (CT) und Kernspintomographie (MRT)
weitere Informationen gewonnen werden (ebd., 33f). Die Computertomographie
arbeitet mit Rontgenstrahlen, die Kernspintomographie mit Magnetresonanz.
Diese beiden strukturell bildgebenden Verfahren zeigen Veranderungen im
Gewebe, welche als mogliche Anfallsherde in Frage kommen kdnnen (ebd., 33).
Das Gehirn wird bei diesen Verfahren in Schnittbilder geteilt, um
Gewebsveranderungen besser erkennen zu kdnnen.

Die Positronenemissionstomographie (PET) ist ein funktionell bildgebendes
Verfahren, mit welchem Stoffwechsel- und Durchblutungsverédnderungen
festgestellt werden konnen (Serles 2001, 48). Bei diesem Verfahren wird
radioaktive Substanz, die in den Korper injiziert wird, anhand von Schnittbildern im
Gehirn eruiert, um Anfallsherde feststellen zu kbnnen.
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1.3 Klassifikation

Da epileptische Anféalle unterschiedliche Ursachen haben und Symptome in
unterschiedlicher Weise auftreten konnen, sind Epilepsien als Krankheitsgruppe
zu verstehen (Haupt 1993, 167; Schneble 2003, 16). Die Internationale Liga gegen
Epilepsie (ILAE) hat im Jahre 1981 eine Internationale Klassifikation epileptischer
Syndrome und Epilepsien vorgeschlagen, welche von der World
HealthOrganization (WHO) herausgegeben wurde (Wolf 2003, 24). Die gesamte
Einteilung von Epilepsien und epileptischer Syndrome wirde zum einen den
Rahmen dieser Arbeit sprengen und zum anderen scheint die Notwendigkeit einer
genauen Auflistung nicht gegeben. Ein kurzer Uberblick scheint dennoch
unerlasslich, um ein Anfallsleiden nachvollziehbarer zu machen. In der
Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme (2005, 312ff) werden zwei Arten von epileptischen Anfallen
unterschieden: Fokale und generalisierte Anfélle. Beiden Arten von Anfallen
konnen verschiedene Ursachen zugrunde liegen, weshalb bei fokalen und
generalisierten Anféllen zwischen idiopathischen, symptomatischen und

kryptogenen Anfallen unterschieden wird (ebd.).

1.3.1 Fokale Anfalle

Das Wort ,Fokus’ stammt aus dem Lateinischen und bedeutet ,Zentrum® bzw.
,Herd’ (Ried 1997, 23; Appleton 2001, 28). Fokale Anfélle sind demnach dadurch
gekennzeichnet, dass der Ausgangspunkt fir die Entladung der Nervenzellen in
einem bestimmten Teil des Gehirnsstattfindet, welcher als Herd bezeichnet wird
(Volkers 1998, 6). Da jedem Teil des Gehirns bestimmte Aufgaben zugewiesen
sind, konnen in der Zeit des fokalen Anfalles verschiedenste
Wahrnehmungsbereiche und Korperteile betroffen sein. Das heil3t, verschiedenste
Korperfunktionen kdnnen in der Zeit des Anfalles eingeschrankt sein. Schneble
(2003, 15) spricht in diesem Zusammenhang von motorischen, sensorischen,
psychischen, vegetativen und sensiblenSymptomen, welche in verschiedensten
Kombinationen auftreten konnen. Diese werden, je nach Bewusstseinslage,
wéahrend des epileptischen Anfalles wahrgenommen oder nicht. Das heildt, von

den Symptomen wahrend des epileptischen Anfalles kann meist darauf
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geschlossen werden, von welchem Teil des Gehirns dieser ausgeht (Haupt 1993,
167).

Wolf (2003, 18) beschreibt die Symptomatik wie folgt: Bei motorischen
Symptomen handelt es sich um Zucken und Verkrampfen der Extremitaten.
Machen sich sensorische Symptome wie Halluzinationen bemerkbar, so sind
diese auf visueller und akustischerEbene vorherrschend. Stimmungsanderungen
fallen unter die Gruppe der psychischen Symptome. Bei vegetativen Symptomen
handelt es sich unter anderem um Schwitzen und Speichelfluss und bei sensiblen
Symptomen verspiren Betroffene ein Kribbeln bzw. ein Taubheitsgefuhl.
Sensorische, psychische und sensible Symptome kdénnen demnach nur von
Betroffenen selbst wahrgenommen werden und bleiben der Umwelt verborgen
(ebd., 22).

Bleibt die Entladung auf ein bestimmtes Hirnareal begrenzt, entstehen einfach-
fokale Anfalle(Hufnagel 2000, 18; Appleton 2001, 28).Nimmt der epileptische
Anfall Anteile beider Gehirnhélften in Angriff, entstehen komplex-fokale Anfalle
(ebd.). Bei komplex-fokalen Anfallen gehen daher mehrere Korperfunktionen
verloren. Meist sind komplex-fokale Anfélle mit einer Bewusstseinsstérung
verbunden (Volkers 1998, 8), bei welchen auf Reize der Umwelt nicht mehr
reagiert werden kann (Ried 1997, 23). Breitet sich der epileptische Anfall von einer
Gehirnregion auf die andere Gehirnhélfte aus, entsteht also aus einem einfach-
fokalen Anfall ein komplex-fokaler Anfall,so ist in der Anfangsphase eine
sogenannte Aura zu spuren (Ried 1997, 26). Bei diesen als Aura bezeichneten
Empfindungen werden motorische, sensible, sensorische, psychische und
vegetative Symptome bewusst miterlebt (Kramer 2003, 44), was als durchaus
positiv angesehen werden kann, da Betroffene Verletzungen meiden kénnen,

indem sie sich beispielsweise auf den Boden legen (Ried 1997, 26).

1.3.2 Generalisierte Anfalle

Bei generalisierten Anféllen erfolgt die Entladung der Nervenzellen gleichméafig
auf das gesamte Gehirn (Ried 1997, 29). D.h., dass von Beginn des Anfalles

beide Gehirnhélften betroffen sind, wobei Symptome bilateral-symmetrisch
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auftreten (Schneble 2003, 32). Betroffene verspiren keine Aura und erleidensofort
nach Beginn des generalisierten Anfalles Bewusstseinsverlust (Ried 1997, 33).

Bei generalisierten Anfallen wird zwischen tonischen, klonischen, myoklonischen
und tonisch-klonischen Anfallen unterschieden (Schneble 2003, 32f). Bei
tonischen Anfallen handelt es sich um eine Anspannung der Muskulatur mit
anschlieBendem Krampfen der Extremitaten (Wolf 2003, 27). Hauptmerkmal von
klonischen Anfédllen ist das regelmafllige Zucken von Extremititen. Bei
myoklonischen Anféllen tritt meist ein kurzes Zucken von Korperteilen wie
Augenlider oder Mundwinkel auf (Volkers 1998, 11).Die schwerste Form von
epileptischen Anfallen sind tonisch-klonische Anfalle, welche auch als Grand-mal
Anfalle bezeichnet werden (Kramer 2003, 47). Aussetzen der Atmung,
Blaufarbung der Lippen, Erweiterung der Pupillen, Einndassen und erhdhter
Speichelfluss sind Kennzeichen eines Grand-mal Anfalles (Volkers 1998, 12). Bei
generalisierten Anfallen haben Betroffene keine Erinnerung an den Anfall (Kramer
2003, 48). Da diese Form von Anféllen das Gehirn sehr in Anspruch nimmt, ist die

Phase nach dem Anfall meist mit Erschépfung und Schlafrigkeit verbunden (ebd.).

1.3.3 Status epilepticus

Epileptische Anféalle kénnen wenige Sekunden, aber auch mehrere Minuten
dauern (Volkers 1998, 4). Dauert ein Anfall langer als finf Minuten oder erfolgen
Anfalle rasch hintereinander, ohne dass dazwischen das Bewusstsein erlangt
wird, dann wird von einem Status epilepticus gesprochen (Haupt 1993, 173). Jede
Form von Epilepsie, sowohl fokale als auch generalisierte Anfélle kdnnen zu
diesem Status fuhren (Volkers 1998, 4) und bedurfen arztlicher Sofortmal3nahmen
wie der Verabreichung von speziellen Medikamenten (Appleton 2001, 61), da
durch den Status die Steuerung des zentralen Nervensystems unterbrochen wird

und schwere Schadigungen auftreten kdnnen (Schneble 2003, 25).

1.4 Ursachen

Fokalen und generalisierten Anféallen kdénnen verschiedene Ursachen zugrunde
liegen (Schneble 2003, 36). Daher werden in der Internationalen Klassifikation
epileptischer Syndrome und Epilepsien fokale und generalisierte Anfalle

hinsichtlich der vermuteten Ursache, der Atiologie, unterschieden. Hierzu werden
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die Begriffe symptomatisch, idiopathisch und kryptogen in der Klassifikation
verwendet.
Werden epileptische Anfalle von aufReren Umstédnden ausgeldst, so liegt eine

symptomatische Ursache vor (Haupt 1993, 177).

Ursachen einer symptomatischen Epilepsie kbnnen sein (Haupt 1993, 177):
e Traumatische Hirnschadigungen (Verletzungen, Geburtsschadigungen);
e raumfordernde intrakranielle Prozesse ° (Tumoren, Abszesse, GefaR-
miRbildungen). 25% aller Hirntumore beginnen mit Anféllen;
e Stoffwechselstérungen und Mibildungendes Nervensystems (z. B.

Phenylketonurie®, Wilson-Erkrankung®?, tuberése Sklerose?).*

Eine idiopathische Epilepsie ist im Gegensatz zur symptomatischen Epilepsie
angeboren. D.h., dass die Krankheit erblich bedingt ist und fir die Anfélle eine
organische Ursache bekannt ist (Volkers 1998, 19). Ist bei Anfédllen keine
organische Stérung bekannt und wird durch den bisherigen Verlauf der Anfélle von
einer symptomatischen Ursache ausgegangen, so fallt diese Anfallsform in die
Gruppe der kryptogenen Anfélle (Schneble 1993, 37).

Die Halfte aller Betroffenen leidet an einer idiopathischen Epilepsie (Ried 1997, 9).
Wichtig ist, dass die Suche nach einer mdglichen Ursache nie aufgegeben wird,
da epileptische Anfalle mit einer symptomatischen Ursache besser behandelt
werden kénnen (ebd., 11). Idiopathische Epilepsien treten im Kindesalter haufiger
auf als im Erwachsenenalter (Schneble 2003, 37). Symptomatische und

kryptogene Epilepsien hingegen werden eher im Erwachsenenalter diagnostiziert.

® Intrakranielle Prozesse verlaufen innerhalb des Gehirns (Schneble 1993, 37).

' Die Phenylkentonurie (PKU) ist eine genetisch bedingte Stoffwechselerkrankung. ,Ohne
[diatetische] Behandlung entsteht eine schwere Entwicklungsstérung des Gehirns mit den
Leitsymptomen geistige Behinderung, Mikrozephalie, Epilepsie und ... zurickgezogenem
Verhalten“ (Hoffmann 2004, 109).

' Die Wilson-Erkrankung ist eine genetisch bedingte Multiorganerkrankung mit vermehrter
Kupfereinlagerung in den Organen und im Zentralnervensystem und geht mit einer Vielfalt an
Symptomen im neurologischen und psychiatrischen Bereich einher (Conrad 2005, 181).

' Die tuberése Sklerose ist eine genetisch bedingte Tumorerkrankung, bei welcher das Gehirn,
Nieren und andere Organe angegriffen werden (Wienecke 2001, 238). Diese Erkrankung kann
Epilepsie und/oder geistige Retardierung hervorrufen (ebd.).
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1.5 Anfallsauslosende Faktoren

Anfallsauslosende Faktoren dirfen nicht mit der Ursache flr epileptische Anfélle
verwechselt werden (Ried 1997, 13). Unter diesen Faktoren sind Situationen zu
verstehen, bei denen epileptische Anfalle verstarkt auftreten kénnen, weshalb
bestimmte Situationen zu meiden sind, um Anfallen vorzubeugen (ebd., 20). Das
Vermeiden von anfallsausldsenden Faktoren ist nach Ried (ebd.) mindestens
genauso wichtig fur eine erfolgreiche Behandlung der Epilepsie, wie die
regelmalige Einnahme von etwaigen verschriebenen Antiepileptika. D.h.
Betroffene sollten die &aulReren Umstande bei Anfallen immer genau
dokumentieren, um Zusammenhange mit moglichen anfallsausldsenden Faktoren
herstellen zu koénnen (ebd., 14). Bei Menschen mit Epilepsie kdnnen Anfélle
verstarkt bei unregelméaiiger Einnahme von Antiepileptika (Appleton 2001, 10), bei
unregelméaRigen Schlafzeiten (Ried 1997, 16), bei Alkoholgenuss und
Alkoholentzug (ebd., 17), bei Madchen und Frauen wéahrend der Menstruation
(Appleton 2001, 10), bei Witterungseinflissen wie Fon, bei Lichtreizen (Ried 1997,
18), bei Hyperventilation und erhdhter Korpertemperatur (Appleton 2001, 10)
auftreten. Haufig treten epileptische Anfalle aber auch plétzlich und ohne
ersichtlichen Grund auf (Ried 1997, 13).

Ist keine Epilepsie diagnostiziert, weil keine regelmaRigen Anfalle zu verzeichnen
sind, so sind meist Vergiftungen, Blutzuckermangel oder Gehirnhautentziindungen

Ursachen fir einen epileptischen Anfall (Volkers 1998, 2).

1.6MalRnahmen bei einem epileptischen Anfall

Ausgegangen wird hier von Grand-mal Anfallen, bei denen Betroffene plotzlich
das Bewusstsein verlieren und zu Boden fallen, da diese Form der Anfélle der
meisten MalRnahmen bedarf (Ried 1997, 151). Bei Anfallen mit Verkrampfen und
Zucken der Extremitaten ist es von Vorteil, Betroffene, wenn mdglich, auf eine
weiche Unterlage zu platzieren (Volkers 1998, 50) und die Kleidung zu lockern
(Gréssing-Soldan 2008, 10). Um Verletzungsgefahr zu vermeiden, sollten zum
einen Gegenstande in der ndheren Umgebung aul3er Reichweite gebracht werden
(ebd.) und zum anderen ist ein Festhalten der Betroffenen in jedem Fall zu
vermeiden (Haupt 1993, 178). Ein weiterer wichtiger Faktor, der bedacht werden

muss, ist, dass keine Gegenstdnde in den Mund der Betroffenen eingefihrt
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werden sollten (Grossing-Soldan 2008, 10), da sonst Kieferbruch und das
Ausbrechen der Zahne die Folge sein konnten. Diese Folgen sind
schwerwiegender als der Zungenbiss, der friher durch das Einklemmen eines
Gegenstandes zwischen die Zahne vermieden werden wollte (Haupt 1993, 178).
Wichtig ist ebenfalls, dass die Dauer des epileptischen Anfalles zeitlich gemessen
wird, da, wie bereits erwahnt, nach funf Minuten entweder ein Notfallsmedikament
gegeben werden bzw. die Notéarztin/der Notarzt gerufen werden muss (Grdssing-
Soldan 2008, 10). Ist der epileptische Anfall zu Ende und sind die
Betroffenen(noch) nicht ansprechbar, sollendie Betroffenen in die stabile
Seitenlage gebracht werden, um einer mdglichen Erstickungsgefahr zu entgehen
(Volkers 1998, 50). AuRerdem solltendie Betroffenen nicht alleine gelassen
werden (Haupt 1993, 178).

Da Betroffene wahrend des Anfalls oft tGber kein Bewusstsein verfigen und
Kenntnisse ihrer Anfalle daher nur Uber die Menschen in ihrer Umgebung
erlangen, ist es notwendig, dass ,Helferinnen' den Anfall genau beobachten
(ebd.). Eine genaue Beschreibung der epileptischen Anfalle ist deshalb wichtig,
weil eine Therapie auf die Form der Anfalle und somit auf die Diagnose der

Epilepsie abgestimmt wird (ebd.).

1.7 Behandlung der Epilepsien

Sind Anfallsform und Ursache der epileptischen Anfélle bekannt, so lasst sich am
ehesten eine richtige Diagnose stellen und folglich sind die Anfalle besser zu
behandeln (Ried 1997, 86). Ziel der Behandlung ist das Verringern bzw. im besten
Fall das Vermeiden von Anféllen (ebd., 83), wobei eine geeignete Therapie in ca.
70% der Falle eine Anfallsfreiheit verspricht (Groéssing-Soldan 2008, 28). Da
immer wieder neue Symptome hinzukommen bzw. bereits vorhandene Symptome
abklingen und sonstige Veranderungen eintreten koénnen, ist es notwendig,
regelmaRig die behandelnde Arztin/den behandelnden Arzt zu kontaktieren, um
eine richtige Behandlung gewahrleisten zu kénnen.

Generell kdnnen Epilepsien medikament6s, chirurgisch und psychologisch bzw.
psychotherapeutisch behandelt werden (Ried 1997, 82). Jedenfalls wirkt sich das
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Vermeiden von anfallsauslésenden Faktoren positiv auf jedeForm der Epilepsie

aus.

1.7.1 Medikamentdse Behandlung

Epilepsien werden vorrangig medikamentds durch Antiepileptika/Antikonvulsiva
behandelt (Ried 1997, 82), von welchen es viele gibt, die sich je nach Wirkstoff
unterscheiden (Appleton 2001, 11). Welche Medikamente fiir Betroffene effizient
sind, héngt von der Diagnose sowie vom Lebensalter ab (Volkers 1998, 37).
Festgehalten werden muss (Appleton 2001, 12): ,Die Antiepileptika heilen eine
Epilepsie nicht, sondern verhindern tUblicherweise das Auftreten von Anfallen.“Die
medikamentdse Behandlung, auch Pharmakotherapie genannt, hat nach Haupt
(1993, 179) ,zu einer Revolution der Epilepsietherapie gefuhrt®, in welcher durch
antiepileptisch wirkende Mittel die Krampfbereitschaft des Gehirns herabgesetzt
wird, um epileptischen Anfallen entgegenwirken zu kénnen (ebd.).

Es gibt zwei Gruppen von Antiepileptika: Einerseits gibt es Medikamente, welche
direkt auf die Nervenzellen im Gehirn wirken und die Ubererregbarkeit dieser
Nervenzellen dampfen (Ried 1997, 94). Andererseits gibt es Medikamente, welche
auf die Ubertragerstoffe, die Neurotransmitter, wirkt. Diese Antiepileptika steigern
bzw. verringern hemmende bzw. erregende Ubertragerstoffe und vermeiden bzw.
verringern auf diesem Wege epileptische Anfélle (ebd.).

Wichtig bei jeder medikamentdsen Behandlung sind die regelmafige Einnahme
der Tabletten, Kapseln etc. und das Achten auf etwaige Nebenwirkungen wie
beispielsweise Ubelkeit, Gleichgewichtsstérungen undSchlafrigkeit (Haupt 1993,
179). Treten Nebenwirkungen auf, so ist eine andere Dosierung oder
dieUmstellung auf ein anderes Medikament ratsam. Bei einer Umstellung auf ein
anderes Medikament sollte behutsam vorgegangen werden, d.h. ein langsames
Absetzen des einen und ein langsames Hinzufligen des anderen Medikaments ist
wichtig (Appleton 2001, 12).Auch mehrere Antiepileptika kdnnen, wenn hilfreich,
gleichzeitig eingesetzt werden (Ried 1997, 108). In diesem Fall wird die

Monotherapie zu einer Kombinationstherapie umgestaltet.

Hinter dem positiven Effekt einer mdglichen Anfallsfreiheit verbirgt sich jedoch
auch die negative Komponente, dass durch das Unterdriicken von Anféllen eine
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psychische Storung eintreten kann, denn fur manche Betroffene ist es notwendig,
Nervenzellen regelmé&fRig zu entladen, um auf diese Weise Aggressionen

entgegenwirken zu kénnen (Haupt 1993, 179).

1.7.2 Chirurgische Behandlung

Ein chirurgischer Eingriff wird erst angedacht, wenn mindestens drei verschiedene
Antiepileptika in Mono- und Kombinationstherapie erfolglos verabreicht wurden
(Ried 1997, 112). D.h., Betroffene erweisen sich alspharmakoresistent und
erreichen durch medikamentése Behandlung keine Anfallsfreiheit. Die Zahl der
Betroffenen, die fir einen chirurgischen Eingriff in Frage kommt, ist gering, denn
nur wenige erfillen die Voraussetzungen dafir (ebd., 114).

Eine wichtige Voraussetzung ist die soeben erwédhnte Pharmakoresistenz. Ebenso
wichtig wie notwendig ist das Vorhandensein eines Anfallherdes, welcher bei einer
Operation entfernt wird, um Anfalle zukinftig zu vermeiden (ebd., 115). Betroffene
mit fokalen Epilepsien haben somit, genauso wie Betroffene mit einem
Gehirntumor oder einem Abszess, gute Chancen auf eine Verbesserung des
Gesundheitszustandes durch einen chirurgischen Eingriff (Haupt 1993, 181).
Einen weiteren wichtigen Faktor stellt der physische und psychische
Gesundheitszustand der Betroffenen dar, denn ohne gute physische Belastbarkeit
und positiven psychischen Befund kann keine Operation stattfinden (Ried 1997,
117).

Die wohl radikalste Form des epilepsiechirurgischen Eingriffs ist die
Hemispharektomie, die Trennung beider Gehirnhélften (Haupt 1993, 181), bei
welcher jene Gehirnhalfte, von der die Anfalle ausgehen, funktionell stiligelegt
wird. Das Risiko bei diesem Eingriff besteht darin, dass die der Gehirnhélfte

gegeniiberliegende Koérperhélfte Lahmungserscheinungen aufweist™>.

Die Entscheidung fur oder gegen einen operativen Eingriff sollte von der Familie
mitgetragen werden (Ried 1997, 118). Auch miussen Betroffene nach der
Operation professionelle Hilfe in Form einer neurologischen Rehabilitation in
Anspruch nehmen, da ein Leben ohne epileptische Anfalle gewdhnungsbedurftig
ist (ebd.).

'* Die linke Gehirnhalfte kontrolliert die rechte Kérperhalfte und die rechte Gehirnhalfte kontrolliert
die linke Korperhélfte (Appleton 2001, 39).
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1.7.3 Alternative Behandlungsmethoden

Neben medikamentéser und, falls méglich, chirurgischer Behandlunggibt es eine
Vielzahl von alternativen Behandlungsmethoden, welche zur Vermeidung bzw.
Verringerung epileptischer Anfalle eingesetzt werden konnen (Ried 1997, 148).
Diese Methoden werden zusatzlich zur medikamentésen Behandlung angewandt
(Kramer 2003, 104), wobei einige an dieser Stelle genannt werden: Alternative
Behandlungsmethoden bieten sich Gberwiegend in Form einer EEG-Biofeedback-
Messung, einer Vagus-Nerv-Stimulation, einer Ketogenen Diat und einer
Verhaltens- und Psychotherapie an (Schmitz 2008, 51).

Bei der EEG-Biofeedback-Methode wird versucht, Verhaltensweisen wéhrend
eines EEG’s so zu andern, dass bestimmte Ablaufe im Gehirn verandert werden,
um eine Entladung der Nervenzellen zu verhindern und im gunstigsten Fall einen
epileptischen Anfall zu vermeiden (ebd., 149). Die Anwendung dieser Methode
bedarf eingelibter Verfahren und einem groRen Mafd an Selbstkontrolle (Schneble
1996, 89). Ahnlich funktioniert die Vagus-Nerv-Stimulation (Aull-Watschinger
2001, 412). Bei dieser Methode wird im Hals- bzw. Brustbereich eine
Stimulationselektrode, welche mit einem Generator verbunden ist, unter die Haut
gelegt. Diese kann zwei Funktionen tGbernehmen: Einerseits kann die Stimulation
der Nervenzellen programmiert werden, andererseitskonnendiese Nervenzellen
durch Auflegen eines Magneten so stimuliert werden, dass ein Anfall verhindert
werdenkann (ebd.). Nach Bauer (2002, 95) bietet, genauso wie andere hier
beschriebene Methoden, auch die Vagus-Nerv-Stimulation keine Garantie auf
Anfallsfreiheit, sondernhéchstens Garantie auf Verringerung der epileptischen
Anfalle.

Eine weitere anwendbare alternative Behandlungsmethode stellt die Ketogene
Diat dar. Damit ist eine nahrungsinduzierte Kost gemeint, bei welcher
Kohlenhydrat- und Proteinanteile reduziert und Fettanteile erhoht werden
(Baumgartner 2001, 416). Durch eine genaue Planung und Einhaltung der
Mahlzeiten kommt es im Korper zu einer Ubersaurerung, auch Ketose genannt,
welche anfallshemmend wirkt (Schneble 1996, 89). Wirkt die Ketogene Diét, so
wird sie Uber zwei Jahre hindurch angewendet (Kramer 2003, 107). Danach kann

in einem langsamen Prozess wieder auf normale Kost umgestellt werden.
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Verhaltenstherapeutische Mafinahmen sind auf das Vermeiden von
anfallsauslosenden Faktoren durch die Moglichkeit einer
Desensitivierungstherapieausgerichtet (ebd., 150). Bei dieser Form der Therapie
wird versucht, durch das Angebot von akustischen und visuellen Reizen - falls
diese Reize Anfalle auslosen — die Reizschwelle zu erhdhen.

~Jede Krankheit beinhaltet neben ihrer medizinischen Problematik auch ein
psychosoziales Moment, denn jede Krankheit hat Auswirkungen auf die seelische
Befindlichkeit und den sozialen Bereich“® (Schneble 1996, 98) der
Betroffenen.Losen psychische Belastungen epileptische Anfélle aus oder kommt
es aufgrund von epileptischen Anfallen zu einer Beeintrachtigung der psychischen
Stabilitat, so ist eine Psychotherapie ratsam (Ried 1997, 151).

2 Behinderung

In diesem Kapitel wird der Behinderungsbegriff diskutiert. Ein kurzer Uberblick
Uber verschiedene Definitionen von unterschiedlichen Autoren soll geschaffen
werden, um ein Basiswissen Uber verschiedene Ansatze zu erhalten.
Anschliel3end werden verschiedene Behinderungsarten aufgelistet, wobei naher
auf den Begriff der Mehrfachbehinderung eingegangen wird. Am Ende des
Kapitels wird beschrieben, inwiefern Epilepsie als Behinderung von Epilepsie als

chronische Krankheit abgegrenzt werden kann.

2.1 Begriffsbestimmung

Der Begriff der Behinderung stellt eine zentrale Komponente in allen Sparten der
Heilpddagogik dar (Bleidick 1999, 92). Bis zum ersten Weltkrieg war die
Bezeichnung ,Kruppel® vorherrschend (Vernooij 2007, 8). Wegen mangelnder
Abdeckung aller Behinderungsarten und wegen Diskriminierung an den
Kriegsgeschéadigten des ersten Weltkrieges wurde der Begriff ,Krippel' abgeltst
und der Begriff der Behinderung fand Eingang (ebd.). In einem heilp&ddagogischen
Werk wurde der Begriff der Behinderung erstmals bei Egenberger im Jahre 1958
genannt (Speck 1991, 104). Als zentraler Oberbegriff wurde der Begriff im Jahre
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1972 durch das von Ulrich Bleidickpublizierte Werk ,Padagogik der Behinderten’
eingefuhrt(Speck 1991, 104). In der klassischen Heilpddagogik steht das
Individuum mit Defiziten im korperlichen, psychischen und sozialen Bereich im
Zentrum (Speck 2003, 188).Behinderung wird aber erst dann padagogisch
interessant, wenn sich diese auf die Bildung und Erziehung auswirkt (Bleidick
2001, 61). Behinderung beinhaltet eine padagogische Komponente und fallt(auch)
in den Bereich der (Heil-)Padagogik, weil nach Kobi (1982, 149) ,Behinderung ...
dann zu einem heilpadagogischen Problem wird, wenn sich hieraus Erziehungs-
und Bildungsschwierigkeiten ergeben.“In der Literatur sind bisher viele Versuche
unternommen worden, den Behinderungsbegriff zu definieren. Verschiedene
Disziplinen gebrauchen ihn (Speck 1991, 109), ein allgemeingultig anerkannter
Begriff der Behinderung fehltjedoch (Bleidick 1999, 95).

Zuerst soll eine juristische Definition dargestellt werden. Im 83 des
Osterreichischen Bundes-Behindertengleichstellungsgesetzes lautet der
Gesetzestext Uber die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen wie folgt

(Bundesministerium fur Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz 2010, 4):

,B8ehinderung im Sinne dieses Bundesgesetzes ist die Auswirkung einer nicht
nur  vorUbergehenden korperlichen, geistigen oder  psychischen
Funktionsbeeintrachtigung oder Beeintrdchtigung der Sinnesfunktionen, die
geeignet ist, die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu erschweren. Als
nicht nur voriibergehend gilt ein Zeitraum von mehr als voraussichtlich sechs
Monaten.”
Diese Definition ist weit gefasst, jedoch muss die Behinderung einen gewissen
Schweregrad und eine Dauerhaftigkeit aufweisen. Das Vorliegen einer
Behinderung wird in Osterreich durch einen dafiir eigens vorgesehenen arztlichen
Sachverstandigen festgestellt. Cloerkes (2007, 4) kritisiert, dass in den
Gesetzestexten Menschen mit  Behinderungen auf ihre  funktionale
Beeintrachtigung reduziert und nicht im Kontext der Lebensgestaltung gesehen

werden.
Um dem Behinderungsbegriff auch padagogisch gerecht zu werden, erscheint es

sinnvoll, sich Definitionsversuchen von Vertretern der Heilpadagogik zu

bedienen:Bach (1999, 34) setzt anstelle des Behinderungsbegriffes als
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Sammelbegriff den Begriff der Beeintrachtigung. Diesen unterscheidet er, je nach
Umfang, Schweregrad und Dauer der Beeintrachtigung, in Behinderung, Storung
und Gefahrdung (ebd., 37). Als Behinderung wird eine Beeintrachtigung
bezeichnet, die umfanglich und schwer ist und langfristig andauert. Eine Stérung
gilt als partiell, weniger schwer und kurzfristig und als Gefahrdung wird eine
Beeintrachtigung bezeichnet, die unter Umstanden zu einer Storung oder
Behinderung fuhren kdnnte (ebd., 37ff). Kritik tbt Speck (1991, 107) daran, dass
die Unterscheidung zwischen Behinderung und Stoérung eine Schwierigkeit
darstelle, da es ,nach wie vor an hinreichend objektivierbaren
Klassifikationskriterien® fehle und die verschiedenen Beeintrachtigungen auch
ineinander greifen (Speck 2003, 193).

Bleidick(2001, 59) legt bei seinen Definitionsversuchen keinen Wert auf eine
Unterscheidung der Begriffe Behinderung und Stérung. Fur ihn gelten Menschen
mit Behinderungen als ,Personen, die infolge einer Schadigung ihrer kdrperlichen,
seelischen oder geistigen Funktionen soweit beeintrachtigt sind, dass ihre
unmittelbaren Lebensverrichtungen oder ihre Teilnahme am Leben der
Gesellschaft erschwert werden® (ebd.).Bleidickhat aus der gesamten Literatur
Entstehungsbedingungen von Behinderungen herausgearbeitet, die er in vier
Paradigmata unterteilt, welche zueinander in Konkurrenz stehen und die Ursachen
von Behinderung aus unterschiedlichen Blickwinkeln darstellen (Hensle 1979, 20).
In seinen Ausfihrungen uUber den Behinderungsbegriff stellt Bleidick das
individualtheoretische Paradigma, das interaktionstheoretische Paradigma, das
systemtheoretische Paradigma und das gesellschaftstheoretische Paradigma vor
(ebd.). Das individualtheoretische Paradigma sieht Behinderung als organische
Stérung (Speck 1991, 108; Vernooij 2007, 23f), die genetisch oder organisch
bedingt sein kann (Saft [2011], [1]). Organische Schadigungen kdnnen pranatal,
perinatal oder postnatal in Erscheinung treten (ebd.).Beim
interaktionstheoretischen Paradigma ist Behinderung ein Etikett, eine Folge von
sozialen Zuschreibungsprozessen (Speck 1991, 108). Das systemtheoretische
Paradigma sieht Behinderung als Leistungsmalfistab im Bereich des Bildungs- und
Schulwesens und im Sinne des gesellschaftstheoretischen Paradigmas ist
Behinderung als Produkt von gesellschaftlichen, soziobkonomischen Bedingungen
zu verstehen (ebd.). Speck (1991) kritisiert auch Bleidick, weil die einzelnen

Paradigmata nicht die ganze Breite des Behinderungsbegriffes abdecken (ebd.,
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108). Er stellt sich die Frage, ob es nicht sinnvoller ware, ein ,ntegrales
Erklarungsmodell® (ebd.) zu entwerfen, geht aber auf seinen eigenen Vorschlag
nicht weiter ein.

Speck (1991, 110) geht von Behinderung als padagogischer Kategorie aus und
meint damit Behinderung der Erziehung. Der Erziehungsprozess selbst ist
bestimmt durch Interaktion zwischen Lehrenden und Lernenden, in welchem sich
die beteiligten Personen gegenseitig beeinflussen. Fur Speck wird Behinderung
vom sozialen Kontext aus definiert (ebd., 111). Er meint, dass nicht nur die
Behinderung beim Lernenden ausschlaggebend sei, sondern auch die
Erziehungsbedingungen selbst kdnnen behindert und/oder behindernd sein (ebd.,
110). Behinderung ist demzufolge als relativ anzusehen (ebd., 111). D.h., dass
,Behinderungen der Lebensentwicklung [und Erziehung] bei gleicher Schadigung
unterschiedlich in Erscheinung treten“ (ebd.) kdnnen. Behinderung ist also (auch)
das Ergebnis von erzieherischen und gesellschaftlichen Bedingungen, welche die

Behinderung positiv oder negativ beeinflussen kénnen.

Auch auf internationaler Ebene wird der Behinderungsbegriff diskutiert. Die World
HealthOrganization (WHO) hat im Jahre 1980 im Rahmen der ,International
Classificationoflmpairments, Disabilitiesand Handicaps’ (ICIDH) eine Klassifikation
des Behinderungsbegriffes veroffentlicht (Speck 2003, 197; Borchert 2007, 12;
Cloerkes 2007, 5; Vernooij 2007, 12). Bei dieser Klassifikation wird, wie der Name
sagt, zwischen impairment (Schadigung), disability(Behinderung) und handicap
(Benachteiligung) unterschieden (Bleidick 2001, 59; Cloerkes 2007, 5). D.h,,
erleidet ein Mensch auf organischer Ebene eine Schadigung (impairment), so hat
diese Schadigung eine Beeintrachtigung auf personaler Ebene zur Folge
(disability), was wiederum eine Benachteiligung im psychosozialen Handeln
(handicap) zur Folge haben kann (Vernooij 2007, 12).

Internationale Behindertenverbande kritisierten diese Uber lange Zeit hinweg
gegoltene Leitklassifikation mit der Begrindung, dass diese Einteilung zu
individuumzentriert und defizitorientiert sei (Speck 2003, 197). Die WHO arbeitete
daher ab dem Jahre 1997 an einer neuen Fassung und modifizierte die alte
Version im Jahre 2001 (Cloerkes 2007, 5). Es wurde eine neue Einteilung im
Rahmen der ,International ClassificationofFunctioning, DisabilityandHealth (ICF
oder ICIDH 2) erarbeitet, in der ein Perspektivenwechsel stattfand, da bei dieser
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Klassifikation auf positive Fahigkeiten Wert gelegt wurde und Kontextfaktoren wie
Umweltfaktoren und personenbezogene Faktoren eine Rolle spielten (Speck 2003,
197). Die Begriffe disability (Behinderung) und handicap (Benachteiligung) wurden
durch die Begriffe activity (Aktivitat) und participation (Partizipation) ersetzt (ebd.),
welche eine positive Konnotation des Behinderungsbegriffes widerspiegeln.
Cloerkes (2007, 7) sieht in dieser Klassifikation zwar einen geeigneten Zugang zur
Losung der Problematik des Behinderungsbegriffes, stellt sich jedoch die Frage,
wie die Schadigung als Abweichung von der Norm festgestellt werden kann.
Ausgehend von dem Begriff des Andersseins in Verbindung mit einer negativen
Bewertung definiert er den Behinderungsbegriff wie folgt (ebd., 8,H.i.0.):

,Eine Behinderung ist eine dauerhafte und sichtbare Abweichung im
korperlichen, geistigen oder seelischen Bereich, der allgemein ein entschieden
negativer Wert zugeschrieben wird. >Dauerhaftigkeit< unterscheidet
Behinderung von Krankheit. >Sichtbarkeit ist im weitesten Sinne das >Wissen<
anderer Menschen um die Abweichung. Ein Mensch ist >behindert<, wenn
erstens eine unerwinschte Abweichung von wie auch immer definierten
Erwartungen vorliegt und wenn zweitens deshalb die soziale Reaktion auf ihn
negativ ist.”

Behinderung ist nach Cloerkes(2007, 9) keine absolute GrofRRe, sondern eine
unerwiinschte Abweichung, ein unerwinschtes Anderssein. Dieses negative
Anderssein ist konstituierend fur eine Behinderung, welches soziale Reaktionen
der Umwelthervorruft. Sind soziale Reaktionen negativ, so sind diese
verantwortlich fir das Entstehen vonBehindertsein. Verglichen mit den
Paradigmata von Bleidick erinnert diese Definition stark an das
interaktionstheoretische Paradigma.Auch Bach (1985, 6, H.i.O.) istder Meinung,
dass ,Behinderung ... ihrem Wesen nach keine Eigenschaft, sondern eine

Relation zwischen individualen und auf3erindividualen Gegebenheiten® sei.

2.2 Behinderungsarten

Die Heilpadagogik befasst sich in Theorie und Praxis mit Behinderung (Kobi 2004,
135), wobei sich die Spezielle Heilpadagogik traditionellerweise nach den
Behinderungsarten im Sinne einer medizinischen Klassifikation aufgliedert (ebd.,
136). Daraus ergeben sich verschiedene Bereiche der Speziellen Heilpadagogik,

welche alle eines gemeinsam haben: Kinder und Jugendliche sind ,in ihrer
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Entwicklung sowie in ihrer Lern- und Leistungsfahigkeit so stark beeintrachtigt ...,
dass sich spezielle erzieherische und unterrichtiche Massnahmen zur
Lebensbewaltigung und Daseinsgestaltung aufdrangen® (ebd.). Diese Bereiche
gliedern sich in Korperbehindertenpadagogik, Krankenpadagogik,
Sehgeschadigtenpéadagogik, Hoérgeschadigtenpadagogik, Sprachbehinderten-
padagogik, Geistigbehindertenpadagogik, Lernbehindertenpadagogik, Verhaltens-
gestortenpadagogik und Mehrfachbehindertenpadagogik (Kobi 2004, 136ff).

Epilepsie als chronische Krankheit zahlte nach Kobivorerst zum Bereich der
Kdrperbehindertenpadagogik (ebd., 150), seitdem die Krankenpadagogik als
eigener Bereich etabliert wurde, zahlt Epilepsie jedoch zu dieser Teildisziplin der
Heilpadagogik (Kobi 2004, 136).Die Einteilung nach Kobideckt sich tberwiegend
mit der Einteilung der Behinderungsarten, welche im Sonderschulbereich
vorherrschend sind. Speck fasste die Bereiche im Sonderschulbereich wie folgt
zusammen (2003, 194). Korperbehinderung, Blindheit und Sehbehinderung,
Gehorlosigkeit und Schwerhdérigkeit, Sprachbehinderung, geistige Behinderung,
Lernbehinderung undVerhaltensstérung. Die Moglichkeit, Menschen — mit
Mehrfachbehinderung und Menschen mit Krankheit als eigene Gruppe zu

etablieren, wurde erst spater gesehen und angenommen (ebd.).

Eine genaue Definition von Mehrfachbehinderung gibt es nicht (Schmidt-
Ohlemann 2005, 594). Nach Kobi (2004, 139) liegt eine Mehrfachbehinderung
dann vor, wenn Menschen mit Behinderungen 2zwei oder mehrere
Behinderungsarten aufweisen. Er sieht jedoch von einer eigenen Padagogik, der
Mehrfachbehindertenpadagogik, ab, da er der Meinung ist, dass jede primére
Behinderung sekundar zu einer Mehrfachbehinderung fuhrt und eine klare
Trennungslinie zwischen primérer und sekundéarer Mehrfachbehinderung nicht
maoglich erscheint (ebd.). Auch Speck (2003, 195) kommt zu dem Entschluss, dass
ein eigener Begriff fir Behinderungskombinationen nicht nétig sei, denn ,im
Grunde handelt es sich bei diesem weithin Uberflissigen Begriff um einen
systembedingten Organisationsbegriff, der aus der relativ starren Kategorisierung
.. hahezu zwangslaufig hervorgehen musste.“Schmidt-Ohlemann (2005, 594) ist
jedoch der Meinung, dass der Begriff der Mehrfachbehinderung als sinnvoll

erachtet werden kann, weil eine einfache Zuordnung der Hauptbehinderung oft
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nicht moglich ist und demzufolge nur von einer Mehrfachbehinderung

ausgegangen werden kann.

Fur das Auftreten von Mehrfachbehinderungen kénnen folgende Griinde vorliegen
(ebd., 594):

e ,als Kombination von Beeintrachtigungen in verschiedenen Domanen
innerhalb eines Syndroms (z.B. beim Rett-Syndrom'#), eines Symptomen-
komplexes (z.B. bei der infantilen Zerebralparese®) oder nach einem
Trauma (z.B. Schadel-Hirn-Trauma)

e als zusatzliche Behinderung durch Krankheit oder Unfall bei
vorbestehender Behinderung (z.B. Unfallfolgen bei einem blinden
Menschen)

e als sekundare relevante Folge einer primdren Behinderung

(Lernbehinderung aufgrund einer Sprachbehinderung).”

Menschen mit Mehrfachbehinderungen weisen extreme Defizite in allen
Entwicklungsbereichen auf und bedirfen standiger und intensiver Betreuung.
Hinzu kommt, dass ihre Lebenserwartung oft eingeschrankt ist (Schmidt-
Ohlemann 2005, 594).

2.3 Epilepsie - chronischeKrankheit und/oder Behinderung?

Schneble (1996,98) stellt sich die Frage, ob Epilepsie nur eine chronische
Krankheit ist, oder das Krankheitsbild auch den Moment einer Behinderung
innehat. Er kommt zu dem Entschluss, dass ,ein wesentliches Merkmal von
Behinderung darin besteht, daR durch sie die Eingliederung in die
Bildungsinstitutionen (Schulen), in die Berufs- und Arbeitswelt, in die
gesellschaftlichen Strukturen und in die Familie beeintrachtigt oder bedroht ist*
(ebd.) und somit Epilepsie als Krankheit undBehinderung gesehen werden kann.
Abgesehen von dieser Doppeleigenschaft, welche der Diagnose Epilepsie

zugeschrieben wird, handelt die vorliegende Arbeit von Menschen mit einer

4 Beim Rett-Syndrom treten tiefgreifende Entwicklungsstérungen aufgrund von Veranderungen
des Gehirns auf (Hanefeld 2003, 1394). Dieses Syndrom basiert auf einem Chromosomenfehler
und tritt nur bei Madchen auf (ebd.).

!> Die infantile Zerebralparese ist eine Haltungs- und Bewegungsstérung, welche durch eine
zerebrale Funktionsstdrung hervorgerufen wird (Ferrari 1998, 15).
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zusatzlichen Behinderung. Epilepsie wird demnach als Krankheit (und nicht als
Behinderung) gesehen, welche keine Behinderung zur Folge hat, sondern
Personen sind unabhangig von ihrer Epilepsie auch von einer Behinderung
betroffen. Ein gemeinsames Auftreten von Epilepsie und Behinderung ist nicht
selten der Fall, da sowohl Epilepsien als auch Behinderungen Ausdruck einer
Gehirnschadigung sind (Kramer [2010], [1]). Kramer (ebd.) ist im Gegensatz zu
Hensle (1979) der Meinung, ,dass weder die Behinderungen Anfalle hervorrufen
noch die Epilepsie bzw. die epileptischen Anfalle eine ... Behinderung
verursachen® (ebd.) und daher auf keine Wechselwirkung geschlossen werden

kann.

3 Das Individuum im Kontext des sozialen Umfeldes

In diesem Kapitel wird zuerst die Okologie der menschlichen Entwicklung nach
Bronfenbrenner vorgestellt, um anschlieBend den systemisch-6kologischen
Orientierungsansatz nach Speck darzustellen, der in seinen Ausfihrungen auf
Bronfenbrenner Bezug nimmt. Konsequenzen, welche sich daraus fur die
Heilp&ddagogik ergeben, sind ebenfalls Gegenstand dieses Kapitels. Zuletzt wird
der Familienbegriff definiert, um die Familie als soziales System beschreiben zu
kénnen. Aufgrund der Fragestellung meiner Arbeit ist es unerlasslich, der
Thematik Familien mit epilepsiekrankenundbehinderten Kindern hier einen Platz

einzuraumen.

3.1 Okologie der menschlichen Entwicklung nach

Bronfenbrenner

Der amerikanische Entwicklungspsychologe UrieBronfenbrenner untersuchte im
Jahre 1979 unterschiedliche Rahmenbedingungen, in denen menschliche
Entwicklung stattfindet. Entwicklung definiert er ,als dauerhafte Veranderung der
Art und Weise, wie die [sich entwickelnde] Person die Umwelt wahrnimmt und sich
mit ihr auseinandersetzt® (Bronfenbrenner 1981, 19). In seinem
systemtheoretischen Modell der menschlichen Entwicklung beschéftigt er sich

demzufolge mit dem Verhaltnis zwischen Mensch und Umwelt. Dieses Verhaltnis
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ist, so auch Piaget (1974, 100), von Wechselwirkungen charakterisiert, denn
,<Zwischen Organismus [Mensch] und Umwelt bestehen solche Interaktionen, dai3
beiden Faktoren gleiche Bedeutung zukommt und sie nicht voneinander zu
trennen sind“ (ebd.).Auch Bronfenbrenner (1989, 32) postuliert, dass menschliche
Entwicklung Ergebnis der Interaktion zwischen Individuum und seiner Umwelt ist.
D.h., die Umwelt, von der ein Individuum umgeben ist, hat Anteil an den
Entwicklungsprozessen (ebd.). Die Umwelt teilt Bronfenbrenner (ebd., 38) in vier
Ebenen, welche als Lebensbereiche anzusehen sind: Mikro-, Meso-, Exo- und
Makrosystem. Diese vier Systeme'®, an denen eine Person Anteil hat, greifen
ineinander, beeinflussen sich gegenseitig und sind kontinuierlich aufeinander

aufgebaut (ebd.).

,Ein Mikrosystem ist ein Muster von Tatigkeiten und Aktivitaten, Rollen und
zwischenmenschlichen Beziehungen, die die in Entwicklung begriffene Person in
einem gegebenen Lebensbereich [Familie, Schule, Arbeitsplatz, Nachbarschaft
etc.] mit den ihm eigentiimlichen physischen und materiellen Merkmalen erlebt”
(Bronfenbrenner 1989, 38). Der Lebensbereich ist der Ort, an dem die drei
Elemente des Mikrosystems — Tatigkeiten, Beziehungen und Rollen -
aufeinandertreffen (ebd., 28). Die Zusammenhange dieser drei Faktoren erklart
Bronfenbrenner wie folgt: Molare Tatigkeiten'’ stellen kein Ereignis dar, sondern
sind vielmehr als kontinuierlicher Prozess zu sehen (ebd., 60f). Um Téatigkeiten zu
erlernen, bedarf es Beobachtungen anderer Personen in Form von Beziehungen.
Diese Tatigkeiten, welche vorerst in Form einer Dyade, in einer Zweierbeziehung,
ausgefuhrt werden, sind sehr wichtig fur die Entwicklung des Individuums (ebd.,
62), da sie von der sich entwickelnden Person als bedeutungsvoll wahrgenommen
werden (ebd., 60). Die Dyade bildet den Grundstein des Mikrosystems und macht
groBere zwischenmenschliche Beziehungen moglich (ebd., 71). So wie der
Mensch lernt, seine Aufmerksamkeit auf mehrere Beziehungen zu lenken, so lernt
er, gleichzeitig mehreren molaren Tatigkeiten nachzugehen, diese zu verandern
und zu erweitern (ebd., 63). Die Elemente der molaren Tatigkeiten und sozialen
Beziehungen sind im Begriff der Rolle integriert (ebd., 98). Eine Rolle ist demnach

'° Die beiden Begriffe System und Lebensbereich werden synonym gebraucht.

" Unter molaren Tatigkeiten sind Verhaltensweisen zu verstehen, welche sich Uber eine gewisse
Zeitspanne fortsetzen. Sie sind demzufolge nicht das Ereignis eines Augenblicks (Bronfenbrenner
1989, 60).

34



,ein Satz von Aktivitdten und Beziehungen, die von einer Person in einer
bestimmten Gesellschaftsstellung und von anderen ihr gegenlber erwartet
werden“ (ebd., 97). Je nach Alter, Geschlecht und Lebensbereich werden
verschiedene Rollenerwartungen gestellt, sodass eine Person verschiedene
Rollen in unterschiedlichen Lebensbereichen Gibernehmen kann (ebd., 116).

Auch das Mesosystem enthélt die Bausteine des Mikrosystems, jedoch in
umfangreicherem Zusammenhang. Das Mesosystem ist die Summe mehrerer
Mikrosysteme und umfasst demnach die Wechselbeziehungen zwischen jenen
Lebensbereichen, an denen eine Person beteiligt ist (ebd., 24). Die Grundform der
Existenz eines Mesosystems bildet die Beteiligung an zwei oder mehreren
Lebensbereichen (ebd., 199). Findet also ein 6kologischer Ubergang von einem
Lebensbereich in einen anderen Lebensbereich statt, so beginnt ein soziales
Netzwerk und somit die Bildung eines Mesosystems. Wichtig und
entwicklungsfordernd ist, dass beim Ubergang in einen neuen Lebensbereich (z.B.
Kindergarten) eine vertraute Person aus dem schon bekannten Lebensbereich
(Familie) teilnimmt (ebd., 202). Das entwicklungsférdernde Potential von
Lebensbereichen im Mesosystemwird auch dann gesteigert, wenn sich im
Mikrosystem bereits erlernte Tatigkeiten, Beziehungsmuster und
Rollenerwartungen in den neuen Lebensbereich integrieren lassen (ebd.).

Das Exosystem beinhaltet Lebensbereiche, an denen eine Person zwar nicht aktiv
beteiligt ist, in denen jedoch Ereignisse stattfinden und Entscheidungen getroffen
werden, von denen die Person betroffen ist, da diesen Lebensbereichen
(Arbeitsplatz der Eltern, Freundeskreis der Geschwister) wichtige Bezugspersonen
der Person angehdren (ebd., 42). D.h. auch Lebensbereiche, an denen die Person
keinen Anteil hat, beeinflussen die menschliche Entwicklung insofern, als in zwei
oder mehreren Lebensbereichen ein Kausalzusammenhang bezugnehmend auf
dasselbe Ereignis herzustellen ist (ebd., 225), wobei das Ereignis Auswirkungen
auf Prozesse im Mikrosystem haben muss.

An oberster Stelle steht das Makrosystem, welches das Mikro-, Meso- und
Exosystem umfasst und worunter die Gesamtheit aller gesellschaftlichen
Beziehungen mit ihren auf die jeweilige Kultur abgestimmten Ideologien und
Weltanschauungen zu verstehen ist (ebd. 241). Makrosysteme sind von Kultur zu

Kultur verschieden, die Komponenten des Mikro-, Meso- und Exosystems aber

35



lassen sich als relativ homogen bezuglich kultureller Auffassungen einordnen
(Bronfenbrenner 1989, 242).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass ein Mensch mit voranschreitender
Entwicklung Zugang zu Lebensbereichen aul3erhalb des Mikrosystems erhalt und
die Fahigkeit entwickelt, verschiedene Lebensbereiche in Interaktion treten zu

lassen (Hurrelmann 1995, 35).

3.2 Systemisch-6kologischer Orientierungsansatz nach Speck

In der Wissenschaft fand in den letzten Jahrzehnten ein neuer wissenschaftlicher
Ansatz Eingang — der systemtheoretische Ansatz (Speck 1996, 98), der sich dann
anbietet, wenn es um das Zusammenwirken mehrerer Systeme in einem
Sachverhalt geht (ebd., 100).

In der Heilpddagogik fand ebenfalls ein Paradigmenwechsel statt (Speck 1991,
135): Seit den 1970er Jahren gibt es neben dem individuumzentrierten Ansatz, bei
welchem die medizinische Krankheitslehre im Vordergrund stand, den
systemorientierten Ansatz, der als Erganzung zu bisherigen Ansétzen anzusehen
ist. Im Bereich der Heilpadagogik hat sich der systemisch-6kologische
Orientierungsansatz von Speck bewdahrt. Der Vorteil des systemorientierten
Ansatzes liegt nach Speck (ebd., 101) in der vernetzten und ganzheitlichen
Sichtweise. Der Blick richtete sich weg von medizinischen hin zu
sozialwissenschaftlichen Fragestellungen, denn ,Erziehung ist soziales Handeln,
und Heilpadagogik ist Padagogik und nicht heilende Behandlung® (Speck 1991,
135). Im Zentrum heilpddagogischen Interesses steht nun nicht mehr (nur) das
Individuum, sondern es erfolgt auch eine Orientierung an zwischenmenschlichen
Beziehungen und infolgedessen an Systemen, an denen das Individuum Anteil hat
(ebd., 249), denn Veranderungen bewirken sich gegenseitig (Speck 1996, 109).
Fur die Heilpddagogik hat ein systemorientierter Ansatz folgende Bedeutung:
Heilpadagoginnenhaben alle Systeme, an denen ein Mensch mit Behinderung
Anteil hat, einzubeziehen und dabei die Beziehungen zwischen den Systemen zu
sehen. Bei der Arbeit mit Menschen mit Behinderung wird dabei besonders auf die
subjektiveSichtweise der individuellen Erfahrungen aller Beteiligten gelegt (ebd.,

359). Der Blick richtet sich speziell auf das subjektiv Wahrgenommene und Erlebte
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in den Wirkungszusammenhéngen erzieherischer Sachverhalte.
Heilpddagoglnnen sind beim Aufbau einer gemeinsamen Wirklichkeit zwischen
den Beteiligten gefragt, bei welchem die Individuen und die Beziehung zwischen
den Individuen gefdrdert und gestarkt werden (ebd., 373).

Speck bezieht sich in seinen Ausfuhrungen Uber die Lebenswelt von Menschen
mit Behinderungen auf Bronfenbrenner. Er halt fest, dass ,durch die dkologische
Entwicklungstheorie der Blick fur die systemischen und 0kologischen
Zusammenhange und deren Probleme gedffnet wird, von denen die
Entwicklungsforderung ... abhangt® (Speck 2003, 273). Die beiden Begriffe
,systemisch‘ und ,6kologisch’ weisen zwar Ahnlichkeiten auf, trotzdem nimmt
Speck (1996, 283) eine Unterscheidung vor: Unter dem Begriff ,systemisch® sind
Beziehungen von individuellen oder sozialen Systemen, bezogen auf sich selbst,
aber auch zur Umwelt, zu verstehen (ebd.). Unter dem Begriff ,0kologisch’ ist ein
ganzheitlicher Zusammenhang zu verstehen. Das Wort ,Okologie‘ kommt aus dem
Griechischen ,oikos‘ und bedeutet Ubersetzt ,Haus' bzw. ,heimisch werden‘ (ebd.,
282). Die heilpadagogische Arbeit zielt darauf ab, dass ein Mensch trotz seiner
Behinderung in seiner Lebenswelt ,heimisch werden‘und die eigene Lebenswelt
unter dem Aspekt lebensweltlicher Zusammenhéange sinnvoll gestalten kann
(ebd.). In dieser Betrachtungsweise ist die Behinderung ein Teilaspekt des
Menschen, welcher in den Gesamtzusammenhang des Menschen einzubringen
ist. Im Gegensatz zum Begriff ,systemisch’, welcher deskriptiven Charakter
aufweist (Speck 2003, 264), weist der Begriff ,0kologisch® eine normative
Ausrichtung auf (Speck 1991, 247). Der Begriff eignet sich gut, weil Erziehung
ebenfalls einen normativen Prozess darstellt (Speck 1996, 283). Im
heilpadagogisch-6kologischen Sinne geht es darum, wie die Erziehung von
Menschen mit Behinderung in einem sinnvollen Zusammenhang in der Lebenswelt
gefuihrt werden kann, damit diese eben ,heimisch werden‘. Damit ist demzufolge
ein in die Zukunft gerichteter ganzheitlicher Zusammenhang der Lebens- und
Weltgestaltung gemeint (ebd.).Gemeinsam ist den beiden Begriffen, dass sie
Individuum und Umwelt in einem wechselseitigen Prozess sehen und sich
gegenseitig ergdnzen (Speck 2003, 264).,Fur beide gilt, dal} das Einzelne nicht
ohne seine Zusammenhange zu sehen und zu bewerten ist* (Speck 1996, 283).
Systemisch-6kologisch steht einerseits flir den Schutz des Lebens auf

ganzheitlicher Ebene und andererseits fur die  wechselwirkenden
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Lebenszusammenhange, die bei diesem Ansatz eine grof3e Rolle spielen (ebd.,
263).

Speck hat im Sinne des systemisch-6kologischen Orientierungsansatzes Ziele und
Aufgaben fur eine Erziehung bei Menschen mit Behinderung formuliert (Speck
1996, 367). Erziehungsziele richten sich auf die zu erziehende Person wahrend
Erziehungsaufgaben auf Erzieher bzw. Institutionen bezogen sind (ebd., 372).
Kurz und bindig sollen zuerst die Erziehungszielean dieser Stelleangefiihrt
werden (ebd., 368ff): Personale Integration, soziale Integration und
Kompetenzerwerb. Personale Integration ist innere Integration und bezieht sich
auf die eigene Personlichkeit, welche durch eine Behinderung in Gefahr gebracht
wird und bedeutet Selbstakzeptanz, relative Autonomie und Ganzwerden des
Menschen zu erreichen. Soziale Integration bezieht sich auf die soziale
Zugehorigkeit, denn nur in Verbindung mit dem sozialen Ganzen ist innere
Integration, also personale Integration, moglich. Ziel ist, Menschen mit
Behinderung im sozialen Geflige einzugliedern. Personale und soziale Integration
stehen demzufolge in einem Wechselwirkungszusammenhang. Integration kann
nur dann gelingen, wenn die Behinderung sowohl in das eigene Selbstkonzept als
auch in das gesellschaftliche Sozialkonzept integriert werden kann.
Kompetenzerwerb meint, dass ein Mensch mit Behinderung jene Fahigkeiten und
Kompetenzen erwerben soll, welche aufgrund seiner Behinderung maoglich
erscheinen, sei es im sachlichen, sozialen und moralischen Sinne (ebd., 371).
Erziehungsaufgaben sieht Speck (ebd., 372) als Verpflichtung. Er unterscheidet
behinderungsbezogene Aufgaben, lebenslaufbezogene Aufgaben, methoden-
bezogene Aufgaben, zweckbezogene Aufgaben und soziotkologische Aufgaben.
Die Erziehungsaufgaben stehen ebenfalls wie die Erziehungsziele in einem
wechselseitigen Verhaltnis. Behinderungsbezogene Aufgaben stellen in der
Heilp&ddagogik eine wichtige Komponente dar und sind darauf gerichtet, dass fur
die unterschiedlichen Arten der Behinderung verschiedene Anforderungen gelten
und im Erziehungsprozess mitbedacht  werden mussen (ebd.).
Lebenslaufbezogene Aufgaben orientieren sich an der Entwicklungsabfolge des
Menschen (Kindergarten, Schule etc.). Methodenbezogene Aufgaben beziehen
sich auf die unterschiedlichen Arbeitsweisen wie Erziehung im Sinne von
Personlichkeitsbildung, Unterricht, Beurteilung, Therapie, Pflege und Beratung

(ebd., 373). Zweckbezogene Aufgaben sind global zu sehen und daher dem
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gesellschaftlichen Wandel unterlegen. Aktuelle zweckbezogene Aufgaben sind
nach Speck (ebd., 374): Pravention, Rehabilitation, Integration und
Normalisierung. Soziotkologische Aufgaben beziehen sich auf ganzheitliche
Zusammenhange des Menschen in seiner Lebenswelt.

Es wird festgehalten: Fur professionelles heilpadagogisches Handeln im Sinne
eines systemisch-6kologischen Orientierungsansatzes erscheint es wichtig, diese

Ziele zu verfolgen und Erziehungsaufgaben ernst zu nehmen (Speck 1996, 374).

Durch den systemisch-0kologischen Orientierungsansatz ist Interdisziplinaritat
gefragt (Speck 2003, 306). D.h. bei der Suche nach Problemldsungen werden
Erkenntnisse verschiedener Disziplinen bzw. Methoden verschiedener Disziplinen
genutzt, denn ,die Wissenschaft hat es mit immer mehr Problemen zu tun, die so
komplex sind, dass sie aus verschiedenen fachlichen Aspekten untersucht werden
mussen® (ebd., 307). Disziplinen werden hier als Systeme gesehen, welche in
Kommunikation mit der Umwelt, in diesem Fall mit anderen Disziplinen
(Systemen) stehen (ebd., 308).

Im Sinne der Interdisziplinaritat bedeutet dies fir die Heilpadagogik, sich an
anderen Disziplinen und Methoden anderer Disziplinen zu orientieren, da eine
disziplinumfassende Sicht der komplexen Zusammenhange zwischen der
Entwicklung des Individuums, der Umwelt und der Behinderung unabkémmlich ist
(Speck 2003, 310). Die Heilpadagogik steht beziglich ihrer zentralen
Erziehungsaufgabe demnach vor neuen Fragestellungen (ebd., 268). Diese gehen
Uber das Phanomen Behinderung hinaus und richten sich (auch) auf ganzheitliche
Zusammenhange. Menschen mit Behinderung treten zwar in den Vordergrund,
jedoch wird Behinderung nicht (nur) beim Individuum gesehen, sondern erstreckt
sich auf ein komplexeres Interaktionsfeld, alle Systeme beinhaltend, denen das
Individuum angehoért  (ebd., 319). Ein  modglicher heilpadagogischer
Aufgabenbereich ist nach Speck (2010, 102) der sozialékologische
Aufgabenbereich. Dieser bezieht sich auf die Stabilisierung der Lebensbereiche,
welche fir das Individuum mit Behinderung relevant sind (ebd.). Zu den
Adressatinnenheilpddagogischen Handelns z&hlt demnach vor allem das
Mikrosystem Familie (Speck 2003, 369).

Systemisch-6kologisches Denken fuhrt also zu einer systemischen

Beratungspéadagogik von Familien mit einem von
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EpilepsieundBehinderungbetroffenen Familienmitglied (Buschges-Abel 2000, 73).
Beratungshilfe wird als (heil-)p&ddagogische Aufgabe gesehen, welche deshalb auf
die Familie auszurichten sei, weil ,die Familie ... Proprium®fiir jedespadagogische
Verstehen® (ebd., 63) ist.

3.3 Die Familie

Wird von Familie gesprochen, so war in friheren Zeiten ein verheiratetes Paar mit
einem oder mehreren Kindern gemeint (Erler 2003, 81). Doch die Familie ist nicht
mehr das, was sie einmal war (ebd.) Durch die Pluralisierung der Lebensformen
im Wandel der Zeit kann von der Kernfamilie nicht (mehr) ausgegangen werden
(Speck 2003, 464; Cleorkes 2007, 281; Wahl 1999, 101). Verwandtschaftliche
Verhaltnisse werden oftmals durch erworbene soziale Rollen ersetzt, ,weil
gegenuber der traditionellen vollstdndigen Kernfamilie die Einpersonenhaushalte,
die kinderlosen Ehen, nicht-ehelichen Lebensgemeinschaften, Alleinerziehenden
und Stieffamilien zahlreicher und sozial bedeutsamer werden® (Erler 2003, 94).
Fur meine Arbeit wird eine Definition vonKobi (2004, 215) herangezogen, der zur
Familie jene Personen zahlt, die zusammen eine Lebensgemeinschaft (ebd.) und
eine soziale Grundeinheit bilden (Speck 2003, 464). Fur die vorliegende
Diplomarbeit wird die Definition des Familienbegriffesinsofern festgelegt, als er alle
mdoglichen Familienformen umfasst.Ob die Familie, in der die Nachkommen leben,
aus den biologischen Eltern, Stiefeltern oder Alleinerziehenden besteht, ist also

nicht von Bedeutung.

3.3.1 Familie als soziales System

,Ein System ist jedes Gebilde, bei dem eine Menge von Elementen oder deren
Merkmale durch Beziehungen — Relationen — miteinander verkoppelt sind, [wobei]
Elemente sozialerSysteme ... nicht ganze Personen, sondern Interaktionen und
Kommunikation“ sind (Erler 2003, 131,H.i.0.). Das Familiensystem wird als
komplexes System gesehen (ebd., 31) und als relativ autonom begriffen (Speck
2003, 274), wobei nicht nur das System dem Autonomieprinzip unterliegt, sondern
jedes einzelne Familienmitglied als autonom anzusehen ist und in einem

kommunikativen Zusammenhang mit anderen Familienmitgliedern eingebettet ist

'8 Ein Proprium stellt ein wesentliches Merkmal dar (Blischges-Abel 2000, 63).
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(Erler 2003, 18). Das interne Strukturmuster des Systems Familie setzt sich aus
kognitiven, semantischen und sozialen Strukturen zusammen, welche auf
Kommunikation, Erwartungen, Handlungen sowie Entscheidungen jedes einzelnen
Familiensystems aufgebaut sind (Willke 1993, 35). Kommunikation wird hierbei als
zentrales Element gesehen (ebd., 33) D.h. das Wissen um Lebensbedingungen
(kognitive  Struktur), Ausdrucksformen (semantische Struktur) und soziale
Erfahrungen (soziale Struktur) tragen dazu bei, welche Erwartungen, Handlungen
und Entscheidungen gewéhlt bzw. getroffen werden, die wiederum im System
einer Kommunikation bedurfen (Erler 2003, 32).

Damit ein System funktioniert, bedarf es einer Ausgewogenheit zwischen allen
Systemmitgliedern (ebd., 43). Wichtig im Familiensystem ist somit das familiare
Gleichgewicht, welches durch Konflikte gestort werden kann. Variablen, die das
Gleichgewicht bestimmen (und somit begunstigen bzw. stéren konnen) sind
folgende (ebd., 44): Strukturflexibilitat, Metakommunikation, Umweltoffenheit und
Systemtransparenz. Strukturflexibilitdt meint eine gewisse Flexibilitat hinsichtlich
Rollenverteilung und Rollenerwartung, Verteilung von Rechten und Pflichten,
Orientierung an Normen und Werten der Gesellschaft und Interaktionsmuster,
welcher sich die Familienmitglieder bewusst und einig sein sollten (ebd., 45).
Unter Metakommunikation ist die Balance hinsichtlich Kohasion (Zusammenhalt)
und Konflikt innerhalb der Familie zu verstehen (ebd., 46). Umweltoffenheit meint
die Balance von offenem und geschlossenem Familiensystem (ebd., 49), denn um
soziale Erfahrungen auf3erhalb der Familie machen zu konnen, ist ,eine
Durchlassigkeit der  Systemgrenzen  notwendig“ (Erler 2003, 49).
Systemtransparenz meint das Gegenteil von Umweltoffenheit, namlich auch
gegentber den Familienmitgliedern offen zu sein, um Bedurfnisse der anderen

besser einschatzen zu kdnnen (ebd., 46).

Die Gefahr, dass die Balance der soeben vier genannten Variablen nicht (mehr)
gehalten werden kann und das gesamte Familiensystem ins Wanken gebracht
wird, ist in Familien mit einem epilepsiekrankenundbehinderten Kind héher, da die
einzelnen Familienmitglieder durch die EpilepsieundBehinderungzusatzlichen
Stressoren wie z.B. Uberbehiitung ausgesetzt sind (Cloerkes 2007, 288). Diese
Thematik soll in einem sehr groben Uberblick nun Gegenstand des n&chsten

Abschnittes sein.
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3.3.2 Familien mit einem epilpsiekrankenund behinderten Kind

Die Geburt eines Kindes stellt in jeder Familie eine Veréanderung dar (Cloerkes
2007, 289). Wird ein nichtbehindertes und gesundes Kind geboren, so kdnnen
sich Eltern wie auch bereits vorhandene Geschwister eher auf die neue Situation
einstellen. Au3erhalb ihres Vorstellungsbereiches liegt dabei die Mdglichkeit, ein
epilepsiekrankesundbehindertes Familienmitglied zu bekommen. Tritt dieser Fall
ein, so missen sich Eltern wie auch Geschwister plétzlich einer Situation
anpassen, die mdglicherweise nicht vorhergesehen werden konnte (ebd.), denn
Behinderung und Epilepsie verandern das familiare Leben (Puckhaber 1992, 79).
Cloerkes (2007, 288) schreibt, dass die Situation dann besonders schwierig sein
kann, L,wenn das Kind durch eine sehr  ausgepragte und
funktionsbeeintrachtigende [Krankheit und] Behinderung stark von den
gesellschaftlichen Normen und Werten abweicht®. Auch sind jene Familien
besonders belastet, in denen sich neben dem epilepsiekrankenundbehinderten
Kind auch gesunde und nichtbehinderte Geschwister befinden (Puckhaber 1992,
77). Fakt ist, dass vor allem das epilepsiekrankeundbehinderte Kind eine
Sonderstellung in der Familie einnimmt (Schneble 1996, 98), namlich die des
,Sorgenkindes’ (Cloerkes 2007, 292). So ist es nicht selten der Fall, dass die
,besonderen’ Kinder aufgrund von Scham verleugnet oder emotional (unbewusst)
abgelehnt werden (Matthes 1999, 295). Weiters kann es zu Uberbehiitung oder
Uberforderung des epilepsiekrankenundbehinderten Kindes kommen. Der
Ruckzug aus dem gesellschaftlichen Kontext kann ebenfalls Folge eines
epilepsiekrankenundbehindertenFamilienmitgliedes sein (ebd). Das familiare
Gleichgewicht droht demzufolge in zweierlei Hinsicht zerstért zu werden: Zum
einen als Desintegration, wenn das aul3erfamiliare Verhaltnis (Ruckzug aus der
Gesellschaft) gestért ist und zum anderen als Desorganisation, wenn
innerfamiliare ~ Beziehungen  (Verleugnung, Ablehnung,  Uberbehiitung,
Uberforderung) gestort sind (Cloerkes 2007, 288). Abkapselung ist jedoch weder
fur das epilepsiekrankeundbehinderte Kind noch fur die Familienmitglieder
sinnvoll, denn ,verstarkt wird die Primarbedeutung der Familie ... in der Richtung,
dal3 sie fur eine gunstige Entwicklung die besseren Voraussetzungen mitbringt,
die allerdings nur dann wirksam werden kann, wenn die Familie von den grof3eren

Institutionen die nétige Unterstitzung erfahrt* (Speck 1991, 361).
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AulRerfamiliare Verhéltnisse mussen, genauso wie innerfamiliare Beziehungen,
nicht  gestort sein,  jedenfalls aber hat die Geburt  eines
epilepsiekrankenundbehinderten Kindes Auswirkungen auf die unterschiedlichen
Rollenbeziehungen in der Familie (Cloerkes 2007, 288). Wichtig dabei ist, dass
demepilepsiekrankenundbehinderten Kindnicht eine Rolle aufgedréangt wird, die es

nicht erfillen kann.

Um abschlieRend dieser Thematik eine positive Komponente zu verleihen, soll an
dieser Stelle Schneble (1996, 100) zitiert werden, der postuliert, dass ,sehr viele
Familien lernen, die schwierigen Probleme zu meistern, die richtige Einstellung zu
ihrer Situation zu finden und sich den Aufgaben, die ... unerwartet auf sie
zukommen, zu stellen’, wenn nétig auch durch Inanspruchnahme von
Familienberatung (Cloerkes 2007, 288).

4 Jugendalter

Generell gibt es viele Auffassungen Uber das Jugendalter und viele Moglichkeiten,
den Begriff Jugend zu bestimmen. In diesem Kapitel sollen verschiedene
theoretische Deutungsperspektiven in Anlehnung an Goppel (2005) beleuchtet
werden. Besonderes Augenmerk wird auf die Bewaltigung altersspezifischer

Entwicklungsaufgaben gelegt.

4.1 Begriffsbestimmung

Jeder Mensch hat gewisse Vorstellungen davon, was unter dem Begriff Jugend zu
verstehen ist (Goppel 2005, 1). Viele assoziieren damit das Einsetzen von
biologischen Veranderungen des Korpers wie Stimmbruch und Akne,
Haarwuchsetc. Jugend als eigene Phase im menschlichen Lebenslauf als
Ubergang zwischen Kindheit und Erwachsenenalter - so wie wir sie heute kennen
- hat sich erst in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts herauskristallisiert
(Hurrelmann 2007, 19). Vorher gab es lediglich den Begriff des Junglings, welcher
auf junge Manner in Uberwiegend landwirtschaftlichen Familien zutreffend war

(ebd.). Damals fuihrten Kinder und Erwachsene nahezu dieselben Tatigkeiten und
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Arbeiten aus, daher schien es nicht notwendig, einen eigenen Lebensabschnitt zu
konzipieren. Durch die Industrialisierung und Modernisierung gab es die
Mdoglichkeit, verschiedene Berufe zu erlernen und eine Ausbildung zu machen
(ebd.). Junge Menschen, die keiner Arbeit nachgingen, wurden zum Problem in
Grol3stadten, da diese aufgrund von Langeweile Gesetze ubertraten (Fend 2000,
33). Im Rahmen von Gerichtsprozessen kam der Begriff Jugendliche erstmals zur
Sprache. Auchdie Wissenschaft begann an der Wende vom 19. zum 20.
Jahrhundert, sich erstmals mit der Thematik des Jugendalters auseinander zu
setzen (ebd.). Ab den 1950er Jahren konnte den Jugendlichen aufgrund der
Verlangerung der allgemeinen Schulpflicht eine gewisse Entwicklungszeit
zugestanden werden, woraus sich das Jugendalter zu einer eigenstandigen
Lebensphase etablierte und zu einer kulturellen Errungenschaft einer modernen
Gesellschaft wurde (Hurrelmann 2007, 21).

Altersgrenzen und eine einheitliche begriffliche Festlegung finden sich lediglich im
juristischen Sinne. Wird ein Blick in den dsterreichischen Gesetzestext geworfen,
so ist etwa in 81 des Jugendgerichtsgesetzes zu lesen, dass zu der Gruppe der
Jugendlichen jene Menschen gehoéren, die das vierzehnte, aber noch nicht das
achtzehnte Lebensjahr vollendet haben (Jusline GmbH [2012], [1]). Eine
altersmaflige Abgrenzung ist zwar fur die Gesetzesanwendung erforderlich, sagt
jedoch nichts Uber korperliche und geistige Besonderheiten aus, welche in diesem
Altersabschnitt sehr unterschiedlich sein kdnnen (Goppel 2005, 4).

Bezugnehmend auf psychologische, soziologische, biologische und padagogische
Jugendforschung gibt es keine einheitlichen begrifflichen Festlegungen (ebd.).
Begriffe ~ wie  Jugend, Pubertdt und  Adoleszenz  werden  von
Autorlnnenunterschiedlicher Disziplinen fur diese Lebensphase verwendet, wobei
sich hinter diesen Begriffen verschiedene Vorstellungen des Jugendalters
verbergen (Fend 2000, 22):Psychologinnensprechen eher von der Adoleszenz, in
der es um psychisches Erleben im Rahmen der Entwicklung geht. Wenn
Soziologlnnenvon Jugend sprechen, so wird Jugend als ein soziales Phanomen
im  historischen  Kontext gesehen. Biologinnenbeschreiben biologische
Veranderungen des Korpers, welche sie unter dem Begriff der Pubertat
zusammenfassen (ebd., 23). Padagoginnen verwenden alle drei Begriffe, teilweise

auch synonym, so wie etwa Fend (ebd.), der zwischen Jugend und Adoleszenz
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keine Unterscheidung trifft, sondern lediglich den Begriff der Pubertat spezifisch
verwendet. ,Man konnte ironisch noch hinzufugen, die Erziehungswissenschaft
unterstreicht ihren interdisziplindren Charakter dadurch, dass sie alle drei Begriffe
bunt durcheinander verwendet* (Goppel 2005, 5).

Im Rahmen von psychologischer, soziologischer, biologischer und padagogischer
Jugendforschung ist ebenso eine Altersgrenze schwer zu bestimmen, da eine
klare Grenze von Anfang und Ende des Jugendalters aufgrund von
verschiedensten Gegebenheiten wie z.B. Eintritt ins Berufsleben und Auszug aus
dem Elternhaus nicht gezogen werden kann (ebd.). Autorinnensind sich nicht
einig. An dieser Stelle sollen nur einige Bespiele genannt werden: Bei Remplein
(1963) umfasst das Jugendalter die zwolf- bis 21-Jahrigen. Erikson (1973)
beschreibt acht Stadien von Lebenskrisen. Das funfte Stadium beschreibt die
Besonderheiten des Jugendalters, jenes der elf- bis 16-Jahrigen. Havighurst
(1981) beschreibt neun Lebensabschnitte, wobei die 13- bis 22-Jahrigen zum
Lebensabschnitt Jugend zahlen. Oerter (1995) versteht das Jugendalter als die
Zeit der elf- bis 17-Jahrigen. Hurrelmann (1999) teilt die Lebensphase Jugend in
drei Abschnitte: Der erste Abschnitt beginnt im Alter von zwo6lf Jahren und der
letzte Abschnitt endet im Alter von 27 Jahren. Bei Kasten (1999) setzt das
Jugendalter mit zwolf Jahren ein und endet mit 21 Jahren (ebd.). Baacke (2003)
hat bereits im Titel seines Buches ,Die 13-18-Jahrigen’ deutlich gemacht, dass er
bei seinen Ausfuhrungen tber die Probleme des Jugendalters Menschen im Alter
von 13 bis 18 Jahren im Visier hat. Seit dem Jahre 1953 erscheinen in
Deutschland regelmafig die Shell Jugendstudien, in welcher die Lebenssituation
und die Einstellung Jugendlicher eruiert werden (Deutsche Shell Holding GmbH
[2012], [1]). Wurden in der ersten Jugendstudie die 15- bis 24-Jahrigen ins Visier
genommen, so erweiterte sich die Zielgruppe bei der 16. Shell Jugendstudie aus
dem Jahre 2010 auf die zwdlf- bis 25-Jéhrigen (ebd.). In der Ermittlung der
europaweiten Jugendarbeitslosenquote vom Jahre 2010 wurden ebenfalls die 15-
bis 24-Jahrigen bericksichtigt (WKO 2011, [1]). Hurrelmann (1999) ist der
Meinung, dass ,eine starre altersmalige Festlegung der Jugendphase nicht

sinnvoll ist.”
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4.2 Das Jugendalter in verschiedenen theoretischen

Deutungsperspektiven

Goppel (2005) hat sich in seinem Buch ,Das Jugendalter’ mit dieser Thematik
auseinandergesetzt und versucht, verschiedene Auffassungen des Jugendalters
von den Disziplinen Psychologie, Soziologie und Padagogik zusammen zu fassen.
Positionen der modernen Entwicklungspsychologie, soziologische Positionen und
padagogische Positionen werden an dieser Stelle in Anlehnung an Goppel
vorgestellt.

4.2.1 Positionen der modernen Entwicklungspsychologie
Die Entwicklungspsychologie als Subdisziplin der Psychologie sieht das
Jugendalter als Veranderung von biologischen und entwicklungsbedingten

Gegebenheiten in dieser Lebensphase.

4.2.1.1 Jugend als Veranderung des Denkstils

Im Jugendalter finden kognitive Veranderungen statt (Goéppel 2005, 32; Fend
2000, 125). Jugendliche entwickeln ein besseres Verstandnis fir komplexe
Sachverhalte, erweitern ihr Reflexionsvermégen, werden kritischer und entwickeln
Urteilsvermdgen (Goppel 2005, 32). Denkoperationen werden flexibler und mit
Problemen jeglicher Art wird differenzierter umgegangen (ebd., 33). Piaget
(1974b, 203) sprach in diesem Zusammenhang vom hypothetisch-deduktiven
Denken. Das bedeutet, dass Jugendliche fahig sind/werden, aus Hypothesen
Schlussfolgerungen zu ziehen und Erfahrungen und Beobachtungen nicht mehr
bendtigt werden. Jugendliche entwickeln die Fahigkeit, verschiedene
Moglichkeiten in Betracht zu ziehen, also in ré&umlichen und zeitlichen
Moglichkeiten unabhéngig von konkretem Anschauungsmaterial zu denken (Fend
2000, 125). Egozentrisches Denken ist nicht selten der Fall, denn Jugendliche
entwerfen ihre eigenen Vorstellungen und glauben oft, die Welt richte sich nach
ihnen (Piaget 1974b, 202).
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4.2.1.2 Jugend als Ausschreitung von Emotionen

Fur Jugendliche ist es besonders schwierig, mit ihrer Geflhlswelt umzugehen
(Goppel 2005, 38). Diese verandert sich und ist starken Stimmungsschwankungen
unterlegen. Gefuhle wie Scham, Verunsicherung, Arger, Wut, Trauer,
Verzweiflung, Sehnsucht, Einsamkeit, Verliebtheit, Stolz etc. sind Geflihlsaspekte,
die einmal mehr und einmal weniger vorherrschend sind, die Gefuhlswelt
durcheinander bringen und zu emotionaler Instabilitdt fihren kénnen (ebd., 39).
Jugendliche sind oft gereizt, weil sie mit ihrer ,Launenhaftigkeit und Gereiztheit, ...
Selbstgefalligkeit und Uberheblichkeit, ... kindlicher Anhanglichkeit und
Unbeholfenheit ... und Ricksichtslosigkeit (ebd.) (noch) nicht zurechtkommen.
Sie mussen erst lernen, mit ihren Emotionen umzugehen und sind angehalten,
Strategien zu entwickeln, die ihnen helfen, Situationen besser meistern zu kénnen
(ebd., 41).

4.2.1.3 Jugend als Veranderung des Hormonhaushaltes

Das Jugendalter setzt mit korperlichen Veranderungen ein, welche unter dem
Begriff der Pubertat zusammengefasst werden (Fend 1994, 137). Beim Einsetzen
der Pubertat verandert sich der Hormonhaushalt, wobei insbesondere der Einfluss
der Sexualhormone von Interesse ist (GOppel 2005, 44). Das mannliche
Sexualhormon Testosteron ist durchschnittlich 18 Mal so hoch als vor der Pubertat
und das weibliche Sexualhormon Ostrogen steigt in der Pubertat um
durchschnittlich 800 Prozent. Diese Veranderungen im Hormonhaushalt bewirken
korperliche Veradnderungsprozesse wie Wachstumsschub, die Ausreifung der
Geschlechtsteile, Veranderungen der Korperproportionen, die Menstruation bei
Madchen und den Stimmbruch bei Jungen (ebd.). Lange Zeit nahmen
Entwicklungspsychologinnen an, dass die Veranderung der
Hormonkonzentrationen und die korperlichen Ver&nderungen verantwortlich fur
die emotionale Instabilitat im Jugendalter seien (Fend 1990, 137). Dieser
Zusammenhang wurde durch Untersuchungen im US-amerikanischen Raum
widerlegt, bei welchen herausgefunden wurde, dass ein linearer Zusammenhang
zwischen dem Hormonhaushalt und psychischer (In-)Stabilitdt nicht bestehe
(ebd.). Strauch (2003) fasste die neuen Forschungsergebnisse zusammen, worin

deutlich wurde, dass ein Zusammenhang zwischen der Gehirnstruktur, den
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biologischen Veradnderungen und dem Verhalten besteht (ebd., 104). AuRerdem
wurde herausgefunden, dass sich Gehirnstrukturen bei Jugendlichen veréndern
(ebd., 10). Diese Veranderung ist ebenso tiefgreifend wie wahrend der friihen
Kindheit. Im menschlichen Gehirn findet im Jugendalter Uberwiegend im
prafrontalen Kortex eine grundlegende Wandlung statt (ebd., 62). In diesem Tell
des Gehirns werden Entscheidungen getroffen, Ziele formuliert und Impulse
kontrolliert (Goppel 2005, 46). Durch neue Erfahrungen in einer komplexen
Umwelt kommt es im prafrontalen Kortex zur Bildung neuer Synapsen. Sind diese
neuronalen Verbindungen noch nicht vorhanden und ist somit der prafrontale
Kortex noch nicht vollstdndig entwickelt, so kommt es zu unreflektierten

Handlungen und emotionalen Turbulenzen (Strauch 2003, 134f).

4.2.2 Soziologische Positionen

Die Soziologie sieht das Jugendalterals ein soziales Phdnomen, welches sich als
Teilkultur einer Gesellschaft beschreiben lasst und versucht, Normen,
Verhaltensweisen, Werte und Einstellungen von Jugendlichen aufzuzeichnen
(Goppel 2005, 48). An dieser Stelle kann festgehalten werden, dass die

empirische Jugendforschung prinzipiell sehr stark soziologisch gepragt ist (ebd.).

4.2.2.1 Jugend als Zeitgeist

Um die jeweils aktuelle Jugendgeneration beschreiben zu kbénnen, stellen die
bereits erwahnten Shell Jugendstudien in Deutschland eine wichtige Komponente
dar (Goppel 2005, 48). Diese Jugendstudien werden von unabhangigen Instituten
durchgefuhrt, um Einstellungen, Stimmungen, Ziele und Zukunftsvorstellungen
von Jugendlichen zu dokumentieren (Deutsche Shell Holding GmbH [2012], [1]).
Ergebnisse dieser Studien sollen dazu beitragen, Denk- bzw. DiskussionsanstofRe
zu geben, um gesellschaftliches und politisches Handeln effizienter gestalten zu
konnen (ebd.). Die jingste Shell Jugendstudie stammt aus dem Jahre 2010, bei
welcher 2.604 Jugendliche im Alter von zwdlf bis 25 Jahren aus Deutschland auf
Grundlage eines standardisierten Fragebogens personlich befragt wurden. Die
Ergebnisse sollen aufgrund der Wichtigkeit und des Einflusses auf die
Gesellschaft an dieser Stelle kurz und bindig dargestellt werden: Das Interesse

an politischen Themen steigt(ebd., [2]), soziales Engagement fir altere
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Personenund optimistisches Denken hinsichtlich der Zukunftsvorstellungen
nehmen zu (ebd., [4]), Globalisierung wird gréf3tenteils als ein positives Phanomen
angesehenund der Klimawandel wird als grof3es Problem eingeschéatzt (ebd., [3]),
Bildung wird als Chance auf beruflichen Erfolg gesehen (ebd., [3]), Erfolg ist
prinzipiell wichtig, die Familie wird als unentbehrlich fir ein gluckliches Leben
gesehen (ebd., [7]) und Religion spielt fur die Mehrheit der befragten Jugendlichen
eine geringe Rolle (ebd., [6]). ,Die Jugend von heute ist die Gesellschaft von
morgen‘ — dieses Motto ,dlrfte auch verantwortlich sein fur die grol’e Resonanz,
die die jeweils neuesten Jugendstudien in den Medien und in der Offentlichkeit
erfahren® (Goppel 2005, 48).

4.2.2.2 Jugend als gesellschaftliches Konstrukt

,Jugend als gesellschaftliches Konstrukt zu konzeptualisieren heift, Jugend nicht
als biologisch gegebene oder altersmafig definierbare Grof3e zu begreifen,
sondern als das Ergebnis von Interaktionen individuell und kollektiv handelnder
Akteure in einem spezifischen historischen, kulturellen und gesellschaftlichen
Kontext zu betrachten (Kirschner 2010, 142). Jugend steht in Wechselwirkung zu
wirtschaftlichen, politischen, sozialen und rechtlichen Entwicklungen, wobei es
diese Wechselwirkung zu eruieren gilt (Speitkamp 1998, 9). Griese (2003, 175)
unterscheidet in seinen Ausfuhrungen zwischen Jugend als gesellschaftliches
Produkt und Jugend als gesellschaftliches und padagogisches Konstrukt. Unter
Ersterem versteht er Jugend als eine soziale Gruppe, die innerhalb der jeweiligen
Gesellschaft Funktionen zu erfillen hat, welche dem gesellschaftlichen Wandel
der Zeit unterliegen. Unter Zweiterem versteht er Jugend als Interpretation von
Wissenschaft und Gesellschaft, welche ebenso in einen historischen und
kulturellen Kontext eingebunden ist (ebd.). Hier geht es folglich um
Verhaltensweisen, Einstellungen und den ,Strukturwandel der Jugendlichen’
(GOppel 2005, 56).
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4.2.2.3 Jugend als Selbstinitiation

Der Begriff der Selbstinitiation ist zunachst ein Widerspruch in sich selbst (Goppel
2005, 57). Baacke (2003, 56) versteht unter Selbstinitiation, dass die Umwelt des
Jugendlichen entscheidend beim Ubergang von der Kindheit ins Erwachsenenalter
mitbestimmend ist. In fernen Kulturen werden an Jugendlichen, deren Pubertat
einsetzt, Ubergangs- bzw. Initiationsriten wie Beschneidungen oder
Tatowierungen vorgenommen, um somit als vollwertiges Mitglied der Gesellschaft
angesehen zu werden. Auch in westlichen Gesellschaften finden Initiationsriten
statt, wenngleich diese nichts mit jenen der Naturvolker zu tun haben (ebd., 57).
Diese sehen z.B. folgendermafRen aus: Eintritt in Diskotheken, Erhalt des
Mopedfiuhrerscheins, legitimer Einkauf von Alkohol in Superméarkten und
Alkoholkonsum in Bars. Wichtig erscheint, dass den Jugendlichen Zugestandnisse
des Erwachsenseins gemacht werden, worauf sie langsam aber sicher an
Autonomie gewinnen. Der Begriff Selbstinitiation wird dann seinem Namen
gerecht, wenn es um eigene Selbstinitiation geht, bei der Jugendliche in Form von

verschiedenen Mutproben ihre eigene Selbstinitiation aufleben lassen.

4.2.3 Padagogische Positionen

Die Padagogik sieht das Jugendalter hinsichtlich der Erziehung und Betreuung
Jugendlicher als besonders schwierige Phase (Goppel 2005, 60). Es treten neue
spezifische Verhaltensweisen in dieser Altersgruppe auf, welche spezieller
padagogischer MalRnahmen in den Bereichen Familie, Freizeit, Schule und Beruf
bedtrfen, um altersspezifischen Entwicklungsaufgaben gerecht zu werden.

4.2.3.1 Jugend als Provokation

Die wohl haufigste und alltagliche Vorstellung tGiber das Jugendalter ist mit Lust an
Provokation und Rebellion seitens der Jugendlichen den Eltern und Lehrerinnen
gegenuber verbunden (Goppel 2005, 60). Abgesehen von dem bereits erwéhnten
Umstrukturierungsprozess im Gehirn wird angenommen, dass die Lust auf
Provokation ebenso mit der Ablésung vom Elternhaus und der Identitatsfindung in
Zusammenhang steht (Fend 1998, 12). Fend ist der Meinung, dass Jugendliche
deshalb negative Reize auf Eltern projizieren, um sich der emotionalen Bindung zu

den Eltern besser entziehen und ihre eigene Personlichkeit entdecken zu kdnnen.
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Weiters streben sie nach Unabhangigkeit, was mit den Vorstellungen der Eltern
nicht immer im Einklang steht (ebd.). Nicht nur im familiaren Bereich steigt die
Konfliktanfalligkeit, auch in der Schule kommt es haufiger zu Konfrontationen mit
Lehrerinnen und Mitschilerinnen (Goppel 2005, 62). Jugendliche zeigen oft kein
Interesse am Unterricht oder &ufRern schlagfertige Kommentare und
Beleidigungen etc. All diese Komponenten machen einen angemessenen und
sinnvollen Unterricht oft nicht mdglich. Die Lust an Provokation schlagt sich
ebenso in der Mode nieder. Mit Mdglichkeiten wie Farben von Haar, Tragen
aufmupfiger Outfits, Stechen von Piercings und Tattoos sehen Jugendliche
oftmals eine weitere Chance, sich selbst zu identifizieren und andere zu

provozieren (ebd.).

4.2.3.2 Jugend als Risiko

Ebenso wie Lust an der Provokation und Rebellion versplren Jugendliche die Lust
am Risiko (Goppel 2005, 63). Ein Spruch, der oftmals von Jugendlichen zu héren
ist, lautet ,Norisk — nofun‘. Das Risikoverhalten nimmt auch deshalb zu, weil
Jugendliche sich gegen Normen und Werte und gegen die Bevormundung der
Eltern auflehnen, aber gleichzeitig (noch) nicht Gber eine ausreichend ausgepréagte
Erfahrung und Vernunft verfiigen, um zu wissen, welche Situationen besonders
risikoreich sind (ebd.). Als weiterer Grund fir das risikoreiche Verhalten ist der
bereits erwdhnte Egozentrismus anzufihren (ebd. 64). Jugendliche sind auch
aufgrund der modernen Lebensbedingungen oft Uberfordert, verniinftig zur Tat zu
schreiten, aber ,eine relativ kleine Zahl vereinigt auf sich die Mehrheit der
Probleme® (Fend 2000, 177). D.h. wenige Jugendliche setzen sich einer grof3en
Anzahl verschiedener Risiken aus. Hauptrisiken, die vor allem Eltern Sorgen
bereiten, sind nach Goéppel (2005, 64):

,Psychische Erkrankungen wie Depressionen oder Essstdrungen, tbermaliiger
Alkohol- oder Nikotinkonsum, Einstieg in den Konsum illegaler Drogen,
problematische frihzeitige Sexualerfahrungen und ungewollte
Schwangerschaften, Beteiligung an delinquenten Handlungen, Anschluss an
radikale politische Gruppierungen, Versinken in einer generellen ,Null-Bock-
Mentalitat’ oder im exzessiven Medienkonsum und Vernachlassigung der
Schule [oder gegentber beruflichen Verpflichtungen], riskantes Verhalten im
Stral3enverkehr oder im Freizeitbereich.”
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4.2.3.3 Jugend aus der Sicht Betroffener

Wurde in den bisherigen Positionen lediglich die Perspektive von
Wissenschaftlerinnenbetrachtet, so geht es hier um eigene Vorstellungen der
Jugendlichen und darum, was es heil3t, die Lebensphase Jugend zu durchleben
(Goppel 2005, 76). Aus verschiedenen Studien geht hervor, dass das Jugendalter
aus der Sicht betroffener Jugendlicher vorrangig eine Entdeckungsreise ist. Sie
entdecken Situationen, Ideen, Gefiihle (ebd.), erleben Freizeitinteressen, Formen
des Miteinander, Sorgen und Freuden (Fend 1990, 77), die sie in dieser Form bis
dato nicht kannten. Nicht immer wird dem Entdecken neuer Mdglichkeiten eine
positive Komponente verliehen. Jugendliche erzahlen, dass die Angst,
Mdoglichkeiten nicht richtig einschatzen zu kénnen bzw. gar nicht zu nutzen oder
falsche Entscheidungen zu treffen, oftmals Uberwiegt (Goppel 2005, 77).
AulRerdem sind sich Jugendliche bewusst, dass jede Entscheidung ein Verwerfen
anderer Moglichkeiten bedeutet. Fend (2000) sieht eine Notwendigkeit darin, zu
wissen, welche Themen Jugendliche beschéaftigen und welche Probleme ihnen zu
schaffen machen, denn nur so kénnen Eltern undLehrerinnenpadagogisch sinnvoll
handeln (ebd., 17).

Goppel (2005) hat in seinen Ausfuhrungen versucht, die gesamte Charakteristik
des Jugendalters auf den Punkt zu bringen, indem er einzelne Sichtweisen
aufzeigt. Wie sich zeigt, kbnnen psychologische, soziologische und padagogische
Positionen nicht streng voneinander unterschieden und betrachtet werden.
Oftmals gibt es keine trennscharfen Grenzlinien, sondern Uberschneidungen. So
ist die Veradnderung der Gehirnstruktur fir die Verdnderung des Denkstils, der
provokanten Handlungen und fur das risikoreiche Verhalten der Jugendlichen
verantwortlich. Fur provokantes Handeln sind ebenso emotionale Ausschreitungen
oftmals der Grund. Auch kénnte ohne Erfassung der subjektiven Sichtweisen der
Jugendlichen die Jugend als Zeitgeist und gesellschaftliches Konstrukt nicht
erfasst werden. Diese Ursachen- und Kausalzusammenhéange kdnnten noch
weiter gesponnen werden. Schlussendlich bleibt festzuhalten: Eine getrennte

Sichtweise dieser drei Positionen ist nicht moglich.
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4.3 Entwicklungsaufgaben des Jugendalters

Menschen stehen im Laufe ihres Lebens unterschiedlichen Aufgaben und
Problemen gegeniber, die es zu bewaltigen gilt (Fend 2000, 210). Dabei stehen
sie in den verschiedenen Lebensphasen speziellen Aufgaben gegentber, welche
biologischer, psychischer, sozialer und kultureller Natur sind (ebd., 211). Innere
Entwicklung und aul3ere Anforderungen treffen aufeinander, woraus Konzepte der
altersspezifischen Entwicklungsaufgaben resultieren, so auch fir das Jugendalter.
In der Auseinandersetzung mit den Entwicklungsaufgaben im sozialen Umfeld
konstituiert sich im Jugendalter die eigene Personlichkeit (Zinnecker 2004, 485).
Die Entwicklung ereignet sich jedoch nicht automatisch, denn teilweise werden
Anforderungen von auf3en an die Jugendlichen herangetragen (Baacke 2003, 62).
Fend (2000, 211) unterscheidet daher Entwicklungsaufgaben, die sich in den
Kodpfen Jugendlicher auftun, von jenen, die von der Gesellschaft an die
Jugendlichen herangetragen werden.

Das Konzept der altersspezifischen Entwicklungsaufgaben wurde erstmals von
Robert Havighurst im Jahre 1948 in seinem Buch ,The Developmental Tasks and
Education’ formuliert (Havighurst 1981). In diesem Konzept beschrieb Havighurst,
wie die Entwicklung im Jugendalter ablaufen sollte und er formulierte die
Entwicklungsaufgaben des Jugendalters (ebd.).

FolgendeEntwicklungsaufgabenzahltHavighurstzumJugendalter (ebd., 45ff):

,2Achieving new and more mature relations with age-mates of both sexes;
achieving a masculine or feminine social role; accepting one’s physique and
using the body effectively; achieving emotional independence of parents and
other adults; preparing for marriage and family life; preparing for an economic
career; acquiring a set of values and an ethical system as a guide to behavior —
developing an ideology; desiring and achieving socially responsible behavior’*®

Nach Baacke (2003, 62f) ist diese Auflistung nicht mehr aktuell, da menschliche
Entwicklung dem historischen Kontext unterliegt. Das Konzept von

19Baake (2003, 62) ubersetzte die Entwicklungsaufgaben von Havighurst (1981) ins Deutsche:
~Akzeptieren der eigenen kérperlichen Erscheinung und effektive Nutzung des Kérpers; Erwerb der
mannlichen bzw. weiblichen Rolle; Erwerb neuerer und reiferer Beziehungen zu Altersgenossen
beiderlei Geschlechts; Gewinnung emotionaler Unabhangigkeit von den Eltern und anderen
Erwachsenen; Vorbereitung auf eine berufliche Karriere; Vorbereitung auf Heirat und
Familienleben; Gewinnung eines sozial verantwortungsvollen Verhaltens; Aufbau eines
Wertsystems und eines ethischen Bewusstseins als Richtschnur fir eigenes Verhalten (moralische
Entwicklung).”
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Havighurstdiene eher einer groben Ubersicht und biete Diskussionsanregungen
fur die heutige Zeit. Baacke (ebd., 63) ist der Meinung, dass
Entwicklungsaufgaben mit den Jugendlichen formuliert werden sollten, woflr die
Shell Jugendstudien einen wesentlichen Beitrag leisten. Bei diesen wurde
herausgefunden, dass ,von der Gesellschaft gestellte Erwartungen und von

Jugendlichen akzeptierte Aufgaben tendenziell zusammenstimmen*® (ebd., 64).

Fend (2000) hat in seinem Buch ,Entwicklungspsychologie des Jugendalters‘ auf
das Konzept der altersspezifischen Entwicklungsaufgaben im Jugendalter von
Havighurst zurtickgegriffen und dieses auf die aktuellen Probleme der

Jugendlichen abgeandert. Dieses soll nun im Folgenden vorgestellt werden.

4.3.1 Umgang mit korperlichen Veranderungen

Zu den zentralen Ereignissen im Jugendalter zahlen die Verénderung und
Verarbeitung der kérperlichen Entwicklung (Fend 1990, 125), denn es ist nun auch
von auf3en sichtbar, dass die Pubertét eingesetzt hat und der Korper zu einem
erwachsenen Menschen heranreift (ebd., 144). Das Jugendalter wird demnach
durch die Pubertat und die damit einhergehenden koérperlichen Veranderungen
eingeleitet (Baacke 2003, 99). Jugendliche wachsen in einen ,neuen‘ Kérper und
missen lernen, damit umzugehen (Fend 2000, 225). Die Entwicklungsaufgabe
besteht demnach darin, eine positive Haltung gegentber den koérperlichen
Veranderungen aufzubauen. Hormonelle Veranderungen und das Ausreifen der
Geschlechtsmerkmale machen sich bemerkbar (ebd.) und die Gebarfahigkeit bzw.
Zeugungsfahigkeit gehen mit der ersten Menstruation bzw. dem ersten
Samenerguss einher (Goppel 2005, 84).

Die Veranderungen werden von Jugendlichen unterschiedlich erlebt, manche
empfinden eine ablehnende Haltung gegeniber ihrem eigenen Korper, andere
wiederum empfinden Freude (Goppel 2005, 85). Generell lasst sich jedoch ,eine
Uberwiegend positive Einstellung zum Pubertatsproze3* (Fend 2000, 236)
erkennen. FuUr Madchen ist das Einsetzen der Menstruation ein besonderer
Einschnitt in ihrem Leben, auch wenn dies fir Mitmenschen nicht sichtbar ist
(Goppel 2005, 89). Das Einsetzen der Menstruation wird aber neben dem Stolz,

endlich erwachsen zu werden, aufgrund von Schmerzen, Ekel und Peinlichkeit
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auch als negativ empfunden (ebd., 90). Bei Madchen, denen in der Kindheit
belastende Ereignisse (z.B. Tod eines geliebten Menschen) widerfahren sind,
setzt die Menstruation durchschnittlich friher ein (Fend 2000, 228). Sichtbare
Veranderungen treten hinsichtlich der Kérpergréf3e, der Koérperproportionen, des
Gewichtes, des Haarwuchses, des Gesichts, der Korperbewegungen und des
Verhaltens auf (ebd., 234). Daraus ergeben sich Angste, denn der Korper tut
Dinge, die nur schwer kontrolliert werden koénnen (Goppel 2005, 84). Die
Schonheit erhalt einen zentralen Stellenwert, Gber welchen sich die meisten
Jugendlichen zu definieren versuchen (ebd., 97). Sie vergleichen sich
untereinander, wobei das Schonheitsideal, also das, was als ,schon® und ,in‘ gilt,
durch Medien und Mode vorgegeben wird (Fend 2000, 222). Bei Madchen spielt
das Wachstum der Briiste und das Schlankheitsbild eine wesentliche Rolle, fur
Jungen hingegen sind eine angemessene Korpergrof3e und viel Muskelmasse
wichtig (ebd., 229). Madchen sind betreffend das Erscheinungsbild einem
groReren Entwicklungsrisiko ausgesetzt als Jungen, weil sie in der Pubertat an
Kdrperfett zunehmen und sie es somit oft schwieriger haben, dem Schonheitsideal
zu entsprechen (Goppel 2005, 88). Stimmungsschwankungen und Depressionen
sind daher eher bei jugendlichen Madchen als bei jugendlichen Jungen
vorzufinden (Fend 2000, 227). Jugendliche nehmen ihr au3eres Erscheinungsbild
wahr, ebenso wie die sozialen Reaktionen ihrer Mitmenschen darauf, die sie als
positiv oder negativ interpretieren (ebd., 229). Positive Reaktionen haben
durchaus Einfluss auf ein gutes Lebensgefihl und ein positives Selbstvertrauen
(Baacke 2003, 100; Goppel 2005, 85). Jugendliche helfen, ihr Erscheinungsbild,
ihre Attraktivitat und ihre erotische Ausstrahlung aktiv mitzugestalten, indem sie
Sport treiben, moderne Kleidung tragen und/oder eine Diat machen (Fend 2000,
229). Sie beobachten die Veranderungen ihres Korpers ganz genau und sind der
Meinung, durch ein positives Erscheinungsbild erhielten sie mehr soziale
Anerkennung (Goppel 2005, 105). Diese Selbstwahrnehmung des eigenen
Korpers ist sehr wichtig und fur die Personlichkeitsentwicklung von grol3er
Bedeutung (Fend 2000, 236).

Nach Baacke (ebd., 100) wird die Phase der Pubertat und damit der Aufbau des
menschlichen Kérpers spatestens im 18. Lebensjahr abgeschlossen. Der Beginn
der Pubertdt kann bei Madchen, genauso wie bei Jungen, bis zu sechs Jahre

variieren (GoOppel 2005, 87). Bei Madchen setzt im Durchschnitt die korperliche
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Reife zwei Jahre friher ein als bei Jungen (Fend 1990, 138; Baacke 2003, 100).
Diese Tatsache kann als Chance, aber auch als Belastung empfunden werden
(Goppel 2005, 87). Jugendliche finden sich in Altersgruppen zusammen, wobei
Frih- und Spatentwickler in diesen Jugendgruppen eine Aullenseiterposition
einnehmen kdnnen. Fruher entwickelte Jugendliche sind daher oftmals auf der
Suche nach alteren Jugendlichen oder jungen Erwachsenen und spéater
entwickelte Jugendliche kompensieren ihren (noch) kindlichen Korperbau mit
Verhaltensweisen Erwachsener wie z.B. Rauchen (ebd., 87). Generell ist an
dieser Stelle anzumerken, dass Jugendliche, die in wohl behiteten Familien
aufwachsen, besser mit den korperlichen Veranderungen zurechtkommen (Fend
2000, 229).

4.3.2 Umgang mit Sexualitat

Mit der Reproduktionsfahigkeit findet meist auch die Entwicklung der sexuellen
Orientierungen (Homosexualitat, Heterosexualitat, Bisexualitat) statt (Fend 2000,
254). Schon der Padagoge Rousseau (1762) schrieb im vierten Buch seines
Werkes ,Emile oder Uber die Erziehung‘: ,Wir werden sozusagen zweimal
geboren: einmal, um zu existieren, das zweite Mal, um zu leben; einmal fur die
Gattung und einmal fur das Geschlecht® (Rousseau 1993, 210). Neben
biologischen Veranderungen wird der Korper im Jugendalter auch sexuell fur das
andere und/oder eigene Geschlecht attraktiv und auch gegenuber dem eigenen
Korper empfindsamer (Goppel 2005, 107). Die wichtigste Herausforderung in der
Bearbeitung dieser Entwicklungsaufgabe und somit im Umgang mit den
Veranderungen ist nach Fend (2000, 259) der verantwortungsvolle Umgang mit
der eigenen Sexualitdt und ihre Einbindung in soziale Beziehungen. Aufklarung
und Beratung durch Eltern, Lehrerinnen oder (&ltere) Freundinnenerscheinen
daher wichtig fir eine gesunde Integration von Sexualitat in die Entwicklung (Fend
2000, 268), um Problemen wie Unerfahrenheit, Unverstandnis und Belastung
vorzubeugen (Baacke 2003, 138). Was die Aufklarung von Erwachsenen betrifft,
so fallt es sowohl Jugendlichen also auch deren Eltern oft schwer, Uber dieses
Thema zu sprechen (Fend 2000, 112). Auch werden die Empfindungen der Eltern
als sehr ambivalent eingestuft, weil sie wissen, dass mit sexuellen Kontakten und

Bindungen auch Enttauschungen erlebt werden kdénnen (ebd., 118).
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Wird der Umgang mit Sexualitat im historischen Kontext betrachtet, so ist
Sexualitat fur die heutige Jugend schon lange kein Tabuthema mehr (Goppel
2005, 109f). Durch die Einfuhrung der Antibabypille als neues Verhitungsmittel
fand in der 1960er Jahren eine ,sexuelle Revolution® statt (Fend 2000, 257). Viele
Menschen distanzierten sich von Religion und Kirche und veranderten so auch
ihre Einstellung zu vorehelichem Geschlechtsverkehr (ebd.). Auch durch
Jugendzeitschriften und andere Medien wie z.B. Fernsehen gehen Jugendliche
seitdem  freizigiger' @mit dieser Thematik um. Aufgrund dieses
gesamtgesellschaftlichen Liberalisierungsprozesses verlagerte sich der Beginn
der ersten sexuellen Handlungen altersmal3ig nach vorne (Baacke 2003, 143).
D.h. Jugendliche wissen friher (und besser) Uber Liebe, Partnerschaft und
Sexualitat Bescheid. Jeder Mensch hat das Bedurfnis nach Liebe, Bindung,
Akzeptanz, Sexualitat, Vertrauen und Verantwortung (Fend 2000, 258). Um diesen
Bedurfnissen nachgehen zu konnen, muissen Jugendliche lernen, soziale
Beziehungen und Bindungen eingehen zu kénnen und authentisch zu sein. Auch
wenn Beziehungen oft temporéar begrenzt sind, so erleben die meisten
Jugendlichen ihre ersten sexuellen Erfahrungen mit einem Menschen, mit dem sie
eine Liebesbeziehung flhren (ebd., 263). In den meisten Beziehungen jedoch
spielt die soziale Komponente eine wesentlichere Rolle (Baacke 2003, 139). Vor
allem fur Madchen ist die Beziehung bzw. die Bindung primér, die sexuellen
Handlungen erscheinen sekundar (Goppel 2005, 120). Baacke (2003, 142) sieht
einen Zusammenhang zwischen korperlichen Veranderungen und dem ersten
sexuellen Kontakt, wobei sexuelle Kontakte eher bei friher entwickelten und
selbstbewussten Jugendlichen stattfinden (Fend 2000, 266). Das Eingehen fixer
Partnerschaften hat sich im Laufe der Zeit jedoch ins Erwachsenenalter
verschoben (ebd., 264).

4.3.3 Auseinandersetzung mit Bildungsprozessen

Bildung ist mehr als die Aneignung von Wissen, Methoden und Kompetenzen
(Goppel 2005, 198). Bildung konstituiert sich durch die bewusste
Auseinandersetzung mit verschiedenen Themenbereichen, die an Bedeutung
gewinnen und in welcher sich personliche Haltungen und Standpunkte

herauskristallisieren. Eine bewusste Auseinandersetzung mit Bildungsprozessen
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findet erstmals im Jugendalter statt (ebd., 199). Lehrerinnensollten den
Jugendlichen behilflich sein, sich in der Welt orientieren zu kénnen, in einer Welt
von ,kulturellen Objektivationen, von Weltbildern, religidsen Deutungsmustern,
literarischen Schoépfungen, von Staatsordnungen, Wirtschaftsordnungen und
Rechtssystemen® (Fend 2000, 379). Und zwar deshalb, weil die Welt im
Jugendalter nicht mehr als selbstverstandlich angesehen wird. Die
Entwicklungsaufgabe besteht also darin, die Welt mit ihren Wertorientierungen
aufzubauen und zu begreifen (ebd., 378). Die Vermittlung von Inhalten durch
Lehrerinnenspielt im Bildungsprozess eine grof3e Rolle. Lehrlinge haben - im
Vergleich zu Schilerlnnen - daher einen erheblichen Nachteil. Medien leisten zwar
Beitrage Uber das Weltgeschehen tber Radio, Zeitung, Fernsehen und Internet zu
kulturellen Traditionen, zu religiogsem Denken und zu politischen Systemen, jedoch
nur oberflachlich und ohne komplexe Zusammenhange sichtbar zu machen (ebd.,
379).

Ein wichtiger Themenbereich, der von auf3en an die Jugendlichen herangetragen
wird, ist jener, sich als zukunftige und vollwertige Mitglieder der Gesellschaft fir
politische Themen zu interessieren (Goppel 2005, 206). Politische Themen
werden vor allem dann interessant, wenn Jugendliche das Recht haben, an
politischen Wabhlen teilzunehmen. Der jingsten Shell Jugendstudie ist eine
Steigerung politischen Interesses und eine Beteiligung von politischen
Entscheidungen zu entnehmen (Deutsche Shell Holding GmbH [2012], [2]). Dies
konnte daran liegen, dass Jugendliche ein besseres Verstandnis dafir entwickeln,
wie politische Systeme aufgebaut sind (Fend 2000, 391). Verandern sich
Jugendliche auf politischer Ebene ins Extreme und verweigern sie Normen und
Regeln der Gesellschaft, so geht dies entweder auf Desinteresse oder
Rechtsradikalismus zurtick (ebd., 396). Die Auseinandersetzung mit religidsen
Themen geht eher von den Jugendlichen selbst aus (Goppel 2005, 200). Eine
wichtige Frage, Uber die sich viele Jugendliche Gedanken machen, ist eine
existentielle Frage — die Frage nach dem Sinn des Lebens (Fend 2000, 385f;
Goppel 2005, 200). Durch die Konfrontation mit dem Tod eines geliebten
Menschen wird Jugendlichen die eigene Begrenztheit des Daseins in Raum und
Zeit und somit ihre Sterblichkeit bewusst (ebd.) Die Suche nach der Antwort dieser
Frage und dem Nachdenken Uber ein Leben nach dem Tod ist oft damit

verbunden, dass sie religiosen Halt suchen (G6ppel 2005, 200).
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4.3.4 Umgang mit schulischen Herausforderungen

Der Umgang mit schulischen Leistungsanforderungen steht in engem
Zusammenhang mit der Wahl des Berufes und der Auseinandersetzung mit
Bildungsprozessen (Baacke 2003, 298). Schule und Bildung sind entscheidende
Komponenten fur eine erfolgreiche berufliche Laufbahn. Der jungsten Shell
Jugendstudie zufolge ist fur Jugendliche Bildung der Schliissel zum Erfolg
(Deutsche Shell Holding GmbH [2012], [4]). Die meisten Jugendlichen nehmen die
Schule daher ernst, denn ihnen ist die Funktion der Schule durchaus bewusst
(Hurrelmann 2007, 96). Im Modell der Komponenten der schulischen Motivation?°
findet sich nicht nur die Kompetenzmotivation (Sicherheit fir die berufliche
Zukunft), sondern ebenso die intrinsische Motivation (Interesse an den einzelnen
Lerninhalten), die Leistungsmotivation (Erfolg versus Misserfolg) und die soziale
Motivation (Anerkennung der Eltern und Lehrerlnnenversus Achtung der
Mitschilerlnnen) (Fend 2000, 338). Diese Motivationskomponenten andern sich,
genauso wie die Bewaltigungsstrategien in der Schule, im Jugendalter im
positiven oder im negativen Sinne (ebd., 346). Schulischer und sozialer Erfolg ist
fur ein gesundes Selbstbewusstsein notwendig, wobei auch der schulische Erfolg
eng an die sozialen Beziehungen an Eltern, Lehrerinnen und Freundinnen
gekoppelt ist (ebd., 349). Und zwar insofern, als die ,Erwartungen der
Altersgleichen und Erwartungen der Schule in ein befriedigendes Verhéltnis zu
bringen“ (ebd., 367) sind. Die Bewaltigung dieser Entwicklungsaufgabe besteht
demzufolge darin, dass Jugendliche den Anforderungen im Leistungs- und
Sozialbereich gleichermalRen gerecht werden, denn nur so tragt die Schule positiv
zur Personlichkeitsentwicklung bei (ebd., 95). Werden Jugendliche diesen
Anforderungen nicht gerecht, so laufen sie Gefahr, in der Schule zu versagen und
Misserfolge einstecken zu missen (Hurrelmann 2007, 95). Diese Gefahr ist bei
sozial benachteiligten Jugendlichen deutlich hdher als bei nicht sozial
benachteiligten Jugendlichen (ebd.).

Generell hat sich der Ubergang von der Schule ins Berufsleben in den letzten
Jahren nach hinten verschoben (Hurrelmann 2007, 82). Zum einen, weil immer

komplexer werdende Berufsanforderungen immer mehr Wissen voraussetzen und

% pekrun und Schiefele (1996) haben ein Motivationsmodell entworfen, in welchem vier
verschiedene Formen der schulischen Motivation und des selbstregulierenden Lernens
beschrieben sind.
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zum anderen, weil durch den Mangel an Arbeitsplatzen die Schulzeit verlangert
wird, um Uberhaupt einer Beschaftigung nachzugehen, namlich der ,Arbeit’
Schule.

4.3.5 Umgang mit der Berufswabhl

Die Berufswahl steht in sehr engem Zusammenhang mit der Entscheidung tber
Einkommen, Macht und Einfluss (Hurrelmann 2007, 81). Wichtig fur viele
Jugendliche ist in diesem Zusammenhang, dass sie durch die Auslibung eines
Berufes erstmals zu finanzieller Unabhangigkeit gelangen (ebd., 82). Welche
Berufssparte eingeschlagen wird, ist nach Hurrelmann (2007, 82) abhangig von
der (finanziellen) Situation der Eltern, von den Angeboten am Arbeitsmarkt, aber
auch von den kognitiven Fahigkeiten und Fertigkeiten der Jugendlichen selbst.
Letztere werden haufig im Unterricht deutlich, wo Jugendliche ihre Starken und
Schwachen wahrnehmen konnen. Oft tragt das Wissen um diese Starken und
Schwachen zur Entscheidung fir eine berufliche Karriere bei (Fend 2000, 368).
Die Entwicklungsaufgabe besteht darin, dass sich Jugendliche bzw. deren Eltern
schon wahrend ihrer schulischen Laufbahn entscheiden, welchen Schultyp
(musikalischen Schultyp, technischen Schultyp etc.) sie besuchen wollen, obwohl
die Berufswahl meist erst kurz vor dem Abschluss der gesetzlichen Schulpflicht
erfolgt (ebd., 369). Hier wird bereits der Grundstein fir eine berufliche Karriere
gelegt, denn wir leben in einer Leistungsgesellschaft, in der Leistung entscheidet
und Bildungseinrichtungen wie Schulen die Funktion haben, Jugendliche
leistungsfahig(er) zu machen (Hurrelmann 2007, 82). D.h., dass nicht nur aufgrund
des Schultyps schon eine Vorentscheidung der Berufswahl stattfindet, sondern
ebenso eine Vorselektion aufgrund von Zeugnissen vorgenommen wird. Fend
(2000, 372) spricht davon, dass Jugendliche Préaferenzen hinsichtlich des Berufs
haben. Sind die personlichen, finanziellen oder soziobkonomischen Ressourcen
jedoch nicht gegeben, so ist die Mehrheit der betroffenen Jugendlichen auch
bereit, einen anderen Weg einzuschlagen. Nach der jingsten Shell Jugendstudie
(Deutsche Shell Holding GmbH [2012], [4]) sind jedoch viele Jugendliche
zuversichtlich und Uberzeugt davon, zuklnftig einen Beruf auszutben, der ihren

Vorstellungen entspricht.
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Nicht alle Jugendlichen bewaltigen den Ubergang ins Berufsleben gleich gut (Fend
2000, 373). Jugendliche, die keine weiterfihrende Schule besuchen und nach der
neunten Schulstufe eine Entscheidung treffen missen, welche Lehre sie beginnen
wollen, haben es besonders schwer, weil oftmals die geistige Entwicklung fir so
eine schwerwiegende Entscheidung noch nicht ausgereift ist. Diejenigen, die sich
fur keinen Lehrberuf entscheiden kdnnen, stellen eine spezielle Problemgruppe
dar (ebd., 376). Hinzu kommt, dass die Berufschancen zwischen Madchen und
Jungen nicht gleichmaRig verteilt sind, denn ,zehn Ausbildungsberufe machen bei
Madchen etwa 90% aller gewéhlten Angebote [Pflege- oder Erziehungsberufe]
aus. Bei Jungen umfassen die 10 am meisten gewahlten Berufe [Technik- oder
Handwerksberufe] nur ca. 50% des gesamten Spektrums® (ebd., 374). Damit
Jugendliche nicht Gefahr laufen, arbeitslos zu werden, gibt es mittlerweile
verschiedene Netzwerke wie z.B. das Arbeitsmarktservice, die Jugendlichen
helfen sollen, einen geeigneten Arbeitsplatz zu finden (ebd., 377). Trotzdem
belauft sich die Jugendarbeitslosenquote aus dem Jahre 2010 in Osterreich unter
den 15- bis 24-Jahrigen auf 8,8 Prozent (WKO 2011, [1]).

4.3.6 Umbau sozialer Beziehungen

Im Jugendalter erfolgt eine Reorganisation sozialer Beziehungen (Fend 2000,
278). Eine zentrale Entwicklungsaufgabe ist demzufolge, soziale Beziehungen
erfolgreich umzugestalten. Menschliche Beziehungen und Bindungen unterliegen
seit Geburt an wichtigen Veranderungen (Fend 1998, 6). Diese Veranderungen
reichen von der frihen Bindung an die Eltern bis zur Fahigkeit, neben dieser auch
neue Bindungen zu Personen aul3erhalb der Familie eingehen zu kdnnen. Eine
Voraussetzung, um Bindungen zu Personen aul3erhalb der Familie eingehen zu
kénnen, ist, dass die emotionale Bindung zu den Eltern in den Hintergrund rickt
(ebd., 11). Dadurch gewinnt die Beziehung und Bindung zu den Eltern eine eigene
Dynamik (Go6ppel 2005, 149). Die Qualitat der Eltern-Kind-Beziehung im
Jugendalter ist Uberwiegend positiv (Hurrelmann 2007, 109). Die Jugendforschung
brachte das Ergebnis, ,das heutige Verhaltnis zwischen Jugendlichen und ihren
Eltern als Gberwiegend harmonisch zu beschreiben und den Generationenkonflikt
eher als historisches Relikt anzusehen® (Goppel 2005, 154). Das bedeutet jedoch
nicht, dass es keine Konflikte zwischen Jugendlichen und Eltern gébe. Sind in der
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Kindheit die Eltern eher als Vorbilder anzusehen (Hurrelmann 2007, 109), so
korrelieren im Jugendalter die Vorstellungen der Eltern nicht immer mit den
Vorstellungen der Jugendlichen, weil Jugendliche aufgrund von kognitiven
Fahigkeiten und einem Reflexionsvermdgen eigene Sichtweisen Uber Themen
entwickeln (Goppel 2005, 142) und es somit haufiger zu Streit kommt. Jugendliche
streben nach Unabhangigkeit und Selbstandigkeit und wollen wie Erwachsene
behandelt werden (ebd., 141). Weiters fordern sie oft ein Mitspracherecht in
familiaren Angelegenheiten als gleichberechtigte Diskussionspartnerinnen (ebd.,
151). Eltern sind aufgrund erzieherischer Verantwortlichkeit und Sorge um die
Jugendlichen jedoch oft zu angstlich, ihren Kindern zu viele Zugestandnisse zu
machen und Verbote sind die Folge. Abgesehen von Problemen mit den Eltern
selbst werden auch der Arger und der Frust tiber sonstige Probleme, z.B. in der
Schule, auf die Eltern projiziert (ebd., 143f), weil im Unterschied zu
Freundschaften die Eltern-Kind-Beziehung starker gegeben ist und nicht so
einfach geltdst werden kann, was Jugendlichen durchaus bewusst ist (Fend 2000,
305). Wichtig erscheint daher, dass Eltern ihre erzieherische Haltung gegeniber
den Jugendlichen andern und ihren Kindern eigene Erfahrungen zugestehen
(Goppel 2005, 151). Fur Fragen und Probleme sollten sie jederzeit zur Verfiigung
stehen, wobei sie ihren Kindern schon in jungeren Jahren zeigen sollten, wie
wichtig ein offener Umgang miteinander ist (ebd.). Die Ablésung vom Elternhaus
verlauft sehr individuell. Fir Jugendliche, die mit ihren Eltern oft in Konflikte
geraten, tritt durch die raumliche Distanz oftmals eine Verbesserung in der
Beziehung zu den Eltern ein (ebd., 156).

,Zudem mussen Menschen in unserer Gesellschaft lernen, eigenstandige soziale
Beziehungen einzugehen und emotional unabhangig von den Eltern gltcklich
leben zu konnen® (Fend 1998, 225). Viele Jugendliche finden sich in Peer-
Beziehungen wider, deren Merkmal es ist, dass sich alle Dazugehdrigen etwa im
gleichen Alter befinden (Fend 2000, 312). Im Unterschied zu Eltern-Kind-
Beziehungen unterliegen Freundschaften einem anderen Beziehungsgeflge, weil
sie selbst initilert werden, freiwillig sind, auf eigener Entscheidung aufbauen und
wieder aufgeldst werden kdnnen (Fend 1998, 227). Kriterien, nach denen vorerst
Freundinnenausgesucht werden, sind raumliche Nahe und Alter (Fend 2000, 307).
Erst im Jugendalter werden diese Kriterien erweitert, indem ihnen gemeinsame

Freizeitinteressen, Einstellungen, Meinungen und Ahnlichkeiten mit dem eigenen
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Ich wichtig werden (GoOppel 2005, 158), obwohl gemeinsame Aktivitdten oft
sekundar erscheinen (ebd., 162). Jugendliche bewegen sich in komplexeren
sozialen Geflgen, in denen der Austausch Uber Geflhle und gegenseitiges
Vertrauen einen grol3en Stellenwert erlangt (ebd., 158). Was sind nun die Grinde
fur das Eingehen von Freundschaften? Peer-Beziehungen haben folgendes
Entwicklungspotential: Forderung des Selbstbewusstseins durch Zugehdrigkeit
und Akzeptanz (Goppel 2005, 162), Ubernahme von Verantwortung, Austausch
spezieller Themen (Fend 2000, 309), Erprobung der gleich- und
gegengeschlechtlichen Beziehungsfahigkeit, Unterstitzung beim Schritt in eine
Liebesbeziehung, Foérderung der Selbstandigkeit (Goppel 2005, 159), Aufbau von
Vertrauen (ebd., 166) und Ausprobieren verschiedener ldentitdten dient der
Identitatsbildung (Fend 1998, 230). Es wirken sich jedoch nicht alle
Freundschaften positiv auf die Entwicklung aus, denn die Qualitat von
Freundschaften kann sehr unterschiedlich sein (Fend 2000, 308). AulRerdem gibt
es immer wieder Jugendliche, die aus verschiedensten Grinden in keine Peer-
Beziehung eingebunden sind (Goppel 2005, 162). Oft Ubernehmen diese
Jugendlichen in der Schulklasse die Aul3enseiterposition und sind gefahrdet, die
psychischen Konsequenzen dafir zu tragen (Fend 1998, 233).

4.3.7. Entwicklung der eigenen ldentitat

Alle Prozesse der Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben im Jugendalter werden
unter dem Begriff der Identitat gebundelt (Fend 2000, 403). Identitat ist aber nicht
nur auf das Jugendalter bezogen, sondern meint, dass der Umgang mit
Entwicklungsaufgaben und die positive bzw. negative Bewaltigung nachhaltig zur
Identitatsbildung beitragen. Erikson (1973) entwickelte ein achtstufiges Modell der
menschlichen Entwicklung, in welchem er die ldentitatsarbeit der Phase des
Jugendalters zuschreibt. Diese Phase ist bei Erikson durch Identitatsbildung und
Identitatsdiffusion gekennzeichnet, welche unterschiedlich verlaufen kann (ebd.,
106). Identitatsbildung ist zwar ein lebenslanger Entwicklungsprozess, aber
gerade im Jugendalter erfolgt ein Zuwachs an personlicher Reife, um den
Entwicklungsaufgaben des Erwachsenenalters gerecht zu werden (ebd., 123).
Welches Verstandnis verbirgt sich nun hinter dem Begriff Identitdt? Nach Erikson
(ebd., 138) bedeutet Identitat die Bindelung aller Identifikationen aus der Kindheit
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mit den Erwartungen an die personliche Zukunft, also mit zusatzlichen
Identifikationen, weil aktuelle Identifikationen in Frage gestellt werden (ebd., 106).
Nach Fend (2000, 414) aulert sich ldentitat ,in einem neuen Verhaltnis zu
Bezugspersonen, zum eigenen Korper und zur Sexualitat, einer neuen Beziehung
zu sich selbst, zu Leistung ... sowie in einer neuen Orientierung gegenuber Politik,
Beruf, Natur, Religion und Kultur.” Alle Aspekte der Entwicklungsaufgaben fugen
sich demnach zu einem Ganzen im Lebenslauf jedes Menschen (ebd., 403). Auch
die Person selbst wird als Ganzes gesehen (ebd., 402). Jugendliche missen an
ihrer eigenen Identitat arbeiten, um die Frage ,Wer bin ich?‘ beantworten zu
konnen. Diese Identitatsarbeit wird insofern als Wechselbeziehung zwischen
Person und Umwelt gesehen, als versucht wird, diese Frage sowohl durch
eigenes Empfinden als auch durch gesellschaftliche Vorgaben zu beantworten
(Erikson 1973, 124). Vor allem sollten Jugendliche ihr Selbstvertrauen starken,
denn nur so kdnnen sie Vertrauen in ihre Mitmenschen aufbauen. Gelingt dies
nicht, so laufen Jugendliche Gefahr, einer Identitatsdiffusion zum Opfer zu fallen
(ebd., 109). Erikson sieht den Begriff der Identitatsdiffusion als Gegenpol zur
Identitatsbildung und meint damit, dass Jugendliche aufgrund der vielen
Moglichkeiten, die ihnen geboten werden, oft nicht in der Lage sind,

Entscheidungen zu treffen und zu einer Perspektive zu gelangen (ebd., 110).

Menschliche Entwicklung variiert in hohem Male (Fend 2000, 417). Die
Lebensumstande sind vielfaltig und die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben
wird daher unterschiedlich gemeistert. Fazit ist, dass es die Jugend nicht geben
kann. Dies liegt zum einen daran, dass eine starre altersmafige Abgrenzung nicht
mdoglich ist. Zum anderen sind sich Autorlnnennicht einig, wann die
Statusiibergange Kindheit - Jugend und Jugend - Erwachsenenalter tatséachlich
vollzogen sind (Hurrelmann 1999, 42).
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5 Die Geschwisterbeziehung

Das Wort ,Geschwister’ stammt aus dem Althochdeutschen ,giswestar, zu
welchem urspringlich lediglich das weibliche Geschlecht, die Schwestern, zahlte
(Badnjevic 2008, 6). Erst im Wandel der Zeit wurde zu den Geschwistern auch das
mannliche Geschlecht, die Bruder, gezahlt. Zurtickblickend auf die Geschichte der
Menschheit war die Geschwisterbeziehung schon immer ein brisantes Thema, das
von der Bibel Gber Mythen und Marchen aufgegriffen und entweder positiv oder
negativ dargestellt wurde (Hackenberg 2008, 14). Wird ein nédherer Blick auf diese
Geschwisterbeziehungen geworfen, so ist erkennbar, dass gegengeschlechtliche
Geschwisterpaare stets zusammenhalfen (z.B. Hénsel und Gretel) und
gleichgeschlechtliche Geschwisterpaare stets um die Gunst eines Dritten stritten
(z.B. Kain und Abel) (ebd.).

Die Geschwistersituation ist als Subsystem im System Familie, in die eine Person
hineingeboren wird, zu sehen (Hackenberg 1983, 12). Sie leistet einen
wesentlichen Beitrag zur Entwicklung, vor allem bt sie grof3en Einfluss auf die
Personlichkeitsentwicklung aus. Die Beziehung zwischen Geschwistern zahlt
neben der Beziehung zu den Eltern zu den primaren Beziehungen in der
menschlichen Entwicklung. Zum einen deshalb, weil Geschwister oft mehr Zeit
miteinander verbringen als mit den Eltern und zum anderen, weil die
Geschwisterbeziehung im ginstigsten Fall am langsten wahrt, namlich von der
Geburt des einen Geschwisters bis zum Tod eines der Geschwister (Hackenberg
2008, 12). Es ist jedoch zu bedenken, dass sich im Laufe der Zeit verschiedene
Formen der Geschwisterbeziehung ergeben haben (ebd., 13): Abgesehen von der
klassischen‘ Geschwisterbeziehung, in welcher die Geschwister dieselben Eltern
haben und gemeinsam in einem Haushalt leben, sind auch Beziehungen zwischen
Halbgeschwistern,  Stiefgeschwistern,  Pflegegeschwistern und  Adoptiv-
geschwistern vorzufinden. Im Laufe der Zeit ging zwar die Geburtenrate zurtck,
dennoch wachsen durchschnittich 80 Prozent mit einem (oder mehreren)
Geschwister(n) auf (ebd., 12).
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Obwohl die Geschwisterbeziehung seit Beginn der Menschheit in der Literatur
vorzufinden ist, so ist sie in der Forschung erst mit dem Psychoanalytiker und Arzt
Alfred Adler prasent geworden (Boeree 2006, 13). Adler gilt als ,Vater der
Geschwisterforschung’ (Lischer 1997, 3), weil er sich als erster Wissenschaftler in
seinen Theorien auch mit der Geschwisterbeziehung auseinandersetzte. Mit der
Geschwisterforschung beschéftigte er sich aufgrund persoénlicher Erfahrung, denn
er war als Kind schwer krank und litt unter einem alteren Bruder, der ihn stets zu
unterdriicken  versuchte (ebd.). Adler entwarf einen  Geschwister-
konstellationsansatz, der bis in die 1980er Jahre in der Geschwisterforschung
vertreten wurde. Dieser Ansatz ging davon aus, dass die Geburtenfolge, der
Altersabstand und das Geschlecht ausschlaggebend fir gewisse
Charaktereigenschaften bei Geschwistern seien (ebd. 4). Die Untersuchungen der
Geschwisterkonstellationen brachten jedoch wenig Ergebnisse. Adler selbst
meinte, dass die Betrachtung der Familie viel wichtiger sei. Seit den 1980er
Jahren wird das Interesse auf die Prozesse und Wechselwirkungen zwischen den
Geschwistern gelegt. Das Interesse liegt darin, zu eruieren, welche Faktoren die
Qualitat der Geschwisterbeziehung positiv bzw. negativ beeinflussen (ebd.).
Forschungsstudien halten sich jedoch weiter in Grenzen (Hackenberg 2008, 14).
Zum einen deshalb, weil Einflisse der Eltern-Kind-Beziehung wichtiger erscheinen
(ebd., 15). Zum anderen, weil sich durch die Komplexitat und Vielfaltigkeit der
Geschwisterbeziehung nur wenige Forscherinnendiesem Forschungsbereich
widmen. Geschwisterbeziehungen sind deshalb komplex und vielfaltig, weil sie in
das System Familie eingebettet sind und somit alle Beziehungen zwischen den
Familienmitgliedern betrachtet werden sollten (ebd.).

Betreffend die Geschwisterforschung von Menschen mit Behinderung liegt der
Forschungsschwerpunkt im englischsprachigen Raum (Hackenberg 2008, 80). Im
deutschsprachigen Raum konnte in den letzten Jahren nur eine geringe
Forschungsaktivitat verzeichnet werden. Dies kdnnte vor allem an der Komplexitat
des Themas liegen, denn ,aufgrund der relativ geringen StichprobengrofRe der
meisten Studien [ist es] schwierig, die zahlreichen relevanten Faktoren wie Art und
Schwere der Behinderung, Geschlechterverteilung und Altersabstand der
Geschwister... zu kontrollieren bzw. in ihren Auswirkungen zu uberprifen® (ebd.

81). Zudem sind Familien komplexe Systeme, in denen die Interaktionen der
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einzelnen Familienmitglieder variabel und die Ergebnisse deshalb unvorhersehbar
vielféltig sind (Achilles 2005, 33).

5.1 Merkmale der Geschwisterbeziehung

Merkmale geben keine Definition wider, sondern umschreiben die
Geschwisterbeziehung im besten Fall. Ein unuberwindbares und wesentliches
Merkmal stellt, sofern Geschwister die gleichen Eltern haben, die
Blutsverwandtschaft dar (Lischer 197, 20). Selbst wenn der Kontakt zwischen
Geschwistern abgebrochen wird, so bildet die Blutsverwandtschaft ein
unauflésliches Band. Das Sprichwort ,Blut ist dicker als Wasser’ drickt wohl am
besten das Besondere in Geschwisterbeziehungen aus (ebd., 26). Im Folgenden
soll auf die Merkmale Identifikation, Konflikthaftigkeit, Rivalitat und Loyalitat naher

eingegangen werden.

5.1.1 Identifikation

Gleichgeschlechtliche sowie gegengeschlechtliche Geschwister sind in ihren
Charaktereigenschaften verschieden (Mahler 1992, 45). Ein Teil der
Charaktereigenschaften ist genetisch bedingt, der andere Teil wird durch aul3ere
Einflisse bedingt (ebd., 47). Eltern férdern die Identitatsbildung und
Verschiedenheit ihrer Kinder, aber auch Geschwister haben erheblichen Einfluss
auf die Identitatsbildung. Neben Geschlecht, Alter, Aussehen, Intelligenz,
Krankheit/Gesundheit und Behinderung/Nichtbehinderung, welche die Identitat
und das Selbstwertgefiihl eines jeden Menschen mitbestimmen (Bank 1990, 56),
entsteht ldentitat auch in einem wechselseitigen Beziehungsprozess (Luscher
1997, 22). Diese Beziehungsprozesse sind gleichzeitig Identifikationsprozesse
und spielen eine wesentliche Rolle (Hackenberg 2008, 27). Eine wichtige Basis
jedes ldentifikationsprozesses stellt Interaktion dar. Jingere Geschwister lernen
vom dalteren Geschwister, aber auch altere Geschwister vergleichen sich mit dem
jungeren Geschwister. Je naher sich Geschwister stehen, also je enger die
Geschwisterbindung  ist, desto  groBer ist die Intensitdt  dieser
Identifikationsprozesse (ebd. 28). Bank und Kahn (1990) haben ein
Identifikationsmuster von Geschwisterbeziehungen entworfen, welches in drei

Gruppen eingeteilt wird (ebd., 85): Sie unterscheiden zwischen engen
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Identifikationen, Teilidentifikationen und distanzierten ldentifikationen. Bei engen
Identifikationen weisen die Geschwister viel Ahnlichkeitsgefiihl auf. Bei
Teilidentifikationen herrscht nur in  manchen Bereichen (z.B. Ehrgeiz)
Ahnlichkeitsgefuihl und bei distanzierten Identifikationen weisen die Geschwister
wenig Ahnlichkeitsgefuhl auf (ebd.). Enge und distanzierte Identifikationen
beschreiben Bank und Kahn (ebd.) als starre Beziehungen. Zu enge
Identifikationen kdnnen dazu fuhren, dass Geschwister ein kaum erkennbares
Selbst aufweisen, weil sie sich zu stark miteinander identifizieren (ebd.). Zu
distanzierte Identifikationen konnen zur Entfremdung der Geschwister fuhren,
welche jedoch selten auftreten (ebd., 102). Teilidentifikationen weisen eine
flexiblere Beziehungsform auf und schaffen eher Zugang zu anderen Beziehungen
(ebd., 85). Es erweist sich auch als giinstig, wenn Geschwister die Ahnlichkeiten
und Gemeinsamkeiten zwischen ihnen gleichermal3en sehen (Liuscher 1997, 23).
Auch dies ermoglicht einen flexibleren Umgang mit sich selbst und verleiht ihrer
Personlichkeitsentwicklung eine positive Komponente (ebd.). Das
Identifikationsmuster der Teilidentifikationen kommt am haufigsten unter
Geschwistern vor, denn ,Geschwister wollen sich unterscheiden, eine eigene, von
den Bridern und Schwestern zu unterscheidende Identitat entwickeln und damit
anerkannt sein“ (Mahler 1992, 50, H.i.O.). Das Bedurfnis nach Identitat und

eigener Personlichkeit wachst aber erst mit zunehmendem Alter (Bank 1990, 54).

5.1.2 Konflikthaftigkeit und Rivalitat

Mit der raumlichen Nahe und den haufigen Interaktionen nehmen Identifikationen,
aber auch Konflikte zu (Luscher 1997, 40). Diese entstehen vor allem zwischen
altersnahen und gleichgeschlechtlichen Geschwistern. Durch Streit und Konflikte
erhoffen sich viele Geschwister die Zuwendung der Eltern (Mahler 1992, 79). Auch
verbergen sich hinter jedem Streit Aggressionen, die bei Geschwistern abgeladen
werden. Konflikte kbnnen zwischen Geschwistern eher ausgetragen werden als
zwischen Freundinnen, weil die Beziehung im System weiterhin bestehen bleibt
und weniger die Gefahr besteht, dass die Beziehung geldst wird (Lischer 1997,
40). Wichtig erscheint, dass Eltern in Konflikte zwischen den Geschwistern nicht
(sofort) eingreifen und womdglich Partei ergreifen, denn nur so kdnnen

Konfliktldsungen sinnvoll erarbeitet werden (Endres 1997, 40). Die Erarbeitung

68



von Konfliktldsungen tragt wiederum dazu bei, Konflikte auch mit anderen
Menschen austragen zu konnen.

Eine spezielle Form des Konflikts ist die Rivalitat, welche typisch fur Geschwister
ist (Lischer 1997, 41) und den Hauptgrund vieler Streitigkeiten darstellt (Mahler
1992, 93). Rivalitat entsteht zum einen aufgrund des Kampfes um die Zuwendung
und ungeteilte Liebe der Eltern und zum anderen aufgrund der Tatsache, dass
Geschwister Vergleiche der Eltern bewusst bzw. unbewusst wahrnehmen und
somit geschwisterliches Konkurrieren gefordert wird (Kasten 1998, 36). Eltern
konnen jedoch Geschwister nicht gleich behandeln, denn verschiedene
Altersstufen und Entwicklungsphasen machen dies unmdglich (Hackenberg 2008,
34). Um Vergleichen standhalten zu kénnen, suchen sich die meisten Kinder einen
Bereich (Sport, Musik), den sie besonders gut beherrschen, um Anerkennung der
Eltern zu erhalten (Luscher 1997, 42). An dieser Stelle ist noch festzuhalten, dass
Rivalitat eher in der friheren und mittleren Kindheit stattfindet, weil sich
Geschwister (noch) mehr miteinander identifizieren (Kasten 1998, 37). Im
Jugendalter kristallisiert sich die eigene ldentitdt heraus, womit Konkurrenzkampf

und Rivalitat nachlassen (ebd.).

5.1.3 Loyalitat

Die  Geschwisterbeziehung ist neben Konflikthaftigkeit, Rivalitat und
Einfuhlungsvermdgen ebenso von Loyalitéat, Vertrauen, Aufrichtigkeit, Liebe (Rufo
2004, 103), Fursorglichkeit, Bewunderung, Verantwortungsbewusstsein,
Hilfsbereitschaft (Mahler 1992, 70), Warme, Nahe (Luscher 1997, 39), emotionaler
und korperlicher Verbundenheit (Petri 2006, 33) gepragt. Die Nahe ist zwar umso
grof3er, je geringer der Altersabstand ist (Lischer 1997, 39), viele Geschwister
sehen sich aber dennoch als Vertrauensperson und Beschitzer (Rufo 2004, 98)
und versuchen, eine Balance zwischen Loyalitat und Rivalitat zu halten (Luscher
1997, 39). Die Freude Uber Geschwister ist in jenen Momenten besonders grol3, in
denen keine Freundinnenanwesend sind und die Madoglichkeiten fur etwaige
Aktivitaten (Spielen etc.) auf die Geschwister beschréankt sind (ebd., 74).

Eltern winschen sich, dass sich Geschwister respektieren, Spielkameradinnen
sind und im besten Fall auch Freundinnen werden (Mahler 1992, 68). Sie missen
bedenken, dass sie Vorbilder fir ihre Kinder sind und ihr Verhalten auch
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Auswirkungen auf die Geschwisterbeziehung hat (ebd., 70). Je fursorglicher und
loyaler die Eltern sind, desto flrsorglicher und loyaler sind sich auch die
Geschwister gegenuber (Bank 1990, 117). Geschwisterloyalitat findet aulR3erhalb
und innerhalb der Familie statt (Mahler 1992, 70). Geschwister schitzen sich vor
Angriffen von auf3en sowie vor Angriffen innerhalb der Familie (Bank 1990, 117).
So halten Geschwister oft zusammen, wenn sie sich von Eltern oder anderen
Personen ungerecht behandelt fuhlen. Im besten Fall findet Loyalitdt in einem

wechselseitigen Verhéltnis statt (ebd., 109).

5.2 Einflussfaktoren der Geschwisterbeziehung

Blutsverwandte Geschwister haben durchschnittlich betrachtet 50% identische
Gene (Kasten 1998, 34). Sie erben Gene von der Mutter und vom Vater. Ob sich
Geschwister eher ahnlich oder eher unahnlich sind, hangt zum einen von der
zufélligen Verteilung der Gene auf die Erbanlagen der Geschwister ab, zum
anderen aber auch von anderen variablen Faktoren wie Geburtsrangplatz,
Geschwisterzahl, Geschlecht und Altersabstand (ebd.). Geschwister werden durch
diese Faktoren dauerhaft gepragt und bilden Personlichkeitseigenschaften aus,
die voneinander abweichen (Luscher 1997, 45). Festzuhalten ist, dass die
gleichzeitige Wirkung dieser variablen Faktoren bericksichtigt werden muss
(Kasten 1998, 74).

5.2.1 Geburtsrangplatz

Werden Einzelkinder und Geschwisterkinder miteinander verglichen, so wurde
lange Zeit angenommen, dass Geschwister sowohl positive Eigenschaften
(Kooperation) als auch negative Eigenschaften (Unselbstandigkeit) aufweisen
(Kasten 1998, 44). Einzelkindern wurde unterstellt, dass sich das Fehlen von
Geschwistern lediglich negativ auf die Personlichkeitsentwicklung auswirken
konne. Mittlerweile konnte nachgewiesen werden, dass sich Einzelkinder von
Geschwisterkindern nur unwesentlich unterscheiden (ebd., 45). Falls sich negative
Eigenschaften herausbilden, so ist dies vorwiegend auf die Lebens- und
Familiensituation der Einzelkinder sowie der Geschwisterkinder zurtickzufiihren
(ebd., 46).
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Es wurde wissenschaftlich belegt, dass es Eigenschaften gibt, die typisch fur die
Geburtenfolge sind (Veith 2000, 9):

,o0 wird dem Einzelkind u.a. gute Intelligenz, aber relativ geringes
Einfuhlungsvermogen bescheinigt, dem Altesten in vielen Fallen auch; er erlebt
seine jungeren Geschwister als Rivalen, was ihn herausfordert; das zweite Kind
wird von der Rivalitéat zum ersten geformt, was davon abhangig ist, ob es sich
darin erfolgreich oder unterlegen erlebt; das Jungste scheint auffallend oft
verwohnt zu werden, was es leicht unselbstandig machen kénnte.*

Die Unterschiede in der Geburtenfolge sind nicht als starr anzusehen,
Geschwister sind nicht immer so, wie sie hier beschrieben werden, die Merkmale
treten jedoch haufig auf (Veith 2000, 9).

Viele Autorinnensind sich einig, dass in einer Familie mit drei Kindern das alteste
und jungste Geschwister ginstigere Positionen innehaben als das mittlere
Geschwister (Kasten 1998, 53). Erstgeborene haben ihre Eltern fir einen
gewissen Zeitraum in ihrem Leben ganz fiur sich allein (ebd.). Sie sind alter,
kompetenter und verantwortungsbewusster (Lischer 1997, 45). Aul3erdem
ubernehmen sie eine Vorbildfunktion fiir jungere Geschwister und somit
(schulische) Mal3stabe. Auch das Jungste findet glnstigere
Ausgangsbedingungen vor, namlich dann, wenn die Aufmerksamkeit besonders
auf das Nesthakchen gerichtet wird und spatestens dann, wenn die alteren
Geschwister moglicherweise das Elternhaus bereits verlassen haben, hat auch
das Jungste seine Eltern fiur sich allein (Kasten 1998, 53).). Fuhlt sich das
erstgeborene Geschwister vom nachkommenden Geschwister entthront und das
Jungste vom mittleren Geschwister unterlegen, so kann es vorkommen, dass die
beiden Geschwister ein engeres Bindnis eingehen, was das mittlere Geschwister
belastet. Tritt dieser Fall ein, so sind die Eltern angehalten, rechtzeitig durch
intensivere Zuwendung dem mittleren Kind gegenlber, entgegenzusteuern (ebd.).
Kinder, die sowohl ein &lteres als auch ein jungeres Geschwister haben,
entwickeln eher soziale Kompetenz, da sie es von Beginn ihres Lebens an

gewohnt sind, die Liebe der Eltern teilen zu mussen (Luscher 1997, 45).
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5.2.2 Geschwisterzahl

Die Anzahl der Geschwister wirkt sich starker auf die Personlichkeitsentwicklung
aus als der Geburtsrangplatz (Kasten 1998, 55). Die Wissenschaft geht davon
aus, dass Familien mit vielen Kindern der sozialen Unterschicht angehdren und in
diesen Familien insgesamt ungunstigere Sozialisationsbedingungen herrschen als
in Familien mit weniger Kindern. Negative Einfliisse wie Probleme mit Alkohol und
Drogen und Kriminalitat konnen die Geschwister pragen, was sich ungunstig auf
den Schulerfolg, das Ausbildungsniveau, das Selbstbewusstsein und soziale
Beziehungen auswirken kann (ebd., 56). Als einzige positive Komponente bei
groRen Geschwisterreinen nennen Forscherlnnen jene, dass diese Menschen
seltener an neurotischen und psychotischen Erkrankungen leiden als Menschen

mit weniger Geschwistern.

5.2.3 Altersabstand

In wissenschaftlichen Untersuchungen wird ein Altersabstand von weniger als
zwei Jahren als klein bezeichnet (Kasten 1998, 75). Geschwister mit einem
kleinen Altersabstand weisen zum einen eine hdhere Bindung auf, zum anderen
erhoht ein geringer Altersabstand auch das Konfliktpotential, weil sich zwischen
den Geschwistern mehr Aggressivitat abspielt (ebd., 77). Es wurde bereits
erwahnt, dass sich Geschwister mehr oder weniger miteinander identifizieren: Je
geringer der Altersabstand, desto mehr Gemeinsamkeiten haben Geschwister und
desto mehr identifizieren sie sich miteinander (ebd., 87). Je grol3er der
Altersabstand, desto weniger Gemeinsamkeiten haben Geschwister, desto
weniger identifizieren sie sich miteinander und desto weniger kommt es zu Streit,
da u.a. Rivalitat keine gro3e Rolle spielt. Bei geringem Altersabstand haben altere
Geschwister den Nachteil, dass durch die Geburt des jingeren Geschwisters der
Abnabelungsprozess, welcher im zweiten Lebensjahr stattfindet, beeintrachtigt
werden kann (Kasten 1998, 87).

5.2.4 Geschlecht

Das Geschlecht ist von Bedeutung, aber nicht lebensbestimmend (Luscher 1997,
21). Eltern erziehen ihre Tochter anders als ihre S6hne und bereiten sie auf diese

Weise auf ihre spateren Rollen als Frauen/Mutter bzw. Manner/Véter vor (Kasten
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1998, 63). Madchen, die aus einer reinen weiblichen Geschwisterreihe stammen,
erfillen eher die Eigenschaften des weiblichen Klischees (z.B. nachgiebig und
empfindsam) (ebd., 64). Jungen, die aus einer reinen mannlichen
Geschwisterreine stammen, erfullen ebenso eher die Eigenschaften des
mannlichen Klischees (z.B. durchsetzungsfahig, technisch und
naturwissenschaftlich besonders interessiert). Wachsen Madchen und Jungen
gemeinsam auf, so kdnnen sich folgende Konstellationen ergeben (ebd., 65ff):
Jingere Geschwister Ubernehmen zwar die Interessen ihrer alteren
andersgeschlechtlichen Geschwister, verstarken jedoch ihre rollentypischen
Klischees. Jungen mit einer alteren Schwester zeigen typisch mannliches
Verhalten nicht so deutlich wie Jungen mit einer jingeren Schwester. Jingere und
altere gleichgeschlechtliche Geschwister dhneln sich in ihrem Verhalten mehr als
andersgeschlechtliche Geschwister. Dies  trifft  ebenso auf  den
Intelligenzquotienten zu, denn im Hinblick auf den Intelligenzquotienten &hneln
sich gleichgeschlechtliche Geschwister mehr als andersgeschlechtliche
Geschwister. Madchen sind kreativer, wonach es im Sinne von
Problemlésungskompetenzen fir Jungen besser ist, eine Schwester zu haben als
umgekehrt.  AbschlieBend ist festzuhalten, dass die vorhergehenden
Einflussfaktoren wie Geburtsrangplatz, Geschwisterzahl und Altersabstand die
Wirkungen des Geschlechts sowohl abschwéachen als auch neutralisieren bzw.

verstarken konnen (ebd., 73).

5.3 Die besondere Geschwisterbeziehung

Menschen erleben die Beziehung zu ihrem behinderten Geschwister als ,normal’,
dennoch gibt es Unterschiede, weil das kranke und behinderte Geschwister
gewisse Fahigkeiten und Fertigkeiten nie oder nur langsam erlernt (Haberthir
2005, 23). Die besondere Geschwisterbeziehung erweist sich prinzipiell als
positiver und flrsorglicher als die Geschwisterbeziehung zwischen gesunden und
nichtbehinderten Menschen (Hackenberg 2008, 97). Fir Eltern spielen gesunde
und nichtbehinderte Kinder eine ,Nebenrolle’ im Familienalltag, da die meiste
Aufmerksamkeit auf das kranke und behinderte Kind gerichtet wird (Badnjevic
2008, 31). Ein krankes wund behindertes Geschwister beeinflusst die

Geschwisterbeziehung grundlegend (Rufo 2004, 191). Zum einen, weil dem
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gesunden und nichtbehinderten Kind automatisch die Rolle des ,alteren‘ Kindes
zuteil wird und zum anderen, weil ein krankes und behindertes Kind besondere
Bedlrfnisse hat (Haberthir 2005, 23). In der Forschung wurde das
Hauptaugenmerk lange Zeit auf negative Auswirkungen im Zusammenleben mit
einem kranken undbehinderten Geschwister gelegt, da Krankheit undBehinderung
selbst als negativ angesehen wurden (Hackenberg 2008, 82) und somit
Geschwister kranker undbehinderter Menschen als Risikogruppe betrachtet
wurden (ebd., 79). Im Wandel der Zeit erfolgte jedoch eine Umorientierung und
somit wurde auch bei der Geschwisterforschung auf positive Komponenten
Rucksicht genommen. Hackenberg (1983) und Seifert (1989) beschaftigten sich in
ihren Studien erstmals mit entwicklungsférdernden Aspekten, die aus dem
Zusammenleben mit einem behinderten Geschwister hervorgehen kénnen.
Ergebnis der Untersuchungen war, dass die Konfrontation mit diesen speziellen
Herausforderungen sowohl Reifungsprozesse anregen als auch zu
Entwicklungsstérungen fuhren kann. Inwiefern Geschwister positiv oder negativ
beeinflusst werden, hangt vor allem davon ab, in welchem sozialen und kulturellen
Kontext die Geschwister aufwachsen (Hackenberg 2008, 82). Wichtig erscheint
demnach, dass Eltern, sofern sie Hilfe von aufl3en bendtigen, diese auch zulassen,
um Ressourcen auch fur ihre gesunden und nichtbehinderten Kinder nutzen zu
konnen (Haberthir 2005, 14), denn ein krankes und behindertes Kind erfordert
auch von Geschwistern ein hohes MalR an physischer und psychischer
Einsatzbereitschaft, mit dem sie oft nicht umgehen kénnen (Seifert 1989, 9). Nach
Lischer (1997, 88) kommt es auf die subjektive Sichtweise der Geschwister an,
inwiefern die Anforderungen als Bereicherung oder Belastung angesehen werden.
Demzufolge ist es schwierig zu eruieren, welche Anforderungen als
entwicklungshemmend bzw. entwicklungsfordernd gelten, jedoch sind Tendenzen
erkennbar. Im Folgenden werden entwicklungshemmende und
entwicklungsférdernde Aspekte genannt. Es ist jedoch zu bedenken, dass diese

Aspekte auftreten konnen, aber keinesfalls missen.
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5.3.1 Entwicklungshemmende Aspekte

Geschwister von epilepsiekranken und behinderten Menschen missen auf vieles
verzichten, vor allem auf die Aufmerksamkeit und Zuwendung der Eltern (Lischer
1997, 89). Sie stehen im Schatten der Krankheit und Behinderung des
Geschwisters und mussen friher selbstandig werden (Rufo 2004, 193). Im Laufe
der Zeit lernen Geschwister, ihre eigenen Bedurfnisse zurtickzustellen (Luscher
1997, 89). Es kann ihnen schwer fallen, Bedurfnisse zu auf3ern, weil sie merken,
dass ihre Eltern nicht gentgend Zeit fur sie aufbringen kénnen (Haberthtr 2005,
15). Sie kbénnen sich zuriickziehen, weil sie den Eltern keine zusatzlichen Sorgen
bereiten wollen (Badnjevic 2008, 31). Geschwister tragen auch oft die Birde,
durch besonders gute Leistungen brillieren zu wollen, um die Schwachen des
kranken und behinderten Geschwisters auszugleichen (ebd.) und Aufmerksamkeit
von den Eltern zu bekommen (Luscher 1997, 94). Vor allem jungere Geschwister
kénnen die ungleiche Zuwendung der Eltern (noch) nicht begreifen und Gefiihle
der Einsamkeit kbnnen sich bemerkbar machen (Badnjevic 2008, 13). Fur altere
Geschwister stellt Verantwortung ein zentrales Thema dar (Haberthtr 2005, 18).
Geschwister haben Einsicht und Ubernehmen Verantwortung gegeniber dem
kranken und behinderten Geschwister (Luscher 1997, 90). Oft Ubernehmen
Geschwister freiwillig Verantwortung, weil sie die unausgesprochenen
Erwartungen der Eltern spiren und entlastend wirken wollen (Haberthar 2005, 18).
Die Ubernahme von Verantwortung kann schnell zu Uberforderung fiihren, denn
durch zusatzliche Aufgaben im Haushalt missen eigene Bedurfnisse
zurlckgesteckt werden (Hackenberg 1992, 77). Das heil3t auch, dass Geschwister
in ihrer Freizeitgestaltung eingeschrankt sein konnen, auch deshalb, weil ihre
kranken und behinderten Geschwister oftmals kaum Freundinnenhaben (Rehn
1991, 141) und Geschwister deshalb angehalten sind, sie in ihre Freizeitaktivitaten
mit Freundinneneinzubeziehen. Gemeinsame Aktivitdten sind oft schwierig, weil
hier ebenfalls auf die geistigen und koérperlichen Fahigkeiten der Geschwister
Rucksicht genommen werden muss (Haberthir 2005, 21). Finden gemeinsame
Freizeitbeschaftigungen statt, so kénnen Belastungen durch Verspotten und
Auslachen der kranken und behinderten Geschwister durch ihre Mitmenschen
entstehen (ebd., 20). Dadurch werden Normalitat und Zugehorigkeit zu anderen in

Frage gestellt und im schlimmsten Fall findet ein Rickzug von sozialen
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Beziehungen statt, weil die Krankheit und Behinderung von Mitmenschen nicht
akzeptiert wird (ebd., 23). Es ist jedoch wichtig, sich mit Gleichaltrigen zu
unterhalten und den Kontakt zu pflegen, weil kognitive, soziale und emotionale
Kompetenzen durch den Umgang mit Gleichaltrigen geférdert werden (LUscher
1997, 93). Betreffend das Umfeld kann es somit zu Diskrepanzen zwischen
familiaren und gesellschaftlichen Normen kommen (Hackenberg 2008, 73), denn
einerseits sollen Geschwister Rucksicht nehmen und zu ihrem kranken und
behinderten Geschwister stehen und es lieben, andererseits begegnen sie aber
Mitmenschen, welche sich ablehnend dem Geschwister gegenuber verhalten,
wonach diese oft verleugnet werden (Haberthir 2005, 21). Aus dem Verleugnen
des Geschwisters kénnen Schuldgefiihle entstehen. Schuldgefiihle kénnen auch
dann entstehen, wenn Geschwister mit ihrer eigenen Gesundheit und
Nichtbehinderung nicht umgehen kdnnen und es nicht zulassen (kénnen), ihr
eigenes Leben zu genielRen, weil das kranke und behinderte Geschwister sein
Leben nicht in diesem Ausmald gestalten kann (LUscher 1997, 95). Anpassung
kann positiv sein, doch wenn diese so weit geht, dass die
Personlichkeitsentwicklung eingeschrankt und die Entwicklung der Identitat
gehemmt wird, so erscheint eine Anpassung sehr problematisch (Haberthtir 2005,
16). So konnen auch Rivalitat, Wut und Aggressionen dem kranken und
behinderten Geschwister gegentber oft nicht offen ausgetragen werden, weil aus
der Sicht der gesunden und nichtbehinderten Geschwister die kranken und
behinderten Geschwister schon genug ,leiden‘ und sie nicht noch mehr belasten
wollen (Badnjevic 2008, 31). Wut und Aggressionen werden somit entweder auf
andere, meistens jedoch auf sich selbst gerichtet oder unterdrickt (ebd.), obwohl
diese Bestandteil von zwischenmenschlichen Beziehungen sind und Kinder lernen
missen, damit umzugehen (Haberthir 2005, 26). Geschwister, die sich sehr nahe
stehen und sich zu sehr mit ihrem kranken und behinderten Geschwister
identifizieren, laufen vermehrt Gefahr, spater an Depressionen oder

psychosomatischen Erkrankungen zu leiden (LUscher 1997, 95).
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5.3.2 Entwicklungsfordernde Aspekte

Die Geschwisterbeziehung kann vor allem dann entwicklungsférdernde Aspekte
mit sich bringen, wenn Eltern positiv auf die Herausforderungen, die ein krankes
und behindertes Kind mit sich bringt, reagieren (Luscher 1997, 94). Geschwister
kommen besser mit der Krankheit und Behinderung zurecht, wenn das
Familienleben harmonisch gestaltet wird (ebd., 95). Ein krankes und behindertes
Kind strahlt ebenso Wéarme und Lebenslust aus, was sich auch auf andere
Familienmitglieder positiv auswirken kann (Haberthir 2005, 15). Ein offenes
Gesprachsklima zwischen den einzelnen Familienmitgliedern ist hilfreich (ebd.,
14). Die Krankheit und Behinderung des Geschwisters sollten nicht geleugnet,
sondern thematisiert werden. Je friher die Geschwister Bescheid Uber die
Konsequenzen der Krankheit und Behinderung, die daraus resultieren, Bescheid
wissen, desto eher kann ihnen Raum gegeben werden, Geflhle der
Uberforderung und Angst zu &uBern und desto eher konnen Eltern diesen
entgegenwirken (ebd., 20). Werden Krankheit und Behinderung in der Schule
thematisiert, so tragt dies auch zum besseren Verstandnis von
Klassenkameradlnnenbei (ebd., 22). Au3erdem kénnen durch Integration kranker
und behinderter Kinder in Regelschulklassen Bertihrungsangste abgebaut werden
und Geschwister sehen sich weniger mit Ablehnung seitens der sozialen Umwelt
konfrontiert.

Einige der im Kapitel 5.3.1 beschriebenen Aspekte kobnnen auch
entwicklungsfordernd sein. So kann die Birde, Leistungen des kranken und
behinderten Geschwisters auszugleichen, auch als Ansporn gesehen werden, um
gute Leistungen (z.B. in der Schule) zu erbringen (Lischer 1997, 94). Die
Tatsache, dass Geschwister friher selbstédndig werden mussen, kann ebenso als
positiv angesehen werden, wenn sie zu erledigende Aufgaben alleine bewaltigen
konnen, denn dadurch wachst das Selbstvertrauen (Haberthir 2005, 19).
Geschwister lernen auch, Ricksicht zu nehmen und einen Menschen zu
verstehen, der sich anders ausdrickt und andere Bedirfnisse hat (ebd., 24).
Neben dem Aufbau von starkem Selbstvertrauen haben Geschwister von kranken
und behinderten Menschen auch oft erhéhte Sozialkompetenzen, weil sie in
Geduld, Empathie, Ausdauer (ebd.), Toleranz, Mitgefuhl und
Verantwortungsgefihl getbt sind (Hackenberg 2008, 91). Nach Rufo (2004, 194)
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kénnen kranke und behinderte Menschen ihren Geschwistern den Ansporn geben,

einen heilpadagogischen Beruf zu erlernen.

5.3.3 Geschwister im Jugendalter

Geschwister kranker und behinderter Menschen sehen sich entsprechend den
Entwicklungsstufen mit unterschiedlichen Aspekten der Krankheit und
Behinderung ihres Geschwisters konfrontiert (Hackenberg 2008, 107). Im
Jugendalter treten daher andere Bereicherungen bzw. Belastungen in den
Vordergrund als im Kindes- oder Erwachsenenalter (ebd.): ,Sorgen hinsichtlich
eigener Partnerschaften und spaterer Familiengrindung, Fragen nach dem Sinn
der [Krankheit und] Behinderung, Normenkonflikte zwischen Familie und
Gesellschaft, Konflikte zwischen Ablosungswinschen und verstarkter Bindung
durch Verantwortung fir das behinderte Kind [Geschwister] und die belasteten
Eltern“ kbnnen bereichernd bzw. belastend wirken.

Im deutschsprachigen Raum gibt es lediglich eine Studie Uber die psychosoziale
Entwicklung Jugendlicher mit einem behinderten Geschwister, die Studie von
Hackenberg (1992). Sie befragte 76 Jugendliche im Alter von 14 bis 20 Jahren
und fand heraus, dass die befragten Jugendlichen durch ihr behindertes
Geschwister in  der Auseinandersetzung mit den altersspezifischen
Entwicklungsaufgaben beeinflusst werden (ebd., 96). An dieser Stelle sollen die
Ergebnisse kurz und pragnant dargestellt werden: Die befragten Jugendlichen
konnten die Behinderung ihres Geschwister eher verarbeiten, wenn sie in einem
gut situierten Familienumfeld aufwuchsen (ebd., 97). Die befragten Jugendlichen
nahmen eine positive Haltung gegentber Menschen mit Behinderungen ein und
sahen einen personlichen Gewinn durch das Zusammenleben mit ihrem
behinderten Geschwister (ebd., 102), wobei die positiven Aspekte starker in den
Vordergrund traten, wenn die Behinderung des Geschwisters schwerwiegendwar
(ebd., 97). Je aéalter die befragten Jugendlichen waren, desto weniger
Beruhrungspunkte gab es mit dem behinderten Geschwister, weil sie ihre Freizeit
eher mit Bekannten auf3erhalb des familiaren Umfeldes verbrachten. Madchen
verzichteten eher auf Freizeitaktivitdten, um den Aufgaben in der Betreuung des
behinderten Geschwisters und den Aufgaben im Haushalt nachkommen zu

kdnnen, weil sie ihre Eltern unterstiitzen wollten.
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Hackenberg (ebd., 98) sieht eine potentielle Belastung der Jugendlichen auf zwei
Ebenen — ,als direkte Belastung durch die Behinderung und als Auswirkungen
einer veranderten Beziehung zu den Eltern.“ Die Absicht, vom Elternhaus
auszuziehen um mit anderen Personen zusammen zu leben, war bei befragten
Jugendlichen mit einem leichter behinderten Geschwister grof3er als bei befragten
Jugendlichen mit einem schwerer behinderten Geschwister. Letztere
beabsichtigten eher, eine Wohnung flr sich alleine zu haben oder im Elternhaus
zu verweilen. Betreffend die Partnerschaft und Familiengrindung berichteten die
befragten Jugendlichen, die bisher noch keine Paarbeziehungen eingegangen
waren, von Angsten, dass die Partnerin/der Partner das behinderte Geschwister
ablehnen konnte (ebd., 99). Befragte Jugendliche, die bereits eine fixe Beziehung
hatten, berichteten ebenfalls von diesen Sorgen. Die meisten gaben aber an, dass
ihre Partner offen und positiv auf die Behinderung reagierten. Die Angst, selbst ein
behindertes Kind bekommen zu konnen, gab etwa die Halfte der befragten
Jugendlichen an. Sie wollten jedoch deswegen nicht auf eigene Kinder verzichten.
Die andere Halfte gab an, sich mit dieser Frage (noch) nicht auseinander gesetzt
zu haben. Mit der Berufswahl hingeben setzten sich alle befragten Jugendlichen
auseinander (ebd., 102). Ein Funftel der Jugendlichensah die berufliche Laufbahn
in einem sozialen Beruf, nur wenige planten eine berufliche Karriere im
Behindertenbereich. Eine zentrale Aufgabe im Jugendalter ist die
Identitatsentwicklung (ebd., 103), in welcher sich Jugendliche mit Sinnfragen
auseinandersetzen. Viele der befragten Jugendlichendachten zwar Uber den Sinn
der Behinderung nach, nur wenige jedoch fanden ihn und wenn, dann bezog sich

dieser auf die Umwelt — ,als Erziehung zu mehr Menschlichkeit® (ebd.).

5.3.4. Erfolgreiche Bewaltigung

Neben der Thematisierung innerhalb der Familie und in der Schule erscheint es
wichtig, dass Geschwister so frih wie moglich lernen, sich abzugrenzen, damit
nicht zu groRe Solidaritdtsgefiihle entstehen, welche die eigene Entwicklung
hemmen (Haberthir 2005, 28). Geschwister mussen ihren eigenen Weg gehen
und ihre eigene Identitat finden, aber auch die Tatsache akzeptieren, ein krankes
und behindertes Geschwister zu haben. Eltern kdnnen helfen, Geschwister auf

diesem Weg zu begleiten und zu unterstitzen.
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Gelungen scheint nach Hackenberg (2008, 100, H.i.O.) die Entwicklung dann,

wenn das gesunde und nichtbehinderte Geschwister

,2uberwiegend eine gute Beziehung zum behinderten Kind [Geschwister] hat,
so sicher und kompetent wie mdglich mit dem behinderten Kind umgeht, sich
gegenuber dem behinderten Kind abgrenzen kann, ... auch negative Gefiihle
dem behinderten Kind gegentber empfindet und diese Gefiihle zugeben kann,
sich in der Offentlichkeit (meist) nicht (mehr) schamt mit dem behinderten
Kind, ein Uberwiegend positives Selbstbild hat, [und] seine Zukunft
unabhéangig vom behinderten Kind plant.”

6 Forschungsmethode

Empirische Sozialforschung beschéftigt sich mit der Erforschung der Wirklichkeit,
wobei zwischen quantitativer und qualitativer Sozialforschung unterschieden
werden kann (Fellermeier 2010, 24). Im Gegensatz zur quantitativen Forschung®
verfolgt die qualitative Forschung das Ziel, den untersuchten Lebensraum und die
Auseinandersetzung mit seiner Umwelt genau zu beschreiben (Berndt 2010, 3).
Die Verallgemeinerung der Ergebnisse muss schrittweise im Einzelfall begriindet
werden (Mayring 1996, 12), denn die Reprasentativitdt kann nie vollig hergestellt
werden (ebd., 12f). Die Methoden der qualitativen Forschung sind offener und
flexibler, weisen eine hohere Inhaltsvaliditdt auf und Informationen kodnnen
detaillierter beschrieben werden. Die Stichprobe ist kleiner und erfolgt nach
theoretischen Kriterien (Fellermeier 2010, 24). Mayring (1996, 9, H.i.O.) hat funf
Grundsatze qualitativer Forschung herausgearbeitet, welche das Grundgerust
qualitativen Denkens darstellen: ,Die Forderung starkerer Subjektbezogenheit der

Forschung, die Betonung der Deskription %2

und der Interpretation der
Forschungssubjekte, die Forderung, die Subjekte auch in ihrer natirlichen,
alltaglichen Umgebung ... zu untersuchen, und schlie3lich die Auffassung von der

Generalisierung der Ergebnisse als Verallgemeinerungsprozel3."

! Bei der quantitativen Forschung geht es darum, mit Hilfe quantitativer Methoden (z.B.
Fragebogen) bei einer mdoglichst groRen und reprasentativen Zufallsstichprobe bestimmte
Merkmale zu messen (Fellermeier 2010, 24). Diese Messwerte werden in Beziehung gesetzt,
wobei eine Generalisierung der Ergebnisse auf die Grundgesamtheit erfolgt (ebd.).

?2 Die Deskription ist eine umfassende Beschreibung des Gegenstandsbereiches (Mayring 1996,
11).
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Um die im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit entworfene Fragestellung
beantworten zu konnen, wurde die qualitative Forschungsmethode gewahlt.
Mithilfe des problemzentrierten Interviews sollen die subjektiven Sichtweisen der

Jugendlichen erhoben werden.

6.1 Das problemzentrierte Interview

Das problemzentrierte Interview ist, wie der Name schon sagt, auf eine bestimmte
Problemstellung zentriert, welche bereits im Vorfeld von der interviewenden
Person erarbeitet wird (Mayring2002, 67). Diese Form des Interviews umfasst den
Kurzfragebogen, den Interviewleitftaden und die Tontrageraufzeichnung (Flick
2007, 210). Im Kurzfragebogen werden demographische Daten (Alter, Geschlecht
usw.) der interviewten Person festgehalten (ebd., 212). Aufgrund der
theoretischen Grundlagen wird ein Interviewleitfaden erstellt, in welchem im
Vorfeld Aspekte erarbeitet werden, die im Gesprachsverlauf angesprochen
werden (Mayring2002, 67). Die teilweise Standardisierung des Interviewleitfadens
erleichtert den Vergleich und die Auswertung mehrerer Interviews (ebd., 70).

Die Problemzentrierung ist ein vorrangiges Prinzip des problemzentrierten
Interviews (ebd., 68). Weitere Prinzipien lauten Gegenstandsorientierung und
Prozessorientierung. Gegenstandsorientierung meint, ,dass seine konkrete
Gestaltung auf den spezifischen Gegenstand bezogen sein muss und nicht in der
Ubernahme fertiger Instrumente bestehen kann“ (ebd.). Bei der
Prozessorientierung geht es um die Analyse des Problemfeldes und die
Gewinnung von Daten. Weitere Grundgedanken des problemzentrierten
Interviews finden sich in einer Vertrauensbeziehung zwischen den
Interviewpartnerinnen und in der Offenheit. Letzteres meint Offenheit im Sinne von
offenen Fragestellungen, auf welche die interviewte Person frei, ohne
Antwortvorgaben, antworten kann (ebd., 69). Im Wesentlichen besteht das
Gesprach selbst aus drei Teilen, den Sondierungsfragen, den Leitfragen und den
Ad-hoc-Fragen (ebd., 70). Zum Einstieg in eine Thematik werden ganz allgemeine
Fragen formuliert, sogenannte Sondierungsfragen. Leitfragen sind jene Fragen,
die als zentrale Fragestellungen im Interviewleitfaden festgehalten sind. Ergeben
sich darlber hinaus wesentliche Aspekte, die nicht Bestandteil des
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Interviewleitfadens sind und zum Ergebnis der Fragestellung beitragen, so werden
von der interviewenden Person an dieser Stelle Ad-hoc-Fragen formuliert (ebd.).

Um das Interview festzuhalten, wird das Gesprach im Einverstandnis der
interviewten Person mittels Tontrager aufgezeichnet, um dieses fur die
Auswertung transkribieren zu konnen (ebd.). Mayring (2002, 89) ist der Meinung,
dass ,durch wortliche Transkription ... eine vollstandige Textfassung verbal
erhobenen Materials hergestellt [wird], was die Basis fur eine ausfihrliche
interpretative Auswertung bietet.“ Ist eine Aufzeichnung des Gesprachs nicht
erwlnscht oder nicht mdglich, so kann auch wahrend des Interviews oder

anschlie3end ein Protokoll erstellt werden (ebd., 70).

6.2 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Die qualitative Inhaltsanalyse ist eine Auswertungsmethode und bietet die
Moglichkeit, bereits transkribierte Interviews systematisch zu analysieren (Mayring
1997, 48). Ziel der qualitativen Inhaltsanalyse ist die ,Analyse von Material, das
aus irgendeiner Art von Kommunikation stammt® (ebd., 15, H.i.O.). Mithilfe der
Inhaltsanalyse ist es moéglich, Kommunikation zu analysieren, dabei systematisch,
regelgeleitet und theoriegeleitet vorzugehen und RuUckschlisse auf Aspekte der
Kommunikation zu ziehen (ebd., 17). Ein Kategoriensystem stellt das zentrale
Instrument der Inhaltsanalyse dar (ebd., 45). D.h. das Material wird in Kategorien
eingeteilt, die der besseren Vergleichbarkeit einer grél3eren Menge von
schriftichem Material dienen (ebd., 46). Nach der Bestimmung des
Ausgangsmaterials (Festlegung des Materials, Analyse der Erhebungssituation
und der formalen Charakterisierung des Materials) wird das schriftliche Material
analysiert (ebd., 49).

Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse kénnen drei verschiedene Formen des
Interpretierens zur Analyse herangezogen werden: Zusammenfassung,
Explikation und Strukturierung (ebd., 58). Ziel der zusammenfassenden
Inhaltsanalyse ist es, ,das Material so zu reduzieren, dal® die wesentlichen Inhalte
erhalten bleiben® (ebd.). Bei der explizierenden Inhaltsanalyse, auch
Kontextanalyse genannt, wird zusatzliches Material an missverstandliche Textteile
herangetragen, welches das Verstdndnis dieses Textteiles erweitern soll. Im

Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit wird zur Auswertung der Interviews die
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strukturierende Inhaltsanalyse verwendet. ,Ziel der [strukturierenden] Analyse ist
es, bestimmte Aspekte aus dem Material herauszufiltern, unter vorher festgelegten
Ordnungskriterien einen Querschnitt durch das Material zu legen oder das
Material aufgrund bestimmter Kriterien einzuschatzen® (ebd., 58). Die
strukturierende Inhaltsanalyse lasst sich in folgende Untergruppen gliedern:
formale Strukturierung, typisierende Strukturierung, skalierende Strukturierung und
inhaltliche Strukturierung (ebd. 59). Bei der formalen Strukturierung werden
bestimmte Textstrukturen (z.B. Satzstrukturen) aus dem Material herausgefiltert
(ebd., 85). Die typisierende Strukturierung verfolgt das Ziel, verschiedene
Auspragungsgrade im Text zu suchen, um diese genauer beschreiben zu kénnen.
Die skalierende Strukturierung teilt den Text auf die Weise, dass das Material
nach Dimensionen in Skalen erarbeitet werden kann. Die inhaltliche Strukturierung
wird zur Auswertung der Interviews in der vorliegenden Diplomarbeitet verwendet
und meint, dass bestimmte Aspekte und Themenbereiche aus dem Material
herausgefiltert und zusammengefasst werden (ebd.). Das Kernstick bei jeder
strukturierenden Inhaltsanalyse sind die Erstellung eines Kategoriensystems, die
Formulierung von Definitionen, die Formulierung von Ankerbeispielen und die
Festlegung von Kodierregeln (ebd.). Das Festlegen von theoriegeleiteten
Hauptkategorien und das Paraphrasieren, Zusammenfassen pro Kategorie und
Zusammenfassen pro Hauptkategorie am Ende wird jedoch lediglich bei der

inhaltlichen Strukturierung durchgeftuhrt (ebd., 89).

6.3 Wahl der Interviewpartnerlnnen

Um die der vorliegenden Diplomarbeit zugrunde liegende Fragestellung ,\Wie
erleben Jugendliche den Prozess der Auseinandersetzung mit den
altersspezifischen Entwicklungsaufgaben und welchen Einfluss nimmt aus ihrer
Sicht darauf der Umstand, ein Geschwister mit Epilepsie und Behinderung zu
haben?* beantworten zu koénnen, wurden fur die Interviews Jugendliche
herangezogen, die folgende Kriterien erflllen mussten: Die Jugendlichen sollten
sich in einem Alter zwischen 14 und 19 Jahren befinden und das epilepsiekranke

und behinderte Geschwister sollte im familiaren Umfeld leben.
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Die Suche nach jugendlichen Geschwistern, welche diese Kriterien erftllten und
sich dazu bereiterklarten, mir ein Interview zu geben, gestaltete sich aufgrund von
Beziehungen zum Krankenhaus Zwettl und zum Férderzentrum Gmuind einfach.
Durch eine Arztin, die im Krankenhaus Zwettl arbeitet, und eine Therapeutin aus
dem Forderzentrum Gmund bekam ich Kontaktadressen von Familien, auf die die
bendtigte Familienkonstellation zutrifft.

Die Zusammensetzung der Interviewpartnerinnnen ergab sich zuféllig.
Schlussendlich konnten Jugendliche befragt werden, deren Geschwister
unterschiedliche Diagnosen und Ausmafle von geistigen und korperlichen
Behinderungen haben. Dadurch konnten Jugendliche mit unterschiedlichen

Erfahrungen befragt werden.

Schlussendlich konnten zwischen dem 23. Marz unddem 1. April 2012 mit vier
Jugendlichen im Alter von 15 bis 19 Jahren aus Niederfsterreich Interviews
durchgefiihrt werden, die mit ihrem Geschwister und den Eltern zusammen
wohnen. Zwei Jugendliche waren weiblich, die anderen zwei maéannlich. Die
epilepsiekranken und behinderten Geschwister waren im Alter von 11 bis 19
Jahren. Die Interviews dauerten zwischen 25 Minuten und 45 Minuten. Ein
Jugendlicher hat bereits eine Lehre abgeschlossen, befindet sich aber weiterhin in
Ausbildung. Drei Jugendliche gehen in eine weiterfiihrende Schule. Die Interviews
fanden bei allen Jugendlichen zu Hause, entweder im Wohnzimmer oder in ihrem
eigenen Zimmer, statt.

Ich bedankte mich jeweils bei den Jugendlichen selbst fir die Bereitschaft, mir ein
Interview zu geben, sowie bei deren Miuttern und/oder Vatern fir ihre Mithilfe bei
etwaigen Fragen, welche den Kurzfragebogen betrafen. Ich erklarte ihnen, dass
das Gesprach aufgezeichnet wird, um dieses spater auf Papier bringen
(transkribieren) zu kdnnen. AufRerdem wies ich sie auf die Anonymitét ihrer
Angaben hin, dass ihre Angaben ausschliel3lich fir meine Diplomarbeit verwendet
werden und dass auch das aufgezeichnete Interview sofort nach Transkription
geléscht wird. Ich fragte die Jugendlichen, ob ich die Vornamen von ihnen und
ihren Geschwistern in der Diplomarbeit beibehalten dirfe, worauf sich alle dafir

entschieden. Um den Datenschutz und die Identitdt der Jugendlichen und deren
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Familien zu wahren, werden Orte, Schulen, Werkstatten und Forderzentren, die in

den Interviews erwahnt wurden, nicht detailliert angegeben.

6.4 Interviewleitfaden

Um den Interviewleitfaden zu erproben und mich selbst als Interviewerin schulen
zu konnen, fuhrte ich ein Probeinterview mit einem 25-jahrigen Freund durch,
dessen epilepsiekranke und behinderte Schwester mit meiner Schwester in die
Klasse ging. Das Interview konnte aufgrund seines Erwachsenseins nicht in meine
Auswertungen miteinbezogen werden. Daraufhin modifizierte ich den
Interviewleitfaden, wobei manche Fragen zum besseren Verstandnis fur die
Jugendlichen adaptiert wurden wund einige Fragen zusatzlich in den
Interviewleitfaden aufgenommen wurden. Die Gliederung orientiert sich an den
Subfragen der Fragestellung und ist somit in finf Fragenblocke geteilt, worin sich
die verschiedenen Entwicklungsaufgaben des Jugendalters widerspiegeln. Zu
Beginn jeden Interviews fullte ich mit den Jugendlichen einen Kurzfragebogen aus.
Konnten diese keine genaue Auskunft Gber Art und Ausmald der Epilepsie und
Behinderung geben, so wurden im Anschluss an das Interview die Mutter bzw. der

Vater um Auskunft gebeten.

Zum Einstieg in die Thematik entschied ich mich dafur, die Jugendlichen Uber ihre
familiare Situation sprechen zu lassen. Dies sollte zum Erzéhlen motivieren und
von maoglicher Nervositat ablenken.

Im ersten Fragenblock des Interviewleitfadens ginges um die
Entwicklungsaufgabe ,Umbau sozialer Beziehungen'. An dieser Stelle sollten die
Jugendlichen uber ihre Beziehung zu den Eltern, zu ihrem epilepsiekranken und
behinderten Geschwister, zu anderen Geschwistern (falls vorhanden) und zu
Freundinnen berichten. Aul3erdem sollten die Jugendlichen tber Reaktionen auf
Reaktionen von fremden Personen in Bezug auf ihr Geschwister berichten.

Der zweite Fragenblock behandelte die Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit
Schule’. Jugendliche sollten Gber ihre schulischen Leistungen sprechen und auf
den moglichen Einfluss ihres epilepsiekranken und behinderten Geschwisters

eingehen.
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Der dritte Fragenblock ging auf die Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit Beruf*
naher ein. Jugendliche sollten von ihrem Beruf bzw. von ihren Berufswinschen
erzahlen und dartber Auskunft geben, warum Einkommen wichtig bzw. unwichtig
ist. AulRerdem wollte ich wissen, ob ihr epilepsiekrankes und behindertes
Geschwister Einfluss auf die Berufswahl nimmt.

Der vierte Fragenblock handelte von der Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit
korperlichen Veranderungen'. Jugendliche sollten ihre Empfindungen der Pubertat
gegenuber ausdricken und udber ihr auRBeres Erscheinungsbild sprechen.
Inwiefern das epilepsiekranke und behinderte Geschwister zu ihrer Sicht Gber ihr
Aussehen beitragt, war ebenso Bestandteil dieses Fragenblocks.

Im funften und letzten Fragenblock, welcher die ,Entwicklung der Identitat’
behandelte, sollten die Jugendlichen sich selbst beschreiben und ihre Meinung
daruber &ulRern, ob sie schneller erwachsen geworden sind als ihre gleichaltrigen

Freundinnen.

6.5 Fallbeschreibungen

Fallbeschreibung 1 - Patrick und Daniel

Patrickist 19 Jahre alt. Nachdem er die Lehre zum Zimmerer abgeschlossen hatte,
entschied er sich, auch die Lehre zum Baumaschinentechniker zu machen. Er ist
gerade im ersten Lehrjahr. Patrick lebt mit seiner Mutter, seinem Vater, seiner 26-
jahrigen Schwester und seinem epilepsiekranken und behinderten Bruder Daniel
im gemeinsamen Haushalt.

Daniel ist 18 Jahre alt und besucht eine Behindertenwerkstatte der Caritas im
Waldviertel. Er leidet seit Geburt an einem schweren Herzfehler, weshalb er schon
acht Operationen Uber sich ergehen lassen musste. Daniel ist leicht geistig und
korperlich behindert und leidet auRerdem anADHS 2 . Er besuchte die
Sonderschule, lernte jedoch nie schreiben, lesen und rechnen. Er hat seit dem
zweiten Lebensjahr epileptische Anfélle. Zum Zeitpunkt des Interviews haben sich

die Grand-mal Anfalle auf durchschnittlich einmal/Jahr reduziert.

% Die Aufmerksamkeitsdefizithyperaktivitatsstérung, kurz ADHS genannt, ist ein Stérungsbild, ,was
zur Folge hat, dass unterschiedliche Begleitsymptome, wie Verhaltensstérungen,
Lernschwierigkeiten oder andere affektive Stérungen (Angste)* (Brandau 2004, 22) in Verbindung
mit ADHS auftreten kénnen. Verschiedene Stérungen kénnen bei ADHS zu Problemen in den
Bereichen Aufmerksamkeitssteuerung und Impulskontrolle fiihren.
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Fallbeschreibung 2 - Madeleine und Florian

Madeleine ist 17 Jahre alt. Sie besucht derzeit die 8. Klasse des Gymnasiums und
steht somit kurz vor der Matura. Madeleine lebt mit ihrer Mutter, ihrem Vater und
ihrem epilepsiekranken und behinderten Bruder Florian im gemeinsamen
Haushalt.

Florian ist 16 Jahre alt und besucht ein Forderzentrum im Waldviertel. Er leidet
seit Geburt an schwerer geistiger und korperlicher Retardierung aufgrund des
Angelman-Syndroms?*.Weiters leidet Florian an Obstipation® und bekommt daher
alle zwei Wochen einen Einlauf. Er hat seit der Geburt schwere epileptische
Anfalle. Momentan hat er im Durchschnitt zweimal/Monat einen epileptischen

Anfall mit Erbrechen.

Fallbeschreibung 3 und 4 — Vanessa, Lukas und Verena

Vanessa ist 15 Jahre alt. Sie besucht derzeit die 2. Klasse der Schule fur
Sozialpadagogik. Vanessa wohnt mit ihrer Mutter, ihrem Vater, ihrem 17-j&hrigen
Bruder Lukas und ihrer epilepsiekranken und behinderten Schwester Verena
zusammen. Sie ist wahrend der Schulzeit von Montag bis Freitag im Internat
untergebracht.

Lukas ist 17 Jahre alt. Er besucht derzeit die HTL mit dem Hauptschwerpunkt
Maschinenbau. Genauso wie seine Schwester Vanessa ist auch Lukas im Internat
untergebracht.

Verena ist elf Jahre alt. Sie besucht als Integrationskind eine Privathauptschule
und wird nach dem Hauptschullehrplan unterrichtet. Aufgrund ihrer korperlichen
Behinderung ist sie vom Turnunterricht befreit. Verena hatte bei der Geburt eine
Gehirnblutung. Sie weist eine Entwicklungsverzogerung auf und hat eine starke
Sehschwéche, welche beim Lesen und Schreiben durch ein Lesegerat
ausgeglichen wird. Verena kann selbstandig essen und gehen, ist jedoch von
einer linksseitigen Hemiparese?® betroffen. Verena leidet seit dem 3. Lebensmonat

24 Symptome des Angelman-Syndroms, dem eine Chromosomenstdrung zugrundeliegt, sind
schwere geistige Behinderung ohne Erlernen der Sprache und schwere, vor allem medikamentds
schwer einstellbare, Epilepsien mit unterschiedlichen Anfallsformen (Schinzel 2006, 229).

*® Unter Obstipation ist eine Stérung der motorischen Aktivitdt des Darmtrakts zu verstehen, bei
welcher auffallige Stérungen des Stuhlgangs auftreten (Ziegenhagen 2002, 2).

*® Die Hemiparese (Halbseitenlahmung) ist eine fokal motorische Stérung von Gesicht, Armen und
Beinen einer Kdorperhélfte, durch welche betroffene Personen in ihrer Motorik und Koordination
eingeschrankt sind (Tettenborn 2005, 127).
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unter epileptischen Anfallen, die zum Zeitpunkt des Interviews auch ohne

medikamentdse Behandlung nur sporadisch auftreten.

7 Darstellung der Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der ausgewerteten Interviews je nach

Kategorie dargestellt.

Die Interviews wurden mittels I-Phone aufgenommen und anschlieRend zum
groBen Teil ins Hochdeutsche transkribiert, da das Sprechen im Dialekt sehr
schwierig zu lesen ist und mehr Zeit erfordert.Das transkribierte Material wurde
Haupt- und Unterkategorien zugeordnet, die sich aus den Subfragen der
Fragestellung der vorliegenden Diplomarbeit und des Interviewleitfadens ergaben.
Nachdem die Haupt- und Unterkategorien festgelegt waren, wurde ein

Kategoriensystem 2’

erstellt, in welchem die Kategorien definiert und dazu
passende Ankerbeispiele zugeordnet wurden. Fir einige Kategorien wurde
ebenfalls eine Kodierregel festgelegt. AnschlielRend wurden einzelne Aussagen
der interviewten Jugendlichen den Kategorien zugeordnet, um diese besser

vergleichen zu kénnen.

Die Ergebnisse der einzelnen Jugendlichen werden folgend dargestellt. Zum
besseren Verstandnis werden die jeweiligen Kategorien in einem ersten Schritt
kurz und bundig beschrieben. In einem zweiten Schritt werden exemplarisch
ausgewahlte Aussagen der Jugendlichen zitiert, um die jeweiligen Grundaussagen

und Ergebnisse zu belegen.

" Das Kategoriensystem befindet sich im Anhang der vorliegenden Diplomarbeit.
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7.1 Entwicklungsaufgabe — Umbau sozialer Beziehungen

In diese Kategorie fallen Aussagen uber die Beziehung zu den Eltern, die
Beziehung zum epilepsiekranken und behinderten Geschwister, die Beziehung zu
anderen Geschwistern, die Beziehung zu Freundinnen und zum Umgang mit

Reaktionen von unbekannten Personen auf das Geschwister.

Folgende Subfrage wird durch diese Kategorie ausgewertet:Wie beschreiben
Jugendliche die Beziehung zu ihren Eltern, zu ihrem epilepsiekranken und
behinderten Geschwister, zu anderen Geschwistern und zu gleich- und
gegengeschlechtlichen Personen gleicher Altersgruppe und den Umgang mit
Reaktionen von unbekannten Personen bzgl. des Geschwisters?

Beziehung zu den Eltern
Patrick beschreibt, dass er sich gut mit seinen Eltern versteht und bei wichtigen
familiaren Angelegenheiten auch mitentscheiden darf:

,Ja was den Bauernhof und die Werkstatt betrifft, da rede ich schon mit auch.
Da horchen sie dann schon auch auf mich, meistens halt, da fihl ich mich
schonzsernst genommen. Ja, wir werden uns schon meistens einig“ (Patrick,
25-27°).

Konflikte sind unvermeidbar, auch wenn die von ihm genannten Beispiele nicht im
direkten Zusammenhang mit Daniel stehen. So erzéhlt Patrick:

,~Ja da gibt es viel. Wir haben einen Bauernhof und eine Werkstatt, drauf3en
eine Zimmerei und ich richte gerade eine Werkstatt ein zum Autoherrichten. Ich
bin ja Baumaschinentechniker und in der Firma mache ich eigentlich alles, vom
Bagger angefangen bis Autos, alles was wir halt haben. Da geht es bei
Konflikten meistens um das Zusammenrdumen in der Werkstatt drauf3en oder
wenn ich irgendwas tu draul3en, dann regt sich mein Papa immer auf, wenn ich
nichts wegraum® (Patrick, 16-21).

FUr Vanessa gab es eine Zeit, in der sie mit ihren Eltern nicht so gut
ausgekommen ist:

,Fruher, also vor ein paar Jahren, war es einmal nicht so gut, weil da gerade
alles so, die Verena halt die meiste Unterstlitzung gebraucht hat. Die war immer
die Nummer eins, mein Bruder war halt auch aus der Schule, war halt auch
immer und ich bin immer in der Mitte drin gewesen, war halt so, ich hab mich

?® Die Zahlen geben die Zeile im transkribierten Interview wider, in welcher die Aussage der/des
Jugendlichen zu finden ist.
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immer geflihlt, als war ich nicht so besonders gewesen und so“ (Vanessa,
15-20).

Mit zunehmendem Alter wurde fiir Vanessa die Beziehung zu ihren Eltern jedoch
besser:

,<Aber das ist jetzt, wo ich grofer bin, wo ich das vielleicht besser versteh,
warum die Verena so viel Unterstitzung braucht, ist fir mich alles verstandlich
und ich bin ihnen auch nicht bds, weil ich das halt einfach versteh® (Vanessa,
22-24).

Vanessa kann auch mit Konflikten sehr gut umgehen:

,Meinungsverschiedenheiten sind immer mal da oder einfach wegen
Kleinigkeiten ist oft mal was oder auch, ja das sind halt einfach so die typischen
Sachen® (27-29). ,Und mit dem was sie sagen, so weit geht es und dann ist es
aus oder so und da sind wir mit dem eigentlich alles einverstanden und von
dem her passt das eigentlich“ (Vanessa, 31-33).

Lukas fuhlt sich in seiner Familie, welche er als harmonisch beschreibt, gut
aufgehoben. Bei ihm gibt es eher selten Konflikte mit den Eltern und er fihlt sich
auch ernst genommen:

,Konflikte gibt es eher selten, ganz selten eigentlich, das passt eigentlich alles.
Und wenn es einmal was gibt, dann werden wir uns schnell einig. Also so
richtige Fetzereien mit Tudrenkleschen und so gibt es nicht® (18 — 20). ,Ja,
normal darf ich da schon mitreden. Wir machen das miteinander alles* (Lukas,
23).

Madeleine mag ihre Eltern und ist froh, dass es sie gibt. Sie weil3, dass sich ihre
Eltern nur das Beste fir sie winschen:

,lch glaub, ihnen ist es, es ihnen schon wichtig, dass ich einmal ein besseres
Leben hab, also dass ich mir einmal mehr leisten kann und so. Das haben sie
schon auch gesagt. Das ist schon wichtig, das ist ihnen schon wichtig. Sie
wollen eigentlich eh alle meine Winsche erfillen und meine Trdume und so
und manchmal geht’s halt nicht und manchmal geht’s halt schon. Aber so
Sachen wie, auch wenn wir es uns jetzt eigentlich nicht leisten kénnen, also auf
die Maturareise hatten sie mich schon mitfahren lassen“ (Madeleine, 79-86).

Madeleine versteht sich grundsatzlichgut mit ihren Eltern und fuhlt sich ernst
genommen:

,Zum Beispiel beim Hausplanen hab ich auch ein bisschen mitgeredet und beim
Garten und so Sachen halt. Ja und wenn wir irgendwas, zum Beispiel beim
Rollstuhl die Deckkappe und so, da hab ich auch mitentscheiden dirfen, was
wir fir Farbe nehmen und so Sachen (112-116). ,Nein, zeitweise fuhl ich mich
schon erst genommen® (Madeleine, 117).
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Madeleine erzahlt von Konflikten, bei denen Florian indirekt eingebunden ist:

,und weil das Geld hinten und vorne nicht reicht und dann geht es dem Flo
schlecht und der Papa kann nicht durchschlafen. Jeder ist gereizt, das ist schon
furchtbar zeitweise bei uns daheim“ (86-88). ,Ja und so wenn die Mama schreit,
ich soll mich finf Minuten rubersetzen, weil sie was machen will, ist es kein
Problem, auf3er ich mach grad was Wichtiges, dann bin ich schon oft
angefressen, wenn ich grad lern oder ich mach irgendwas Wichtiges oder ich
schau mir grad was an und so und dann bin ich schon oft ein bisschen genervt,
weil ich ribergehen muss® (Madeleine, 104-108).

Beziehung zum epilepsiekranken und behinderten Geschwister

Patrickerzahlt, dass er sich sehr gut mit Daniel versteht und auch alleine
Aktivitaten mit ihm unternimmt:

,Motorradfahren oder so Sachen, da nehm ich ihn mit ab und zu. Da sitzt er
hinten oben, das traut er sich. Der will immer mitfahren und wenn ich
heimkomm von der Arbeit, muss ich unbedingt noch eine Runde mit ihm fahren®
(Patrick, 30-33). ,Meistens machen wir daheim was gemeinsam® (Patrick, 35).

Aus zeitlichen Grinden kann er mit Daniel jedoch viele Dinge, die er gerne
unternehmen wirde, nicht machen:

L2Ausflige oder sowas machen wir nicht. In den Urlaub fahren wir normal auch
nicht miteinander, die ganze Familie nicht. Das geht sich meistens zeitlich nicht
aus” (Patrick, 35-37).

Wenn Daniel Hilfe bendtigt, so stellt sie Patrick gerne zur Verfiigung:

L,Er hilft mir, ich helf ihm irgendwo beim Stall drauf3en, lauter so Sachen, weil da
ist er meistens alleine irgendwo (Patrick, 33-35).

Patrick war bei etwaigen Schulauffihrungen von Daniel nicht dabei, fir Aktivitaten
in der Werkstatte ist er jedoch offen:

,In der Schule war ich nirgends dabei. Jetzt in der Werkstétte, ja, wenn der
Adventmarkt ist oder was, schau ich schon riiber, aber da ist er meistens auch
nicht dabei, da fahren wir dann erst gemeinsam riiber mit den Eltern“ (Patrick,
44-46).

Vanessa hatte, als sie und Verena noch jinger waren, aufgrund von Verenas

Wutausbriichen oftmals Streit mit ihrer Schwester:

,Ja also, friher, also vor ein paar Jahren, also zu der Zeit, da hat sie noch ihre
Ausbruche gehabt, war irgendeine Kleinigkeit zum Beispiel, wollt sie ein Eis
haben und die Mama hat nein gesagt, weil vor dem Mittagessen nicht und dann
gibt es erst Eis und sie ist halt aufgegangen und hat sich aufgeregt und hat
geweint und geschrien und ist halt voll ausgezuckt und ich war halt immer die,
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ich hab nie etwas dagegen gesagt und dann ist sie immer zu mir gekommen
und hat mich angeschrien, hat mich beschimpft, hat mich geschlagen und ich
hab nie etwas getan und sie ist immer zu mir gekommen und hat bei mir alles
ausgelassen (Z 36 — 43). ,Und in der Zeit waren meine Schwester und ich halt
nicht so gut. Und das, das war dann ein paar mal in der Woche halt immer,
immer dasselbe und wir haben uns dann gegenseitig nur mehr, wir haben uns
dann einfach nur mehr gestritten“ (Vanessa 48-50).

Diese Streitigkeiten waren so heftig, dass sie nicht mehr gemeinsam in einem
Zimmer schlafen wollten:

,Wir haben eine Zeit lang auch das Zimmer gemeinsam gehabt und das war
halt auch nicht so gut. Und die Verena, die hat halt dann nicht mehr bei mir im
Zimmer geschlafen, die hat dann immer bei Mama und Papa im Zimmer
geschlafen“ (Vanessa, 50-53).

Gab es Streit mit Verena, so fuhrte dieser in weiterer Folge auch zu Streit mit ihren

Eltern:
,D0ann sind halt immer wieder meine Eltern gekommen und haben sie beruhigt
und ich bin dann wieder dagesessen und dann hat es geheil3en, ich soll mich
entschuldigen, weil der Verena hat es halt dann leid getan und sie hat sich dann
so schuldig gefuhlt, dass sie halt wen gebraucht hat und dass ich mich
entschuldigen soll, damit sie sich wieder gut fuhlt, dass eh nichts ist und so”
(Vanessa, 43-47).

Momentan versteht sie sich besser mit Verena, was sie wie folgt begrindet:

.Jetzt ist es eigentlich, also die Ausbriiche sind nicht mehr so oft und jetzt kann
sie glaub ich auch schon selber besser damit umgehen und reagiert sich schon
anders ab oder so. Jetzt bin einfach ich auch gré3er und sie weil3, dass ich ihr
Uberlegen bin (lacht). Wenn sie jetzt herkommt und mich hauen will, dann kann
man ihre Hand nehmen und sie hat dann, sie hat dann die Kraft nicht, dass sie
dann herhaut® (Vanessa, 53 — 58).

Sie erzahlt, warum sie Schlage von Verena friher eher zugelassen hat als heute:

,Das war halt friher, ja friher war ich auch kleiner und von dem her hab ich da
einfach alles zugelassen, weil ich mir gedacht hab, was soll ich da schon
machen. Ich mein, da ist es mir selber halt auch so schlecht gegangen und da
hab ich mir gedacht, bringt ja eh nichts und hab halt immer gewartet, bis dass
das wieder aufhort. Das war halt so normal und ja, zu der Zeit war das halt so*
(Vanessa, 58-63).

Wenn Vanessa Zeit hat, unternimmt sie gerne verschiedene Aktivitaten und
Ausflige mit Verena:

,ES Ist halt so, in den Ferien machen wir mehr, jetzt wenn ich im Internat bin,
halt eher weniger. Und am Wochenende, das kommt auch immer drauf an. Wir
fahren halt entweder zu meiner Oma, da fahren wir oft hin zum Beispiel, da sind
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wir oft oder wir machen halt einfach nur daheim irgendwas gemeinsam. Meine
Schwester geht gern schwimmen, da sagt sie immer wieder, sie mag
schwimmen gehen“ (Z 66 — 70). ,Aber in den Ferien machen wir schon immer
mehr. Da fahren wir, wir haben einen Teich in der Néhe, da gehen wir oft
schwimmen oder einfach draufRen irgendwas machen oder wir gehen, wir holen
uns ein Eis miteinander oder gehen am Spielplatz. Ja, was man halt so machen
kann in der Nahe so“ (Vanessa, 73-77).

Vanessa wirde gerne mehr mit ihrer Schwester unternehmen, hat jedoch nicht
genugend Zeit:

»2Aber ich bin am Wochenende halt auch meistens eingedeckt, weil ich in zwei
Vereinen bin und da bin ich meistens fort und Musikschule hab ich dann auch
noch. Sonst muss ich halt immer lernen, vor allem jetzt so, immer viel zu tun
und da machen wir eigentlich nicht so viel” (Vanessa, 70-74).

Vanessa unterstitzt Verena, wann immer sie kann:

,Naja sie hat, also wenn mal was mit der Schule ist, also wenn zum Beispiel
etwas mit der Hauslbung ist, bei manchen Sachen tut sie sich halt auch
schwer, generell jetzt, nicht gerade von der Behinderung her gesehen, aber in
Mathe tut sie sich halt oft einmal schwer” (Vanessa, 80-83). ,Oder auch bei so
Kleinigkeiten, wenn sie einfach herkommt und sagt das oder das und dann
sagst halt, schauen wir mal, tun wir mal, ich nehm mir da mal Zeit und machen
wir das gemeinsam, so alltagliche Sachen halt* (Vanessa, 88-90).

Hat Verena Streit mit ihrem Papa, wirkt Vanessa ebenfalls oft unterstitzend:

Da ist dann immer so der Konflikt mit dem Papa, weil der Papa so, der sagt, sie
muss das machen und dann kommt immer ein Streit und dann halt man sie halt
am Boden, wenn man einfach da sagt, schau ich helf dir, machen wir das
gemeinsam und das kriegen wir schon hin und das wird schon. Weil dann kann
sie wieder spielen gehen und dann geht das wieder“ (Vanessa, 83-87).

An Schulaktivitaten von Verena kann Vanessa aus zeitlichen und finanziellen
Griunden nicht teilnehmen:

,Naja, das ist halt meistens unter der Woche und so und da kann ich halt
meistens nicht kommen, weil das halt vom Internat her nicht geht und die
Verbindung auch, um fuanf fahrt der letzte Bus und ich fahr ja eineinhalb
Stunden mit dem Bus und dann noch eine halbe Stunde heim, das geht sich
zeitlich nicht aus. Aul3erdem kostet das ja auch viel. Und so, das geht sich
einfach nicht aus. Und am Wochenende war bis jetzt eigentlich noch nie wirklich
was und von dem her. Ich wéar zum Beispiel gern auf ihre Abschlussfeier in der
vierten Volksschule gegangen, aber das ist auch unter der Woche gewesen und
das lasst sich halt nicht einbringen® (Vanessa, 93-100).
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Lukas hingegen hat sich mit Verena immer gut verstanden:

,~Ja wir kommen schon ganz gut zusammen aus. Ich hab von klein auf eigentlich
schon gut reden kdnnen mit ihr und sie hat eigentlich auch viel gehorcht auf
mich. Das war schon immer, ich bin der grof3e Bruder halt. Auf mich hat sie viel
gehdrt, oft mehr als auf die Mama und auf den Papa. Auch wie sie klein war, ich
hab oft auf sie aufgepasst auch. Wir kommen schon ganz gut zusammen®
(Lukas, 26-30).

Lukas unternimmt auch gerne etwas mit Verena:

»~Ja, puh. Wir sind halt viel bei Verwandten fort auch, ofters, bei der Oma sind
wir oft oben, die wohnt ja in der Umgebung. Und sonst, im Urlaub fahren wir auf
Urlaub fort. Sonst sind wir eigentlich viel im Garten draul3en miteinander und ja.
Ja und wenn sie oft Radfahren will, dann bin ich auch oft mir ihr allein
unterwegs, dass wir irgendwo ein Stlickchen fahren oder so. Sie hat halt so ein
eigenes spezielles Rad, sie hat drei Rader auf die Art und hat die FuRRe fix
reingemacht und so fahrt sie halt* (Lukas, 33-38).

Braucht Verena Hilfe und Unterstiitzung, so hilft Lukas, wenn er kann:

,~Ja, eigentlich wenn sie was braucht, helf ich ihr Gberall, wenn ich helfen kann,
sagen wir so. Wenn sie oft mit irgendwem nicht zurecht kommt oder so, dass
ich ihr was sag, wie sie halt tun soll, dass sie zurecht kommt, zusammen kommt
mit denen. Und ja, eben wenn sie so irgendwas braucht, was machen will, was
sie nicht so kann, dann helf ich ihr oft, dann kommt sie oft zu mir. Ja, da helf ich
ihr schon viel“ (Lukas, 41-45).

Im Gegensatz zu Vanessa hilft Lukas seiner Schwester bei Hausaufgaben nicht:

,Hausaufgaben und so, da bin ich halt die ganze Woche nicht da, das macht
eher so der Papa und so“ (Lukas, 46-47).

Da Lukas, genauso wie seine Schwester, wahrend der Woche im Internat wohnt,
hat auch er keine Zeit, an Schulauffihrungen von Verena teilzunehmen:

,Das ist halt hauptsachlich unter der Woche. Ich hab da leider keine Zeit, aber
wenn es sich zeitlich ausgehen wird, wird ich schon mitkommen, das wird
mich schon auf jeden Fall interessieren® (Lukas, 50-52).

Madeleine versteht sich gut mit Florian und unternimmt viel mit ihm:

,Also wenn ich jetzt am Nachmittag freihab mehr oder weniger, wenn ich einmal
nichts lernen muss, also, nehm ich mir oft einen Sessel und setz mich zu ihm
und wir tun gemeinsam fernschauen® (Madeleine, 120-122). ,Oder Musik horen
tun wir auch gemeinsam oder so“ (Madeleine, 124-125). ,Im Sommer tun wir
immer rutschen miteinander, da haben wir drauRen die grol3e Rutsche oder
sind auch im Garten miteinander und so. Also ja, oder im Planschbecken dann
im Sommer* (Madeleine, 127-129).
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Madeleine wirde gerne mehr mit inrem Bruder unternehmen, wenn das ginge:

,Fruher haben wir auch gespielt, also, wie er noch, aber jetzt ist er ja auch
schon 16. Friher hat er noch mit Spielsachen gespielt, da haben wir auch oft
gespielt* (122-124). ,So Ausfliige oder so machen mit ihm, das geht halt leider
kaum. Also ich konnt eigentlich schon, jetzt haben wir so eine Schiebehilfe am
Rollstuhl. Rein theoretisch kénnt ich schon mit ihm allein spazieren gehen oder
So, es ist halt das Anziehen und so, das ist furchtbar. Das missen die Mama
oder der Papa mit ihm machen und wenn, dann gehen wir immer gemeinsam,
der Papa, der Flo und ich und also, so alleine was machen eher weniger®
(129-135).

Hat Florian Hunger, so unterstiitzt ihn Madeleine zeitweise:

,und also, wenn ich jetzt was esse und er will auch was, dann flttere ich ihn
schon, aber wir gewéhnen uns das gar nicht so an, dass ich ihn fittere, weil
sonst will er dann von mir immer was und so“ (143).

Madeleine wirde Florian gerne mehr unterstitzen, aber es ist nicht immer
moglich:

,Ich mein, anziehen so wirklich allein kann ich ihn nicht, aber Pullover anziehen
oder ausziehen oder so geht schon. Windel wechseln mach ich eigentlich nicht,
das macht der Papa oder die Mama, weil das, ja, da muss man ihn auch wieder
runterlegen und das ist auch recht anstrengend eigentlich® (Madeleine,
143-146).

Madeleine unterstitzt Florian eher indirekt, indem sie ihrer Mama und ihrem Papa
hilft, wenn diese Hilfe im Umgang mit Florian benétigen:

,Naja, ich helf der Mama und dem Papa oft wenn sie ihn irgendwo reinheben
oder ich hol ihnen was, wenn sie sagen, bring mir eine Windel oder das und
das. Da bring ich ihnen die Sachen schon und ich setz mich auch zu ihm oder
so und hol ein Gewand® (Madeleine, 138-140).

Besteht die Mdglichkeit, so nimmt Madeleine an Aktivitaten des Foérderzentrums,
das Florian besucht, teil:

LAlso, auf das Sommerfest fahren wir eigentlich immer. Also wenn ich daheim
bin und meine Eltern daheim sind und so, fahren wir eigentlich schon. Aber jetzt
war das einmal unter der Schulzeit und wie der Papa gearbeitet hat, da waren
wir auch nicht. Aber wenn es im Sommer ist, fahren wir eigentlich hin. Oder
wenn es so Feste halt oben gibt, fahren wir schon manchmal hin aber sonst ist
da nicht so viel, also ist nicht wirklich die Mdglichkeit* (Madeleine, 149-154).
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Beziehung zu anderen Geschwistern

Patrick versteht sich gut mit seiner Schwester, Bianca. Da Bianca nicht mehr zu
Hause wohnt, sehen sie sich nicht so oft und kdnnen daher auch nicht viel
gemeinsam unternehmen:

SWir machen nicht so viel miteinander. Hochstens einmal Motorradfahren
miteinander, weil sie hat auch eines, aber so, dass wir irgendwo was tun, eher
nicht so. Ab und zu wenn ich in Wien unten bin, wenn ich in der Berufsschule
unten bin und da schlaf ich immer bei ihr. Da sind wir schon viel fortgewesen
auch miteinander, mit ihrem Freund halt auch® (Patrick, 49-54).

Vanessa und Lukas verstehen sich recht gut miteinander, unterstiitzen sich
gegenseitig und unternehmen auch am Wochenende viel gemeinsam:

,~Ja und er gibt mir Nachhilfe, in Mathe zum Beispiel. Und wir unterstiitzen uns
halt auch gegenseitig und so und ja, am Wochenende gehen wir halt
miteinander fort und so, da machen wir halt so etwas miteinander. Ja, wir gehen
jetzt nicht miteinander Eis essen oder so, sondern wir gehen halt dann
gemeinsam fort, wie das halt so ist in dem Alter. Und sonst, wenn ich was
brauch, kann ich zu ihm kommen und ich weif3, dass er da ist und ich kann ihm
vertrauen, von dem her, verstehen wir uns ganz gut® (Vanessa, 115-121).

Vanessa und Lukas streiten auch ab und zu, was Vanessa jedoch normal findet:

,ES gibt halt schon auch die Ublichen Konflikte, weil er mehr so der
Papamensch ist, er hat halt ein bisschen was vom Papa, dass er ein wenig stur
ist und so und dann, ich bin so mehr die Mama und dann, ja dann gibt es halt
Streitereien® (Vanessa, 121-123).

Lukas schildert seine Beziehung zu Vanessa ebenfalls als eine positive:

SWir haben schon oft auch unsere Konflikte, das ist schon so, aber so im
GroRen und Ganzen passt das. Wir gehen viel fort miteinander und so. Auch
bei der Landjugend sind wir beide. Da sind wir auch viel unterwegs miteinander.
Oder jetzt auch, dass wir irgendwo was machen, dass wir irgendwo mit dem
Auto auch hingefahren sind, oft. Ich werd im Juni jetzt dann 18 und da haben
wir jetzt immer Ubungsfahrten gemacht und da war sie halt auch dabei“ (Lukas,
62-67).
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Beziehung zu Freundinnen
Patrick versteht sich sehr gut mit seinen Freundinnen:

,<Ja, mit denen versteh ich mich eh super. Die, die ich bis jetzt gehabt hab, hab
ich ziemlich so eh noch alle” (Patrick, 57-58).

Seine Freundinnen wissen, dass er einen epilepsiekranken und behinderten
Bruder hat und haben keine Probleme mit Daniel:

,Die wissen das eh schon immer, die sind eh alle von der Umgebung“ (66).
,Meine Freundin weil3 das auch, die ist eh von der Ortschaft da. Die kennt ihn
eh schon, die hat da nichts gegen ihn“ (Patrick, 70-71).

In seiner Freizeit unternimmt Patrick verschiedenste Dinge mit seinen
FreundInnen:

,~Ja, Fortgehen, Kino gehen, Volleyball spielen. Wir sind auch bei einem
Jugendverein da. Wir haben da einen eigenen Jugendverein, da sind eigentlich
eh ziemlich alle dabei, die in der Gruppe von uns sind. Mit denen fahr ich auch
dieses Jahr einmal fort, nach Innsbruck. Ja nachste Woche mit der Freundin
fort, auf Agypten fliegen wir, freu ich mich eh schon“ (Patrick, 74-78).

Vanessa erzahlt, dass sie friher nicht so viele Freundinnen gehabt hat:

,ich hab halt friher da keine gehabt und mit denen hab ich jetzt auch nicht so
viel Kontakt, die mag ich auch nach wie vor nicht so sonderlich. Wenn ich sie
seh, dann gruf3 ich sie und ich red auch mit ihnen, aber das ist halt nicht so,
dass ich denen jetzt meine neuesten Sachen erzahl oder irgendsowas oder
dass ich mit denen jetzt was machen tat* (Vanessa, 127-131).

Warum sie friher keine Freundinnen hatte, kann Vanessa nicht sagen:

,Hat mir auch nie wer einen Grund sagen konnen, weil vorher war alles gut und
ich hab ihnen auch nie was getan oder so, aber irgendwie, auf einmal, wie
spontan auf einmal wollten die alle nichts mehr mit mir zu tun haben. Einmal
haben sie mich wieder gebraucht, dann haben sie mich wieder nicht gebraucht,
dann wieder schon, dann wieder nicht. Das ist die ganze Zeit eigentlich nur so
hin und her gegangen und ich hab mich dann dadurch eigentlich abgekapselt
und hab dann, irgendwann bin ich dann ganz so versunken“ (Vanessa,
135-141).

Sie dufRert jedoch eine Vermutung:

~Weil das waren halt so Leute, die dann so gemeint haben, ja und sie tragen
teures Gewand und sie sind so cool und sie haben gestern das und das
gemacht und das ist so cool und dann hat es halt die Anflhrerin gegeben und
der haben alle nachmissen und ich war halt nicht so der Typ. Ich mein, ich
mach gern was, ich renn da sicher jetzt nicht irgendwem nach, weil er sagt, da
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driben fliegt ein Flieger. Nein, sowas mach ich nicht mit, das ist nicht mein Ding
so“ (Vanessa, 155-160).

Vanessa erzahlt, wie sie neue Freundinnen gefunden hat, mit denen sie sich auch
gut versteht:

,ourch die Musik hab ich dann neue Freunde gefunden und es hat mir einfach
Spall gemacht und es war einfach so eine Sache, wo du dich einfach
abreagieren kannst und so einfach mal wieder abschalten kannst. Dadurch,
dass ich halt auch beim Musikverein dabei bin, hab ich dann halt auch andere
Leute kennen gelernt und ich hab eben dann andere kennen gelernt und die
Leute sind ganz anders als die anderen“ (Vanessa, 150-155). ,Aber sonst, ich
hab eine Freundin, die ist wirklich fir mich eine von meinen besten
Freundinnen, also der kann ich alles erzahlen, mit der kann ich alles machen®
(Vanessa, 131-133).

Im Gegensatz zu Patricks Freundinnen wissen Vanessas Freundinnen nicht alle,
dass sie eine epilepsiekranke und behinderte Schwester hat:

,Ja also da in meinem Umkreis, alle meine Freunde in der Gegend da, die
wissen das schon sicher alle, ja. Die kennen sie auch teilweise. Und die im
Internat und in der Schule, da weild das nicht ein jeder, weil da hab ich jetzt
auch nicht so die Leute, wo ich sag, denen, da, also mit denen ich gut bin, mit
denen ich im Zimmer bin, die wissen das schon auch, weil ich mein, da tauscht
man sich einfach aus” (Vanessa, 166-170).

Viele der Freundinnen kennen Verena und gehen mittlerweile relativ locker mit ihr
um:

,2Aber der Groliteil meiner Freunde weil} das, die haben sie auch schon kennen
gelernt, weil sie einmal da waren bei uns und kennen sie auch, ja. Und die
gehen eigentlich auch alle locker damit um, da war nie wirklich irgendwas. Ich
mein, am Anfang, in der Zeit, wenn sie ihre Anféalle gehabt hat, haben sie sich
manchmal ein bisschen geschreckt oder so. Weil immer, wenn sie dann
nachher zu mir kommen ist und mich angeschrien hat und so, fur die war das
halt nicht so, nicht so gelaufig. Aber sonst gibt's gar nichts, also sie verstehen
sich auch gut mit der Verena und rennen mit ihr herum, also sie ist sehr
anhanglich, kann man sagen, ja“ (Vanessa, 173-180).

Vanessa unternimmt in ihrer Freizeit verschiedenste Dinge. Sie erzahlt von der
Landjugend:

,Ahm, ja, da wir eh alle bei der Landjugend oder so sind, tun wir miteinander
tanzen, wir gehen dann auch zum Beispiel auf Bélle und gehen dann halt dort
auch tanzen oder wir haben eh irgendwo was, Auftritte oder so. Wir sind eine
Landjugend, da haben wir halt eine Volkstanzgruppe dabei und wenn man da
dabei ist, trifft man sich halt vor dem Fortgehen. Da treffen wir uns meistens so
um acht und tun halt zwei Stunden mal proben, also nicht durchgehend, aber so
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in dem Zeitraum halt, weil wir ja dann die Auftritte auch haben“ (Vanessa,
183-189).

Weitere Freizeitaktivitaten schildert Vanessa folgend:

,und sonst machen wir halt, im Winter fahren wir dann halt gemeinsam
Skifahren. Im Sommer machen wir Ausflige miteinander, nur Ubers
Wochenende halt® (Vanessa, 189-191). ,Und ja, wenn irgendwas in der
Umgebung ist, wenn irgendwas Interessantes ist und einer sagt, er wird halt
gern hin, dann kann man auch schauen, ob sich was organisieren lasst*
(Vanessa, 193-195). ,Oder wir gehen oft einmal ins Kino einfach nur oder so
oder einmal sind wir essen gefahren, irgendsowas halt* (Vanessa, 198-199).

Langere Urlaube verbringt Vanessa nicht mit ihren Freundinnen, weil die
finanziellen Mittel fehlen:

,Das wurd bei mir sowieso vom Geld her nicht gehen, ich kdnnt mir das nicht
leisten und ich kann da nicht zur Mama gehen und fragen, das kann ich auch
nicht machen. Also wir schauen dann, wenn ich einmal Geld hab, das haben wir
uns eh schon ausgemacht, dass ich mit zwei Freundinnen, also irgendwo
einmal ein paar Tage wo hinfahr. Nicht grof3artig was, aber einfach mal ein paar
Tage weg”“ (Vanessa, 201-206).

Lukas versteht sich gut mit seinen Freundinnen:

»~Ja mit meinen Freunden komm ich ganz gut zurecht. Passt eigentlich alles. Ich
hab welche von da und von der Schule und vom Internat® (Lukas, 70-71).

Die meisten seiner Freundinnen wissen, dass er eine epilepsiekranke und
behinderte Schwester hat.

,ES wissen zwar nicht alle, dass sie irgendwas hat und behindert ist, aber die
meisten eigentlich schon. Die von der Umgebung wissen das sowieso und auch
die von fort eigentlich® (Lukas, 75-77).

Diejenigen, die Verena kennen, reagieren stets positiv:

,Die, die in der Nahe wohnen, die kennen sie eigentlich eh alle. Die reagieren
auch ganz normal, also da gibt’s nichts Ablehnendes oder so. Die sind zu ihr
halt so wie zu jedem anderen Kind auch, nicht irgendwie mit Vorurteilen oder so
Sachen® (Lukas, 77-79).

Lukas ist aktives Mitglied bei der Feuerwehr, bei der er unter anderem seine
Freizeit verbringt:

~Ja wenn wir was unternehmen, sind wir mit der Feuerwehr, da machen wir
Feuerwehriibungen, da sind wir dann mit der Wettkampfgruppe unterwegs. Da
sind wir jetzt im Fruhling viel aktiv* (Lukas, 87-90).
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Ansonsten verbringt er seine Freizeit folgendermalien:

,und sonst eben fortgehen, mit der Landjugend ofters dass wir uns wo
zusammensetzen und so Sachen. Urlaub machen wir, also Skifahren waren wir
fort zwei Tage, eben eh auch von der Landjugend aus und ja. Im Sommer
haben wir auch immer einen Urlaub, also Ausfliige und so Sachen. Kino ist eher
so, das, da mussen wir zu weit fahren, da sind wir immer lieber im Jugendraum,
da haben wir einen Beamer und da schauen wir uns dort Filme an, ist billiger
(lacht)* (Lukas, 90-95).

Madeleinehat sich mit ihren friheren Freundinnen auseinandergelebt:

,Naja, also naja ich muss sagen, vielleicht hat das mit dem Alter zu tun,
momentan hab ich nicht so viele Freunde, weil ich halt draufkommen bin, wie
die halt alle sind und weil sich grad jeder verandert und so“ (Madeleine,
157-159).

Die Reaktionen der Freundinnen von friher auf Florian waren sehr
unterschiedlich:

,Die einen haben meinen Bruder gar nicht wirklich wahrgenommen, die
nachsten haben ihn schon gern gehabt, denen hat es auch nichts gemacht,
wenn wir uns rubersetzen haben missen und es hat auch ein paar gegeben,
die sich gefurchtet haben vor ihm und die dann auch nicht gern gekommen
sind. Auch wenn sie es nicht zugeben wollen, aber man hat es gemerkt*
(Madeleine, 160-164).

Die wenigen Freundinnen, die sie jetzt hat, reagieren durchwegs positiv auf
Florian:

,und die Freunde, die ich jetzt hab, die stort der Flo auch Uberhaupt nicht, also
die kommen und die begrifRen den Flo auch, oder wenn sie ihn treffen, das ist
halt schon was anderes, weil die das wissen und nichts sagen und schauen®
(Madeleine, 219-222).

Den Freundinnen, die sie momentan hat, erzahlt sie oft nicht freiwillig und sofort,
dass sie einen epilepsiekranken und behinderten Bruder hat:

,#Also ich muss sagen, also ich erzahl es jetzt nicht allen sofort oder so, aber die
meisten merken es dann, Uberhaupt wenn es so Diskussionen gibt tGber so
Kinder und so, weil mich das schon aufregt, wenn die Leute da bléd reden und
so und aber engere Freunde wissen das schon. Meistens kommt es irgendwie
dazu, dass sie auf das draufkommen, wenn man redet von Geschwister oder
die meisten halt, wenn ich davon red, dass ich auf meinen Bruder aufpassen
muss, auf meinen kleinen Bruder und sie kommen dann drauf, dass er 16 ist
oder so, es kommt meistens immer irgendwie raus. Also ich erzéhl es nie sofort,
weil ich find, das ist was Privates eigentlich. Aber die meisten kommen durch
irgendwas dann drauf, also, das stort mich dann auch nicht. Ich erzéhl es halt
nicht so herum* (Madeleine, 181-190).
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Mit Freundinnen in der Schule streitet sie oft. Es gibt im Unterricht oft heftige
Diskussionen tber behinderte Kinder:

;Wenn wir in der Schule reden, da verteidig ich ihn dann immer. Weil wir grad in
Psychologie das Thema haben, so mit Abtreibung, wenn es heif3t, das Kind ist
behindert und so. Also da haben wir heftige Diskussionen gehabt, weil ich
gesagt hab, das Kind hat auch ein Recht auf Leben und so und weil die alle
glauben, behinderte Kinder kdnnen nicht glicklich sein und haben die ganze
Zeit Schmerzen. Und das stimmt ja Gberhaupt nicht. Also da haben wir schon
heftige Diskussionen gehabt. Und wenn die dann sagen, wenn ich wisste, das
Kind ist behindert, das wird ich sofort umbringen, dann kénnt ich sie
niederhauen alle, wirklich. Das ist halt schon grad die Meinung vom Gro(3teil der
Leute, da war ich schon geschockt, wie ich das erfahren hab. Dass viele so
denken, Uberhaupt auch die, mit denen ich mich gut versteh. Aber da war ich
schon, ja, geschockt! (Madeleine, 190-201).

Diese heftigen Diskussionen veranlassen Madeleine dazu, die Tage bis zum
Schulschluss zu z&hlen:

,Ich zahl schon die Tage, die ich mit ihnen jetzt noch gemeinsam hab, ich hab
nur mehr zehn Tage Schule mit denen jetzt gemeinsam und ich freu mich, wenn
ich sie dann alle nicht mehr sehen muss* (Madeleine, 169-171).

Umgang mit Reaktionen von unbekannten Personen auf das

Geschwister
Vanessa erzahlt, dass es ihr friher oft peinlich war, wenn sie mit Verena
unterwegs war und diese getobt hat:

,Fruher, wie ich halt auch noch jinger war und wenn sie wieder mal ausgezuckt
ist, dann hab ich mich halt teilweise schon geschamt und hab mir gedacht, nein,
bitte nicht schon wieder und so, weil das einfach ungut ist” (Vanessa, 220-223).

Sie nimmt Reaktionen von fremden Personen, die Verena nicht kennen, deutlich
wabhr:

,ES ist nur so, zum Beispiel es ist jetzt zwar nicht mehr so oft, aber wenn wir
irgendwo auf einem Fest oder bei der Kirche oder so waren, wo halt andere
Leute waren und dann hat sie geschrien und dann ist sie immer herumgelaufen,
dann denkst dir halt schon auch, Verena bitte hor auf, weil da schauen die
Leute schon auch und wenn sie das dann nicht wissen, was das fur einen
Hintergrund hat, dann ja. Das sind halt die Leute, die denken sich halt auch
gleich was dabei“ (Vanessa, 213-219).
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Auf diese Reaktionen reagiert Vanessa ganz gelassen und heute ist das ganz
normal fir sie:

sJVenn sie meinen, sie mussen was sagen, sollen sie halt was driber sagen,
aber das ist meine Schwester und wenn sie was zu sagen haben, dann sollen
sie das sagen, aber das ist mir wurscht, was die eigentlich sagen, von dem her.
Sie wissen nicht, was der Hintergrund ist und wenn sie so reden, dann, dann,
wenn sie nichts Besseres haben, Uber das, was sie reden kénnen, dann sollen
sie das machen® (Vanessa, 223-228).

Lukas erzahlt, dass er Reaktionen von fremden Personen zwar merkt, er diese
jedoch nicht sehr negativ auffasst:

,~Ja es ist, wenn sie irgendwo, weil} ich nicht, am Spielplatz zum Beispiel, wenn
sie irgendwo ofter, oft Hilfe braucht, wo normalerweise Kinder keine Hilfe mehr
brauchen, da schauen schon oft einmal die Leute irgendwie aber sonst. Wenn
sie mich dann ansprechen, ja dann kl&ar ich sie schon auf, aber von selber sag
ich nichts” (Lukas, 98-101).

Wenn Madeleine mit Florian unterwegs ist, so scheut sie manchmal nicht davor
zurlck, ihre Meinung auf Reaktionen fremder Personen auch kund zu tun:

,ich geh halt schon gern mit ihm spazieren, aber es ist einfach so, dass die
Leute schauen. Wenns deppert schauen, dann sag ich ihnen mal ins Gesicht,
sie sollen nicht so deppert schauen® (Madeleine, 225-227).

Aber nicht immer traut sie sich, ihre Meinung zu auf3ern, vor allem nicht dem
neuen Pfarrer gegeniber:

,Da im fkennen uns eh alle, aber bei uns war einmal ein neuer Pfarrer und bei
uns ist es so, dass sie jedes Jahr zu Weihnachten die Weihnachtsbeleuchtung
einschalten und da gibt’'s immer gratis Gluhwein und da waren wir auch dort
und da war zwischenzeitlich ein anderer Pfarrer und den haben alle
eingeklatscht und mein Bruder hat sich auch gefreut und hat halt geschrien und
der hat so deppert geschaut, am liebsten hatt ich ihm ins Gesicht gesagt, ob er
noch nie ein behindertes Kind gesehen hat, wirklich. Grad, dass er nicht zu ihm
gesagt hat, jetzt halt einmal die Pappen, wirklich. Dem seine Blicke haben alles
gesagt® (Madeleine, 228-223).
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7.2 Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Schule

In diese Kategorien fallen Aussagen Uber schulische Leistungen und Griinde
hierfur. AulRerdem wird der Frage nachgegangen, inwiefern Jugendliche durch ihr

Geschwister in Bezug auf schulische Leistungen beeinflusst werden.

Folgende Subfrage wird durch diese Kategorie ausgewertet:Wie gehen

Jugendliche mit schulischen Herausforderungen um?

Schulische Herausforderungen
Patrick erbrachte in der Hauptschule weniger gute Leistungen als in der
Berufsschule. Er weil3, warum er in der Hauptschule schlechtere Noten hatte:

,~Ja weil mich das Lernen nie gefreut hat. Das war in der Berufsschule schon
wieder anders. Wenn man sich, wenn einen das interessiert, was man lernen
soll* (Patrick, 85-86).

Vanessa erzéhlt anfangs generell Gber ihre Eindricke im schulischen Alltag und
dariiber, dass sie sich in der Schule ganz anderes verhalt als zu Hause:

,ES ist einfach von friiher her noch so, in der Schule war ich immer so ruhig und
leise und hab eigentlich nie was geredet und so und hab immer nur gelernt und
so und das hab ich irgendwie, ich weil3 nicht wieso, aber das ist immer noch so.
Es war einfach, es ist mir so, friher war es halt so, weil die anderen Leute mich
eh nicht wollten, wollte ich gar nichts mehr sagen, weil sonst mach ich eh
wieder irgendwas falsch. Und keine Ahnung, aber es ist halt jetzt auch immer
noch so. Ich red nicht recht viel in der Schule oder so und ja, ich mach halt das,
was zu machen ist* (Vanessa, 234-241).

Vanessa sieht sich, betreffend die schulischen Leistungen, eher im Durchschnitt
und begriindet dies sehr unterschiedlich:

,Ilch bin nicht so, also ich hab halt auch die Einstellung so, wer schaut schon
drauf auf das Zeugnis. Also, ich schau schon, dass meistens so eins, zwei, drei,
in dem Bereich auch gut. Mathe ist halt meine Schwéche, da steh ich auf einem
Vierer, aber versuch ich auch, dass ich mich verbessere oder wenigstens, dass
ich positiv bleib, aber ja, Mathe liegt mir halt einfach nicht. Ja sonst, es ist eh
so, solang ich das versteh, was wir machen, sind mir die Noten eigentlich relativ
egal (lacht). Ich mein, ich hab auch noch was Besseres zu tun, also dass ich
den ganzen Tag was Unnotiges lern, damit ich da ja einen Einser krieg. Wer
merkt sich das denn schon, was man lernt in den ganzen Jahren. Ich mein, ich
lern schon was und das interessiert mich auch, aber ich vergess das sowieso
wieder” (Vanessa, 249-258).
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Lukas erzahlt zuerst von seinen Schulkolleginnen:

,Im GroRen und Ganzen passt alles. Mit meinen Schulkollegen versteh ich mich
mit allen, wir haben einen guten Umgang miteinander” (Lukas, 107-108).

Seine schulischen Leistungen liegen eher im unteren Durchschnitt:

,und von den Noten her, ja passt eh auch alles. Wenn ich eine negative Note
hab, da hab ich mich jetzt eh ausgebessert und jetzt passt das wieder. Im
Halbjahreszeugnis hab ich namlich jetzt einen Funfer gehabt in Elektrotechnik.
Sonst ist alles im unteren Bereich, einen Vierer hab ich gehabt, das meiste
waren Zweier und so ein paar Dreier” (Lukas, 108-112).

Lukas sieht in seinen Noten verschiedenste Griinde:

,ich lern halt nur unter der Woche, am Wochenende das mdcht ich mir halt
freihalten, weil ich eh nicht viel daheim bin und wenn ich daheim bin, dass ich
nicht da auch noch lernen muss® (Lukas, 112-115). ,Ich weil} nicht, voriges Jahr
haben wir, da sind 18 von 32 negativ gewesen, ich glaub, dass viel vom Lehrer
auch abhangt. Es ist nicht so leicht® (Lukas, 121-122).

Madeleine erz&hlt, dass ihr der Umstieg von der Hauptschule ins Gymnasium
nicht leicht fiel:

,Naja, also ich muss sagen, seitdem ich im Gymnasium bin, bin ich nicht mehr
so eine gute Schilerin. Ich war in der Hauptschule ziemlich gut, aber der
Umstieg, der hat mir schon zu schaffen gemacht* (Madeleine, 240-242).

Sie differenziert ihre schulischen Leistungen nach den einzelnen Schulstufen im
Gymnasium:

,Uberhaupt in der fiinften. In der sechsten war ich eigentlich relativ gut, da hab
ich einen guten Erfolg gehabt, aber in der siebenten hab ich mir schwer getan.
Da war ich fast sitzen geblieben, aber ich hab die Wunschprifung geschafft und
jetzt, so vor der Matura, also ich hab eigentlich nur in Mathe Probleme, ich hab
eine Jahresprifung in Mathe und jetzt muss ich halt fur die Matura lernen und
muss schauen, dass ich das schaff (Madeleine, 242-247). ,Ich hab halt auf alle
drei Schularbeiten jetzt einen Flnfer gehabt und es ist sich immer gerade um
zwei Punkte nicht ausgegangen und ja“ (Madeleine, 261-263).

Sie erzahlt, warum sie in der Schule generell nicht so gute Noten erbringt:

,ES Uberwiegt dann oft die Mudigkeit. Dadurch dass ich mit dem Bus immer
fahr, muss ich relativ frih aufstehen, schon um viertel sechs und wenn ich
heimkomm und ich weil3, ich sollt jetzt noch lernen auch, dann Uberwiegt oft
das, dass ich mude bin und ich muss sagen, ich tu fur manche Facher wirklich
nur das Notwendigste, weil ich glaub, dass ich von Grund auf ein bisschen
gescheit sein muss, zumindest ein bisschen. Ich lern oft total wenig, wenn ich
es mir eingesteh und trotzdem geht’s. Und in den Fachern, wo ich mir schwer
tu, kann ich lernen was ich mochte und es schaut dann trotzdem oft nichts raus”
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(Madeleine, 269-276). ,Wenn ich wirklich viel lern und ich hab dann nicht so
eine gute Note, dann bin ich schon enttauscht. Also ich streber jetzt nicht den
ganzen Tag, aber ich tu schon das Mindeste, was ich sollt® (Madeleine,
278-281).

Fur Madeleine gibt es einen besonderen Grund, warum sie in Mathematik auf
einer FUnf steht und eine Jahresprifung daher ablegen muss:

,Weil ich mir so schwer getan hab. Ich hab einen Lehrerwechsel gehabt in
Mathe und meine alte Lehrerin, die hat zur Schularbeit immer die Beispiele, die
wir gemacht haben, nur andere Zahlen genommen und ich hab mich auch
immer ausgekannt und so. Und mit der haben wir nicht den ganzen Stoff
gemacht, weil sie einmal drei Monate nicht da war und das ist uns abgegangen.
Und die neue Lehrerin hat dann vorausgesetzt, dass wir das kénnen und hat
auch immer komplett was anderes zur Schularbeit gegeben, weil die auf
Verstandnis einfach aus war und seitdem geht’s mir halt furchtbar irgendwie in
Mathe halt* (Madeleine, 253-260).

Einfluss des Geschwisters auf schulische Leistungen
Patrick erzahlt, dass Daniel mit seinen schlechteren schulischen Leistungen nichts
zu tun hatte:

SWir waren halt viel, wenn ich heimgekommen bin von der Schule, nie viel
herinnen, weil wir meistens drauf3en waren und da hab ich die Aufgaben halt
auch nur geschwind gemacht” (Patrick, 97-99).

Vanessa hat nicht das Geflhl, die Leistungen, die Verena nicht erbringen kann,
kompensieren zu missen. Sie sagt auch, dass Verena ihre schulischen
Leistungen nicht beeinflusst:

.,Mmh, glaub ich eher nicht. Ich bin sowieso die ganze Woche im Internat®
(Vanessa, 261).

Verena nimmt weder Einfluss auf die schulischen Leistungen noch glaubt Lukas,
die nicht zu erbringenden Leistungen von Verena ausgleichen zu missen:
,Nein, das nicht, nein“ (Lukas, 125). ,Nein, das auch nicht“ (Lukas, 129).

Madeleine erzahlt, dass es bei ihr zu Hause sehr schwierig ist, sich zu
konzentrieren und zu lernen. Da zu Hause stets ein etwas turbulenterer Alltag
herrscht, musste sie die Zeiten, in denen sie in Ruhe lernen kann, verschieben:

,Weil ich daheim einfach Uberhaupt keine Ruhe hab. Also da kann man sagen
was man will, wirklich, es ist Giberhaupt keine Ruhe daheim. Vor allem wenn ich
am Nachmittag was machen will, das geht einfach gar nicht, weil standig der
Fernseher rennt, stdndig wer schreit oder irgendwer schreit, weil er was braucht
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und ich kann dann halt nicht lernen, deswegen hab ich das schon aufgegeben.
Ich lern jetzt immer erst, wenn er schlaft und mach auch Aufgabe erst, wenn er
schlaft und nimm mir den Nachmittag mal zum halt Ausspannen, weil ich
gemerkt hab, dass es anders nicht geht. Und es ist auch am Wochenende
schwierig, es ist irgendwie schwierig zum Lernen bei mir daheim muss ich
sagen. Die Mama versucht mich auch zu unterstitzen zwar und so, aber es ist
einfach schwer in der Umgebung sich zu konzentrieren und zu lernen und so,
ja. Am Abend bleib ich halt dann meistens lange auf, weil am Nachmittag, wenn
es blod hergeht, komm ich erst um finf heim und dann muss ich einmal essen
und weil3 ich nicht. Dann wart ich einfach gleich, weil es eh nicht geht. Wir
haben auch halt auch keine zwei Stbécke, es ist ein Stock und man hort alles
durch die Wande. Ich kann mich irgendwie uberhaupt nicht abkapseln®
(Madeleine, 284-299).

Madeleine denkt nicht daran, Leistungen, die Florian nicht erbringen kann,
kompensieren zu wollen:

,Nein, Uberhaupt nicht. Auf so was hab ich eigentlich noch nie gedacht. Meine
Eltern sind da auch nicht so, eigentlich. Die haben auch zu mir gesagt,
Hauptsache du schaffst die Matura. Das ist ja eh egal, was da dann drinnen
steht (Madeleine, 307-309).

7.3 Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Beruf

Diese Kategorie beinhaltet Aussagen und Grinde fir die Berufswahl und inwiefern
das Geschwister Einfluss auf den Berufswunsch bzw. die Berufswahl nimmt.
AulRRerdem fallen Aussagen Uber die Bedeutung von (zuktnftigem) Einkommen in
diese Kategorie.

Folgende Subfrage wird durch diese Kategorie ausgewertet:Wie treffen

Jugendliche die Entscheidung hinsichtlich ihrer Berufswahl?

Berufliche Herausforderungen
Patrick machte die Lehre zum Zimmerer und begann spéater die Lehre zum
Baumaschinentechniker aus verschiedenen Griinden:

,~Ja mir hat das Holzarbeiten eigentlich gut gefallen, da auch im Poly in dem
Jahr hab ich viel gemacht, da sind auch immer Bewerbe gewesen. Dann hab
ich Zimmerer gemacht. Da Papa ist auch einer, eh in der Firma, der Opa war
auch schon dort ein Zimmerer in der Firma und ja nachher wie das frei worden
ist, hab ich mir gedacht, ich mach den Baumaschinentechniker auch noch dazu,
weil schaden kann das nicht* (Patrick, 105-109).
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Die Hohe des Einkommens spielt fur Patrick eine wesentliche Rolle:

,Ja, ein bisschen hab ich an das Geld schon gedacht, aber wir sind sowieso im
Baugewerbe eingestuft, da wird das eh anders gezahlt als ein normaler
Zimmerer. Da krieg ich eh mehr und jetzt sowieso. Ich verdien ja nicht mehr wie
als Lehrling, ich verdien so, als war ich im dritten Lehrjahr. Also, da ist nicht viel
um zum Gesellen, wie es am Anfang ist. Aber wenn ich gewusst hatt, dass ich
da nur ganz wenig verdien, dann weil3 ich nicht, ob ich das dann trotzdem
gemacht hatt. Zum Beispiel Kellner hatt ich nicht werden wollen, was die
verdienen® (Patrick, 112-115).

Vanessa mdchte vorerst die Matura schaffen, denkt jedoch Oofters uber ihre
Berufswahl nach:

,<Ja ich denk schon 6fters nach, aber ich weil3 es nicht recht, was ich machen
mdochte. Was mich interessieren wird, wér, dass ich mit krebskranken Kindern
arbeite, das wird mich schon sehr interessieren. Aber da war halt der Papa am
Anfang nicht so begeistert und, das sind halt die Reaktionen von den Leuten
her, sehr unterschiedlich und da denkst dir dann auch, was ist so komisch dran,
wenn ich sowas machen will und so“ (Vanessa, 276-281).

Im Zusammenhang mit Gedanken Uber den Beruf denkt Vanessa Uber eine
eigene Familie nach:

,Ich mein, mich hatt Medizin immer generell interessiert, aber ich moéchte halt
nicht so lang halt ewig weiterlernen, weil ich genau weil3, ich méchte auch
einmal eine Familie haben und alles und das passt dann nicht in meinen
Zeitplan (lacht)“ (Vanessa, 284-286).

Vanessa mochte nach der Matura auch deshalb gerne einer Arbeit nachgehen,
weil sie von ihren Eltern finanziell unabhéangig sein méchte:

"Und auch was verdienen, weil dann ist man nicht mehr so abhangig von
daheim, Mama das und Mama das. Das ist ja ungut auch oft, wenn du die
ganze Zeit immer fragen musst oder so. Ich mein, ich kann eh sparen und ich
kann mich eh nicht beschweren und ich kann mir auch selber was leisten, aber
du musst halt immer ein wenig schauen, was du dir jetzt nimmst und dass du dir
das einteilst und so. Essen und so, da musst halt nachdenken, kauf ich mir das
oder nicht* (Vanessa, 288-294).

Vanessa erzahlt, dass Verena zu ihren Gedanken Uber einen moglicherweise
anstrebenden sozialen Beruf beigetragen hat:

,~Ja, kann ich mir schon vorstellen, weil ich mit dem halt schon aufgewachsen
bin, weil ich sowas einfach kenn und weif3 ich nicht, im Unbewussten vielleicht,
das kann ich mir schon vorstellen, kann schon leicht sein“ (Vanessa, 308-310).
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Lukas weild schon jetzt, in welchem Bereich er spater gerne arbeiten mochte:

,~Ja ich mochte auf alle Falle das Arbeiten anfangen, irgendwo in dem Bereich
Maschinenbau, Automatisierungstechnik, so in dem Bereich. Und eigentlich
gleich nach der Matura“ (Lukas, 139-141).

Ein gutes Einkommen ist fur Lukas wichtig:

,Ja das ist mir schon wichtig, ich mdécht mir schon einmal was leisten kdnnen
auch. Und so, wenn du ein bisschen ein Geld hast, ist halt nicht schlecht®
(Lukas, 150-151).

Verena hat die Wahl des Schultyps und somit die Berufswahl von Lukas nicht
beeinflusst:

,ich hab mir verschiedene Schulen angeschaut und verschiedene Tests und
dann bin ich eher auf Maschinenbau gekommen. Und dann hab ich mir die
Schule am Tag der offenen Tiur angeschaut und das hat mir eigentlich alles
zugesprochen und drum mach ich halt die HTL" (Lukas, 144-147).

Madeleines Traum von ihrem Berufswunsch wurde vor Kurzem zerstort:

,Ja also ich hatt eigentlich schon einen Wunsch gehabt, aber da war ich
angemeldet und da haben sie mich abgelehnt. Da war ich eh so irgendwie
ziemlich am Boden zerstort. Ich war in Krems auf der Fachhochschule
angemeldet fir den Bachelor-Studiengang Hebamme und ich hab halt leider
eine Absage gekriegt” (Madeleine, 314-317).

Sie mochte auf jeden Fall mit Menschen arbeiten, muss sich aber nun eine
Alternative Uberlegen:

,und ich weil3 nicht, was ich jetzt so genau angeh, das muss ich mir noch
uberlegen. Ich mochte auf jeden Fall was mit Menschen machen® (Madeleine,
317-319).

Florian hat Madeleines Wahl nach einem sozialen Beruf beeinflusst:

,ich glaub, ich glaub schon, dass das irgendwie damit verbunden ist, dass ich
das von klein auf halt so gewoéhnt war und so und ich glaub schon, dass das
den Ausschlag gegeben hat dafur‘ (Madeleine, 332-334).

Bei der Frage nach der Bedeutung des Einkommens kommt Madeleine auf ihre
Familie zu sprechen:

»~Ja ich muss sagen, durch das, dass wir halt, dass wir es halt nicht so haben,
weil ja nur der Papa arbeitet und weil er auch nur Arbeiter ist und wir den Kredit
zahlen mussen und fur den Flo die ganzen Sachen brauchen, haben wir es halt
nicht so dick. Ich mein, ich krieg schon recht viel und mir geht’'s schon gut, aber
man spirt das halt schon. Man muss halt schon aufpassen. Deswegen hab ich
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mir gedacht, ich méchte einmal was machen, wo ich schon einmal gut verdien
eigentlich. Aber, aber ich leg es sicher nicht nur auf das aus® (Madeleine,
322-328).

7.4 Entwicklungsaufgabe — Umgang mit kdrperlichen

Veranderungen

In diese Kategorie fallen Aussagen uber das Erleben der Pubertat, das Erleben
korperlicher Veranderungen und den Einfluss des Geschwisters auf das
Aussehen.

Folgende Subfrage wird durch diese Kategorie ausgewertet:Wie gehen
Jugendliche mit den biologischen Veranderungen des Korpers um und welchen

Stellenwert nimmt ihr ul3eres Erscheinungsbild ein?

Erfahrungen mit dem Pubertétsprozess
Patrick erzahlt, dass bei ihm die Pubertat mit 13 Jahren eingesetzt habe und er
gut damit zurecht gekommen ist:

,<Ja ich hab mich schon zurechtgefunden, das war kein Problem. Da hat es,
glaub ich keine gréberen Hiurden geben. Nein, da hat es, glaub ich, nix geben®
(Patrick, 132-133).

Patrick legt auf Schonheit eher keinen Wert und ist mit seinem Aussehen
zufrieden:

,Ich bin eigentlich schon , so wie ich jetzt ausschau® (Patrick, 138-139).

Patrick macht Sport, aber nicht um seinen Kérper schoner zu gestalten:

,Ja, jetzt ist Volleyball spielen und Radfahren. Ja sonst, das mach ich aber
eigentlich weil mir das Spald macht und nicht, damit ich fit oder so bleib“ (Patrick
145-146).

Vanessas Pubertat setzte in der 2. Hauptschulklasse ein und &uf3ert negative
Gedanken von damals:

,lch war sehr fruhreif (lacht)* (Vanessa, 314). ,Das war halt in der Zeit, in dem
Alter war das halt uncool, eine von den ersten zu sein. Jetzt ist mir das komplett
egal eigentlich, aber in der Zeit war das halt uncool. Da hab ich mich irgendwie
geschamt” (Vanessa, 315-317).
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Vanessa hat den Pubertatsprozess bisher ohne grébere Auffalligkeiten erlebt:

,HmM ja, also es war eigentlich nicht so, dass es irgendwelche Auffalligkeiten
gegeben hatt oder so und ich hab auch nicht irgendwie so Akne kriegt oder so.
Eigentlich ist das, ja manchmal bist halt schneller gereizt, also du bist halt
schneller bei was aufgegangen oder warst einfach schneller genervt. Sonst, es
war eigentlich gar nicht so auffallig irgendwas, sowas wo irgendwas ganz
eindeutiges gewesen war, war eigentlich nicht so oder ist auch jetzt nicht so®
(Vanessa, 320-325).

Sie ist prinzipiell ganz zufrieden mit ihrem Aussehen:

,~Ja ich bin zufrieden. Also jeder hat manchmal so Phasen, wo man sagt so, na
das konnt schon anders sein und das und das. Aber ja, ich mein, ich hab nicht
recht viel zum Aussetzen. Es ist zwar, in meinem Zimmer, da sind halt alle ein
bisschen kleiner und ganz dunn, da denkst dir wieder so, naja, aber sonst"
(Vanessa, 328-331). ,Aber sonst, ja ich hab nicht wirklich was zum Aussetzen®
(Vanessa, 336-337).

Vanessa hat wahrend der Woche aufgrund der Schule keine Zeit und Lust, sich
um ihr Aussehen zu kiimmern.

.Ich mein, unter der Woche, da mach ich mir generell nicht viel um das
Aussehen und da schmink ich mich auch nicht und gar nichts, da ist mir das
eigentlich alles relativ egal” (Vanessa, 331-333). ,Ich mein, wahrend der Schule
ist da eh nicht so viel Zeit zum Nachdenken, was du jetzt machst oder nimmst
oder fir die Haare, gerade das Notwendigste® (Vanessa, 345-346).

Fur sie ist wichtig, dass sie am Wochenende gut aussieht:

,und am Wochenende mach ich dann schon was, weil das gefallt mir selber
und das passt* (Vanessa, 333-334). ,Naja, ich zieh halt am Wochenende beim
Fortgehen, zieh ich halt mal was anderes an. Da schmink ich mich auch. Am
Wochenende hast du mal Zeit, da kannst du mal einfach mal schauen, was du
einfach anders machen kannst, da nimmst dir auch die Zeit* (Vanessa,
342-345).

Vanessa treibt Sport, jedoch nicht regelméaRig:

,und sonst, mit meiner Freundin geh ich ofters laufen aber sonst kommt es
drauf an. Im Winter fahren wir éfter Skifahren und im Sommer halt dann wieder
schwimmen. Fruhling und Herbst ist immer eine blode Phase da, da kannst
nicht soviel machen, weil entweder es ist zu kalt oder blédes Wetter halt. Und
innen drin, dass ich in ein Fitnessstudio gehen wirde, das mag ich nicht so, das
ist fad“ (Vanessa, 346-351).
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Lukas erzahlt, bei ihm habe die Pubertdt gerade zum richtigen Zeitpunkt
eingesetzt:

,Da war ich, wie alt war ich denn da, Ende der Hauptschule, 13 oder 14“
(Lukas, 158). ,Na ich glaub, dass wir hibsch alle gleich waren. Ich war da
irgendwo mitten drin“ (Lukas, 163).

Lukas hat seine Pubertat zunehmend positiv erlebt und ist auch mit seinen
korperlichen Veranderungen gut zurecht gekommen:

,~Ja ich bin gut klar gekommen. Am Anfang war ich immer bei den Kleineren
dabei und dann bin ich halt grofer geworden, aber ich glaub das passt so*
(Lukas, 173-174). ,Zuerst war die Vanessa schon fast groRer wie ich und jetzt
bin ich wieder einen Kopf gré3er wie sie, da bin ich schon einmal fest
gewachsen eine Zeit lang. Aber sonst hat es nichts gegeben. Auch die
Streitereien daheim sind nicht mehr geworden. Mit Freunden, ja da haben wir
uns schon auch einmal gestritten auch, aber spater hat das wieder gepasst und
ja“ (Lukas, 166-170).

Lukas misst Schonheit keinen grof3en Stellenwert bei:

,Ilch leg schon ein bisschen Wert da drauf, aber nicht so, dass ich jetzt sag ich
schau extra oder ich brauch extra lang dafir. Die grundlegenden Sachen halt,
also dass ich duschen geh, also die Haare richt und Zahne putz und so
Sachen” (Lukas, 182-185).

Abgesehen von den Pickeln, die Lukas storen, ist er mit seinem Aussehen
zufrieden:

,Ja, was mir nicht so gefallt, sind die Pickel, die ich noch ein wenig hab, aber
die werden auch wieder weggehen, denk ich. Das stort mich jetzt auch gar nicht
so, das haben die anderen auch“ (Lukas, 177-179).

Er hat auch schon versucht, gegen die Pickel anzukampfen, was ihm jedoch nicht
gelang:

,Gegen die Pickel hab ich schon ein wenig was ausprobiert, ich hab da auch
einmal so eine Salbe gehabt, aber das hat dann nicht wirklich viel geholfen®
(Lukas, 189-190).

Bei Madeleine setzte die Pubertat mit zwdlf Jahren ein. Sie findet sich weder frih-
noch spatreif und erzahlt grotenteils negative Erfahrungen von ihrem
Pubertatsprozess:

,lch hoff, dass das alles bald vorbei ist irgendwie, das ist so schlimm irgendwie,
ich weil3 es nicht. Ich weil3 nicht, mit was das alles zu tun hat, aber, mit welchen
Faktoren und so, aber ich selber, seit ein paar Jahren, das hat auch die Mama
gesagt, bin ich tberhaupt nicht mehr ich selber. Ich war friher ganz anders und
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weil ich so leicht aggressiv bin und so Stimmungsschwankungen hab und so
und manchmal mag ich mich selber nicht. Ich bin schon froh, wenn das alles
vorbei ist. Ich find das so komisch und auch bei meinen Freunden deppert, ich
hab schon so viele Freunde verloren, weil sich alle um 180 Grad gedreht haben
und mit ihnen jetzt gar nicht mehr kann und froh bin, wenn jeder so einmal fertig
ist mehr oder weniger. Das ist nicht auszuhalten“ (Madeleine, 350-359).

Madeleine ist mit ihnrem Aussehen nicht hundertprozentig zufrieden:

,~Ja, aber ich muss sagen, ich hab schon Komplexe auch, das sagen mir auch
alle, aber das geht auch vorbei, Gott sei Dank. Es gibt halt Tage, wo ich mich
nicht einmal in den Spiegel schauen kann, weil, weil3 ich nicht, weil ich gern
dinner war oder lauter so Sachen halt* (Madeleine, 365-368).

Schoénheit nimmt fir Madeleine einen hohen Stellenwert ein:

Ich muss sagen ich hab grad einen ziemlichen Tick mit Schminken und
Schmuck und so. Ich weil3 nicht, ich zieh mich gern so an, dass alles
zusammenpasst mit Schmuck und so. Aber so, ich mein ich denk mir, ich muss
nicht wunderschon sein und so, aber zeitweise“ (Madeleine, 371-374).

Sie legt auf Kleidung und Schmuck hauptsachlich viel Wert aufgrund ihrer
Mitmenschen:

,0ann denk ich mir wieder, eigentlich ist es eh egal, denn daheim renn ich ja
auch irgendwie herum. Es ist halt, glaub ich, auch so wegen den Mitmenschen,
weil sie manchmal so grausam sind und jeder den anderen verurteilt
heutzutage. Das war halt besser wie ich kleiner war. Da spielt man halt und da
schaut keiner darauf, was fur eine Hose man anhat und ob jetzt die Socken
dazu passen. Heute wenn man mal Socken anhat, die nicht zum Leiberl
passen, wird man gleich verarscht bis zum geht nicht mehr® (Madeleine,
375-381).

In der Schule hat sie oft damit zu kampfen, weil Mitschulerinnen ihr Stil nicht
gefallt:

,Bei uns ist das schon schlimm. Ich muss sagen, ich krieg fast jeden Tag eine
blode Meldung zu hoéren, dass irgendwas von meinem Gewand nicht
zusammenpasst oder so. Ich hab jetzt Brillen gewechselt, weil ich hab friher
graue, ganz unauffallige Brillen gehabt, und jetzt hab ich die“ (Madeleine,
381-384). ,Da hab ich auch voll viele bléde Meldungen gehort, wie die
ausschaut und so* (Madeleine, 386-387).
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Madeleine mochte mit ihren Mitschilerinnen nicht streiten, gibt klein bei und
verzichtet daher oft auf ihren eigenen Stil, um von Mitschilerinnen in Ruhe
gelassen zu werden:

,Mir gefallt sie aber und heutzutage ist es halt ur schwer, zu dem zu stehen,
was einem gefallt, weil es so viele gibt, die einen einfach gleich bléd anreden
und so. Ja, ich denk mir dann, an manchen Tagen denk ich mir dann, lass es,
gib Linsen rein, zieh was Einfarbiges an und lass das einfach, damit du einmal
eine Ruhe hast. Aber ich hab auch meinen eigenen Stil, ich trag gern bunt, ich
trag gern viel Schmuck und fiir mich muss immer alles zusammenpassen und,
ich mag das einfach. Ich verkneif es mir dann immer in der Hinsicht, denk ich
mir oft, bin ich zu zurtckhaltend, weil ich will, ich weil3 nicht, ich bin so
harmoniesichtig, ich will mit meinen Mitschulern nicht streiten und wenn sie
was Blodes sagen, in meinem Kopf denk ich mir immer, ja du redest, du
schaust aus wie der grol3te Bauer, und weil3 ich nicht. Die Nachste schaut aus
wie ein Sandler, weil sie nur so diinne Fetzenleiberl anzieht und ich sag aber
nie was, weil ich nicht streiten mochte. Weil ich mir dann irgendwann denk,
rutscht mir runter, wirklich, ihr schaut auch nicht besser aus“ (Madeleine,
387-399).

Madeleine mochte schlanker sein und geht deshalb mit ihrem Vater zweimal in der
Woche schwimmen:

,<Ja ich geh mit dem Papa schwimmen jetzt, seit vor Weihnachten, zweimal in
der Woche“ (Madeleine, 404-405). ,Also so, ich muss sagen, schlanker, also ich
will jetzt kein Supermodel sein oder so. Aber ich hab seit, seitdem es halt
stressiger ist, seit Weihnachten, hab ich tber vier Kilo zugenommen jetzt, und
ich méchte einfach, ich mdchte halt wieder vier oder funf Kilo weniger haben
und ich méchte einfach, ich will jetzt nicht superdiinn sein, ich mochte nur
wieder in mein Gewand reinpassen, was ich vorher gehabt hab und so”
(Madeleine, 406-411).

Einfluss des Geschwisters auf das aul3ere Erscheinungsbild
Zu seiner Sicht Uber sein Aussehen durch Daniel wurde Patrick nicht beeinflusst:

,<Ja der Daniel schaut eh normal aus, kérperlich. Na das hat es nicht beeinflusst
gehabt, auf gar keinen Fall* (Patrick, 150-151).

Vanessa findet, ihre ganze Familie tragt dazu bei, wie sie Uber ihr Aussehen denkt
und wie sie ihren Korper gestaltet:

,Ich mein, ich glaub generell, dass alle bei uns daheim beitragen, weil wenn ich
da irgendwie daherkomm, sagt keiner, meine Giite, wie schaust du denn jetzt
wieder aus. Das ist ja egal, ob ich im Pyjama den ganzen Tag da herumrenn
oder ob ich jetzt, die wirden eher sagen, wenn ich den ganzen Tag aufgeputzt
war, was machst denn du heut noch oder weil3 ich nicht, dann wirden sie eher
was sagen“ (Vanessa, 358-363).
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Lukas denkt nicht, dass Verena zu seiner Sicht Uber sein Aussehen beigetragen
hat:
,Nein, die Verena hat da eigentlich keine Wirkung“ (Lukas, 195).

Florian hat zu Madeleines Sicht tber ihr Aussehen wesentlich beigetragen:

,und ich denk mir, er mag mich auch so wie ich bin und er wurd auch nichts
sagen und dann denk ich mir, dann denk ich mir einfach, andere haben es viel
schlechter, das ist jetzt nicht so schirch oder so“ (Madeleine, 424-427). ,Ich
akzeptier, dass ich gesund bin und dass ich das auch schatz, dass ich gesund
bin, ja“ (Madeleine, 429-430).

7.5 Entwicklungsaufgabe — Festigung der Identitat

Diese Kategorie beinhaltet Aussagen der Selbstbeschreibung der Jugendlichen.
AuBBerdem fallen in diese Kategorie Aussagen bzgl. des moglicherweise

schnelleren Erwachsenwerdens durch ihr Geschwister.

Folgende Subfrage wird durch diese Kategorie ausgewertet:Wie setzen sich
Jugendliche mit der Frage ,Wer bin ich?* und der damit einhergehenden

Identitatsfindung auseinander?

Selbstbeschreibung
Patrick beschreibt seine Personlichkeit folgendermal3en:

,Naja, ich bin 19, arbeite gern. Bin eigentlich Nichtraucher, so halt nur ab und
zu beim Fortgehen und... Ich bin lebensfroh, gutmiuitig, hilfsbereit, kann schon
auf andere Menschen auch eingehen, wenn die Probleme haben, ja schon®
(Patrick, 155-157).

Patrick weil3 seine Mitmenschen zu schatzen und legt auf materielle Dinge eher
keinenWert:

,~Ja die Familie schon, ja die ist mir schon wichtig. Die Freunde, die Freundin...
auf materielle Sachen leg ich nicht so viel Wert. Also so Freundschaft und
Familie sind schon wichtiger als das Geld® (Patrick, 160-162).

Vanessa erzéhlt ebenfalls von sich selbst und anschlieend vom Umgang mit
anderen Menschen:

,Also ich bin flr jeden Spal} zu haben, ich mach jeden Blédsinn irgendwie mit
oder so. Andererseits bin ich in der Schule halt eher so die Ruhige, das
Gegenteil eigentlich, also. Ja, ich denk, das ist so das. Aber ich denk, es kann
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jeder kommen, ich bin, ich hab keine Vorurteile von irgendwelchen Leuten, vom
Aussehen her oder wenn ich wen nicht kenn, dann hab ich da auch keine
Vorurteile* (Vanessa, 369-373).

Vanessa legt besonders viel Wert auf die Ehrlichkeit ihrer Freundinnen:

,Dass sie ehrlich sind die Leute, also dass mich niemand anligt und auch wenn
ich oft Vertrauen zu wem aufbau, dass, also dass mich der dann auch nicht
ausnutzt, das ist mir schon wichtig. Weil friiher, haben sie mich oft ausgenutzt
und auf das schau ich jetzt sicher viel mehr als sonst. Und ich sag auch nicht so
schnell irgendwem was, nur bei den Leuten, bei denen ich mir sicher bin“
(Vanessa, 376-380).

Lukas beschreibt seine Personlichkeit wie folgt:

,Mmh ja, ich bin halt viel mit der Gruppe unterwegs, viel bei der Feuerwehr
unterwegs und ja, so eigentlich offen fur alles ein wenig. Mit mir kann man gut
umgehen. Ich bin manchmal ruhiger, also ich bin nicht der erste, der gleich
rausschreit, also eher ruhiger und ja, ich weil3 es auch nicht, schwer zu sagen.
Hilfsbereit, ja das schon, hilfsbereit bin ich auf jeden Fall auch® (Lukas,
199-203).

Er legt Wert auf die Familie, Freundschaft und Schule:

~Was mir besonders wichtig ist, mein Freundeskreis, dass das passt alles und
auch in der Familie, dass ich gut zusammenkomm mit allen, ja. Noch wichtig ist,
dass ich in der Schule durchkomm, dass das passt. Das ist das Wichtigere®
(Lukas, 206-208).

Madeleine beschreibt sich als Personlichkeit mit einem starken Charakter,
manchmal zuriickhaltend, aber auch selbstbewusst:

;Wenn ich nicht so einen starken Charakter hatt, dann wird ich mich viel auch
nicht trauen, weil ich hab auch oft, so auch wie sich andere anziehen, das
geféllt mir schon, aber ich wird mich nicht trauen, dass ich sowasanzieh.
Andererseits, keiner wird sich so eine Brille aufsetzen trauen oder vielen war
es peinlich, wenn sie mit wem so wie mit meinem Bruder spazieren gehen®
(Madeleine, 437-442).

Madeleine legt viel Wert auf ihre Familie, Geld, Kleidung und Sauberkeit:

,~Ja ich muss sagen, ich leg viel Wert auf meine Familie, das muss ich schon
sagen“ (Madeleine, 445). ,Auf Geld leg ich schon auch Wert* (Madeleine, 452).
,ich leg viel Wert darauf wie ich mich anzieh und so, aber das muss keine 200
Euro kosten oder so. Ich glaub, das ist einfach gerade so ein Hobby von mir.
Ich weil3 nicht, ich leg auch momentan viel Wert darauf, dass mein Zimmer
sauber ist, das ist, das ist seit einem halben Jahr oder so, mag ich das
Uberhaupt nicht mehr. Und entweder am Freitag oder am Samstag oder am
Wochenende rdum ich zusammen und tu abstauben und tu aufwischen, weil ich
das einfach nicht mag“ (Madeleine, 459-465).
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Einfluss des Geschwisters auf das Erwachsenwerden

Patrick ist der Meinung, dass er durch Daniel schneller erwachsen geworden ist
als seine gleichaltrigen Freundinnen:

,<Ja ein bisschen schon. Wenn ich mir so manche anschau die jetzt auch 20
sind und sich verhalten wie kleine Kinder, dann schon. Und dadurch dass ich
schon oft die grol3e Bruderrolle ibernommen hab, da hab ich ihm schon oft
helfen mussen, weil er halt alleine nicht kdnnen hat. Dadurch, dass wir alleine
waren, wenn er im Spital war oder was. Weil da war die Mama immer mit, halt
und abwechselnd der Papa. Die Mama war normal durchgehend mit, der Papa
am Wochenende oder so. Und am Anfang, wie wir noch kleiner waren, da war
immer so eine Art Familienhilfe, war da eine da. Die hat halt immer geschaut,
dass halt alles passt. Das war aber nur bei zwei Operationen, glaub ich, war die
da. Ja oft waren wir da schon auf uns allein gestellt” (Patrick, 166-174).

Vanessa denkt, dass sie ebenfalls schneller reif geworden ist:

,Weil man einfach, also nicht ganz anders, aber weil man einfach andere
Erfahrungen macht und einfach ein wenig anders lebt. So in der Art, weil man
einfach sowas von Haus aus lernt und weil3, wenn da irgendwo in der
Offentlichkeit so etwas ist, weil man einfach damit umgehen kann, wo andere
Leute sich einfach schwer tun damit und von dem her, ist das, glaub ich, sicher
irgendwas, wo du sagst, da bist du sicher in dem Bereich reifer geworden. Also
ich glaub, dass ich da schon viel mitgenommen hab, das glaub ich schon®
(Vanessa, 383-389).

Auch Lukas fuhlt sich erwachsener als seine gleich- und gegengeschlechtlichen
Altersgenossen:

,In manchen Bereichen vielleicht schon ein wenig, aber so. So im Umgang mit
den kleinen Kindern halt, das Verstandnis dafir, fur die, dass die halt
Einschrankungen haben und so, das glaub ich vielleicht schon, dass das friher
gekommen ist. Und Verantwortung hab ich auch schon frith Gbernommen, wenn
ich auf die Verena aufpassen hab missen, ja. Wenn sie am Abend oft
fortgefahren sind und so, da hab ich oft einmal aufgepasst auf die Verena“
(Lukas, 212-217).

Madeleine beschreibt eine frilhe Ubernahme von Verantwortung und fiihlt sich
ebenfalls erwachsener als ihre gleichaltrigen Freundinnen:

,ich glaub auch, dass ich mehr Verantwortung tragen kann als andere und dass
es viele Situationen gibt, wo ich anders reagier wie andere und dass, ja, ich
glaub schon, dass ich irgendwie das schon mehr drinnen hab wie andere, well
ich mich auch mehr gekimmert hab. Ich mein, jetzt ist es weniger, weil ich
kaum daheim bin und so, aber ich glaub schon, Uberhaupt das mit der
Verantwortung und so, was das Uberhaupt heilt, wenn man Verantwortung hat
und so, dass das viele andere gar nicht so verstehen. Ich muss sagen, ich fihl
mich schon zeitweise verantwortlich fur den Flo und von so Sachen her®
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(Madeleine, 499-506). ,Und so, ja, ich glaub, man handelt auch anders, wenn
man so Erfahrungen hat wie andere, die sie nicht haben® (Madeleine, 511-512).

8 Conclusio

Im diesem Kapitel werden die wichtigsten Ergebnisse und Antworten auf die
Forschungsfrage ,Wie erleben Jugendliche den Prozess der Auseinandersetzung
mit den altersspezifischen Entwicklungsaufgaben und welchen Einfluss nimmt aus
ihrer Sicht darauf der Umstand, ein Geschwister mit Epilepsie und Behinderung zu
haben?* dokumentiert. AbschlieBend wird ein Ausblick auf weitere

Forschungsfragen gegeben.

8.1. Zusammenfassung der Ergebnisse

Umbau sozialer Beziehungen

Die Entwicklungsaufgabe ,Umbau sozialer Beziehungen® wird von den befragten
Jugendlichen vermehrt positiv bewaltigt, trotzdem lassen sich einige negative
Tendenzen aufweisen.

Alle Jugendlichen beschreiben, dass sie sich gut mit ihren Eltern verstehen und
bei familiaren Angelegenheiten, auch betreffend das epilepsiekranke und
behinderte Geschwister, mitentscheiden durfen. Jugendliche fordern n&mlich
Mitspracherecht und wollen ihren Eltern als gleichberechtigte
Diskussionspartnerlnnen gegenibertreten (Goppel 2005, 142). Die Vorstellungen
der Jugendlichen sind zwar nicht immer mit den Vorstellungen der Eltern
vereinbar, so GOppel (ebd.), aber alle Jugendlichen arrangieren sich mit
Entscheidungen der Eltern und kénnen mit Konflikten sehr gut umgehen. So trifft
die Aussage von Goppel (2005, 60) vielleicht zu, wenn er meint, dass die
haufigste und alltagliche Vorstellung vom Jugendalter die Lust an Provokation und
Rebellion der Eltern gegenuber ist, jedoch ist diese bei den befragten
Jugendlichen nicht zu erkennen. Patrick und Lukas erzdhlen grof3tenteils Uber
positive Erlebnisse und kénnen auch mit Konflikten, die mit ihren Eltern entstehen,
sehr gut umgehen. Madeleine erzéhlt, dass sich ihre Eltern nur das Beste fir sie

winschen und ihr (fast) alle Wiinsche, sofern sie konnen, erfillen wollen. Im
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Gegensatz dazu erzahlt Madeleine, dass es zu Hause des Ofteren Konflikte gibt,
weil ihre Eltern oft nicht ausgeschlafen sind, der Grund hierfur ihr Bruder ist und
die Eltern die Gereiztheit manchmal bei ihr abladen. Kénnen die Eltern ihr nicht
jeden Wunsch erftllen, so liegt dies oft an dem finanziellen Engpass der Familie,
der aufgrund von teuren Anschaffungen wie z.B. Schienen fur den Bruder um €
2.000, entsteht. Madeleine leidet manchmal unter dieser finanziellen Situation.
Geschwister miussen an dieser Stelle Verstandnis zeigen und mussen finanzielle
EinbulRen erleben, was nach Puckhaber (1992, 77) keine Seltenheit darstellt.

Vanessa erzahlt, dass es friher, als sie noch ein Kind war, eine Zeit gab, in der
die Beziehung zu ihren Eltern eher negativ verlief. Dazu trug ihre Schwester
wesentlich bei, weil diese sehr viel Unterstitzung brauchte, die Eltern die meiste
Aufmerksamkeit auf die Schwester richteten, worauf sich Vanessa vernachlassigt
fuhlte. Vanessa ist das mittlere Geschwister von drei Kindern und hat es daher
generell schwieriger (siehe Kap. 5.2.1). Geschwister missen nach Winkelheide
(1992, 19f) sehr frih lernen, verninftig zu sein, Verstandnis zu haben und sich
den Gegebenheiten der Familien anzupassen, was Vanessa sehr gut gelang,
denn jetzt versteht sie sich mit ihren Eltern hervorragend.Generell kann
festgehalten werden, dass die Qualitat der Eltern-Kind-Beziehung im Jugendalter

grof3tenteils positiv ist (Hurrelmann 2007, 109).

Alle befragten Jugendlichen haben eine gute Beziehung zu ihrem
epilepsiekranken und behinderten Geschwister und sind froh, dass sie das
Geschwister haben. Alle sind gerne und jederzeit bereit, ihrem Geschwister auch
mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.

FUr Vanessa gab es eine Zeit, in der sie sich mit ihrer Schwester nicht so gut
verstand. In der Zeit, in der sie mit ihren Eltern des Ofteren stritt und in der sie sich
nicht richtig wahrgenommen fiihlte, gab es auch oft Konflikte mit ihrer Schwester.
Diese Konflikte trugen wiederrum dazu bei, dass sie mit ihren Eltern oft stritt,
worauf sich ein Kausalzusammenhang herstellen lasst. Dlchting-R6th (1990, 34)
meint, dass viele Geschwister Neid gegentber dem epilepsiekranken und
behinderten Menschen empfinden, was auf Vanessa sehr gut zutrifft. Heute
versteht sich Vanessa besser mit ihrer Schwester. Sie erzahlt, dass sich sowonhl
sie selbst als auch ihre Schwester weiterentwickelt haben und daher Konflikte

anderweitig gelést werden kénnen.
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Alle befragten Jugendlichen unternehmen, sofern es ihre Freizeit zulasst, gerne
verschiedenste Freizeitaktivitdten mit ihrem Geschwister. Diese reichen von
Verwandtenbesuchen tber Schwimmbad bis hin zum Verbringen gemeinsamer
Urlaube mit den Eltern. Unternehmen die Jugendlichen mit ihrem Geschwister
alleine Freizeitaktivitaten, so beschranken sich diese auf die 6rtliche Umgebung, in
der die Geschwister wohnen. Madeleine wirde mit ihrem Bruder gerne mehr
Aulenaktivitaten unternehmen, dies verhindertjedoch seine schwere korperliche
Behinderung. Die Beschéftigungen mit inrem Bruder beschranken sich daher auf
das Haus und den Garten, wo die Eltern meistens anwesend sind und jederzeit
unterstitzend wirken konnen. Patrick, Lukas und Vanessa wirden mit ihrem
Geschwister ebenso gerne mehr Zeit verbringen. Sie missen jedoch arbeiten
bzw. lernen und haben deshalb nicht so viel Zeit fur ihr Geschwister.

Alle befragten Jugendlichen unterstutzen ihr Geschwister. Sie sind jederzeit bereit,
ihre Zeit zur Verfugung zu stellen, wenn dies notwendig erscheint. So spricht auch
Hackenberg (2008, 97) von einer positiven und  flrsorglichen
Geschwisterbeziehung zwischen gesunden und nichtbehinderten und kranken und
behinderten Geschwistern. Ob bei alltdglichen Sachen, handwerklichen Dingen
oder schulischen Angelegenheiten sehen sich die befragten Jugendlichen
verpflichtet, ihrem Geschwister zu helfen. Madeleine hilft ihrem Bruder eher
indirekt, indem sie den Eltern direkte Hilfe wie z.B. Holen einer frischen
Inkontinenzeinlage anbietet, um diesen Unterstutzung zu leisten. Geschwister
Ubernehmen oft freiwillig Verantwortung und helfen ihrem epilepsiekranken und
behinderten Geschwister, weil sie zum einen die Erwartungen der Eltern spiren
und zum anderen entlastend wirken wollen (Haberthir 2005, 18).

Betreffend Angelegenheiten in Schule, Férderzentrum oder Werkstatte freuen sich
alle befragten Jugendlichen, bei Events dabei sein zu kdnnen. Vanessa und Lukas
haben leider meistens nicht die Mdglichkeit, weil sie wahrend der Schulzeit von

Montag bis Freitag im Internat untergebracht sind.

Sind zusatzlich zum epilepsiekranken und behinderten Geschwister noch weitere
Geschwister vorhanden, so verlaufen diese Beziehungen positiv und harmonisch.

Patrick versteht sich mit seiner Schwester relativ gut. Auch Lukas und Vanessa
beschreiben ihre Beziehung als sehr positiv. Vanessa erzahlt, dass sie und Lukas

abends gemeinsam etwas unternehmen, dass sie sich gegenseitig unterstitzen
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und dass sie weil3, dass sie Lukas vertrauen kann. Nach Rufo (2004, 98) ist es
haufig der Fall, dass sich Geschwister untereinander personlich Dinge
anvertrauen. Von einer konflikthaften Geschwisterbeziehung um die Zuwendung
der Eltern, wie sie Mahler (1992, 79) beschreibt, kann hier keinesfalls

ausgegangen werden.

Fend (2000, 307) postuliert, dass ein Kriterium, nach dem Freundinnen
ausgesucht werden, raumliche Nahe ist. Dies trifft bei allen befragten
Jugendlichen zu. Die Jugendlichen erzahlen sehr unterschiedlich von ihren
Freundschaften.

Patrick hat viele Freundinnnen und versteht sich mit allen bestens. Seine
FreundInnen sind alle von der Umgebung und wissen daher schon lange, dass er
einen epilepsiekranken und behinderten Bruder hat. PatricksFreundinnen
verstehen sich gut mit seinem Bruder und empfinden keine Abneigung ihm
gegenuber. Vanessa hatte friher nicht so viele Freundinnen. Sie fuhlte sich im
Stich gelassen, kann aber nicht genau sagen, warum sich ihre Freundinnen von
ihr distanzierten. Aufgrund neuer Hobbys fand sie neue Freundinnen, mit denen
sie sich gut versteht. Im Gegensatz zu Patricks FreundIinnen, wissen Vanessas
Freundinnen nicht alle, dass sie eine epilepsiekranke und behinderte Schwester
hat. Sie teilt ihre FreundIinnen in zwei Kategorien: Zu einer Kategorie zéhlen jene
Freundinnen, die in der Umgebung wohnen, die ihre Schwester kennen und somit
wissen, dass es sie gibt. Wenn ihre Freundinnen zu Besuch kommen,
beschaftigen sie sich auch mit ihrer Schwester. Zu der anderen Kategorie zéhlen
jene Freundinnen vom Internat. Manche haben ihre Schwester sogar schon
kennengelernt, andere wiederum wissen nicht, dass es sie gibt. Dies hat jedoch
nichts mit der Krankheit und Behinderung ihrer Schwester, die sie verleugnen
mochte, zu tun, sondern mit der Tatsache, dass sie mit diesen Menschen Uber
personliche Dinge nicht spricht. Lukas versteht sich mit seinen Freundinnen gut.
Die meisten Freundlnnen wissen, dass er eine epilepsiekranke und behinderte
Schwester hat und reagieren zunehmend positiv auf sie. Madeleine hat momentan
nicht so viele Freundinnen. Sie findet, sie haben sich auseinander gelebt. Die
Reaktionen frihererFreundinnen erlebte Madeleine sehr unterschiedlich: Manche
haben ihren Bruder nicht als Person wahrgenommen, andere wiederrum haben

positiv oder negativ auf ihren Bruder reagiert. Momentan hat Madeleine wenige
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Freundinnen, die ihren Bruder auch begrif3en und durchwegs positiv auf ihn
reagieren. Sie erzahlt nicht all ihren Freundinnen, dass sie einen epilepsiekranken
und behinderten Bruder hat, weil sie nicht mit allen Menschen uber private Dinge
reden mdchte. In der Schule gibt es oft Diskussionen zwischen Madeleine und
thren Mitschilerlnnen, weil sie im Psychologieunterricht die Erfahrung machte,
dass viele ihrer Mitschilerinnen gegen die Geburt behinderter Kinder
sind.Haberthir (2005, 15) schreibt, dass die Thematisierung von Krankheit und
Behinderung im Schulunterricht zum besseren Verstandnis der betroffenen
Menschen von Mitschilerinnen beitragt. Berihrungsangste konnen zwar abgebaut
werden, jedoch geben sie auch Anlass zu Diskussionen und in Madeleines Fall
zur Auflésung von Freundschaften.

Generell kann festgehalten werden, dass Freundinnen grundsatzlich positiv auf
das epilepsiekranke und behinderte Geschwister reagieren und Freundschaften
aufgrund von Phanomenen wie Krankheit und Behinderung nicht
notwendigerweise zerbrechen muissen bzw. beeintrachtigt werden. Hackenberg
(1992, 98) fand in ihrer Studie heraus, dass Madchen ofter auf Freizeitaktivitaten
mit Freundinnen verzichten, weil sie zu Hause unterstiitzend in der Betreuung des
Geschwisters tatig sein wollen. Diese Aussage konnte von Vanessa und

Madeleine nicht bestatigt werden.

Die Jugendlichen nehmen Reaktionen von aul3enstehenden Personen wabhr,
reagieren jedoch sehr unterschiedlich darauf.

Vanessa hat sich friher fur ihre Schwester geschamt, besonders in Momenten, in
denen sie Wutausbriiche hatte und tobte. Heute ist es ihr nicht mehr peinlich, sich
mit ihrer Schwester in der Offentlichkeit sehen zu lassen, was nach Hackenberg
(2008, 100) zu einer gelungenen Entwicklung wesentlich beitrdgt. Vanessa
reagiert im Unterschied zu Lukas auf Reaktionen von fremden Personen gelassen
und ignoriert diese. Lukas spricht mit anderen Uber seine Schwester, sofern er von
anderen auf seine Schwester angesprochen wird. Madeleine ist die einzige
Jugendliche, die sehr negative Reaktionen von Unbekannten und daher
aul3erfamiliare Konflikte zu spiren bekommt. Madeleine reagiert oft witend und
scheut sich nicht davor, ithre Meinung zu &uf3ern. Nach Bank (1990, 117)
Ubernimmt Madeleine die Rolle der Beschutzerin fur ihren Bruder und schitzt ihn

vor Angriffen von auf3en. Haberthir (2005, 21) meint, Geschwister ziehen sich
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zurtick, wenn sie verspottet oder ausgelacht werden. Die befragten Geschwister
ziehen sie sich nicht aus dem gesellschaftlichen Leben zurlck. Sie stehen hinter
ihrem Geschwister, verteidigen es und verleugnen es nicht, was nach Luscher

(1997, 95) durchaus vorkommen kann.

Umgang mit Schule

Die Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit Schule‘ kann von drei Jugendlichen sehr
gut bewaltigt werden. Madeleine hat betreffend den schulischen Sozialbereich ihre
Schwierigkeiten.Im  Umgang mit schulischen Leistungen sind sich die
Jugendlichen sehr ahnlich.

Sie alle nehmen die Schule ernst. Auch Hurrelmann (2007, 96) postuliert, dass
Jugendliche wissen, worum es in der Schule geht. Die Jugendlichen wissen, dass
ein Schulabschluss fur die berufliche Zukunft entscheidend sein kann. Trotzdem
sind alle vier Jugendlichen nicht besonders gute Schilerinnen. Patrick erzahlt,
dass er in der Hauptschule ein schlechter Schiler war, jetzt hingegen in der
Berufsschule umso bessere Leistungen erzielt, weil ihn der Lehr- und Lernstoff
mehr interessiert. Diese Form der schulischen Motivation ist bei Patrick jene der
intrinsischen Motivation (siehe Kap. 4.3.4). Vanessa und Madeleine haben eine
gemeinsame schulische Schwache, namlich Mathematik. Madeleine muss sogar
eine Jahresprifung in Mathematik ablegen, um eine positive Note zu bekommen.
Lukas hatte im Halbjahreszeugnis eine Funf in Elektrotechnik, die er sich
mittlerweile ausbessern konnte. Die vier Jugendlichen sind sich zum grof3ten Tell
einig, wenn sie erklaren, dass ihnen die Schule zwar wichtig ist, aber dass es
wichtigere Dinge im Leben gibt. Sie wollen mit hervorragenden schulischen
Ergebnissen die Leistungen, die ihr Geschwister nicht erbringen kann, nicht
kompensieren. Viele Geschwister bemihen sich in der Schule deshalb besonders,
weil sie die Aufmerksamkeit der Eltern auf diese Weise erregen mochten
(Winkelheide, 1992, 19). Dies ist bei den befragten Jugendlich ganz und gar nicht
der Fall, Madeleine wéare z.B. noch nie auf diese Idee gekommen. Auch die Mutter
von Madeleine nimmt ihre schulischen Leistungen eher locker. Ihr ist wichtig, dass
Madeleine die Matura besteht.

Die Schule tragt positiv zur Personlichkeitsentwicklung bei, jedoch nur dann, wenn
Jugendliche den Anforderungen im Leistungs- und Sozialbereich gerecht werden
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(Fend 2000, 95). Die Jugendlichen modgen zwar ihre schulischen Leistungen mehr
oder weniger erbringen, im Sozialbereich hat Madeleine jedoch ihre Probleme.
Abgesehen davon, dass sie mit ihren Mitschilerlnnen nicht immer einer Meinung
ist, versteht sie sich auch sonst nicht besonders gut mit ihnen. Daher z&hlt sie
bereits die Tage bis zum Schulschluss, denn sie ist froh, wenn sie ihre
Mitschilerlinnen nicht mehr sehen muss. Auch Vanessa spricht davon, dass sie in
der Schule schichterner ist als aulR3erhalb des Schulgebdudes. Sie meint aber,
dass dies noch von ihrer vorhergehenden Schule so ist, in der sie von
Mitschulerlnnen oft gehanselt wurde und sie mit dem Umstand, noch immer
ruhiger als andere Mitschilerinnen zu sein, gut umgehen kann.

Festzuhalten ist, dass Patrick, Vanessa und Lukas ihre schulischen
Herausforderungen hinsichtlich des Zurechtkommens im Sozialbereich besser

meistern konnen als Madeleine.

Umgang mit Beruf

Die Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit der Berufswahl’ konnte von Patrick, der
bereits einer Arbeit nachgeht, positiv bewéltigt werden. Er schloss die Lehre zum
Zimmerer ab und macht momentan die Lehre zum Baumaschinentechniker.
Vanessa und Lukas sind zufrieden mit der Wahl der weiterfihrenden Schule.
Madeleine ware vielleicht ebenso zufrieden, ware ihr der Umstieg in das
Aufbaugymnasium nicht so schwer gefallen und wirde sie sich besser mit ihren
Mitschulerlnnen verstehen.

Alle Jugendlichen, die noch zur Schule gehen, haben sich bereits Gedanken Uber
ihr mogliches zukinftiges Arbeitsfeld gemacht.Werden die Berufswinsche
betrachtet, so ist festzustellen, dass Patrick und Lukas im technischen Bereich
ihre Berufung finden und Vanessa und Madeleine im sozialen Bereich tatig sein
mochten. Vanessa und Madeleine wurden durch ihr Geschwister bei der Wahl
ihres Berufswunsches beeinflusst. So ist auch Rufo (2004, 194) der Meinung,
dass Jugendliche zu der Wahl eines Berufes im heilp&ddagogischen Bereich durch
ihr krankes und behindertes Geschwister angespornt werden konnen. Patrick
wurde durch seinen Vater und seinen Grol3vater auf die Berufssparte aufmerksam

und schlug deshalb den Weg zum Zimmerer ein, weil seine Angehdrigen ebenfalls
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in der Firma tatig sind, denn unter anderem ist auch die Situation der Eltern von
der Berufssparte abhangig (Hurrelmann 2007, 82).

Fur alle Jugendlichen ist Einkommen grundsatzlich wichtig. Auch die finanzielle
Unabhangigkeit durch die Berufsaustibung, wie Hurrelmann (2007, 81) meint, ist
ihnen personlich wichtig. Dies druckt Vanessa sehr stark aus, denn sie mdchte
nicht mehr von ihren Eltern finanziell abhangig sein und endlich mit Freundinnen
in den Urlaub fahren kénnen. Madeleine misst dem Einkommen besonders hohe
Bedeutung bei. Sie merkt, dass sich ihre Familie vieles nicht leisten kann, weil die
Sachen fur ihren Bruder teuer sind und mochte, dass sie in Zukunft besser
abgesichert ist als ihre Eltern.

Festzuhalten ist, dass Einkommen fur die Jugendlichen wichtig erscheint und die
Halfte der Jugendlichen bei der Berufswahl durch ihr Geschwister beeinflusst

wurden.

Umgang mit korperlichen Veranderungen

Die Entwicklungsaufgabe ,Umgang mit korperlichen Veranderungen® wird
Uberwiegend positiv bewaltigt. Die Jugendlichen gehen zumeist positiv mit dem
Einsetzen der Pubertdt und dem Pubertatsprozess um und bauen eine positive
Haltung gegentber den korperlichen Veranderungen auf.

Goppel (2005, 84) schreibt von einer ablehnenden Haltung gegeniber dem
eigenen Korper bei manchen Jugendlichen. Nach Fend (2000, 236) lasst sich
jedoch ,eine Uberwiegend positive Einstellung zum Pubertatsprozess® erkennen.
Patrick, Vanessa und Lukas erzahlen von tberwiegend positiven Erfahrungen im
Pubertatsprozess. Madeleine hingegen beschreibt negative Erfahrungen, indem
sie erzahlt, dass sie manchmal aggressiv ist, ihr Gemiut von
Stimmungsschwankungen gepragt ist und sie auch mit Freundinnen seit dem
Einsetzen der Pubertat nicht mehr zurecht kommt. Auch Vanessa ist manchmal
schneller gereizt, was sie jedoch nicht schlimm findet.

Betreffend das Einsetzen der Pubertat, der Zufriedenheit mit dem eigenen
Aussehen, der Gestaltung des Kérpers und des Einflusses des Geschwisters auf
die Sicht auf das eigene Aussehen lassen sich Unterschiede zwischen den
Jugendlichen erkennen. Bei den Madchen setzte die Pubertat durchschnittlich

friher ein. Vanessa erzahlt, dass sie sich als frihreif wahrgenommen hat und sich
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daflr geschamt hat. Auch Madeleine war, auch wenn sie es nicht dezidiert sagt,
frahreif, denn bei ihr setzte die Pubertat mit zwolf Jahren ein. Fend (2000, 228)
schreibt von einem friiheren Einsetzen der Pubertat bei jenen Madchen, welche in
ihrer Kindheit belastende Ereignisse erfahren haben. Fir Vanessa und Madeleine
kénnte ihr Geschwister ein zum Teil belastendes Ereignis darstellen, weshalb bei
ihnen friiher die Pubertat einsetzte. Bei Patrick und Lukas setzte, so wie Baacke
(2003, 100) meint, die Pubertat zwei Jahre spater ein, namlich mit 13 bzw. 14
Jahren, womit sie beide gut zurechtkamen.

Patrick und Lukas legen eher keinen Wert auf Schénheit, sind zufrieden mit ihnrem
Aussehen und tun das Notwendigste, um ihren Korper attraktiv zu gestalten.
Lukas erzahlt von seinen Pickeln, die ihn ein wenig stéren, aber denen er keine
weitere Bedeutung beimisst. Goppel (2005, 84) ist der Meinung, dass fir
Jugendliche Schdnheit einen zentralen Stellenwert einnimmt. Dies lasst sich bei
den weiblichen Jugendlichen eher erkennen. Vanessa ist grof3tenteils zufrieden,
nur phasenweise ist sie unzufrieden mit ihrem &auf3eren Erscheinungsbild. Sie
treibt Sport, aber nicht um fit zu bleiben und legt am Wochenende Wert auf ihr
Aussehen, indem sie sich schminkt und besondere Kleidung tragt. Genauso wie
Vanessa legt auch Madeleine viel Wert auf Kleidung. Sie erzahlt, dass sie
aufgrund ihres Aussehensmanchmal Komplexe hat und sie manchmal besonders
auf Kleidung und Schmuck achtet, damit sie von ihren Mitschilerinnen nicht
verspottet wird. Madeleine ist als einzige ein bisschen dem Schlankheitsideal
verfallen. Sie geht mit ihrem Vater zweimal pro Woche schwimmen, weil sie ein
paar Kilogramm abnehmen mdéchte, um wieder in ihre friihere Kleidung zu passen.
So spricht Fend (2000, 222) von einem Schlankheitsideal bei Madchen, welches
von Medien vorgegeben wird. Weiters ist Fend (ebd., 229) der Meinung, dass
Jugendliche Sport treiben und Diat machen, um ihren Korper schoner zu
gestalten.

Im Gegensatz zu den weiblichen Jugendlichen sind Patrick und Lukas der
Meinung, dass ihr Geschwister keinesfalls zur ihrer Sicht Uber ihr Aussehen
beigetragen hat. Vanessa erzéahlt, dass sie durch ihre gesamte Familie beeinflusst
wurde und ihre Schwester im Speziellen keinen Einfluss auf ihre Sicht tber ihr
Aussehen hatte. Madeleine erzahlt als Einzige, dass sie weil3, dass es anderen

schlechter geht und sie es schatzt, dass sie gesund ist.
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Festgehalten werden kann, dass Madeleine Probleme mit dem Verlauf ihres
Pubertatsprozesses aufweist. Sie erzahlt von Uberwiegend negativen Erfahrungen
in Bezug auf sich selbst und auch im Umgang mit Freundinnen und
Mitschilerlnnen. Patrick, Vanessa und Lukas dagegen meistern ihren
Pubertatsprozess besser. Sie sind zufrieden mit sich selbst und kommen mit der
Pubertat gut zurecht.

Festigung der Identitat

Ob die Entwicklungsaufgabe ,Festigung der Identitat’ positiv oder negativ von den
befragten Jugendlichen bewaltigt wird, kann an dieser Stelle nicht eruriert werden,
weil sich die Jugendlichen noch mitten im Pubertatsprozess befinden.

Im Zuge einer Beschreibung der eigenen Persdnlichkeit &uern die Jugendlichen
ganz unterschiedliche Dinge. Manche Dinge sind ihnen jedoch gemein: Sie sind
hilfsbereit, legen Wert auf ihre Familie und sie sind der Meinung, durch ihr
epilepsiekrankes und behindertes Geschwister schneller erwachsen geworden zu
sein. Patrick beschreibt sich eher im Sinne von Eigenschaftswortern wie
Jebensfroh’, hilfsbereit® und ,gutmitig’. Vanessa und Madeleine legen auf
Ehrlichkeit besonders viel Wert, weil beide in der Vergangenheit von ihren
Freundinnen ausgenutzt wurden. Vanessa erzahlt weiter, dass sie keine Vorurteile
gegenuber anderen Menschen hat und davon, dass sie fir jeden Spal3 zu haben
ist. Lukas beschreibt sich als geselliger Mensch, der meistens etwas ruhiger in
Erscheinung tritt. Einzig Madeleine beschreibt sich als Person mit einem starken
Charakter, die Selbstbewusstsein aufweist, obwohl oder gerade deshalb, weil sie
von den befragten Jugendlichen den Pubertatsprozess am schwersten bewaltigen
kann. So schreibt Haberthir (2005, 24), dass Geschwister von kranken und
behinderten Menschen ein starkes Selbstvertrauen aufweisen. Dies soll jedoch
nicht bedeuten, dass Patrick, Vanessa und Lukas kein positives
Selbstbewusstsein haben, sie haben es lediglich nicht dezidiert angesprochen.
Erikson (1973, 123) sieht in der Festigung der Identitat einen Zuwachs an
personlicher Reife, um den Entwicklungsaufgaben gerecht zu werden. Alle
Jugendlichen sind der Meinung, dass sie durch ihr Geschwister schneller
erwachsen geworden sind als ihre gleichaltrigen Freundinnen. Sie sind der

Meinung, mit Bereichen wie Ubernehmen von Verantwortung, Umgang mit
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Krankheit und Behinderung in der Offentlichkeit und Verstandnis fur
Einschrankungen friiher und besser umgehen zu kénnen, was Rehn (1991, 39) als
entwicklungsférdernde Aspekte beschreibt. Auch Hackenberg (2008, 82) fand in
ihrer Studie heraus, dass die Konfrontation mit speziellen Herausforderungen
durch ein behindertes Geschwister zu einer Anregung des Reifungsprozesses

fuhren kann.

8.2 AbschlieRende Bemerkungen

Die Aussagen der vier Jugendlichen zeigen, dass die Bewaltigung der
altersspezifischen Entwicklungsaufgaben teilweise sehr unterschiedlich vollzogen
wird. Die Jugendlichen erzéhlen von einer grundsatzlich positiven Beziehung zu
den Eltern, dennoch entstehen auch Auseinandersetzungen mit den Eltern,
welche das epilepsiekranke und behinderte Geschwister betreffen. Sie alle haben
ein Mitspracherecht bei familidren Angelegenheiten, fiihlen sich von ihren Eltern
ernst genommen und konnen mit Konflikten die Eltern betreffend sehr gut
umgehen.

Alle Jugendlichen erzéhlen von einer guten Beziehung zum epilepsiekranken und
behinderten Geschwister, auch dann, wenn sich diese in friherer Zeit negativ
gestaltete. Sie wirden gerne mehr mit ihrem Geschwister unternehmen, was sich
jedoch aus zeitlichen Grinden bzw. aus Grinden der schweren geistigen und
korperlichen Behinderung nicht vereinbaren lasst. Alle Jugendlichen interessieren
sich fur die Aktivitaten des Geschwisters, auch wenn sie nicht immer bei diesen
anwesend sein konnen. Alle Jugendlichen unterstitzen ihr Geschwister, soweit es
die Zeit und Energie zulasst.

Sie alle stehen hinter ihrem Geschwister und verteidigen es, wenn dies notwendig
erscheint. Patrick, Lukas und Vanessa gehen eher locker mit den Reaktionen von
fremden Personen um. Madeleine reagiert auf negative soziale Reaktionen
witend und sagt diesen Menschen ihre Meinung, wenn es sein muss, auch sehr
klar und deutlich.

Die Jugendlichen erzéahlen, was ihre anderen Geschwister betrifft, zunehmend von

positiven Erlebnissen und Erfahrungen.
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Betreffend die Schule ergeben sich bei den Jugendlichen einerseits
Gemeinsamkeiten, andererseits Unterschiede. Hinsichtlich des
Leistungsbereiches in der Schule sind sich alle Jugendlichen sehr &hnlich. Sie
sind Durchschnittsschilerinnen und haben auch mit negativen Noten zu kampfen.
Alle Jugendlichen nehmen die Schule zwar ernst und wissen, dass ihre berufliche
Zukunft davon abhangen kann, sind jedoch nicht allzu ehrgeizig, was Lernen und
Noten betrifft. Hinsichtlich des Sozialbereiches in der Schule kommen Patrick,
Lukas und Vanessa besser mit ihren Mitschilerinnen zurecht. Vanessa erzéhlt
zwar, dass sie in der Schule eher schuchtern ist, sie dies jedoch nicht weiter stort.
Madeleine hingegen hat Probleme mit ihren Mitschilerinnen. Sie wird oft aufgrund
ihrer Kleidung verspottet. Seitdem im Psychologieunterricht Gber die Abtreibung
behinderter Kinder gesprochen wurde, versteht sich Madeleine mit einigen
Mitschilerinnen noch weniger, da sie merkte, dass viele eine negative Meinung
gegenuber Menschen mit Behinderungen haben und sie sich personlich

angegriffen fahlt.

Patrick steht mitten im Berufsleben und ist zufrieden mit seiner Berufswahl. Die
Lehre zum Zimmerer hat er bereits abgeschlossen und aufgrund von Interesse
macht er nun auch noch die Lehre zum Baumaschinentechniker. Beim Umstieg in
eine weiterfihrende Schule hat sich Madeleine schwer getan. Fir Vanessa und
Lukas stellte der Umstieg in eine andere Schule keine Schwierigkeiten dar.
Betreffend Berufswinschen mochten Vanessa und Lukas nach der Matura in den
Arbeitsbereich einsteigen, weil sie endlich finanziell unabhéngig von ihren Eltern
sein mdchten. Auch Madeleine ist Einkommen wichtig, weil ihre Familie durch
teure Anschaffungen finanzielle EinbufRen erleidet und sie es in Zukunft besser
haben mochte. Madeleine hingegen tberlegt noch, ob sie nach der Matura einen
Beruf anstreben mochte oder eine Ausbildung im Sozialbereich machen soll.
Vanessa und Madeleine fiihlen sich durch ihr epilepsiekrankes und behindertes
Geschwister in ihrem Wunsch, einen sozialen Beruf austben zu wollen,

beeinflusst.

Mit dem Pubertatsprozess und den damit einhergehenden korperlichen
Veranderungen kommen Patrick, Vanessa und Lukas besser zurecht als

Madeleine. Generell sind Vanessa und Madeleine frilher in die Pubertat
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gekommen als Patrick und Lukas. Bei den weiblichen Jugendlichen kdnnte von
Frihreife ausgegangen werden, namlich insofern, als der Pubertatsprozess bei
ihnen bereits mit elf bzw. zwo6lf Jahren begann. Dies kdnnte mit belastenden
Ereignissen wie der Epilepsie und Behinderung des Geschwisters
zusammenhéngen. Vanessa und Madeleine legen viel Wert auf Kleidung,
Schmuck und Schminke. Zusatzlich versucht Madeleine, ihren Korper mit
Schwimmen fit zu halten, da sie gerne schlanker ware. Generell erzahlt Madeleine
von Uberwiegend negativen Erfahrungen und Erlebnissen im Pubertatsprozess,
der gepragt ist von Aggressionen, Stimmungsschwankungen und Verlust von
Freundschaften.

Patrick und Lukas wurden zu ihrer Sicht Uber ihr eigenes Aussehen durch ihr
epilepsiekrankes und behindertes Geschwister nicht beeinflusst. Vanessa erzahilt,
ihre gesamte Familie tragt zu ihrer Sicht tber sich selbst bei, erwahnt ihre
Schwester jedoch nicht im Speziellen. Einzig Madeleine fuhlt sich von ihrem
Bruder beeinflusst, was daran liegen konnte, dass ihr Bruder von den
epilepsiekranken und behinderten Geschwistern der befragten Jugendlichen jene

Person ist, welche die schwerste geistige und korperliche Behinderung aufweist.

Betreffend die Festigung der Identitat kann keine klare Aussage formuliert werden.
Es ist jedoch eindeutig erkennbar, dass alle Jugendlichen der Meinung sind, durch
ihr epilepsiekrankes und behindertes Geschwister im Vergleich zu gleichaltrigen
Freundinnenaufgrund von friiherer Ubernahme von Verantwortung und der
Konfrontation mit speziellen Herausforderungen schneller erwachsen geworden zu

sein.

Menschen mit Epilepsie und Behinderung kénnen nicht separat von den Eltern
und Geschwistern gesehen werden, wonach eine Berilicksichtigung des
Zusammenlebens im heilpadagogischen Kontext nicht zu vernachlassigen ist.
Obwohl den Eltern der Hauptteil der Betreuungsaufgaben zukommt, so sind auch
Geschwister von zahlreichen Veradnderungen in der Familiensituation betroffen
und sind angehalten, sich den Gegebenheiten der Familie anzupassen. Treten
Schwierigkeiten auf, so ist es wichtig, diese aufzugreifen und zu diskutieren, um
negative Erfahrungen, Erlebnisse, Gedanken und Geflihle besser verarbeiten zu

kénnen. Bei den befragten Jugendlichen sind einige Schwierigkeiten in Bezug auf
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das Geschwister erkennbar: Es ergeben sich Konflikte mit den Eltern, sie erleben
Diskriminierung von Freundinnen und fremden Menschen hautnah (Madeleine),
sie missen besondere Riucksicht auf ihr Geschwister nehmen, sie missen
finanzielle EinbufRen hinnehmen, ihnen ist Rivalitat mit ihrem Geschwister von
Seiten der Eltern untersagt (Vanessa), Konflikte mit Eltern treten aufgrund von
Erschépfung auf (Madeleine) und sie verlieren Freundinnen wegen
Meinungsverschiedenheiten bezlglich Behinderung (Madeleine). Sind Eltern nicht
in der Lage, die Probleme der Jugendlichen mit ihnen gemeinsam zu lésen, so
erscheint es sinnvoll, sich heilpadagogischer Beratung zu bedienen, da gerade im
Jugendalter belastende Kindheitserfahrungen aufgearbeitet werden kdnnen, weil
sich Jugendliche verstarkt mit Sinnfindungsprozessen auseinandersetzen.
Heilpddagogische Beraterlnnen kdonnen oftmals mehr Verstandnis als Eltern fur
gewisse Situationen aufbringen und Aufklarungsarbeit leisten. Sie kdénnen das
Selbstbewusstsein der Geschwister fordern, ihnen Mut zusprechen und helfen,
Ressourcen zu entdecken und zu nutzen. Heilpadagogische Beraterinnen kénnen
aber auch den Eltern mit Rat und Tat zur Seite stehen, da sich diese Art der Hilfe
ebenfalls indirekt positiv auf die Geschwister auswirken kann. So kann den Eltern
bei der Suche nach bestmdglichen Betreuungsmoglichkeiten geholfen werden, um
Freiraume fur Unternehmungen mit Geschwistern zu schaffen. Wichtig erscheint,
dass die Familie als Ganzes gesehen werden muss. Die Familie ist ein System, in
dem jedes Familienmitglied in einen kommunikativen Zusammenhang mit anderen
Familienmitgliedern eingebettet ist. In die heilpAdagogische Beratung sollte stets
die ganze Familie integriert werden, weil die individuelle Entwicklung wesentlich

von familiaren Anpassungsprozessen und Ressourcen abhéngig ist.

Im Rahmen der Forschung von jugendlichen Geschwistern epilepsiekranker und
behinderter Menschen kdonnen weitere Forschungsfragen formuliert werden, um
einen genaueren Einblick in diese Thematik zu erhalten.Ein interessanter Aspekt
ist, Epilepsie getrennt von Behinderung zu betrachten, mit der Fragestellung, ob
die Epilepsie oder die Behinderung eher zur Personlichkeitsentwicklung von
Geschwistern im Jugendalter beitragt.Interessant erscheint auch, eine
Vergleichsstudie zwischen Jugendlichen mit einem jingeren epilepsiekranken und
behinderten Geschwister und einem é&lteren epilepsiekranken und behinderten

Geschwister, durchzufuhren.Weiters konnte eine Vergleichsstudie zwischen
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weiblichen und mannlichen Jugendlichen mit einem epilepsiekranken und
behinderten Geschwister durchgefiihrt werden.Ein weiterer interessanter Aspekt
liegt im Zusammenleben mit einem epilepsiekranken und behinderten Geschwister
und nur einem Elternteil, mit der Fragestellung, wie Jugendliche die Trennung

ihrer Eltern wahrnehmen und mit dieser, auch in Bezug auf ihr Geschwister,
zurechtkommen.
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Anhang

Anhang 1 — Interviewleitfaden

1. Einstiegsfrage

Zum Einstieg erzahl mir doch mal Folgendes: Wie sieht dein Familienleben aus?

AF: Wie gestaltet sich der Alltag mit einem epilepsiekranken und behinderten

Geschwister?

ZF: Wie wurdest du spontan dein Geschwister beschreiben?

2. Entwicklungsaufgabe — Umbau sozialer Beziehungen

Wie gestaltet sich die Beziehung zu den Eltern?
AF: Wie verstehst du dich mit deinen Eltern?

ZF: Gibt es Konflikte und worum geht es dabei?

ZFE: Inwiefern hast du ein Mitspracherecht bei familiaren Angelegenheiten?

Wie gestaltet sich die Beziehunqg zu deinem Geschwister?

AF: Wie verstehst du dich mit deinem Geschwister?

ZF: Welche Aktivitaten unternehmt ihr zu zweit?
ZF: Inwiefern unterstitzt du dein Geschwister?
ZF: Nimmst du an Schulaktivitaten bzw. Aktivitdten, welche die Werkstatte

betreffen, teil?

Wie gestaltet sich die Beziehung zu deinen anderen Geschwistern?

AF: Wie verstehst du dich mit deinen anderen Geschwistern?
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Wie gestaltet sich die Beziehung zu deinen Freundinnen und Freunden?

AF: Wie verstehst du dich mit deinen Freundinnen und Freunden?

ZF: Wissen deine Freundinnen und Freunde, dass du ein epilepsiekrankes und
behindertes Geschwister hast?

ZE: Zu welchem Zeitpunkt eurer Freundschaft hast du sie Gber dein Geschwister
informiert?

ZF: Wie haben deine Freundinnen und Freunde auf diese Nachricht reagiert?

Welche Aktivititen unternimmst du mit deinen Freundinnen und Freunden in der

Freizeit?

AF: Was unternehmt ihr in eurer Freizeit?

Welche Reaktionen erfahrst du von Fremden, wenn du mit deinem Geschwister

unterwegs bist und wie reagierst du darauf?

AF: Wie reagieren fremde Personen auf dein Geschwister und wie ist das fur
dich?

3. Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Schule

Wie gehst du mit schulischen Leistungen um?
AF: Wie geht es dir in der Schule?

ZF: Welche Grinde hat/hatte es, dass du eine gute/durchschnittliche/schlechte
Schulerin bzw. ein guter/durchschnittlicher/schlechter Schuler bist/warst?

Inwiefern nimmt/nahm dein Geschwister Einfluss auf deine schulischen

Leistungen?
AF: Glaubst du, dass dein Geschwister etwas mit deinen Leistungen in der Schule

Zu tun hat?

ZF: Hast du das Geflhl, die Leistungen, die dein Geschwister nicht erbringen

kann, ausgleichen zu missen?
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4. Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Beruf

Warum hast du diesen Beruf angestrebt bzw. inwiefern hast du dir bereits

Gedanken gemacht, welchen Beruf du zukiinftig anstreben mdchtest?

AF: Warum hast du dir diesen Beruf ausgesucht bzw. weif3t du schon, was du
einmal werden mochtest?

ZF: Wie wichtig ist dir dein (zukinftiges) Einkommen?

Hat dein Geschwister etwas mit deiner Berufswahl zu tun (gehabt)?

AF: Hat dein Geschwister etwas damit zu tun, dass du dir diesen Beruf

ausgesucht hast?

ZF: Warum?

5. Entwicklungsaufgabe — Umgang mit kdrperlichen Veranderungen

Wann hat bei dir die Pubertéit eingesetzt?

AF: Wann glaubst du, bist du in die Pubertat gekommen?

ZF: Findest du, die Pubertat hat — im Vergleich zu Freundinnen/Freunden zu frih,

zu spat oder gerade zum richtigen Zeitpunkt eingesetzt?

Wie erlebst du deine Pubertat bzw. wie hast du deine Pubertat erlebt?
AF: Wie ist/war die Pubertat fur dich?

ZF: Bist du eher gut oder eher schlecht mit der Pubertét klargekommen?

ZF: Warum?

Wie hast du deine koérperlichen Veranderungen erlebt?

AFE: Wie bist du mit deinen korperlichen Verdnderungen klargekommen?

ZF: Inwiefern bist du zufrieden mit deinem Aussehen?
ZF: Wie wichtig ist dir Schonheit?
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ZF: (Wie) versuchst du, deinen Kdrper schoner zu gestalten?

Inwiefern glaubst du, dass dein Geschwister zu deiner Sicht Uber dein duReres

Erscheinungsbild beigetragen hat?

AE: Inwiefern glaubst du, hat dein Geschwister damit zu tun, dass du eher

zufrieden/eher unzufrieden mit deinem Aussehen bist?

6. Entwicklungsaufgabe — Entwicklung der Identitat

Wie wilrdest du dich selbst beschreiben?

AF: Beschreibe dich selbst! Was macht dich aus?

ZF: Worauf legst du besonderen Wert?

Glaubst du, dass du durch dein Geschwister schneller erwachsen geworden bist

als deine gleichaltrigen Freundinnen und Freunde?

AF: Glaubst du, dass dein Geschwister dazu beigetragen hat, dass du vielleicht
schneller erwachsen geworden bist als deine gleichaltrigen Freundinnen und

Freunde?
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Anhang 2 — Kurzfragebogen

Interviewpartnerin/Interviewpartner

Alter: Jahre
Geschlecht: weiblich mannlich
Schule/Lehre/Beruf

Zusammensetzung der Familienmitglieder:

Anzahl und Alter sonstiger Geschwister: Geschwister

Geschwister mit Epilepsie und Behinderung

Alter: ____Jahre

Geschlecht: weiblich mannlich

Schule/Werkstatte/Beruf:

Jahre

Art und Ausmal} der Behinderung:

Epilepsieform:

Haufigkeit epileptischer Anfélle: /

Zeitpunkt der Diagnose:
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Anhang 3 — Kategoriensystem

Code

Kategorie

Definition

Ankerbeispiel

Kodierregel

K1 Entwicklungsaufgabe — Umbau sozialer Beziehungen

Eltern
K1.1 | Beziehung zu den |Im Rahmen dieser »Also wir streiten schon viel, Gberhaupt mit
Eltern Kategorie werden sowohl | dem Papa streit ich viel, aber ich glaub das
positive als auch negative | hat auch viel mit der Situation zu tun, weil
Aspekte der Beziehungen | einfach alles grad schwierig ist, weil die
zu den Eltern beschrieben | Sachen fur den Flo viel Geld kosten und die
Schienen zum Beispiel haben 2.000 Euro
gekostet und lauter so Sachen® (Madeleine,
76-79).
K1.2 | Mitspracherecht bei | Jugendliche erzéhlen, ob | ,Ja was den Bauernhof und die Werkstatt

familiaren

Angelegenheiten

sie bei Angelegenheiten,
welche die ganze Familie
betreffen, mitentscheiden

durfen

betrifft, da red ich schon mit auch. Da horchen
sie dann schon auch auf mich, meistens halt,
da fuhl ich mich schon ernst genommen*
(Patrick, 25-27).
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Epilepsiekrankes und behindertes Geschwister

K1.3 | Beziehung zum Im Rahmen dieser ,und in der Zeit waren meine Schwester und | Jugendliche
epilepsiekranken Kategorie wird ich halt nicht so gut* (Vanessa, 48). beschreiben, ob sie sich
und behinderten beschrieben, wie die mit ihrem Geschwister
Geschwister Beziehung zum gut oder schlecht

Geschwister erlebt wird verstehen
K1.4 | Gemeinsame Jugendliche berichten »Im Sommer tun wir immer rutschen Diese Kategorie
Unternehmungen Uber Aktivitaten, die miteinander, da haben wir drauf3en die grof3e | beinhaltet auch Grinde
gemeinsam mit dem Rutsche oder sind auch im Garten fur Unternehmungen,
Geschwister miteinander und so“ (Madeleine, 127-129). die nicht miteinander
unternommen werden unternommen werden
(k6nnen)

K1.5 | Unterstutzungs- Im Rahmen dieser ,Oder auch bei so Kleinigkeiten, wenn sie
Maflnahmen Kategorie geht es darum, | einfach herkommt und sagt das oder das und

ob und inwiefern dann sagst halt, schauen wir mal, tun wir mal®
Jugendliche ihren (Vanessa, 88-89).

Geschwistern

Unterstltzung leisten
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K1.6

Teilnahme an
Schule, Werkstéatte

Jugendliche berichten
Uber Besuche in Schule,

~Jetzt in der Werkstatte, ja, wenn der

Adventmarkt ist oder was, schau ich schon

bzw. Werkstatte bzw. ruber ... da fahren wir dann erst gemeinsam
Forderzentrum Forderzentrum des riber mit den Eltern® (Patrick, 44-46).
Geschwisters
Weitere Geschwister

K1.7

Beziehung zu
anderen

Geschwistern

Im Rahmen dieser
Kategorie wird
beschrieben, wie die
Beziehung zu anderen
Geschwistern (falls

vorhanden) erlebt wird

-Wenn ich was brauch, kann ich zu ihm
kommen und ich weil3, dass er da ist und ich
kann ihm vertrauen, von dem her, verstehen

wir uns ganz gut‘ (Vanessa, 119-121).

FreundIinnen

K1.8

Beziehung zu

Freundinnen

Im Rahmen dieser
Kategorie wird
beschrieben, wie die
Beziehung zu
Freundinnen und

Freunden erlebt wird

,Naja, also ich muss sagen, vielleicht hat das
mit dem Alter zu tun, momentan hab ich nicht
so viele Freunde, weil ich halt draufkommen

bin wie die halt alle sind und weil sich grad

jeder verandert und so“ (Madeleine, 157-159).

Jugendliche
beschreiben, ob sie sich
gut oder schlecht mit

Freundinnen verstehen
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K1.9

Zeitpunkt der
Information an

Freundinnen

Diese Kategorie beinhaltet
den Zeitpunkt der
Information der

Freundinnen tUber das

,Die wissen das eh schon immer, die sind eh
alle von der Umgebung. Ja, die wissen das eh
von Anfang an“ (Patrick, 66-67).

Geschwister
K1.10 | Reaktionen von Diese Kategorie beinhaltet | ,Die einen haben meinen Bruder gar nicht
Freundinnen Reaktionen der wirklich wahrgenommen, die nachsten haben
Freundinnen auf das ihn schon gern gehabt ... und es hat auch ein
Geschwister paar gegeben, die sich gefurchtet haben vor
ihm und die dann auch nicht gern gekommen
sind“ (Madeleine, 160-164).
K1.11 | Gemeinsame Jugendliche berichten ,Kino ist eher so, das, da miussen wir zu weit

Unternehmungen

Uber Aktivitdten, die
gemeinsam mit
Freundinnen

unternommen werden

fahren, da sind wir immer lieber im
Jugendraum, da haben wir einen Beamer und
da schauen wir uns dort Filme an, ist billiger
(lacht)* (Lukas, 93-95).
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Unbekannte Personen

K1.12

Reaktionen von
unbekannten
Personen auf das
Geschwister

Jugendliche berichten
Uber Reaktionen von
Fremden auf das
Geschwister und daruber,
wie sie selbst darauf

reagieren

»Ich geh halt schon gern spazieren, aber es ist
einfach so, dass die Leute deppert schauen.
Wenns deppert schauen, dann sag ich ihnen
mal ins Gesicht, sie sollen nicht so deppert
schauen. Also das muss ich schon sagen, das
regt mich schon auf (Madeleine, 225-228).

K2 Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Schule

K2.1 | Schulische Im Rahmen dieser ,Naja, in der Hauptschule war ich nicht Jugendliche erzahlen,
Leistungen Kategorie wird besonders gut® (Patrick, 82). ob sie gute, mafige
beschrieben, wie es den oder schlechte Noten
Jugendlichen in der haben
Schule geht bzw.
ergangen ist
K2.2 | Grinde flr gute Jugendliche erzahlen ,lch weil} nicht, voriges Jahr haben wir, da In dieser Kategorie wird

bzw. schlechte
schulische

Leistungen

Grinde, warum sie in der
Schule gute bzw.
schlechte Leistungen

erbringen bzw. erbrachten

sind 18 von 32 negativ gewesen, ich glaub,
dass viel vom Lehrer auch abhangt* (Lukas,
121-122).

das epilepsiekranke und
behinderte Geschwister

nicht bertcksichtigt
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K2.3 | Einfluss des In dieser Kategorie ,vor allem wenn ich am Nachmittag was
Geschwisters auf | werden Griinde fur den machen will, das geht einfach gar nicht, weil
schulische Einfluss des Geschwisters | standig der Fernseher rennt, standig wer
Leistungen auf schulische Leistungen | schreit oder irgendwer schreit, weil er was

aufgezanhilt braucht und ich kann dann halt nicht lernen,
deswegen hab ich das schon aufgegeben®
(Madeleine, 286-289).
K2.4 | Kompensation Jugendliche erzahlen, ob | ,Nein, tGberhaupt nicht. Auf so was hab ich

durch schulische

Leistungen

sie die Leistungen, die ihr
Geschwister nicht
erbringen kann, durch
schulische Leistungen
kompensieren wollen bzw.

wollten

eigentlich noch nie gedacht® (Madeleine, 307).

3. Entwicklungsaufgabe — Umgang mit Beruf

K3.1

Gedanken Uber die

Berufswabhl

Jugendliche erzahlen,
welchen Beruf sie

anstreben wollen

,YWas mich interessieren wurd, war, dass ich
mit krebskranken Kindern arbeit, das wird
mich schon sehr interessieren (Vanessa,
277-278).

Diese Kategorie
beinhaltet Gedanken
von noch zur Schule

gehenden Jugendlichen
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K3.2 | Grunde fiur die Jugendliche begrinden ,lch mochte auf jeden Fall was mit Menschen | Diese Kategorie
Berufswahl ihren Berufswunsch machen® (Madeleine, 318-319). beinhaltet Grinde von
Jugendlichen, die noch
keinen Beruf ausiiben
und noch zur Schule
gehen
K3.3 | Griunde zur bereits | Jugendliche berichten, ,~Ja mir hat das Holzarbeiten eigentlich gut Diese Kategorie
getroffenen warum sie sich fur ihren gefallen ... der Papa ist auch einer, eh in der | beinhaltet Griinde von
Entscheidung Gber | Beruf entschieden haben | Firma, der Opa war auch schon dort ein Jugendlichen, die
die Berufssparte Zimmerer in der Firma“ (Patrick, 105, bereits im Berufsleben
107-108). stehen
K3.4 | Einfluss des In dieser Kategorie wird »~Ja, kann ich mir schon vorstellen, weil ich mit

Geschwisters auf
den Berufswunsch
bzw. die

Berufswabhl

beschrieben, ob und
inwiefern Jugendliche von
ihrem Geschwister bei der
Entscheidung zu einer
Berufssparte beeinflusst

worden sind

dem halt schon aufgewachsen bin, weil ich
sowas einfach kenn und weil3 ich nicht, im
Unbewussten vielleicht, das kann ich mir
schon vorstellen, kann schon leicht sein®
(Vanessa, 308-310).
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K3.5

Bedeutung von
(zukiinftigem)

Einkommen

Jugendliche erzahlen, wie
wichtig Einkommen fur sie

ist

,lch mdcht mir schon einmal was leisten

konnen auch® (Lukas, 150).

4. Entwicklungsaufgabe — Umgang mit kdrperlichen Veranderungen

Pubertat

K4.1

Einsetzen der
Pubertat

Jugendliche erzahlen, zu
welchem Zeitpunkt die
Pubertat bei ihnen
eingesetzt hat

,AlsO so wie ich es gespurt hab, dass es halt
schlimmer wird mit der Streiterei auch und so
auch, das war mit zwolf, dreizehn” (Madeleine,
341-343).

K4.2 | Gedanken zum Jugendliche erzahlen, ob | ,Ich war sehr frihreif (lacht)“ (Vanessa, 314).
Bewusstwerden die Pubertat eher zu friih
der Pubertat oder eher zu spat
eingesetzt hat
K4.3 | Erleben der Jugendliche berichten, wie | ,Ich hoff, dass das bald vorbei ist irgendwie ...
Pubertat sie die Pubertat erleben Ich war friher ganz anders und weil ich so

bzw. erlebt haben

leicht aggressiv bin und so
Stimmungsschwankungen hab und so und
manchmal mag ich mich selber nicht"
(Madeleine, 350-351, 354-355).
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Korperliche Veranderungen und Aussehen

K4.4 | Erleben der Jugendliche berichten »,Am Anfang war ich immer bei den Kleineren
korperlichen Uber das Erleben ihrer dabei und dann bin ich halt gré3er geworden,
Veradnderungen korperlichen Verdnderung | aber ich glaub das passt so* (173-174).
K4.5 | Zufriedenheit mit Im Rahmen dieser ,ES gibt halt Tage, wo ich mich nicht einmal in | Diese Kategorie
dem &aulReren Kategorie wird den Spiegel schauen kann, weil, weil3 ich beinhaltet die
Erscheinungsbild beschrieben, inwiefern nicht, weil ich gern diinner war oder lauter so | Zufriedenheit des
Jugendliche mit ihrem Sachen halt* (Madeleine, 366-368). Aussehens
Aussehen zufrieden sind
K4.6 | Gestaltung des Jugendliche erzahlen, wie | ,Naja, ich zieh halt am Wochenende beim Diese Kategorie
eigenen Korpers wichtig ihnen Schoénheit ist | Fortgehen, zieh ich halt mal was anderes an“ | beinhaltet Dinge, die
und wie sie versuchen, (Vanessa, 342-343). unternommen werden,
ihren Korper schoner zu um den Korper schoner
gestalten zu gestalten
K4.7 | Einfluss des In dieser Kategorie wird ,und ich denk mir, er mag mich auch so wie

Geschwisters auf
das Aussehen

beschrieben, inwiefern
Jugendliche Uber ihre
Sicht Uber das Aussehen
durch ihr Geschwister

beeinflusst werden

ich bin und er wird auch nichts sagen und
dann denk ich mir, dann denk ich mir einfach,
andere haben es viel schlechter, das ist jetzt
nicht so schirch oder so“ (Madeleine,
424-427).
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5. Entwicklungsaufgabe — Entwicklung der Identitat

K5.1 | Selbstbeschreibung | Jugendliche beschreiben | ,lch glaub auch, dass ich mehr Verantwortung
sich selbst und erzéhlen, | tragen kann als andere und dass es viele
worauf sie besonderen Situationen gibt, wo ich anders reagier wie
Wert legen andere“ (Madeleine, 499-500).

K5.2 | Einfluss des Jugendliche erzahlen, ob | ,So im Umgang mit den kleinen Kindern halt,

Geschwisters auf
das

Erwachsenwerden

sie glauben, dass sie
durch ihr Geschwister
schneller erwachsen

geworden sind

das Verstandnis dafur, fur die, dass die halt
Einschrankungen haben und so, das glaub ich
vielleicht schon, dass das friher gekommen
ist* (Lukas, 213-215).
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Anhang 4 — Kurzfassung

Wird bei einem Kind Epilepsie mit zuséatzlich auftretender Behinderung festgestellt,
so lasst sich die Diagnose als einschneidendes Erlebnis fur die ganze Familie
beschreiben. Das Leben mit einem epilepsiekranken und behinderten Menschen
bedeutet zum Teil eine grol3ere Belastung, einen erhdhten Zeitaufwand, mehr
Kraft sowie eine intensive Auseinandersetzung mit dem Krankheitsbild. Der
Hauptteil dieser Bewaltigungsaufgabe wird den Eltern zuteil, aber auch gesunde
und nichtbehinderte Geschwister sind von zahlreichen Verdnderungen dieser
Lebenssituation betroffen. Die Geschwister mussen lernen, frih Verantwortung fur
sich selbst und das Geschwister zu Ubernehmen und sich den oft schwierigen
Gegebenheiten des Familienlebens anzupassen. Auch auf3erhalb des familidren
Umfeldes missen sie sich mit Konflikten auseinandersetzen, die das
epilepsiekranke und behinderte Geschwister betreffen. Je nach Altersstufe gehen
Menschen unterschiedlich mit der Epilepsie und Behinderung ihres Geschwisters
um. Das Jugendalter ist eine Zeit, in der einschneidende Veranderungen
vorprogrammiert sind. Neben der zentralen Entwicklungsaufgabe der Festigung
der Identitat sind von Jugendlichen folgende Entwicklungsaufgaben zu bewaltigen:
Umgang mit  korperlichen  Veradnderungen, Umgang mit Sexualitat,
Auseinandersetzung mit  Bildungsprozessen, Umgang mit schulischen
Herausforderungen, Umgang mit der Berufswahl und Umbau sozialer
Beziehungen. Ein Leben mit einem epilepsiekranken und behinderten Geschwister
kann positiven und/oder negativen Einfluss auf die Entwicklung nehmen und die
Auseinandersetzung mit den altersspezifischen Entwicklungsaufgaben des

Jugendalters wesentlich beeinflussen.

Im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit wurden vier Jugendliche, die ein
epilepsiekrankes und behindertes Geschwister an ihrer Seite haben, mithilfe des
problemzentrierten Interviews zu ihrer Auseinandersetzung mit den
altersspezifischen Entwicklungsaufgaben befragt. Diese Interviews wurden mithilfe
der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring, der Technik der inhaltlichen

Strukturierung, ausgewertet und analysiert.
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Anhang 5 - Abstract

If you find out that you have a child with epilepsy and in addition to a disability, the
diagnosis will be described as a dramatic experience for the whole family. Life with
an epileptic and disabled person is in part a greater burden with, an increased
expenditure of time and energy, alongside and an intensive clinical assistance.
The majority of this management task is given to the parents, but healthy and non-
disabled siblings are affected by many changes in this situation, as well. Siblings
have to learn to take responsibility for themselves and to adapt to the difficult
realities of the family life. Outside of the family life they have to deal with conflicts
that concern the epileptic and disabled sibling. Depending on the stage of life,
people handle with their sibling’s epilepsy and disability differently. Adolescence is
a time of major changes. In addition to the central development task of
strengthening the identity, young people also have to cope the following
development tasks: handling with physical changes, handling with sexuality,
handling with educational processes, meet challenges in school, dealing with the
choice of profession and reconstruction of social relationships. A life with a sibling
with epilepsy and disability can have positive and/or a negative affects and the
attempt to solve the age-specific developing tasks can be significantly influenced.

In the context of this diploma, | asked four young people, who have an epileptic
and disabled sibling, using the problem-centered interview, about their attempt to
solve their age-specific development tasks. These interviews were evaluated and
analyzed with the qualitative content analysis from Mayring, especial with the

technique of content structuring.
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