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Titel: Familien mit einem Kind mit Behinderung
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Das Thema Behinderung steht mit zunehmender Sensibilisierung der Gesellschaft und dem

Anspruch der Inklusion zunehmend in der Diskussion. Auch wenn wir als Gesellschaft noch

weit weg von einer ganzheitlichen Inklusion sind, hat in den vergangenen Jahren doch ein

grundlegender Paradigmenwechsel stattgefunden. Menschen mit einer Behinderung werden

heute vermehrt ins gesellschaftliche Leben integriert und nicht weiter in Anstalten wegver-

sorgt.
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Als extremer Gegenpol zur Inklusionsforderung steht die Praxis der Eliminierung von defek-
ten Embryonen und die medizinisch géngige Praxis Kinder mit einem Defekt friihzeitig abzu-
treiben. Kinder mit Behinderung passen nicht in unsere schnelllebende und perfekte Gesell-
schaft und widersprechen den gesellschaftlichen Wert- und Normvorstellungen. Sie verursa-
chen Kosten und auch Eltern sind nicht mehr selbstverstandlich bereit, ein Kind zu bekom-
men und aufzuziehen, das nicht ihren Vorstellungen und Winschen entspricht.
Trotz der medizinischen und rechtlichen Mdglichkeiten gibt es Eltern, die sich bei einem ne-
gativen Befund wéahrend der Schwangerschaft, trotzdem bewusst fur ihr Kind und seine Be-
hinderung entscheiden. Damit auch fur alle méglichen zukiinftigen Folgen und Konsequen-
zen. Auch Eltern, bei denen die Behinderung durch die pranatale Diagnostik ausgeschlossen
werden kann, oder Eltern, die sich bewusst gegen eine weiterfihrende Untersuchung ent-
scheiden, sind stets dem Risiko einer Behinderung bei der Geburt oder einer Behinderung
des Kindes durch einen Schicksalsschlag, ausgesetzt. Tritt die Tatsache einer Behinderung
ein, so stellt sich die Frage, welche Bedeutung die Behinderung fiir die Eltern und die Ge-
schwister hat.

Bin ich schuldig an der Behinderung meines Kindes? Was habe ich falsch gemacht? Solche
Fragen beschaftigen Eltern oder Familienangehorige von Kindern mit einer Behinderung
immer wieder. Die Emotionen Schuld und Scham scheinen ein zentrales Thema in Sonder-

familien zu sein.

Ziel
Die vorliegende Arbeit stellt folgende Fragestellungen in den Mittelpunkt:
o Wie sieht der Verarbeitungs- und Bewaéltigungsprozess von Familien mit einem Kind

mit Behinderung aus?

e Welche Aspekte von Schuld und Scham werden in diesem Prozess ersichtlich und
welche Bedeutung beziehungsweise welchen Einfluss haben sie darauf?

e Welche Bedeutung hat ein Kind mit Behinderung fur die familidre Situation und wo
sind Aspekte der Emotionen Schuld und Scham erkennbar?

Das Ziel der vorliegenden Arbeit besteht im folgenden Versuch: Anhand des Spiralpha-
senmodells wird der Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess von Familien mit einem
Kind mit Behinderung untersucht und kennengelernt. Weiter werden die Emotionen
Schuld und Scham in Beziehung zum Spiralphasenmodell nach Schuchardt gestellt und
madgliche Einflisse auf eine Familie mit einem Kind mit Behinderung analysiert. Weiter
wird anhand des Prozessmodells nach Belsky die Bedeutung des Beziehungsnetzes in
Bezug zur Familie mit einem Kind mit Behinderung und mdgliche Einflisse von Schuld

und Scham in Zusammenhang gestellt.
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Die Arbeit stellt keine Handlungsempfehlungen fir die Soziale Arbeit dar, sondern viel mehr
eine Sensibilisierung fur die Thematik Schuld und Scham in Familien mit einem Kind mit Be-
hinderung. Die Sensibilisierung dieser wichtigen und vernetzen Thematik soll den Blick tber

das ubliche Fallverstandnis hinaus, 6ffnen.

Vorgehen

Das erste Kapitel beschaftigt sich mit dem Thema Familie. Der geschichtliche Werdegang,
die gesellschaftliche Entwicklung und die heute moglichen Familienformen werden erlautert
und verschiedene Familiendefinitionen aufgezeigt. Danach wird der Ubergang vom Paar zur
Familie vertieft und das Thema Behinderung eingefihrt.

Im zweiten Kapitel wird das Thema Familien mit einem Kind mit Behinderung vertieft. Zuerst
wird auf die pranatale Diagnostik eingegangen. Danach werden Reaktionsformen der Eltern
auf die Behinderung des Kindes aufgezeigt und auf Aspekte von Schuld und Scham hin un-
tersucht. Danach werden die Reaktionsformen und die Situation der Geschwister eines Kin-
des mit Behinderung erlautert und Aspekte von Schuld und Scham widergegeben.

Im dritten und im vierten Kapitel geht es um Emotionen. Die Themen Emotionen, emotionale
Belastung, Schuld und Scham werden differenziert erlautert.

Im funften Kapitel wird auf den Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess von Familien mit
einem Kind mit Behinderung eingegangen.

Im sechsten Kapitel wird der Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess von Familien mit ei-
nem Kind mit Behinderung nach Schuchardt mit dem Thema Schuld und Scham zusammen-
gefuhrt. Die Bedeutung und der Einfluss von Schuld und Scham im Verarbeitungs- und Be-
waltigungsprozess werden untersucht und herausgearbeitet. Danach werden die Interaktio-
nen der Teilsysteme anhand des Prozessmodells von Belsky beschrieben und in Beziehung
zu Schuld und Scham gestellt.

Erkenntnisse

Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess von Familien mit einem Kind mit Behinderung:

Das Durchlaufen des Spiralphasenmodells nach Erika Schuchhard verlauft nicht linear. Im
Prozess konnen die Familienmitglieder Rickschritte machen und auf Phasen zurickfallen.
Innere Faktoren eines Individuums und aussere Faktoren der Gesellschaft haben einen Ein-
fluss und kdnnen dabei das erfolgreiche Durchlaufen der Phasen erschweren oder verhin-
dern. Um eine ganzheitliche Akzeptanz des Kindes mit Behinderung zu erreichen, bendtigen
Eltern sowohl ein rationales, wie auch ein emotionales Ja zur Behinderung. Fiur die Annahme
der Behinderung ist die Distanzierung von jeglichen Vorstellungen einer Situationsverande-

rung entscheidend. Dabei spielt die Einsicht der Unheilbarkeit der Behinderung eine mass-
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gebende Rolle. Eine neue Gewichtung der Wert- und Normvorstellungen sowie eine Neuori-
entierung beziglich der Lebensvorstellungen und der Lebensziele sind erforderlich. Die Fa-
milienmitglieder missen 'mit der Behinderung 'gehen’ und ,nicht gegen sie’. Dafiir miissen
die Familienmitglieder lernen, mit den emotionalen Belastungen im Prozess umzugehen und
diese zu bewadltigen. In der Realitat bleibt das erfolgreiche Verarbeiten und Bewaltigen einer

Behinderung jedoch eine Ausnahme.

Schuld und Scham im Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess:

In jeder Phase des Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozesses erleben Familien mit einem
Kind mit Behinderung Formen von Schuld und Scham. Was zu Schuld und Schamerleben
fuhrt, ist jeweils individuums-, situations-, und gesellschaftsabhéngig. Durch Schuld und
Scham kann in der Familie eine verzerrte Wahrnehmung der Realitét eintreten. Das Schuld-
und Schamerleben erschwert oder verhindert eine konkrete und vertiefte Auseinanderset-
zung mit der Behinderung des Kindes, der neuen Familiensituation als Sonderfamilie, den
neuen Rollen und der neuen Lebensvorstellung und Lebensgestaltung. Demzufolge beein-
flussen Schuld und Scham den Verarbeitungs- und Bewaltigungserfolg und erschweren oder
verhindern folglich eine ganzheitliche Akzeptanz (rational und emotional) der Behinderung
des Kindes. Weiter kdnnen sich die Eltern eines Kindes mit Behinderung aufgrund der emo-
tionalen Belastungen, gepragt von Schuld und Scham, jahrelang oder gar lebenslang in ei-

nem Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess befinden.

Bedeutung eines Kindes mit Behinderung fur die familiare Situation und erkennbare Aspekte

von Schuld und Scham:

Durch die Geburt eines Kindes mit Behinderung erhélt die Familie den Status einer Sonder-
familie. Dies bedeutet, dass die Familie einerseits von der Gesellschaft anders wahrgenom-
men wird wie Familien ohne Kind mit Behinderung und anderseits auch die Familie selbst
sich als nicht in die Norm passend wahrnimmt. Nicht nur Eltern, sondern auch die Geschwis-
ter stehen vor der Tatsache anders zu sein. Ein Kind mit Behinderung beeinflusst somit alle
Familienmitglieder und Eltern, wie Geschwister. Alle treten in eine personliche Auseinander-

setzung mit der Behinderung.

Durch die veranderte Geschwisterrolle werden die nicht beeintréachtigen Geschwister mit
Themen wie Aggression, Neid, Angst und Schuldgefiihl konfrontiert. Fir eine gelungene
Verarbeiten und Bewaéltigen ist nicht allein der personliche Charakter des Geschwisters ent-
scheidend, sondern die Eltern sind an der Entwicklung der Geschwister von Kindern mit Be-
hinderung wesentlich beteiligt und haben Einfluss darauf, wie sich die Beziehung der Ge-
schwister zueinander entwickelt. Somit wird den Eltern eine zentrale Rolle fir die Beziehun-

gen untereinander und fur das Familienklima zugesprochen.
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Schuld und Scham sind Emotionen, die Eltern mit einem Kind mit Behinderung immer wieder
begleiten. Das eigene Leben der Eltern, sowie die Beziehung zu ihrem beeintrachtigen Kind
und auch die Beziehung zu den andern Kindern wird dabei beeinflusst. Wenn Schuld und
Scham in einem persoénlichen Verarbeitungs- und Bewaltigungsprozess verarbeitet werden
kann, wird dies nicht nur das Elternverhalten &ndern und die Lebensqualitat der Eltern ver-
bessern, sondern auch Einfluss auf das ganze Familiensystem nehmen. Diesen Prozess auf

sich zu nehmen ist fur Eltern, wie auch fur Geschwister, ein Weg.
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