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Liebe Leserinnen und Leser,

erst fallen Worte, dann fliegen Steine. Es klingt wie ein Allge-
meinplatz, aber die aktuellen Ereignisse lassen die Sorge, ob
es tatsdchlich wieder so weit ist, sehr konkret werden.

Inklusion sei ein , Ideologieprojekt"”, ein ,Belastungsfaktor”
im Schulsystem, von dem man sich befreien misse, horten
wir letztes Jahr in einem Sommerinterview. In diesem Jahr
wurde der Start der Tagesschau in einfacher Sprache mit den
Worten kommentiert, das sei eine Sprache ,fur Idioten”, wer
sie verwende, halte sein GegenUber fur ,blod". Aus welcher
Partei diese und unzihlige weitere menschenverachtenden
Téne kommen, bedarf keiner Erlduterung.

Als néchstes erfahren wir mit Entsetzen, dass ein Stein auf
eine Wohneinrichtung fiir Menschen mit Behinderung ge-
worfen wurde. Der Stein tragt die Aufschrift , Euthanasie ist
die Losung”. Eine derart abscheuliche Tat macht fassungslos.

Sind all diese AuBerungen und Vorfille eine neue Realitat,
die Menschen mit Behinderung, ihren Familien, Freunden und
Begleitern jederzeit und Uberall begegnen kann? In meiner
Realitdt gab es kirzlich ein Erlebnis, dem ich zunachst keine
grofe Bedeutung zugemessen habe. Mit der Bahn sollte es ge-
meinsam mit meinem Sohn fir ein paar Tage nach Hamburg
gehen. Nach den Ublichen aufwandigen Reisevorbereitungen
wie der Suche nach einer rollstuhlgerechten Unterkunft, der
Buchung von Mobilitatsservice, Tickets und Sitzpldtzen ging
es mit grolem Gepéck los. Im Zug stellte sich heraus, dass
unsere gebuchten Platze besetzt waren. Die beiden Man-
ner wirden die Pldtze schon freigeben, wenn sie uns sehen,
dachte ich. Ganz so einfach war es dann allerdings nicht. Die
beiden protestierten lautstark und standen schlieRlich mit den
Worten auf, sie hatten fiir ihre Fahrt gezahlt und im Ubrigen
seien sie ,,Netto-Steuerzahler”. In dem Moment war ich ein-
fach nur froh, dass wir nun unsere Sitzpldtze hatten. Eine
Zugfahrt bedeutet immer auch ein wenig Anspannung: Ha-
ben wir alles Lebenswichtige dabei, wie ist unser Sohn heute
drauf, vertragt er die Fahrt gut? Erst spater klangen die Worte
nach. Was hatten wir da gerade erlebt? Sollte das etwa hei-
Ben, nur wer Steuern zahlt, hat Anspruch auf einen Platz —im
Zug oder gar ganz allgemein in der Gesellschaft?

Kurz darauf berichtete die Miss Germany von 2022, eine ge-
burtige Brasilianerin, von einer sehr dhnlichen Situation: Im
Zug verlangte eine Frau von ihr aufzustehen und ihr den Sitz-
platz zu tiberlassen. SchlieBlich zahle sie hier Steuern. Domi-
tilia Barros zeigte der Frau daraufhin tatsachlich ihre Steuer-
erklarung. Seit diesem Vorfall glattet sie lieber ihre Haare, um
nicht aufzufallen, und will vorerst weniger unterwegs sein,
sich aber nicht verstecken. Sich zurlickzuziehen kann nicht die
Losung sein. Niemand darf Angst haben mussen im 6ffentli-
chen Raum unterwegs zu sein.

Im Leitbild des bvkm sind Vielfalt, Partizipation und gleichbe-
rechtigte Teilhabe ganz zentrale Werte und wesentlicher An-
trieb fur unsere Arbeit. Diese Werte sind unser Kompass, auch
in schwierigen Zeiten. Entschieden fir sie einzutreten und sie
zu leben ist wichtiger denn je.

Deswegen ist der bvkm schon seit 2021 Teil des Bilindnisses
+WIR fir Menschlichkeit und Vielfalt”. Mehr als 760 Orga-
nisationen. darunter auch viele bvkm-Mitglieder, beziehen in
einer gemeinsamen Erklarung deutlich Stellung gegen jede
Form der Diskriminierung und fur eine offene und vielfltige
Gesellschaft.

Seitdem steigt die Zahl der Diskriminierungserfahrungen
rasant. Ldngst sind es nicht mehr vereinzelte AuBerungen
gegen Menschen mit Behinderung, die kurz Schlagzeilen
machen und schnell wieder in Vergessenheit geraten. Die
Taktzahl nimmt zu und - schlimmer noch — die Satze fallen
in aller Offentlichkeit und von Angesicht zu Angesicht. Diese
Entwicklung war im Mérz dieses Jahres AnstoB fiir ein neues
breit angelegtes Biindnis fiir Demokratie, Menschenrechte
und eine solidarische Gesellschaft. Das Biindnis ,, Zusammen
fur Demokratie”, dem der bvkm angehort, will das Engage-
ment der Zivilgesellschaft aktiv unterstitzen. Auch unsere
Landesverbande und Mitgliedsorganisationen laden wir dazu
ein, Teil des Biindnisses ,Zusammen fiir Demokratie” zu wer-
den. Sie sind explizit eingeladen, Mitglied* im sogenannten
Unterstutzerkreis zu werden. Auf der diesjahrigen Mitglieder-
versammlung des bvkm stellt sich das Blindnis vor.

Inklusion ist ein Menschenrecht. Inklusion ermoglicht Be-
gegnungen zwischen Menschen mit und ohne Behinderung.
Politik und gesetzgeberisches Handeln missen sich an die
Seite der Menschen mit Behinderung stellen und genauso
selbstverstandlich wie unmissverstandlich deutlich machen:
Ihr gehért dazu, lhr seid ein Teil unserer Gesellschaft.

Lassen Sie uns als bvkm-Familie fur Demokratie und Vielfalt
eintreten. Wir sind viele und nur gemeinsam sind wir stark.

. T4

Beate Bettenhausen
Vorsitzende des bvkm

lhre

*Weitere Informationen zum Mitgliedsbeitrag und mehr erhalten Sie
vom Koordinationsbiiro des Blindnisses per Mail unter:
info@zusammen-fuer-demokratie.de
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Wichtig! DAS BAND als PDF

Die in den Texten verarbeiteten Links kénnen Sie schnell und unkompli-
ziert nutzen, wenn Sie sich die jeweils aktuelle Ausgabe von DAS BAND
auch kostenlos als PDF herunterladen.
https://bvkm.de/ueber-uns/unsere-magazine/

Wissenschaftlich gesehen: Teilhabe erméglichen

Personenzentrierung ist ein handlungsleitendes Prinzip bei Leben mit Be-
hinderung Hamburg (LMBHH). Seit 2018 gibt es die personenzentrierte
Unterstttzungsplanung ,Mein Kompass". Klient:innen, auch mit ho-
hem Unterstutzungsbedarf, entscheiden so selbst, welche Planungsziele
sie haben. Der Einfiihrungsprozess von ,Mein Kompass"' wurde von
Professorin Anja Teubert aus Stuttgart wissenschaftlich begleitet. Ge-
meinsam mit Martin Rosner, der in dieser Zeit Bereichsleiter bei LMBHH
war und jetzt im Ruhestand ist, hat sie das Buch ,Teilhabe ermdgli-
chen — Kompass fiir die Soziale Arbeit” geschrieben. Auf Grundlage des
BTHG wird im Buch das Fachkonzept , Mein Kompass" analysiert. Dabei
werden die Voraussetzungen und die Wirkung des personenzentrierten
Arbeitens auf unterschiedlichen Ebenen beschrieben. ,Das Buch zeigt
ganz wunderbar, was wir im personenzentrierten Arbeiten bereits ge-
schafft haben”, erldutert Christine Siems, Bereichsleitung bei LMBHH

Abenteuer Zukunft
— Was kommt nach der Schule?

Informationsveranstaltung fiir junge Menschen
mit Behinderung und ihre Unterstiitzer:innen aus
Schleswig-Holstein

15. November 2024 // Kiel

Fur junge Erwachsene startet nach der Schule ein neuer, wichtiger
Lebensabschnitt: Der Eintritt in die Arbeitswelt. Das Abenteuer Zu-
kunft klopft an die Tur. Oftmals sind mit diesem neuen Lebensab-
schnitt zundchst viele Fragen verbunden. Diesen Fragen mdchten
der Bundesverband und der Landesverband fiir korper- und mehr-
fachbehinderte Menschen Schleswig-Holstein e.V. auf einer Infor-
mationsveranstaltung am 15. November 2024 in Kiel, nachgehen.
Bei der Veranstaltung werden (Job-) Perspektiven aufgezeigt und
Moglichkeiten vorgestellt, wie der Schritt in die Arbeitswelt ge-
lingen kann. Im Mittelpunkt der Veranstaltung stehen praxisnahe
Beispiele von (jungen) Menschen mit Behinderung, die den Teil-
nehmenden einen Einblick in ihre Arbeitswelt geben. Dartiber hi-
naus gibt es Workshops rund um das Thema ,, Junge Menschen mit
Behinderung am Ubergang Schule — Arbeitswelt".

Zielgruppe der Veranstaltung: Schulabgénger:iinnen mit Behinde-
rung, die am Ubergang Schule-Beruf stehen, Lehrkrafte, Angeho-
rige und weitere Unterstlitzer:innen

Veranstaltungsort: VeranstaltungsZentrum Kiel,
Faluner Weg 2, 24109 Kiel

Anmeldung und weitere Informationen unter:

und verantwortlich fiir ,Mein Kompass". , Es wird gut
dargestellt, wie wir das Fachkonzept entwickelt haben”.

. Teilhabe ermoglichen — Kompass fiir die Soziale
Arbeit" (s. Code)

Der bvkm auf der REHACARE 2024

Besuchen Sie den bvkm auf der REHACARE 2024 vom 25. — 28. Septem-
ber 2024 in der Messe Dusseldorf. Sie finden uns in Halle 01 /1 D 11.
Wir haben unsere Biicher dabei. Mit im Gepdck auch das neueste Buch
aus unserem verlag selbstbestimmtes leben zum Thema ,Sexualitat”.
Es gibt wie immer Messerabatte auf das komplette Sortiment. Weitere
Informationen zum Programm auf dem Stand erhalten Sie Gber unseren
Newsletter kurz & knapp.

https://bvkm.de/newsletter/

Online-Befragung zur Lebensqualitat
in pflegenden Familien

Das Projekt ,, Pflegeschédtze” — der bvkm ist Verbundpartner — fiihrt eine
Studie durch. Teilnehmen koénnen alle Eltern, Angehdérigen und selbstor-
ganisiert Pflegenden mit einem Kind, das gegentber gleichaltrigen Kin-
dern einen erhéhten Unterstiitzungs- oder Pflegebedarf
hat. So geht es:

Senden Sie eine kurze Nachricht: ,, Ich will bei der Studie
mitmachen” an pflegeschaetze-tk11@hm.edu. Dann
wird Ihnen der Link zur Befragung zugeschickt. Auf der
Website finden Sie alle weiterfiihrenden Informationen.

Petition fiir mehr Tagesforderstatten und Wohn-
gruppen fiir junge Erwachsene mit Behinderung

Eine Mutter aus Minchen hat eine Petition gestartet, mit der sie sich
daftr einsetzt, dass fehlende Wohngruppenplétze fur junge Erwachsene
nach der Schulzeit sowie Tagesforderplatze geschaffen werden. Die ak-
tuelle Lage ist fur die Familien bedenklich: Wartelisten sind extrem lang
und viele junge Erwachsene erhalten weder eine Tagesstruktur noch,
falls gewiinscht, einen Platz in einer Wohngruppe. Besonders bei kom-
plexem Pflegebedarf oder herausforderndem Verhalten wird die Suche
fast unmoglich. Nach so vielen Jahren der Pflege (18 +) sind die Eltern
oft erschopft und bendtigen dringend Unterstiitzung. Mit dieser Petiti-
on wollen die Eltern die Sichtbarkeit des Problems erhohen und gleich-
zeitig politischen Druck austiben. ,,Wenn jeder in sei-
nem Umfeld beginnt, auf dieses Problem hinzuweisen,
wird die Politik gezwungen sein, zu handeln und Platze
zu schaffen”, so die Initiatorin. Inzwischen ist auch ein
Verein gegriindet worden: www.zukunftwohnen.info

ore

Netzwerktagung 2024

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnos-
tik und das Buindnis #NoNIPT laden zur Jahrestagung
2024 ein! Thema: , Mit zweierlei MaB!? Wie ableistische
Strukturen unseren Blick auf Behinderung prégen.* Die
Tagung findet vom 15. — 17. November 2024 im Bil-
dungs- und Begegnungszentrum Clara Sahlberg in Ber-
lin-Wannsee statt.
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Nach jahrzehntelangem  eh-
renamtlichem Einsatz verab-
schieden sich Margret Kellner und
Dorota Berger aus dem Fachaus-
schuss Sport des bvkm. Ihr groRes
Engagement wirkt weiter und bie-
tet dem bvkm ein Fundament, um
weiterhin Menschen mit Komple-
xer Behinderung und hohem Un-
terstitzungsbedarf fur den Sport
und die Bewegung zu begeistern
und Teilhabe zu erméglichen.

Vieles wdre nicht moglich gewe-
sen, hétte es nicht das Engage-
ment und die Beharrlichkeit von
Margret Kellner und Dorota Berger
gegeben. Wahrend ihrer Tatigkeit
im Fachausschuss Sport haben sie
Meilensteine gesetzt, neue Ideen
vorangebracht, groBartige Events
mit organisiert und durchgefhrt.
Sicherlich gibt es viele Beschrei-
bungen, die auf Margret Kellner
und Dorota Berger zutreffen, aber
eine trifft es besonders: Moglich-
macherinnen. Ob durch konkrete
Sportangebote und Workshops fur
Menschen mit Behinderungen oder
die Fort- und Weiterbildung von
Ubungsleiter:innen, Lehrkraften
und sportinteressierten Fachkraften.
Margret Kellner und Dorota Berger
ermoglichten Teilhabe im und durch
Sport. Dabei wurden sie nie mude,
immer wieder fir die Menschen
mit Komplexer Behinderung einzu-
stehen, die in der Sport-Landschaft
oftmals tibersehen werden.

Nicht selten ist Bewegung fiir Men-
schen mit Komplexer Behinderung

/’f_@\

bocC

Bundesverband fiir ki

. Deutsche
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Meisterschaften

Viel in Bewegung gebracht!

Dank an Margret Kellner und Dorota Berger

mit einem therapeutischen Zweck
verbunden. Wie wichtig Sport und
Bewegung auch ohne therapeu-
tischen Zweck sind, stellte Dorota
Berger immer wieder in den Mit-
telpunkt. Thre Expertise als Physio-
therapeutin war fir die Arbeit des
Fachausschuss Sport von besonders
groBem Wert. Mit Unterstitzung
von Margret Kellner und Dorota
Berger konnten neue Sportarten
identifiziert werden, die Menschen
mit Behinderung Freude an Sport
und Bewegung vermitteln und eine
Teilhabe erméglichen. Wie z. B. die
Sportart Polybat. Mit Workshops
und Fortbildungen machte Margret
Kellner die tischtennisghnliche
Sportart in Deutschland bekannt.

Dem Engagement von Margret
Kellner verdanken wir die bun-
desweiten  CP-Sportspiele,  die
Menschen  mit  Cerebralparese
erstmalig eine sportliche Blhne
und die Moglichkeit boten, sich
in Wettkdmpfen untereinander zu
messen. Die Entwicklung des para-
lympischen Boccias in Deutschland
ist ebenfalls auf ihr Engagement
zurtickzufhren. Boccia bietet ins-
besondere Menschen, die in ihrer
Mobilitat stark eingeschréankt sind,
die Moglichkeit, sich sportlich zu
betdtigen. Die Durchfuhrung der
seit 2004 jahrlich stattfindenden
Deutschen Boccia-Meisterschaften
des bvkm werden von Sportorgani-
sationen als ,Leuchtturm-Projekt"
beschrieben. Durch Margret Kell-
ner als sportliche Leiterin der Deut-
schen Boccia-Meisterschaften ge-

lang es, Boccia in Deutschland auf
ein professionelles Wettkampf-Ni-
veau zu bringen. Auch durch ihren
unermudlichen Einsatz, die inter-
national geltenden Boccia-Regeln
aus dem Englischen ins Deutsche
zu Ubersetzen. Dorota Berger ist
als internationale Klassifiziererin im
Boccia unentbehrlich bei den Deut-
schen Boccia-Meisterschaften. Als
Trainerin einer Boccia-Sportgruppe
in ihrer Heimatstadt Miinchen, ver-
half sie immer wieder ,,ihren" Boc-
cia-Spieler:iinnen zum Meister-Titel.
Dem engagierten Einsatz vieler
Akteur:innen ist es zu verdanken,
dass der bvkm in den vergangenen
20 Jahren ein Fundament fur den
Leistungssport Boccia in Deutsch-
land legen konnte. Nun steht der
néchste Schritt an: Ab 2025 wer-
den die Deutschen Boccia-Meister-
schaften unter dem Dach des Deut-
schen Rollstuhl-Sportverband e.V.
(DRS) stattfinden. Der Fachbereich
Boccia des DRS wird zuklnftig die
Meisterschaften organisieren.

Als Vorsitzende des Fachausschuss
Sport gestaltete Margret Kellner
die Arbeit des Gremiums mal-
geblich und brachte immer wieder
neue Impulse ein. In ihrer Funk-
tion als Vorsitzende war sie kon-
tinuierlich ansprechbar und eine
zuverldssige Unterstitzung fir die
Mitarbeiter:innen des bvkm. In den
Uber 30 Jahren ehrenamtlichem
Engagement — neben ihrer Berufs-
tatigkeit als Studienrdtin — blieb
Margret Kellner immer offen fur
Verdnderungen und platzierte so-

< Margret
Kellner (li.)
und Dorota
Berger (re.)
wahrend der
Dt. Boccia-
Meisterschaf-
ten in ihrem

Element.

Sven Reitemeyer

mit das Thema ,Sport und Bewe-
gung" als festen Bestandteil in die
Arbeit des bvkm.

Liebe Margret Kellner, liebe Dorota
Berger, ihr konnt euch sicher sein:
Die (Boccia-)Bille, die ihr wahrend
eurer Arbeit im Fachausschuss
Sport angestoBen habt, treiben wir
weiter voran. Vielen Dank!

Zum Hintergrund:

Das Thema Sport ist fester Be-
standteil der Arbeit des Bundesver-
bands furr korper- und mehrfach-
behinderte Menschen. Zusammen
mit unserem Fachausschuss Sport
setzen wir uns ein flir eine uneinge-
schrankte Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen am Freizeit-
und Wettkampfsport ihrer Wahl
in Schulen, Vereinen und anderen
Einrichtungen. Ein besonderes Ziel
ist dabei die Forderung des Sports
fur Menschen mit schweren mo-
torischen Beeintrachtigungen,
insbesondere mit cerebralen Be-
wegungsstérungen. Dem Fachaus-
schuss gehoren Expertiinnen aus
den fuir den Sport mit behinderten
Menschen relevanten Fachdiszipli-
nen an.

Die 20. Deutschen Boccia-Meis-
terschaften finden am 19. Oktober
2024 in Zusammenarbeit mit dem
Landesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen
Berlin-Brandenburg e.V. in Bernau
statt.

Ausgabe 2/2024




Miinchen
Bayerische Staatsmedaille fiir Reinhold Scharpf

Reinhold Scharpf, stellv. Vorsitzender des bvkm, wurde
mit der Bayerischen Staatsmedaille fiir soziale Verdienste
ausgezeichnet. Er war u. a. von 1998-2018 Geschéfts-
fuhrer des Vereins fiir Korperbehinderte Allgdu, griindete
die Stiftung Korperbehinderte Allgdu, um finanzielle
Hilfen fir Menschen mit Behinderung zu ermdglichen,
und verwirklichte das barrierefreie Allgdu-Art-Ho-

tel in Kempten mit 14 sozialversicherungspflichtigen

Arbeitsplatzen fir Menschen mit Behinderung.

Der bvkm freut sich mit seinem stellvertretenden

Vorsitzenden und gratuliert herzlich zu dieser
besonderen Auszeichnung.

Miinchen -
Podiumsdiskussion an der Phoenix:

Wo hakt es beim Thema Inklusion? Das wis-
sen Schiiler:innen der Phoenix-Schule ganz
genau. Sie alle werden regelméRig in ihrem
Alltag behindert, weil der 6ffentliche Raum
nicht barrierefrei ist. Dass sie sich bei der
Politik Gehor verschaffen konnen, erlebten
viele dagegen am 3. Mai zum ersten Mal
ganz konkret. Bei einer Podiumsdiskussion
unter dem Motto , Viel vor fiir Inklusion!
Selbstbestimmt Leben — ohne Barrieren”

konnten sie sich mit Vertretern der Stadt

Miinchen auf Augenhéhe austauschen.

. Uber Inklusion wird viel geredet. Aber es
passiert wenig", stellte Phoenix-Schiler Till
Lohberg gleich zum Auftakt des Gesprachs
fest. Auf seine Initiative hin fand der Termin
statt. Neben Politikern und Vertretern der
Stadt Miinchen waren viele Schiiler:innen

Weg mit den Barrieren!

und ihre Angehérigen der kurzfristigen Ein-
ladung gefolgt. Organisiert wurde die Veran-
staltung von Beate HOB-Zenker (Geschéfts-
fuihrerin der Phoenix, EBS und Mitundo
GmbH der Pfennigparade) und von Daniela
Fulle (Prokuristin und Tagesstattenleiterin der
Phoenix Gmbh) sowie Schiilern:innen der
konduktiven Phoenix Schule. Insbesondere
der offentliche Nahverkehr in Miinchen war
ein groBes Thema. Es wurde viel diskutiert.
Auch andere wichtige Anliegen wurden
angesprochen und den politischen Vertretern
mit auf den Weg gegeben. Beate H6R-Zen-
ker ermutigte die Kinder, sich mit ihren Anlie-
gen direkt an Vertreter:innen aus der Politik
oder auch an die Presse zu wenden: , Jeder
kann sich einbringen. Auch ihr Kinder!"
https://www.pfennigparade.de

© Phonix // Pfennigparade

© Bayerisches Staatsministerium fur Familie, Arbeit und Soziales
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Hier konnte
auch eine Meldung iiber
lhren Verein stehen.
Schicken Sie Fotos und kleine

Texte. Schreiben Sie uns unter
E-Mail:
dasband@bvkm.de

Oberursel
Film zum Projekt Mit
Dir inklusiv im Sport"

Das Projekt ,Mit Dir inklusiv im Sport"
des Ivkm.hessen endete nach finf
Jahren mit einer Abschlussveranstal-
tung in Wetzlar. Der Startschuss fir

das Projekt , Mit Dir inklusiv im Sport"
fiel 2019. Wahrend der Projektlaufzeit
konnten wertvolle Kontakte und nach-
haltige Netzwerke gekniipft werden, die
bereits vielen Kindern und Jugend-
lichen einen unkomplizierten Einstieg in
den reguldren Sportverein erméglicht
haben. Zahlreiche engagierte Sportver-
eine konnten ihre Angebote inklusiv
offnen oder weiter ausbauen. Das
Projektteam ist dankbar fiir - joay
diese positiven Erfolge und
Erfahrungen, die gemein-
sam geschaffen wurden.

http://www.lvkm-hessen.de/

i |
Regensburg

Vkm Regensburg
verjiingt Vorstand

Mit der Wahl von Tobias Bauereil zum
neuen stellvertretenden Vorsitzenden
hat die Mitgliederversammlung des
vkm Regensburg, Verein fiir korper-
und mehrfachbehinderte Menschen
den Vorstand verjiingt. Das neue
Vorstandsmitglied will besonders die
Anliegen von Familien mit Kindern
mit Beeintrachtigungen in die Ver-
einsarbeit verstarkt einbringen.
Vorsitzende Christa Weil berichtete
auBerdem Uber zahlreiche Aktivitaten
des vkm Regensburg im Jahr 2023.
Einen Schwerpunkt bildete dabei

die Vorbereitung des Neubaus von
THEO - Zentrum fir tiergestiitzte
Therapien Ostbayern in Zeitlarn. Der
Baubeginn des neuen Therapiezen-
trums ist fur Herbst 2024 geplant.
Mehr tiber das Projekt THEO er-
fahren Sie auf der Website.

ww.vkm-regensburg.de

DAS BAND



Dessous-Party fiir Mddchen und Frauen mit
Behinderung? Unbedingt! Der Landesver-
band fir Menschen mit Korper- und Mehr-
fachbehinderung Baden-Wiirttemberg sowie
der Korperbehinderten-Verein Stuttgart
luden gemeinsam zum bundesweit ersten
BH-Seminar fiir Mddchen und Frauen mit
Behinderung ein. Rund 20 Frauen trafen sich
in Prasenz oder online, um sich aus erster
Hand Gber Dessous zu informieren. , Der
BH ist das komplizierteste Kleidungsstiick
Uberhaupt”, so Referentin Elke Metzler. Die
Modedesignerin arbeitet seit vielen Jahren in
der Wascheindustrie. , Der beste BH ist der,
den Sie nicht spiiren.” Metzler nahm die Se-
minarteilnehmerinnen mit in die weite Welt
der Dessous. Gleichzeitig gab sie Tipps, auf
was beim Kauf eines neuen BHs zu achten
ist. ,Wenn der BH nicht richtig passt, die
Trager einschneiden, kann das zu Muskel-
verspannungen fiihren”, so die Expertin.
.Ganz wichtig ist, dass vor dem Kauf eines
BH richtig ausgemessen wird." Das wurde
sofort auch ausprobiert. , Wow, was ich
heute alles neu gelernt habe", meint eine
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Teilnehmerin am Ende. ,Es hat unglaublich
viel SpaB gemacht". Fortsetzung folgt.

https://www.lv-koer-
perbehinderte-bw.de
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i irmich?' [ der Dritter Platz
ie finde i ichtigen BH fiir mich?" [ Hervorragen :
oWiefinde ch den TchCg S beim ,Preis fiir Offenherzige

Weitergabe”

. Inklusiv Wohnen Aachen e.V." hat mit der
. Wohnschule" ein wichtiges Projekt ins Leben
gerufen, das Menschen mit komplexen Behin-

derungen auf ein eigenstdndiges Leben in inklu-
siven Wohnformen vorbereitet. Dieses Konzept

wurde an , Selbstbestimmt Wohnen e.V." wei-

tergegeben. Der regelmaBige Austausch und die

enge Kooperation zwischen ,, Inklusiv Wohnen
Aachen e.V." und , Selbstbestimmt Wohnen
e.V." haben dazu gefuhrt, dass das Konzept
der Wohnschule erfolgreich an die 6rtlichen
Gegebenheiten (von Aachen in die Eifel) und
Bediirfnisse angepasst werden konnte. Beson-
ders beeindruckend ist, wie , Inklusiv Wohnen
Aachen e.V." auch in herausfordernden Zeiten
(wahrend der Corona-Pandemie) die Betreu-
ung und Schulungen aufrechterhalten konnte.
Diese Hartndckigkeit und Innovationskraft sind
inspirierend und zeigen den unbandigen Willen
zur Weitergabe. IWA e.V. durfte die Urkunde
am 23. Juni in Miinchen entgegennehmen

Der bvkm gratuliert zu dieser Auszeichnung.

https://inklusiv-wohnen.ac

k ~ Osttwiirttemberg-Hohenlohe

ﬁ? Miinchen .
_* | Gelungene Premiere - Theraplew.oche
bei den Helfenden Handen in Miinchen

Die Helfende Hande gGmbH in Miinchen nutzte die SchlieR-
zeit von Schule und Heilpddagogischer Tagesstatte in den
Osterferien, um erstmals eine Therapiewoche im neuen
Forderzentrum in Miinchen Neuaubing anzubieten. Auf dem
Programm standen — neben Gruppenangeboten, die von
Therapeut:innen angeleitet wurden - auch Einzeltherapien
in den Bereichen Ergo- und Physiotherapie sowie Logopéadie
ebenso wie Tiergesttitzte Therapie mit Hund und Therapeu-
tisches Schwimmen. Auch die Eltern der Schiler:innen waren
3 = eingeladen, bei den
Therapieangebo-
ten dabeizusein.
Zudem bestand die
Maglichkeit, sich
in verschiedenen
Fachvortragen zu in-
formieren, z. B. zum
richtigen , Heben,
Tragen und Lagern”,
zur , Unterstiitzten
Kommunikation"
oder zu , Aktivi-
taten im Alltag"”.
Eine gelungene
Premiere! Fort-
setzung folgt!

Konrad-Biesalski-Schule feiert 50. Geburtstag

Ein Festtag mit buntem Programm und emotionalem Abschied

Das Jubilaumsschuljahr der Konrad-Biesalski-Schule (KBS) fand am 18. Juli 2024 mit
einem groBen Festakt seinen Hohepunkt. Ein buntes Programm aus Auffiihrungen -
vom inklusiven Schulkindergarten bis zur Berufsschulstufe — umrahmte die offizielle
Feier. Gemeinsam blickte man auf eine Geschichte zurtick, die ihre Anfange im Jahr
1974 mit einem auRergewohnlichen Start und mit nur sieben Schiilerinnen und
Schiilern nahm. Seitdem hat sich das Sonderpédagogische Bildungs- und Beratungs-
zentrum zu einer namhaften Bildungseinrichtung mit vielen Standorten und einem
grofRen Arbeitgeber in der Region entwickelt. Einen wichtigen Anteil an dieser
Entwicklung hatte der langjahrige Schulleiter Thomas Buchholz, der seine Laufbahn
vor 40 Jahren an der KBS als Lehrkraft fiir Sonderpadagogik begann. Im feier-
lichen Rahmen wurde er mit Wehmut verabschiedet und konnte gemeinsam mit
Lseiner” Schule auf viele Jahre , gelebte Vielfalt und Inklusion" zurtickblicken. Aber
nicht nur Thomas Buchholz wurde emotional verabschiedete, auch die langjéhrige
Abteilungsleiterin fiir die kooperativen AuBenklassen, Sybille Beyer-Frank, die in
ihrer jahrelangen Tétigkeit die schulische Entwicklung gepragt und maBgeblich beim

Aufbau und der Entwicklung eines gemeinsamen Unterrichts an Kooperationsschu-
len mitgewirkt hatte, wurde in den Ruhestand entsandt.

https://www.reha-suedwest.de

© Reha Stdwest
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Stark im Leben stehen

Angebote fiir Geschwisterkinder

Eva Dorn / Stephanie Wilken-Dapper

Geschwisterkinder sind Herausforderungen und Belastungen

ausgesetzt, die andere Kinder in dieser Form nicht kennen.

Haufig sind Riicksichten zu nehmen oder Verantwortlichkeiten

zu zeigen, die von der Behinderung des Geschwisterkindes

bestimmt werden. Eva Dorn erldutert im Gesprach, dass es

wichtig ist, Geschwistern mit gezielten Angeboten Raum zu

geben, um ihre besondere Situation zu reflektieren und sie zu

befdhigen, diese eigenstdndig zu bewéltigen.

Weitere Infos
o zum Thema:

[=]

"3
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»  Warum ist es so wichtig, die Geschwisterkinder in den
Blick zu nehmen?

Geschwisterkinder stehen haufig sowohl in ihren Familien
als auch im sozialen Umfeld und der Gesellschaft nicht im
Mittelpunkt der Betrachtung. Sie sind jedoch einer Vielzahl
an Schwierigkeiten und Belastungen ausgesetzt, die andere
Kinder so nicht kennen. Um ihnen den Umgang mit diesen
Schwierigkeiten zu erleichtern, ist es sinnvoll, sich dieser Ziel-
gruppe anzunehmen.

» Wird das Thema problemorientiert gesehen oder werden
die starkmachenden Faktoren in den Mittelpunkt gertickt?
Hier muss man unterscheiden zwischen der Forschung, die
ihren Fokus meist auf den Entwicklungsverlauf der Kinder
richtet und sich die Frage stellt, ob Geschwisterkinder in ihrer
Entwicklung gefdhrdet sind. Und auf der anderen Seite den
Angeboten fur Geschwister, die primdr an der Ressourcenstér-
kung ansetzen. Beide Betrachtungen haben ihre Berechtigung
und kdnnen sich gut erganzen.

» Welchen Besonderheiten sehen sich Geschwister gegen-
tibergestellt?

Das ist naturlich individuell sehr unterschiedlich. Trotzdem
scheint es typische Muster zu geben. Viele Geschwister ma-
chen die Erfahrung, dass sie das Gefuihl haben, nur an zweiter
Stelle zu stehen. Der Fokus liegt in den Familien verstandli-
cherweise hdufig auf dem behinderten bzw. erkrankten Kind.
Die Geschwister missen viel Riicksicht nehmen und ihre ei-
genen Bedirfnisse zuriickstecken. Die emotionale Belastung
tragen sie natirlich genauso. Und um nicht zusétzlich , Prob-
leme” zu machen, setzen sie sich allein damit auseinander.
Weitere Belastungen kénnen darin bestehen, dass die Leis-

tungserwartungen an die Geschwisterkinder sehr hoch sind,
sie stark in die Versorgung des behinderten Kindes mit nicht al-
tersaddquaten Aufgaben einbezogen werden oder dass sie Er-
fahrungen von Diskriminierung und Stigmatisierung im sozia-
len Umfeld, wie z. B. in der Schule, machen — gerade Kinder
konnen dabei sehr hart sein. Auf der anderen Seite wird immer
wieder von Ressourcen und Chancen berichtet, die die beson-
dere Lebenssituation mit sich bringt. Allem voran zeigt sich,
dass Geschwisterkinder sozial sehr kompetent sind und gute
empathische Fahigkeiten entwickeln. Unsere Beobachtungen
sind zumindest, dass Geschwisterkinder sich haufig sehr ange-
passt verhalten. Das kann, wie die zwei Seiten einer Medaille,
sowohl positive als auch negative Auswirkungen haben.

»  Welche Bediirfnisse haben die Geschwisterkinder?

Die Erfahrung, selbst einmal im Mittelpunkt zu stehen und die
ungeteilte Aufmerksamkeit zu erhalten, ist ein nattrliches Be-
durfnis von Kindern. Da hier bei vielen Geschwisterkindern ein
Defizit vorliegt, ist das ein zentrales Thema. Viele Geschwister
wiinschen sich zudem die Mdglichkeit, sich gegenseitig aus-
zutauschen und ernst genommen zu werden. Sie profitieren
stark davon, zu sehen, dass es andere Kinder gibt, die dhnliche
Erfahrungen machen.

»  Warum sehen Sie die Notwendigkeit, mit prdventiven
Ansétzen zu arbeiten?

Auch wenn der GroRteil der Geschwisterkinder sich gesund
entwickelt, zeigen empirische Forschungsarbeiten, dass sie ei-
nem gewissen Risiko ausgesetzt sind, psychische Auffalligkei-
ten zu entwickeln. Dabei stehen gerade psychische Probleme
im Fokus, die das innere Befinden betreffen, wie z. B. Angst-
stérungen und Despressionen. Dies kann als Folge Probleme
in allen Lebensbereichen nach sich ziehen, wie in der Schule
und dem beruflichen Werdegang, der Freizeitgestaltung und
dem Familienleben. Um dies zu verhindern, ist es von Vorteil,
die Kinder friihzeitig mit praventiven Angeboten zu beglei-
ten. Neben den individuellen Vorteilen durch die Férderung
der Personlichkeitsentwicklung, hat das Thema auch eine ge-
samtgesellschaftliche Relevanz. Namlich dann, wenn es darum
geht, spatere Folgekosten, beispielsweise durch psychothera-
peutische MaBnahmen, zu verhindern und die Teilhabe der
Geschwister an der Gesellschaft zu sichern.

» Impliziert , Prdvention” nicht ein mégliches , Problem*?
Das ist richtig. Der Begriff , Pravention” richtet sich auf die
Vermeidung von Erkrankungen. Sprechen wir dagegen von
Gesundheitsférderung, meinen wir die Starkung des Individu-
ums hin zu einer gesunden Lebensgestaltung — unabhangig
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vom Erkrankungsrisiko. Bei Geschwisterkindern sprechen wir
von Prdvention, da man das Risiko spéterer psychischer Prob-
leme mindern mochte.

» Was kénnen Angebote fiir Geschwisterkinder leisten?

In erster Linie sollten die Kinder in den Mittelpunkt gestellt
werden, damit sie die Erfahrung machen, dass es einmal nur
um sie geht. Der Austausch zwischen den Kindern ist unseres
Erachtens nach ein wichtiger Erfolgsfaktor fiir ein Angebot.
Zudem sollten die Angebote unbedingt an den Starken und
Ressourcen der Kinder ansetzen und weniger die Probleme
in den Mittelpunkt stellen. Daher ist die spielerische Vermitt-
lung von sogenannten Lebenskompetenzen (life-skills) enorm
wichtig. Dabei handelt es sich um psychosoziale Fertigkeiten,
die die Kinder bestdrken, aus eigener Kraft mit Schwierigkei-
ten des Alltags umzugehen, wie beispielsweise Stressbewalti-
gungskompetenzen, ein gutes Selbstwertgefihl, soziale und
vor allem emotionale Kompetenzen. Um diese Lebenskom-
petenzen aufzubauen, sollten sich Angebote immer die Frage
stellen, wie sie den Kindern Erfahrungen von Erfolgserlebnis-
sen, Selbstbestimmung und sozialer Integration vermitteln.
Eine Vielzahl von wissenschaftlichen Studien hat gezeigt, dass
dieser Ansatz in der ressourcenorientierten Pravention und
Gesundheitsférderung sehr erfolgreich ist.

»  Wo setzt das von lhnen entwickelte Geschwister-Konzept an?
Der GeschwisterCLUB besteht aus mehreren — aufeinander
abgestimmten — Gruppenangeboten fur Geschwisterkinder.
Diese sind bedarfsorientiert konzipiert und so entwickelt, dass
ein Ubertrag einzelner Angebote auf verschiedene Einrich-
tungen und Versorgungskontexte ohne Probleme maoglich ist.
Alle Angebote sind gut erprobt und wurden wissenschaftlich
evaluiert. Inhaltlich ist uns der eben erwdhnte Lebenskom-
petenzansatz zur Ressourcenférderung sehr wichtig. Damit
mochten wir erreichen, dass die Geschwisterkinder mit ihren
eigenen Starken und ihren individuellen Personlichkeiten stark
im Leben stehen. Unser Ziel ist die Verbreitung dieser Ange-
bote. Dazu bilden wir beispielsweise psychosoziale Fachkrafte
in der Thematik fort, stellen Praxishandbiicher unserer Ange-
bote zur Verfligung und beraten Einrichtungen, wie sie die
Geschwisterbegleitung bei sich aufbauen kénnen.

Ausgabe 2/2024

»  Aus welchen Elementen setzt sich das Konzept des Ge-
schwisterClubs zusammen? Mit welcher Zielrichtung?

Die praventiven Angebote des GeschwisterCLUBs reichen von
niederschwelligen, eintdgigen Veranstaltungen (Geschwister-
TAG) bis hin zu intensiven, mehrtégigen Kursen (Supporting
Siblings, GeschwisterTREFF, GeschwisterTEENS), bei denen
auch die Eltern phasenweise miteinbezogen werden. Auch fir
die jingeren Geschwisterkinder von 3-6 Jahren wurde in den
letzten Jahren ein passendes Konzept entwickelt (Geschwis-
terKIDS). Eines haben alle Angebote gemeinsam: Sie verfolgen
das Ziel, den Geschwistern von Kindern mit Behinderung und/
oder Erkrankung Raum zu geben, um ihre besondere Situa-
tion zu reflektieren und sie zu befdhigen, diese eigenstandig
zu bewadltigen. So ergibt sich ein insgesamt vielschichtiges
und umfassendes Angebot des GeschwisterCLUBs, in dessen
Vordergrund die Férderung der Resilienz, der psychischen Ge-
sundheit und des seelischen Wohlbefindens der Geschwister-
kinder stehen. Unser Ziel ist, dass jedes Geschwisterkind im
Alter von 3 bis 18 Jahren und seine Eltern ein passendes An-
gebot erhalten.

<« Geschwister sol-
len ihre Ressourcen
entdecken kénnen
und stark gemacht
werden. Gruppen-
angebote, in denen
sie auch andere

Geschwister treffen
konnen, sind ein

wichtiger Baustein.
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Der GeschwisterCLUB -
Geschwister von Kindern mit Behinde-
rung/Erkrankung im Blick

Durch ihre besondere Lebenssituation sind Geschwister von Kindern
mit Behinderung und/oder Erkrankungen verschiedenen Belastungen
ausgesetzt, wie z. B. verminderter Aufmerksamkeit der Eltern oder
verstarkter Ricksichtnahme. Um die erlebten Belastungen abzufe-
dern, ist es wichtig, die Geschwisterkinder friihzeitig in ihren psychi-
schen Schutzfaktoren zu starken. Um genau an diesem Punkt anzu-
setzen und Geschwisterkinder gezielt zu unterstiitzen, hat das Institut
fur Sozialmedizin (ISPA e. V.) in Kooperation mit verschiedenen Part-
ner — wie dem Verbund fir Geschwister — das Praventionsmodell , Ge-
schwisterCLUB" entwickelt, erprobt und wissenschaftlich evaluiert.
Der GeschwisterCLUB besteht aus einer Reihe an bedarfsgerechten
und modular Ubertragbaren Gruppenangeboten fiir Geschwisterkin-
der und jugendliche Geschwister. In allen Angeboten stehen die Res-
sourcenstdrkung und die spielerische und kindgerechte Entwicklung
von Lebenskompetenzen im Mittelpunkt. Zudem findet ein Einbezug
der Eltern statt. Die Angebote des GeschwisterCLUBS sind:

e GeschwisterTAGe: Ein niedrigschwelliger Einstieg in den Ge-
schwisterCLUB tiber ein offenes Gruppenangebot, das erste
Auseinandersetzung mit speziellen Geschwisterthemen durch
kreative und erlebnispddagogische Methoden ermdglicht. Jeder
TAG steht unter einem eigenen Motto.

e Supporting Siblings (SuSi): Ein Praventionskurs zur Forderung
von Stressbewdltigungskompetenzen bei Geschwisterkindern.

e GeschwisterTREFF |, Jetzt bin ICH mal dran!": Ein Praventions-
kurs zur Forderung von sozial-emotionalen Kompetenzen bei
Geschwisterkindern.

e GeschwisterTEENS: Ein erlebnisorientiertes Gruppenangebot fiir
jugendliche Geschwister zur Férderung ihrer Stressbewéltigungs-
kompetenzen.

e GeschwisterKIDS: Ein Kurs zur Ressourcenstdrkung und Forde-
rung der Eltern-Kind-Beziehung.

e GeschwisterTRAUER: Ein spezielles Angebot fir Kinder, deren
Bruder oder Schwester verstorben ist.

Fur die Angebote des GeschwisterCLUBs sind Handbucher mit Pra-

xisanleitungen verfligbar, die es Einrichtungen aus unterschiedlichen

Versorgungskontexten ermdéglichen, einzelne Angebote zu tiberneh-

men. Fiir psychosoziales Fachpersonal bietet ISPA e. V. die Fortbildung

. Fachkraft fir Geschwister" an. Darin lernen die Teilnehmer:innen

alle wichtigen Grundlagen der psychosozialen Begleitung von Ge-

schwisterkindern und kénnen die Trainerqualifikation fiir die mit den

Krankenkassen abrechenbaren Kurse GeschwisterTREFF, SuSi und Ge-

schwisterTEENS erhalten.,

Die zentralen Kurse des Versorgungskonzepts SuSi, GeschwisterTREFF
und GeschwisterTEENS sind von der Zentralen Priifstelle Pravention
zertifiziert. Damit ist eine Bezuschussung von Seiten der gesetzlichen
Krankenversicherung moglich. Der nachste Fortbildungsblock startet
am 11.11.2024 und endet am 26.03.2025. Alle weiteren Informatio-
nen zur Fortbildung, Anmeldung und Abrechnung mit den Kranken-
kassen finden Sie auf unserer Homepage.

www.geschwisterclub.de
Instagram: @geschwisterclub

» Wie werden die Eltern mit eingebunden?

Die Einbindung der Eltern variiert je nach Angebot. Bei Ge-
schwisterKIDS (3—6 Jahre) sind die Eltern bei allen Einheiten
aktiv im Angebot eingebunden. Es geht v. a. darum, dem
Geschwisterkind mit einem Elternteil eine exklusive Zeit zu
ermoglichen. Bei den beiden zertifizierten Praventionsangebo-
ten GeschwisterTREFF und SuSi wird mit den Eltern ein Vor-
und Nachgespréch gefiihrt. Zudem nehmen sie am ersten und
letzten Modul des jeweiligen Angebots teil.

» Warum ist die Einbindung der Eltern so wichtig?

Die Eltern mussen als Experten ihrer Kinder wissen, welche Er-
fahrungen die Kinder in den Angeboten machen. Setzt sich
das eigene Kind mit bestimmten Fragestellungen seines Le-
bens, der Behinderung oder Erkrankung sowie der Familie aus-
einander, ist es sehr von Vorteil, wenn die Eltern auch Zuhause
ihre Kinder dabei unterstiitzen und begleiten kénnen.

» Welche Riickmeldungen erhalten Sie?

Durchweg sind die Riickmeldungen sehr positiv. Die Kinder
erzédhlen immer wieder, wie viel Spa8 und Freude sie aus den
Angeboten ziehen. Die Eltern melden uns positive Verdnde-
rungen ihrer Kinder zurlick. Das sind z. B. Berichte tber einen
starkeren Selbstwert ihrer Kinder, eine positive Verdnderung
der Personlichkeit, einen gelasseneren Umgang mit belasten-
den Situationen bis hin zur Verringerung von familidren Kon-
flikten und einem besseren Familienzusammenhalt. Wir sehen,
wie gut die Angebote den Kindern tun und welche positiven
Verdnderungen auftreten. Viele Kinder sind am Anfang etwas
schiichtern und nicht gewohnt, Uber ihre eigenen Wiinsche
und Bedrfnisse zu berichten. Es ist toll zu sehen, wie sie sich
mit der Zeit 6ffnen und Selbstvertrauen gewinnen.

» Seit dem letzten Bericht sind 8 Jahre vergangen. Wie sehr
hat sich das Konzept weiterentwickelt?

In den letzten 8 Jahren hat sich vieles bei uns im Geschwis-
terCLUB getan: Von November 2019 bis Ende dieses Jahres
haben wir eine Férderung der Aktion Mensch Stiftung und der
Auridis Stiftung erhalten, um das Konzept in ganz Deutsch-
land verbreiten zu konnen. Dadurch konnten wir in den letzten
Jahren vermehrt Einrichtungen beraten, wie sie die Angebote
des GeschwisterCLUBs bei sich etablieren kénnen. Zudem bil-
deten wir viele Fachkrafte fur Geschwister aus, die immer wie-
der einzelne Angebote des GeschwisterCLUBs durchfthren.
AuRerdem konnten durch eine Férderung der Aktion Mensch
von 2019-2022 zwei neue Konzepte flir die Geschwister von
3-6 Jahren sowie die jugendlichen Geschwister von 12-18
Jahren entwickelt, erprobt und veroffentlicht werden. Durch
die gezielte Beratung und Fortbildung von Fachkréften wurde
das Konzept im Férderzeitraum vermehrt in ganz Deutschland
umgesetzt. Jedoch sehen wir auch immer wieder, dass in vie-
len Einrichtungen die Fachkréfte fir Geschwister nur eine sehr
geringes Stundenkontigent zur Verfiigung haben, was den
Aufbau einer Versorgungsstruktur fir Geschwister aller Alters-
stufen erschwert. Aus diesem Grund haben wir vor 1,5 Jahren
einen Antrag flr eine Kooperationsprojekt bei den gesetz-
lichen Krankenkassen in Bayern eingereicht und auch geneh-
migt bekommen. In dem Kooperationsprojekt , Geschwister-
CLUB in Bayern" arbeiten eine Person bei einem kommunalen
Trager, meist dem Gesundheitsamt, mit zehn Wochenstunden
sowie eine Fachkraft fiir Geschwister bei einer Einrichtung mit
19,5 Wochenstunden zusammen. Wir beobachten, dass durch
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diese Personalstarke und die Verknipfung der beiden Stel-
len eine groBflachige Versorgungsstruktur in einer gesamten
Region aufbaubar ist. Dadurch werden mehr Geschwister in
unterschiedlichen Altersstufen erreicht und erhalten bedarfs-
gerechte Begleitung und Unterstiitzung. Es freut uns sehr, zu
sehen, dass mit ausreichend Personalressourcen das Konzept
gut aufgebaut werden kann. Nach der Férderung durch die
gesetzlichen Krankenkassen in Bayern wird die Verstetigung
in der jeweiligen Region angestrebt. Hierfir werden bereits
innerhalb des Projektzeitraums Ideen gesammelt und Wege
eruiert. Wir hoffen, dhnliche Strukturen auch in anderen Bun-
desldndern etablieren zu kénnen, um eine flichendeckende
Versorgung von Geschwister in Deutschland zu erméglichen.

»  Was ist mit der Zielgruppe der erwachsenen Geschwister?
Es ist sehr wichtig, dass die Zielgruppe der erwachsenen Ge-
schwister immer mehr in den Fokus riickt. Wir bei ISPA e. V.

konnen uns auf Grund unserer Satzung dem Thema leider
nicht annehmen. Glicklicherweise hat sich in den letzten Jah-
ren einiges in dem Bereich getan hat. So gibt es z. B. einen
Podcast fir erwachsene Geschwister mit dem Titel ,, Flr im-
mer anders und total normal” oder den Zusammenschluss von
vier engagierten erwachsenen Schwestern bzw. Expertinnen
fur das Thema, die verschiedene Workshops, Beratungen und
Vortrage anbieten: BLICK | PUNKT | GESCHWISTER (s. S. 14).

Eva Dorn, M.A. Padagogik, Fachkraft fiur Geschwister,
Projektleitung ,GeschwisterCLUB in Bayern“, ISPA e. V.
E-Mail: eva.dorn@ispa-institut.de

Der Uberarbeitete und ergdnzte Text basiert auf einem Interview
in DAS BAND 1/2016 mit Dipl.-Psych. Thore Spilger, MPH vom
Bundesverband Bunter Kreis e. V., der von 2011-2017 dort tétig
war.

ISPA e. V. ist Mitglied im bvkm.

Wenn das Leben dir ein
Puzzle gibt

Leben mit besonderen Kindern

Karin Baumgartner

Unsere Geschwister haben uns in viel groBerem MaBe fur
unser Leben geprégt, als uns das vielleicht bewusst ist. Einen
Bruder oder Schwester mit Behinderung zu haben, hinter-
lasst ebenso viele wertvollen Spuren, bringt aber auch Her-
ausforderungen mit sich. Stellen Sie sich eine Waage vor, auf
der die Bedurfnisse lhrer Kinder liegen. Jedes Kind — unab-
héngig von seiner individuellen Situation — hat grundlegen-
de emotionale Bediirfnisse, wie das Bedurfnis nach Sicher-
heit, Anerkennung und emotionaler Unterstiitzung. Wenn
ein Kind mit besonderen Bedurfnissen mehr Aufmerksam-
keit und Firsorge beansprucht, kann die Waage kippen und
das nichtbehinderte Kind kann sich vernachlassigt fuihlen.
Diese Schieflage kann zu Gefiihlen von Eifersucht, Schuld
und moglicherweise auch zu Verhaltensauffélligkeiten fiih-
ren. Sie kann aber auch eine zu groBe Selbstlosigkeit und ein
zu frihes Erwachsenwerden zur Folge haben. Insbesondere
dann, wenn das Kind den Eltern nicht (,,auch noch") zur
Last fallen mochte. Wenn das nichtbehinderte Kind dauer-
haft weniger Beachtung erhélt, besteht das Risiko, dass es
sich weniger wertgeschatzt und gesehen fuhlt. Dies kann
langfristige Auswirkungen auf das Selbstwertgefiihl und
die emotionale Entwicklung des Kindes haben. Es ist daher
wichtig, dass Eltern ein ausgewogenes Verhdltnis zwischen
den Bedurfnissen beider Kinder finden und sicherstellen,
dass die Waage nicht dauerhaft zu Ungunsten des nichtbe-
hinderten Kindes kippt.

Ideen, die Geschwistern guttun kdnnen:

1. ,Exklusive Zeit": Schaffen Sie besondere Momente nur
fur das nichtbehinderte Kind, in denen es Ihre ungeteilte
Aufmerksamkeit erhélt. Das gibt Raum fur Wahrnehmung
und Austausch, wie es dem Kind geht.

3. Das ,Besonderer-Tag"-Spiel: Bestimmen Sie einen Tag

im Monat, an dem das Kind entscheiden darf, was die Fami-
lie unternimmt. Dies zeigt ihm, dass seine Wiinsche und Ideen
zéhlen.

4. Die ,,Ich-bin-besonders" -Box: Gestalten Sie mit dem Kind eine
Box, in die es besondere Momente, Zeichnungen oder Erinnerun-
gen legt, die nur ihm gehoren. Dies hilft ihm, seine Einzigartigkeit
zu spiiren und besondere Erinnerungen zu sammeln.

5. ,Mini-Dates": Verbringen Sie kleine, spontane ,Dates" mit
dem nichtbehinderten Kind — ein Eis essen gehen, ein kurzer
Ausflug zum Spielplatz. Diese ungeplanten Aktivititen zeigen
dem Kind, dass es einzigartig ist, und lasst es die Liebe, Zu-
neigung und Zuwendung spliren, wenn es lhre ungeteilte Auf-
merksamkeit erlebt.

Das Aufwachsen mit einem behinderten Geschwister ist in vie-
lerlei Hinsicht pragend und kann von Gefiihlen wie Unsicher-
heiten oder teils auch Eifersucht begleitet sein. In der Reflexion
ihrer eigenen Familiensituation duBern erwachsene Geschwis-
ter aber auch, dass sie durch diese Erfahrungen viel Wertvolles
furs Leben gelernt haben: Sie entwickelten ein hohes MaR an
Empathie und Verantwortungsbewusstsein und erlernten friih,
Ricksicht auf andere zu nehmen und Mitgefiihl zu zeigen.

Liebe Familien, Sie sind mit dieser Aufgabe nicht allein: Spre-
chen Sie mit lhrem Umfeld dartiber, dass es ihnen wichtig ist,
dass Ihr Kind ohne Behinderung sich nicht benachteiligt fuhlt.
Sprechen Sie mit Ihrem Kind ohne Behinderung immer wieder
dartiber, wie es sich fuhlt und zeigen Sie dem Kind in Worten
und Gesten ihre Liebe. Moglich waren z. B. auch, dass Sie ex-
terne Angebote fir Geschwisterkinder in Anspruch nehmen.
Es gibt inzwischen eine ganze Reihe davon (s. diese Themen-
ausgabe von DAS BAND). Manchmal kénnen im Gespréach mit
dem Kind und dem nahen Umfeld wertvolle Schétze und wei-
tere Anregungen fir das Verstehen und Handeln entdeckt wer-
den. Auch Gefiihle von Schuld oder schlechtem Gewissen, falls
Sie diese empfinden, sollten keinesfalls allein getragen werden.
Ich wiinsche Ihnen, dass Sie die kleinen und groBen Momente
des Gliicks mit Ihren Kindern genieBen kénnen.

Karin Baumgartner ist Fachl.-pad. Vorstdandin des Ver-
eins fir Menschen mit Kérper- und Mehrfachbehinderung
e.V., Wirzburg-HeucheThof

https://www.zfk-wuerzburg.de
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Auch schwierige Gedanken

und Geflihle di

Christa Engelhardt-Lohrke / Kristina Herzog

Der Elternhilfe Leipzig wurde vor tber 30 Jahren mit dem Ziel

gegriindet, Familien mit einem krebskranken Kind, Jugend-

lichen oder jungen Erwachsenen zu unterstiitzen. Einige der

entwickelten, evaluierten und publizierten Angebote richten

sich inzwischen auch an Familien mit einem Kind mit Behinde-

run oder chronischer Erkrankung.

Weitere Infos
o zum Thema:
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» An wen richten sich lhre Angebote?

Unsere Angebote werden vom Elternhilfe fir krebskranke
Kinder Leipzig e.V. durchgefiihrt. Der Elternhilfe Leipzig wur-
de vor Uber 30 Jahren mit dem Ziel gegriindet, Familien mit
einem krebskranken Kind, Jugendlichen oder jungen Erwach-
senen zu unterstiitzen. Wir betreuen die Familien und ihre
einzelnen Mitglieder in der onkologischen Akutstation der
Uniklinik Leipzig sowie langjéhrig in der Nachsorge und bieten
sowohl Einzelkontakte als auch Gruppenangebote an. Einige
der von uns selbst entwickelten, evaluierten und publizierten
Angebote richten sich auch an Familien mit einem anderen
Erkrankungshintergrund, zum Beispiel der Workshop fir er-
wachsene Geschwister von schwer kranken oder behinderten
Menschen. Unsere Angebote werden von den Mitarbeitenden
der Akutstation und der Beratungsstelle Ambulante Psychoso-
ziale Nachsorge zu den Familien getragen. AuRerdem erfahrt
man von den Angeboten auch online Giber unsere Homepage
www.elternhilfe-leipzig.de oder tber einschldgige Webseiten
z. B. www.stiftung-familienbande.de

» Mit welchen Altersgruppen arbeiten Sie?

Wir arbeiten mit allen Altersgruppen, wobei die Art der Beglei-
tung alters- und themenspezifisch ist. Die Gruppenangebote
fur Geschwister sind beispielsweise unterteilt in die Altersgrup-
pen 4-6, 7-12, 13—-18 und erwachsene Geschwister. Bei den-
noch jiingeren Geschwistern findet die Begleitung vor allem in
Form von Elternberatung statt.

»  Worin unterscheiden sich die Fragen und Herausforderungen
der unterschiedlichen Altersgruppen bei den Geschwistern?

Jede Altersgruppe hat andere Bedarfe: Die ganz jungen Ge-
schwister brauchen vor allem Zeit mit und Zuwendung von
ihren Eltern. Je &lter die Geschwister werden, desto mehr riickt
der Austausch mit Gleichaltrigen in den Vordergrund. Erwach-
sene Geschwister beschaftigen sich oft mit der Frage, wie ihr

rfen da sein!

.Geschwister-Sein” in ihr eigenes Lebenskonzept passt und
reflektieren tiber ihre Familiengeschichte.

»  Womit beschéftigen sich besonders jiingere Geschwister?
Jingere Geschwister (bis 6 Jahre) kommen vor allem tber ihre
Eltern zu uns, es geht oft um den Umgang mit Geftihlen und
die Krankheitsverarbeitung, die wir spieltherapeutisch bear-
beiten. Gleichzeitig gibt es Elterngesprache und wir bieten
an Mini-Geschwistertagen Exklusivzeiten fiir die Geschwister
mit ihren Eltern an. Mit zunehmendem Reflexionsvermogen
der Kinder (ungefahr ab 7 Jahren) riickt immer mehr der Aus-
tausch mit Gleichaltrigen in den Fokus und es geht auch da-
rum, dass die Geschwister sich nicht allein fihlen mit ihrer
Situation. Geschwister ab dem Schulalter kénnen, zusatzlich
zu unseren eintdgigen Geschwistertagen, bei unseren mehr-
tagigen Freizeiten flr Geschwister mitmachen, wo sie andere
Geschwister kennenlernen und sich z B. ber ihre Situation
und den Umgang mit Geflihlen austauschen kdnnen. Wah-
rend der Freizeiten arbeiten wir verhaltens- und erlebnisorien-
tiert und nutzen gern Konzepte, die wir mitentwickelt haben
wie beispielsweise den GeschwisterTREFF oder Geschwister-
TEENS. Fir manche Geschwister aller Altersgruppen ist nattr-
lich auch die Trauer tber ein verlorenes Geschwisterkind The-
ma. Die Motivation, mit der die Geschwister zu uns kommen,
ist neben den oben genannten Dingen naturlich auch, SpaB
zu haben und coole Unternehmungen mit ihren Eltern oder
Gleichaltrigen zu erleben!

» Welche Fragen ,treiben” erwachsende Geschwister um?
Bei erwachsenen Geschwistern steht oft die Reflexion des ei-
genen Lebenswegs im Fokus: Wie hat mein Geschwister-Sein
meinen Lebensweg beeinflusst? Welche positiven oder nega-
tiven Erfahrungen habe ich gemacht? Vielleicht stellen sie sich
auch Fragen zum Loslésen von der Familie (z. B. Auszug), ob
man selbst Kinder bekommen mochte oder inwieweit man in
die Pflege eines pflegebedurftigen Geschwisters eingebunden
sein will. Diese Themen, vor allem das Aufwachsen als gesun-
des Geschwister eines kranken oder behinderten Kindes, ma-
chen wir zum Thema in unserem Workshop fiir erwachsene
Geschwister.

» Wie ,holen” Sie die unterschiedlichen Altersgruppen ab?
Wir haben altersentsprechende Angebote fir alle Altersgrup-
pen: Auf Geschwistertagen konnen Geschwister im Vorschul-
alter mit ihren Eltern eine Exklusivzeit verbringen. Geschwister
im Schulalter kdnnen an ein- oder mehrtigigen Freizeiten teil-
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nehmen (diese richten sich an die Altersgruppen 7-12 und 13-
18). Die eintdgigen Angebote ermdglichen erstmal ein nied-
rigschwelliges Kennenlernen untereinander und es wird schon
begonnen, sich mit verschiedenen wichtigen Themen ausei-
nanderzusetzen (z. B. Geftihle, Stress, Selbstwert und Selbst-
wahrnehmung, Krankheitsverarbeitung, Umgang mit schwieri-
gen Situationen ...). Auf den mehrtégigen Freizeiten wird dazu
vertieft gearbeitet. Gleichzeitig gibt es Vor- und Nachgesprache
mit den Eltern, in denen wir u. a. die Umsetzung zuhause be-
sprechen. Der Workshop flir erwachsene Geschwister ist ein
Wochenendangebot mit angeleiteter Selbsthilfe.

» Nach welchem Konzept arbeiten Sie?

Wir begleiten Geschwister seit Giber 30 Jahren und haben uns
in der Zeit immer weiterentwickelt. Mit unseren Kooperations-
partnern (Verbund fur Geschwister www.verbund-fuer-ge-
schwister.jimdo.com und dem Institut fir Sozialmedizin in der
Padiatrie Augsburg ISPA www.ispa-institut.de) haben wir Kon-
zepte flir Geschwisterangebote entwickelt und vorangebracht,
die die Bedarfe und Themen der Geschwister vollstandig ab-
bilden. Je nach Altersgruppe integrieren wir erlebnispadagogi-
sche, verhaltensorientierte, systemisch-l6sungsfokussierte und
ressourcenorientierte Ansatze, um die Geschwister bestmoglich
begleiten zu konnen. AuBerdem haben wir unsere Konzepte
durch intensive wissenschaftliche Begleitung evaluiert (z. B.
GeschwisterTREFF, Workshop fur erwachsene Geschwister).
Dafir hat der Elternhilfe Leipzig e.V. eine Forschungsabteilung
zur Versorgungsforschung ins Leben gerufen.

» Wie erleben die Geschwister diesen Austausch?

Wir nehmen die Geschwister als sehr aufgeschlossen, offen
und interessiert wahr. Es gibt groBes Interesse am Austausch
untereinander. Haufig erleben die Geschwister bei den Ge-
schwisterangeboten erstmals, dass sie mit ihrer Erfahrung
nicht allein sind und es Menschen gibt, die sie wirklich ver-
stehen konnen und die wahrnehmen, dass ihre Situation be-
sonders ist. Durch den Erfahrungsaustausch lernen die Ge-
schwister voneinander und entdecken neue Ldsungsansdtze
zum Umgang mit Sorgen, schwierigen Gefiihlen und Situatio-
nen, Angsten ... Zusétzlich stehen die Geschwister in den Ge-
schwisterfreizeiten selbst im Mittelpunkt — nicht ihr erkranktes
oder behindertes Geschwister. Dies entspricht dem Motto un-
seres Geschwisterprojektes: ,Jetzt bin ICH mal dran!"

»  Was kénnen Sie den Geschwistern mit auf den Weg geben?
Es ist wichtig zu erwdhnen, dass Geschwistersein eine ganz be-
sondere Situation ist: Man macht als Geschwister eines kran-
ken oder behinderten Menschen viele Erfahrungen, die einen
stark machen, aber es kann auch eine sehr belastende Situation
sein. In dieser besonderen Situation sollten die Geschwister gut
schauen, was ihnen guttut und was sie brauchen: Das kann
zum Beispiel der Austausch mit anderen Geschwistern auf
Freizeiten, Workshops oder Geschwisterstammtischen sein.
Wichtig ist es also, eigenes Befinden, Bediirfnisse, Angste und
Sorgen wahrzunehmen und diese anzuerkennen und auszu-
dricken. Auch schwierige Gedanken und Geflhle diirfen da
sein! Auch wenn man das Geschwister noch so sehr liebt, darf
man die Situation auch mal anstrengend finden.

» Welche Riickmeldungen bekommen Sie von den Eltern?
Von den Eltern bekommen wir viel positive und wertschat-

zende Resonanz: Die Angebote hdtten gutgetan, die Kinder
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seien begeistert und offener in der Kommunikation mit ihren
Eltern geworden.

» Was wiinschen Sie sich?

Wir wiinschen uns, dass die Thematik der Geschwister er-
krankter oder behinderter Kinder mehr in den Fokus der Ver-
sorgung und kassendrztlichen Anerkennung riickt und die Kin-
der und Erwachsenen mit ihren Themen nicht mehr tibersehen
werden.

Christa Engelhardt-Lohrke ist Diplompsychologin, Er-
Tebnispddagogin und Fachkraft fir Geschwister. Sie
arbeitet seit 2012 in der Beratungsstelle Ambulante
psychosoziale Nachsorge der Elternhilfe fir krebskranke
Kinder Leipzig e.V.
engelhardt-Iohrke@elternhilfe-leipzig.de

Dr. Kristina Herzog ist klinische Psychologin und sy-
stemische Familientherapeutin i.A. Sie arbeitet seit
2020 im Bereich der Psychoonkologie. Seit 2024 ist sie
im ETternhilfe e.V. Leipzig im Bereich Forschung fir
das Projekt erwachsene Geschwister verantwortlich.
herzog@elternhilfe-leipzig.de

Workshop , Erwachsene Geschwister”

Geschwister-Sein hort niemals auf — fir viele Geschwister ist und bleibt es ein
Lebensthema! In diesem Workshop habt ihr die Méglichkeit, Gleichbetroffene
kennenzulernen, euch auszutauschen und zu vernetzen. Im Mittelpunkt des
Workshops steht ihr: Wir wollen gemeinsam mit euch auf euer Aufwachsen
als gesundes Geschwisterkind, eure Rolle im Familiengeflige, sowie aktuelle
Erfahrungen und der zukiinftige Umgang mit der Rolle als Geschwister schau-
en. Fiir Wen? Der Workshop richtet sich an volljghrige Geschwister mit dem
Erfahrungshintergrund einer schweren chronischen Erkrankung, Behinderung
oder dem Versterben von Bruder oder Schwester.

Wann? 23. - 25. Mai 2025 (Freitag 18:00 bis Sonntag 16:00)
Wo? Gemeindehaus Wettin, ca. 20 km nordlich von Halle/Saale
Kosten? Seminarbeitrag 30 Euro + Fahrtkosten

Bei Interesse meldet euch gern bei der Projektverantwortlichen Kristina Her-
zog: herzog@elternhilfe-leipzig.de, +49 (0) 176 42712863
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Austausch kann

Resilienz begunstigen

Geschwister starken

Manuel Spors / Stephanie Wilken-Dapper

Geschiitzte Raume unter Gleichgesinnten, das Erleben

von Gemeinschaft, die Moglichkeit, zu reflektieren und

sich mit anderen austauschen zu kénnen. Manuel Spors

arbeitet u. a. erlebnis- und abenteuerpddagogisch mit

Geschwistern in unterschiedlichen Alterphasen. Im Ge-

spréch berichtet er von seinen Erfahrungen.

Weitere Infos
o zum Thema:
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» Mit welchem Anliegen kommen die Familien auf Sie zu?
Das ist in erster Linie der groBe Wunsch, dass es den Ge-
schwistern gut geht. Oft haben sie von anderen Familien er-
fahren, dass es spezielle Angebote fur Geschwister gibt und
sind auf der Suche nach geeigneten Unterstiitzungsangebo-
ten. In der Regel handelt es sich um Praventionsangebote mit
dem Fokus auf Ich-Starkung. Gerade bei mehrtdgigen An-
geboten entstehen aber immer wieder Rdume, in denen sich
auch Herausforderungen aus dem Alltag zeigen durfen. Hier
im geschiitzten Raum unter Gleichgesinnten ,der Seele Luft
zu machen” und sich ,gesehen und gehort zu fuhlen”, tut
den Teilnehmenden sichtlich gut.

» Womit beschéftigen sich besonds jiingere Geschwister?
Klassischerweise spielt hier die Auseinandersetzung mit Be-
hinderung und Krankheit im Allgemeinen (sozialer Kontext)
oder auch im Speziellen (familidrer Kontext) eine Rolle. Der
Waunsch, diesen Themenkomplex zu verstehen, um die ei-
gene Haltung zu festigen, aber auch etwaige Sorgen besser
einschatzen zu kénnen, wird relevant. Auf der anderen Seite
geht es viel darum, die eigenen Geflhle in diesem Zusam-
menhang wahrzunehmen und dahinterliegende Bedurfnisse
zu erkennen, die erftllt werden wollen.

» Welche Fragen ,treiben” erwachsende Geschwister um?
Aufgrund der anstehenden oder schon vollzogenen Ablosung
vom Elternhaus, drehen sich die Fragen in diesem Lebensab-
schnitt 6fter um die Ruickschau und die konkrete Zukunftspla-
nung (z. B. ,M&chte ich die Betreuung fiir mein Geschwister
Ubernehmen?"). Die Auseinandersetzung mit den Eltern oder
auch dem gesellschaftlichen sowie rechtlichem Rahmen kon-
nen zudem an Bedeutung gewinnen.

» Wie ,holen” sie die unterschiedlichen Altersgruppen ab?
Meine Angebote orientieren sich stets an dem Bedarf der

© Wupperlebnis

Teilnehmenden und nehmen deren Winsche ernst. Meist
unterstitzen mich dabei dltere Geschwister, die zuvor selbst
an den Seminaren teilgenommen haben und jetzt ihre Erfah-
rungen mit einflieBen lassen. So behalten wir uns bereits bei
der Planung eine gewisse Flexibilitat vor und stimmen das Se-
minarprogramm auf die jeweilige Zielgruppe bestméglich ab.
Grob speisen sich die Seminare aus einer bunten Mischung
an erlebnis- oder abenteuerpddagogischen, kreativen und
systemischen Methodenbausteinen. Je nach Voraussetzungen
findet ein Teil des Angebots drauBen an der frischen Luft statt
und nutzt die értlichen Gegebenheiten. Am liebsten wahle ich
Hauser, die bei mehrtégigen Seminaren eine gewisse Intimitat
ermoglichen. Allen Angeboten ist gemein, dass die Geschwis-
ter eingeladen werden, sich in der Gruppe und durch die
Gruppe mit sich selbst auseinander zu setzen.

» Wie erleben Sie die Geschwister in den Gruppen?

Mich fasziniert jedes Mal aufs Neue, wie schnell die Teilneh-
menden untereinander ,,warm" werden. Oft heben sie hervor,
wie gut es ihnen tut, sich unter Gleichgesinnten nicht erkldren
zu muissen und sich verstanden zu fiihlen. Der formelle und in-
formelle Austausch, aber auch das gemeinsame Erleben, néhrt
zudem zentrale Bedurfnisse nach Wertschatzung, Personlich-
keitsentwicklung und Zugehorigkeit. Auch wenn die meisten
Geschwister von ihren Lebensumstianden profitieren, den
Ruf genieRen, im Vergleich zu Gleichaltrigen vielleicht sogar
selbststandiger, empathischer und emotional intelligenter zu
sein, mochten auch sie gesehen und verstanden werden. Hier
sind Gleichgesinnte ein guter Spiegel und der Austausch un-
tereinander eine schatzenswerte Kraftquelle. Der regelméaRBige
Austausch mit anderen Geschwistern kann also die Resilienz
und allgemeine Gesundheit nachhaltig beglinstigen.

» Kénnen Sie ein ,Vorher” / ,,Nachher" feststellen?

Ja, besonders auffdllig zeigt es sich bei Geschwistern, die erst-
mals an einem Seminar teilnehmen. Sobald sie vor Ort und in
der Gruppe angekommen sind, scheint sich ihr inneres Selbst
immer mehr zu zeigen und duBere Schutzschichten blattern
ab. Auf mich wirken sie bei der Abreise oft viel lebendiger.
Auch die Eltern sind oft erstaunt, was sich ihr Kind zugetraut
hat und wie es sprichwoértlich tiber sich hinausgewachsen ist.

» Was wiinschen Sie sich?

Toll wére, wenn alle Geschwister Zugang zu passenden An-
geboten hétten, um von diesen zu profitieren. Insbesondere
dann, wenn sie neben ihrem Geschwistersein noch andere He-
rausforderungen zu meistern haben. So kann beispielsweise
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A Erlebnis- und abenteuerpadagogische Konzepte erméglichen oft einen besonderen Zugang zu Kindern und Jugendlichen.

schulischer Stress, die Trennung der Eltern und eine Erkran-
kung oder Todesfall im Kreis der Familie zu Belastungen fuh-
ren, die das Fass zum Uberlaufen bringen. Ich wiinsche allen
Geschwistern, dass sie hier eine Anlaufstelle haben, um wieder
zurwiick in die Kraft zu finden.

» Wie wird man auf lhre Angebote aufmerksam?
Da ich fiir verschiedene Trager bundesweit Seminare anbiete,
geht das am besten lber deren Websites oder die Angebots-

Suche der Stiftung FamilienBande. Wer kein passendes An-
gebot findet, kann mich gern auch direkt kontaktieren.

Manuel Spors ist Sportlehrer, Erlebnis- und Abenteuer-
padagoge. Als Fachkraft fiir Geschwister von Menschen
mit Behinderung oder chronischer Erkrankung betreut er
seit 16 Jahren Geschwister-Angebote fiir diverse Trager
bundesweit. Er selbst ist mit sechs Geschwistern und
einem behinderten Pflegekind aufgewachsen.

Die leisen Kinder sehen

Ulrike Altmann / Sina Hankofer

Die Autorinnen bieten Vortrage fiir Eltern an, die Pflegekinder
in ihre Familie aufnehmen. Dabei legen sie den Fokus nicht nur
auf die Pflegekinder, die ihre ganz eigene Geschichte mitbrin-
gen. Sie appellieren auch, die leiblichen Kinder nicht aus dem
Blickwinkel zu verlieren.

An wen richtet sich Ihr Angebot?

Das Angebot richtet sich vorrangig an Pflegeeltern. Vortrage
und Workshops bei Jugenddmtern oder anderen Institutionen,
wie Vereinen, Schulen und Kindergérten werden gehalten und
dienen der Aufklarung, Sensibilisierung und Pravention. Das
Angebot kann an individuelle Bedtirfnisse und Fragestellungen
angepasst werden. Da sich das Angebot vorrangig an Erwach-
sene richtet, werden zundchst diese begleitet. Die leiblichen
Kinder innerhalb von Pflegefamilien konnen wir begleiten, in-
dem wir auch fiir diese ansprechbar sind, fiir ihren berechtigten
Bedarf an Aufmerksamkeit und das ,, Gesehenwerden”.

Welche Riickmeldungen bekommen Sie?

Oftmals die Riickmeldung, dass es schwierig ist, den Wiinschen
aller Kinder gerecht zu werden und die Kinder, die vermeintlich
einfacher und ruhiger sind, nicht genau aus diesem Grund im
Alltag weniger zu beachten. Fiir die Kinder stehen Fragen im
Vordergrund wie z. B. Wie kann ich mir meiner Rolle, meiner
Wichtigkeit fir Mama und Papa sicher sein, ohne das Gefiihl zu
haben, um diese kdimpfen zu mussen?

Was nehmen die Eltern aus lhren Angeboten mit?
Es entwickeln sich Beziehungen der Eltern/Pflegeeltern unter-
einander. Sie 6ffnen sich in geschiitztem Rahmen und wir be-
sprechen gemeinsam Schwierigkeiten und gut gelungene bzw.
gutgeldste Situationen sowie Handlungsoptionen.

Welches Restimee ziehen Sie fiir Ihr Angebot?

Es ist sehr wichtig, fir diejenigen Kinder einzustehen, die oft leise
und zurtickhaltend sind und ihren Eltern nicht noch mehr ,, Schwie-
rigkeiten” machen wollen, weil diese mit dem Pflegekind oder dem
Geschwisterkind mit Behinderung vermeintlich genug zu tun ha-
ben. Wachsen Geschwisterkinder mit und ohne Behinderung und
aus unterschiedlichen Herkunftssystemen gemeinsam auf, bringt
das gewisse Dynamiken mit sich, um die die Eltern/Pflegeeltern
wissen missen. Durch dieses Wissen ldsst sich das Zusammenleben
so gestalten, dass sich jedes Kind von den Eltern gesehen fiihlt.

Was wiirden Sie gern noch fiir Geschwister anbieten?

Workshops fiir leibliche Kinder in Pflegefamilien. In diesen Work-
shops konnten die Kinder z. B. Resilienz erlernen, sie werden ermu-
tigt, fr sich und ihre Winsche einzustehen, auch wenn sie damit
ggf. Mama und Papa einmal ,,nerven” und anstrengend werden.

Ein wichtiger Wunsch fiir uns: Wir wiinschen uns, dass auch die
leiblichen Kinder in Pflegefamilien gesehen werden. Dass gesehen
wird, welche Verantwortung ihnen oft von Kindesbeinen an auf-
erlegt wird und wie wir das Aufwachsen auch fir diese Kinder mit
genligend Aufmerksamkeit gestalten kénnen.

Uli Altmann ist Dip.-Soz.-Pad. (BA) und Pflegemutter.
Sie berdt Eltern rund um den Erziehungsalltag, schult
Erzieher:innen, Sozialpddagog:innen und padagogische
Fachkrafte.

Kontakt: https://uli-altmann.de

Sina Hankofer ist Fachbuchautorin und Vortragsrednerin.
Sie hat als Schwester die Auswirkungen von FASD auf
ihre Pflegegeschwister miterlebt und schult Pflegeel-
tern und Fachkrafte rund um die Themen Sichtbarkeit fur
Teibliche Kinder, FASD, Resilienz im Erziehungsalltag
und Empowerment. Sie ist ausgebildete FASD-Fachkraft
und Vorstandsmitglied bei FASD Deutschland e.V.
Kontakt:

www. sinahankofer.de // sinahankofer@fasd-deutschland.de
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Kontakt:
manuel.spors@
wupperlebnis.de

P Aktuelle
Angebote von
Manuel Spors fur
Geschwister von
Menschen mit
Behinderung finden
Sie im Veranstal-
tungskalender der
Bildungs- und Erho-
lungsstatte Langau
(Bayern):
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Brecht das Schweigen
und redet daruber!

Erwachsene Geschwister in den Fokus nehmen

Dunja Batarilo / Stephanie Wilken-Dapper

Die vier Initiatorinnen von BLICK | PUNKT | GESCHWISTER

engagieren sich schon seit langerer Zeit fiir Geschwister.

Einige sind selbst mit einem Geschwister mit Behinderung

aufgewachsen. Im Winter 2022 haben sie beschlossen,

sich zusammenzutun und gezielt Angebote fiir Geschwis-
ter zu entwickeln. Mit ihrem Dreiklang ,, BLICK | PUNKT |
GESCHWISTER" wollen sie den Blick auf die Geschwister

richten und sie in den Fokus nehmen. Dunja Batarilo stellt

im Gesprach die Idee und das Konzept vor.

I Weitere Infos
o zum Thema:

Offei0
AT
=

» Wie ist Ihr Angebot/Konzept entstanden? Warum war es
Ihnen wichtig, ein Angebot fiir erwachsene Geschwister zu
entwickeln?

Weil es so gut wie nichts gibt. Das Feld ist derart unterversorgt,
dass viele erwachsene Geschwister bis heute nicht wissen, dass
es sie gibt — in dem Sinne, dass ihre spezielle Familiensituation
etwas Besonderes ist, etwas, das reflektiert und gestaltet sein
will. Andere setzen sich mit ihrer Situation sehr wohl auseinan-
der, fuihlen sich damit aber allein auf weiter Flur. Beides wollen
wir dndern.

»  Warum kommen erwachsene Geschwister auf Sie zu?
Welche Fragen treiben erwachsene Geschwister um?

Jede Biografie ist anders, deshalb sind diese Fragen nattrlich
individuell unterschiedlich. Wir beobachten aber schon, dass
es bestimmte Fragen und Problemlagen gibt, die viele erwach-
sene Geschwister gemeinsam haben. Je nachdem, wo wir bio-
grafisch verstehen, verdndern sich diese Fragen naturlich auch.

» Zum Beispiel?

Fur junge Erwachsene ist das Geschwistersein oft eher das
Hintergrundrauschen, vor dem sich Fragestellungen prasen-
tieren, die andere in dem Alter auch haben: Was will ich be-
ruflich tun? Wo will ich leben? Kann ich ein Jahr, oder auch
langer, ins Ausland gehen — oder lasse ich dann meine Familie
im Stich? Die gefuihlte — und oft auch reale — Verantwortung
gibt Entscheidungen schon in jungen Jahren mehr Tragweite
als bei anderen, die in ,normalen” Familien leben. Und man-
che Fragen ergeben sich auch aus der Biografie und der Rolle
in der Familie: Warum suche ich mir immer Partner:innen und
Freund:innen, die meine Hilfe brauchen? Warum bin ich im-

mer so erschopft oder habe Schwierigkeiten, mich zu entschei-
den? Warum ist es so schwer, meine Gefiithle und BedUirfnisse
zu spuiren? Warum habe ich dauernd ein schlechtes Gewissen,
bin scheinbar ohne Grund traurig oder wiitend? Friiher oder
spater kommt dann die Frage: Will ich eigentlich selbst Familie
haben? Das ist ein Anlass, an dem sich bislang ungeloste The-
men oft festmachen. Eine Frage, die sehr, sehr viele Geschwis-
ter schon in jungen Jahren umtreibt, ist: Ist die Zukunft meiner
Schwester, meines Bruders geregelt? Und welche Rolle soll
oder will ich da spielen? Um diese Auseinandersetzung kom-
men wir nicht herum. Das unterscheidet unsere Lebenslaufe
ganz wesentlich von Geschwistern ohne diese Konstellation.

»  Wie verdndern sich die Themen fiir die Geschwister im
weiteren Erwachsenenalter?

Wenn die Eltern alt werden, wird die Sache nochmal eine
Nummer ernster. Wenn Geschwister mit Behinderung dann
noch bei den Eltern leben, kann das unter Umstdnden richtig
bedrohlich werden. Problematisch ist es, wenn Eltern in dieser
Hinsicht nicht mit sich reden lassen. Das , Warten auf den Tag
X", auf den Moment, in dem das System zuhause zusammen-
bricht, ist fir erwachsene Geschwister extrem belastend, ein
Damoklesschwert, unter dem sie leben. Welche Verantwor-
tung tbernehme ich fiir Eltern und Geschwister mit Behinde-
rung, die gerade gleichzeitig alt werden? Komplizierte Fragen
wie Sozial- und Betreuungsrecht, auch Testamentsgeschichten
sind oft konkrete Themen in dieser Zeit.

» Welche Angebote machen Sie den Geschwistern in diesen
unterschiedlichen Lebensphasen?

Wir machen ganz unterschiedliche Angebote. Es gibt niedrig-
schwellige Online-Workshops zu Themen, von denen wir aus
Erfahrung wissen, dass sie erwachsene Geschwister umtrei-
ben, z. B. der eigene Selbstwert oder die Frage nach der Ver-
antwortungsiibernahme. Wir bieten aber auch Workshops
vor Ort an. Unsere Angebote richten sich auBerdem auch
an Geschwister im Kindesalter, an Eltern und Fachkrafte. Wir
halten selbst Vortrdge oder laden Dozierende zu speziellen
Fachfragen ein. Oft werden wir auch mit einer speziellen
Fragestellung angesprochen. Dann schneidern wir das pas-
sende Angebot. Auch systemische Beratungen fir erwach-
sene Geschwister, Eltern oder die ganze Familie bieten wir
an. Methodisch arbeiten wir vor allem systemisch, aber auch
Elemente aus Achtsamkeit, Schreibtherapie oder dem Im-
protheater kommen zum Einsatz — je nach Thema und auch
Person, die das Angebot macht. Wichtig ist uns dabei immer,
offen fur die Bedurfnisse und Themen zu sein, die unsere
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Teilnehmer:innen mitbringen. Und SpaB soll das Ganze un-
bedingt auch machen.

» Wie erleben Sie die Geschwister im Kontext mit anderen
Geschwistern?

Glucklich und erleichtert! Viele Geschwister machen im Rah-
men unserer Angebote das erste Mal die Erfahrung, mit an-
deren Betroffenen in Kontakt zu gehen. Der Austausch un-
tereinander hat etwas extrem Befreiendes. Endlich nicht mehr
allein sein damit, endlich sich verstanden fiihlen — das kostet
Mut, aber starkt auch ungemein und I6st oft ganz viel aus im
Leben der Geschwister. Wir sind immer wieder erstaunt, wie
schnell sich alle verbunden fiihlen und sich 6ffnen - sogar in
120 Minuten Online-Veranstaltung passiert das.

» Wie wichtig und hilfreich ist es auBerdem, dass die meis-
ten Frauen aus dem BLICK | PUNKT | GESCHWISTER-Team
— neben ihrer fachlichen Expertise — Erfahrungen als Schwes-
tern eines Geschwisters mit Behinderung mitbringen?

Ich glaube, das ist sehr wichtig. Einfach, weil wir unsere ei-
genen Erfahrungen mitbringen und teilen. Wir haben selbst
die Erfahrung gemacht, wie sehr der Austausch mit anderen
Geschwistern unser Leben bereichert und leichter macht. Wir
treten nicht als Expertinnen auf, haben keine Deutungshoheit
tiber Menschen, denen geholfen werden muss. Wir sind selbst
auf dem Weg und mochten teilen, was wir an Erfahrungen
gemacht, an Schatzen gefunden und an Einsichten gewonnen
haben. Es muss ja nicht jede:r das Rad komplett neu erfinden.

» Was geben Sie den Geschwistern mit auf den Weg?
Geht ins Gesprach! Brecht das Schweigen und redet dartber.
Uber eure Geschwister, Gber eure Situation, tiber eure Gefiih-
le, Sorgen, Angste, Freuden. Geht davon aus, dass andere
nicht von selbst auf die Idee kommen, dass ihr in einer beson-
deren Situation seid. Hort auf, darauf zu warten, dass ihr ge-
fragt werdet. Und: verbindet euch mit anderen Geschwistern.
Eure Meinung ist wichtig, was ihr erlebt, ist wichtig.

»  Warum sprechen Sie auch Fachkréfte an? Welche Rolle
spielen diese im Kontext , Erwachsene Geschwister”?

Das Thema ist einfach noch viel zu wenig sichtbar. Mit Selbst-
hilfe ist es nicht getan, die Herausforderung ist eine syste-
mische, gesamtgesellschaftliche. Deshalb mochten wir auch
Fachkréafte sensibilisieren. Wir wollen, dass Geschwister in ih-
rer Konstellation gesehen und unterstlitzt werden — und auch
von aufen die Unterstiitzung bekommen, die sie brauchen.

» Welche Impulse méchten Sie Eltern mitgeben?

Offnen Sie sich fur die Vorstellung, dass lhr Kind ohne Be-
hinderung sich verantwortlicher und betroffener fuhlt, als Sie
bislang denken. Wenn Sie es noch nicht getan haben: Fragen
Sie mal nach, wie es so geht, was das Ganze so macht mit
dem Leben des , Geschwisterkindes”. Und dann 6ffnen Sie
ihr Herz und horen Sie zu, schauen Sie hin. Damit tun Sie
ganz viel.

»  Was hat lhnen als Geschwister in diesem Themenzusam-

menhang gefehlt? Warum sind Sie selbst aktiv geworden?
Ich, Dunja, habe selbst erst mit Mitte 30 kapiert, dass ich in
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Wir sind

BLICK | PUNKT | GESCHWISTER

einer besonderen Situation bin. Vorher habe ich mich immer als
AuBerirdische gefthlt, irgendwie so anders — und hatte keine
Ahnung warum. Ich habe das nie mit meiner Geschwistersitua-
tion in Verbindung gebracht. Gleichzeitig gab es Fragen — zum
Beispiel nach der Zukunft meines Bruders — mit denen ich mich
extrem allein geftihlt habe. Ich habe erst aus der Krise heraus
nach anderen Geschwistern gesucht. Und das muss doch nicht
sein. Lasst uns viel frither, einfach gleich jetzt, miteinander spre-
chen. Meinen Mitstreiterinnen ging es auf ihre jeweils eigene
Art und Weise dhnlich.

» Wohin méchten Sie Ihr Angebot perspektivisch entwickeln?
Welche Pldne haben Sie fiir BLICK | PUNKT | GESCHWISTER?
Wir haben viel mehr Ideen als wir derzeit umsetzen kdénnen!
Wir wiirden gern Zukunftsgesprache fur Familien entwickeln,
in denen die Zukunft gemeinsam besprochen und geplant wird.
Wir méchten viel mehr Fachkréfte sensibilisieren, viel mehr Of-
fentlichkeit schaffen fur dieses Thema. Mit Eltern wiirden wir
gern noch starker in den Austausch kommen. Es wére groBar-
tig, wenn mehr Einrichtungen bereit waren, nicht nur Angebote
fur Menschen mit Behinderung, sondern explizit auch fur die
Geschwister zu machen. Wir wiinschen uns, dass Geschwister
gesehen werden — am besten frithzeitig, ohne dass sie erst in
eine Krise geraten muissen.

»  Was wiinschen Sie sich?

Wir wollen, dass Geschwister gesehen werden, mit der beson-
deren Situation und Herausforderung, die ihr Leben pragt. In
der Familie, in den Institutionen, auf der Arbeit, in der Versor-
gung, in Freundschaften. Unser Ziel ist es, Geschwister dabei zu
unterstiitzen, ihre Herausforderungen zu bewaltigen und das
Potential zu heben, das in dieser besonderen Familienkonstel-
lation steckt.

Mehr zur Autorin und ihren Mitstreiterinnen — sowie eine Uber-
sicht Gber Angebote, Veranstaltungen etc. — finden Sie auf der
Website von BLICK | PUNKT | GESCHWISTER.

https://blickpunktgeschwister.de
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Eine besondere
Freundschaft flr's
ganze Leben

Geschwisterkinder bei LEONA e.V.

Sylke Toscan

I Weitere Infos
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Spannende Work-
shops, um etwas
Neues zu erleben.

Und um feststellen,

was man alles so
kann. V¥

Wir fahren zum , Familientreffen”! Da denkt jeder sofort an
Oma, Opa und unzéhlige Cousinen. Wenn wir einmal im Jahr
zum Familientreffen des LEONA e.V. an den Mohnesee fah-
ren, dann treffen wir auf andere Eltern aus ganz Deutschland,
deren Kind auch mit einer seltenen Chromosomenverande-
rung geboren wurde. Diese ,Familie” haben wir uns selbst
ausgesucht, wir fanden sie im Internet auf der Suche nach
Informationen zu der Behinderung unseres Sohnes, der mitt-
lerweile fast 24 Jahre alt ist.

LEONA e.V. veranstaltet das Treffen seit nahezu 30 Jahren
und viele Familien kommen ebenso lange dorthin. Jene, die
erstmals dabei sind, werden unkompliziert und herzlich auf-
genommen und fiihlen sich meistens sofort als Familienmit-
glied integriert. Vor allem die Geschwisterkinder sind begeis-
tert. Denn wahrend Mama und Papa sich mit anderen Eltern
austauschen, spazieren gehen oder einen Vortrag besuchen
und der Bruder — oder die Schwester mit Behinderung — eine
vom Verein gestellte Einzelbetreuung genieft, stehen dem Ge-
schwisterkind mehrere Angebote zur Auswabhl.

Leonae. V.

Die ganz Kleinen (bis zu sechs Jahren) werden im Kindergar-
ten betreut. Hier kdnnen sie basteln, spielen, singen oder auf
den Spielplatz gehen. Die Zwerge werden von den mittlerwei-
le erwachsen gewordenen Geschwisterkindern betreut. Diese
freuen sich tber den kleinen Zuverdienst. Aber vor allem ha-
ben sie Spal daran, der nachsten Generation die von ihnen
Uber Jahre erprobten Faxen weiterzugeben, sich Praktikums-
punkte zu erarbeiten, ein kleines bisschen zuzuverdienen und
sich in kleinen Schritten in den Verein einzubringen.

Fur die Kinder von sechs bis elf Jahren wird das Geschwister-
seminar angeboten. Ziel ist es, Geschwistern Raum und Zeit
zu geben, sich mit ihrer besonderen Familiensituation ausein-
anderzusetzen. Wichtig ist uns, ihnen Kraft zu geben, damit
sie lernen, ihre Starken zu entwickeln und diese einzusetzen.
Sie kdnnen sich unter padagogischer Anleitung im geschiitz-
ten Rahmen austauschen, spielen, kreativ und lustig sein, sich
bewusst machen, wer zum personlichen Geflige gehort und
verstehen, dass SIE auch im Mittelpunkt stehen. lhnen wird
die Moglichkeit gegeben, die eigene Rolle in der Familie, das
Selbstbewusstsein und das Selbstvertrauen zu starken.

Viele Kinder trafen oder treffen bei dem Projekt zum ersten
Mal auf andere Geschwister behinderter Kinder und schliefen
Freundschaften — nicht selten fur's Leben. Durchgefthrt wird
das Geschwisterseminar von BLICK | PUNKT | GESCHWISTER
(s. auch Bericht S. 14). Geschwistern von 12 bis 18 Jahren
wird auBerdem das sogenannte , Action for Teens" angebo-
ten. Oft kennen sich die teilnehmenden Kinder schon aus den
Vorjahren und sind ganz gespannt auf das erlebnispadago-
gisch orientierte Angebot unter der Leitung eines erfahrenen
Erlebnispadagogen. Er erkundet mit ihnen die Umgebung via
GPS, baut einen Kletterpark auf dem Geldnde und bietet Bo-
genschieBen und spannendes Wissen in der Natur an. Neben
Spiel und SpaB im und ums Haus herum kiimmert sich diese
Gruppe auch um das abendliche Lagerfeuer und Stockbrot-
grillen. Nicht selten gibt es noch eine Feuerspuck-Einlage.
Tagsuber wird die Gruppe in zwei Gruppen eingeteilt. Den
Jugendlichen ab 16 Jahren steht es frei, auch unter sich sein
zu kdénnen — was aber kaum wahrgenommen wird — eher
schummeln sich die U18 noch dazu. Durch die Organisation
der mittlerweile erwachsen gewordenen Geschwister unter-
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nehmen die jungen Erwachsenen ab 18 Jahren auch eigene
Ausflige in der Gegend — naturlich finanziell vom Verein unter-
stutzt. Einige Geschwister kennen sich seit mehr als 20 Jahren
und pflegen den Kontakt zueinander auch auferhalb des Fami-
lientreffens: Der Verein bietet ein geschlossenes Geschwisterfo-
rum auf seiner Website an — wobei die Kids von heute ,, moder-
nere” Kommunikationswege bevorzugen. Einige Teens treffen
sich regelmaBig reihum immer bei einer anderen Familie. Die
gewachsenen Freundschaften sind sehr wertvoll und stiitzen
auch bei schwierigen Lebenssituationen. Silvesterfeiern, Urlau-
be, Stadtereisen und Geburtstage wurden und werden haufig
gerade auch durch die Anwesenheit eines LEONA-Freundes
oder einer LEONA-Freundin bereichert.

Urlaub einmal anders

Besonders toll finden die Geschwister die seit 2012 in der
Eifel stattfindenden Geschwisterfreizeiten zu wechselnden
Themenschwerpunkten. Kinder ab zwolf Jahren durfen fur
eine Woche zusammen Urlaub machen, klettern, wandern,
in selbstgebauten Booten fahren und einfach mal die Seele
baumeln lassen. Weit weg von Verpflichtungen, Alltagspro-
blemen — und manchmal auch zu viel Verantwortung fur ihr
Alter — erleben sie ganz besondere Dinge und kntipfen noch
engere Bande untereinander. Dank Projektférderungen der
gesetzlichen Krankenkassen kann der Verein dieses tolle An-
gebot realisieren. Begleitet und betreut werden die Kinder —
ebenso wie auf dem Familientreffen — von Helmar Jehnert,
einem erfahrenen Anbieter von erlebnispddagogischen Grup-
penreisen. Wer sich auf dem Familientreffen von dem Spaf
hat anstecken lassen, der kann dies auf eine ganze Woche
verlangern, wenn er oder sie an der Geschwisterfreizeit teil-
nimmt.

Trauernde Geschwister

Da Kinder mit seltenen Chromosomenstérungen oftmals eine
stark verkurzte Lebenserwartung haben, gibt es auch einige
Kinder im Verein, deren Geschwister leider schon verstorben
sind. Auf ihre Bedurfnisse einzugehen ist wichtig und sie fin-
den in den Gruppen ebenso ihren Platz. Wer dartber hinaus
Bedarf nach mehr — oder speziellem —Austausch sieht, kann
an diversen Angeboten flr trauernde Familien — z. B. von der
Deutschen Kinderhospizakademie — teilnehmen. Fiir LEONA-
Familien werden die Tagungskosten vom Verein bezuschusst.
Jahrlich finden dort auch spezielle Angebote fur trauernde
Geschwisterkinder bis 17 Jahre statt.

Ziele fiir die Zukunft

Dem Verein ist die Geschwisterarbeit sehr wichtig. Diese
Wichtigkeit wird vor allem auch fir die Zukunft gesehen.
Irgendwann werden die Eltern vielleicht nicht mehr da sein,
die Geschwister werden selbst eine Familie griinden. Sie wer-
den vielleicht an der Verantwortung fiir den Bruder oder die
Schwester mit Behinderung teilhaben wollen. Deshalb hat LE-
ONA e.V. neben den ersten drei Standbeinen — ,Schwangere
Eltern”, ,Eltern im Alltag" und , Trauernde Eltern* — das vier-
te Standbein ,Geschwister” im Verein etabliert.

Ausgabe 2/2024

Als Mutter von zwei gesunden und einem behinderten Kind
war und ist mir die Geschwisterarbeit personlich ein groBes
Anliegen. Ich bin froh, durch meine ehrenamtliche Arbeit bei
LEONA e.V. die Moglichkeit gehabt zu haben, all diese An-
gebote mitaufzubauen, zu begleiten und zu organisieren. Fir
meine mittlerweile 26-jdhrige Tochter sind die entstandenen
Freundschaften sehr wichtig, sie pflegt diese regelméaBig und
trifft sich gern mit ihren LEONA-Freunden. Es war einfach sehr
wertvoll, andere Geschwister bei uns zu Besuch zu haben, zu
wissen, dass da Gleichgesinnte sind, wenn sie es braucht. Fur
meine Tochter und ihren 20-jdhrigen Bruder war das Familien-
treffen immer das Highlight des Jahres schlechthin. Von unse-
rem ersten Familientreffen 2005 bis heute sind aus den Kin-
dern von damals, die den Kindergarten, Geschwisterseminar

und ,Action for Teens" besucht haben, auf Freizeiten fuhren
und andere Familien mit einem behinderten Kind besuchen
durften, starke Erwachsene geworden. Noch heute kommen
sie aus ganz Deutschland auf dem Familientreffen zusammen,
tanzen mittlerweile mit ihren ebenfalls erwachsen geworde-
nen Geschwistern und kénnen deutschlandweit auf ein groBes
Netzwerk zurlickgreifen — egal, was sie in ihrem Leben noch
erwartet. Sie teilen ihre Sorgen und Angste, treffen auf Ver-
standnis fur ihre besondere Situation und wachsen sozusagen
miteinander auf. Es entstehen Freundschaften fiirs ganze Le-
ben — und das nicht nur unter den Geschwistern!

Sylke Toscan lebt mit ihrer Familie in der Ndhe von
Pforzheim und ist seit 2005 aktiv bei LEONA e.V.

LEONA e.V. ist ein Selbsthilfeverein, der Familien aus ganz
Deutschland mit chromosomalen Verdnderungen zusammen-
fuihrt, um Angste, Erfahrungen und Herausforderungen gemein-
sam zu meistern. Er vertritt die Interessen betroffener Familien in
der Offentlichkeit. Dabei ist Toleranz und Akzeptanz verschiede-
ner Meinungen oberste Leitlinie.

Weitere Informationen unter
www.leona-ev.de oder sylke.toscan@leona-ev.de

LEONA e. V. ist Mitglied im bvkm.

A Eine gute
Gelegenheit, um
bei kreativen
Dingen mit anderen
Geschwistern ins
Gesprach zu kom-

men.



© SiiBe Zitronen

THEMA

Nur ich und du!”

Geschwistertag in KoIn

Alexandra Gei3ler-Wolfle

Die bvkm-Mitgliedsorganisation ,, StiBe Zitronen* aus Kdln

bietet den Geschwistertag ,Nur ich und du!" an. Er richtet

sich an Kinder und Jugendliche im Alter von 7-12 Jahren.

Der Verein versucht, zwei ganztdgige Samstagstermine im

Jahr zu realisieren.

Weitere Infos
o zum Thema:
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» Gibt es jeweils beim Geschwistertag ein besonderes Thema
oder ist das Angebot als zwanglose , Auszeit” gedacht?

Beim Geschwistertag ,,Nur ich und du!” stehen SpafB, Reflexi-
on und gemeinsame Zeit mit einem Elternteil im Vordergrund.
Die Geschwisterkinder melden sich mit einem Elternteil an und
verbringen den Tag gemeinsam mit Gleichgesinnten. Es gibt an
dem Tag Spiel und SpaB gemeinsam mit der Elterngruppe, es
gibt Reflexionsgruppen in denen die Kindergruppe getrennt von
der Elterngruppe arbeitet und es gibt Paaraufgaben, bei denen
sich die jeweiligen Kind-Elternpaarungen den Aufgaben stellen.
Die Geschwistertag wird von mir moderiert. Ich bin Psycholo-
gin und Geschwisterfachkraft. Wenn die Kindergruppe und die
Elterngruppe getrennt arbeiten, leite ich die Kindergruppe und
parallel leitet eine Kollegin die Elterngruppe.

» Welche Riickmeldungen bekommen Sie?

Unsere Teilnehmenden meldeten zurtick, dass sie einen kurz-
weiligen, intensiven Tag mit uns verbringen und besonders der
Austausch guttut und die Erkenntnis, dass es noch andere gibt,
die dhnliche Erfahrungen machen, sowohl auf Seite der Ge-
schwisterkinder, als auch auf Elternseite. Die Kinder freuen sich,
dass sie exklusiv mit einem Elternteil etwas erleben.

»  Mit welcher Motivation kommen die Kinder zu Ihnen?
Werden sie von den Eltern ,geschickt” oder kommen sie aus
eigenem Interesse?

Das ist unterschiedlich. Wobei ich sagen muss, dass wir unse-
re Werbung fur den Geschwistertag vor allem bei den Eltern
platziert bekommen. Es ist schwer, die Kinder/Jugendlichen di-
rekt anzusprechen bzw. zu bewerben. Wir hatten einmal zwei
Médchen, die sich bei einer anderen Geschwisterveranstaltung
kennengelernt hatten und auf der Suche nach einem weiteren
Angebot auf uns gestoBen sind. Sie leben in unterschiedlichen
Regionen und haben selbst im Internet recherchiert, was fir sie
beide gut zu realisieren wdre ... Sie haben dann ihre Mtter ver-
pflichtet, mitzukommen, da sich unser Angebot ja an Kind-El-
ternpaarungen richtet. Aber in der Regel sind es Eltern, die ihre
Kinder fragen, ob sie nicht Lust hatten, gemeinsam mit ihnen
am Geschwistertag teilzunehmen. Wir erreichen meist Eltern,
die sich tber dieses Thema schon Gedanken machen und auch
einen Blick auf das Geschwisterkind haben.

»  Welche Fragen stehen fiir die Kinder besonders im Vor-
dergrund?

Die meisten Kinder kommen nicht mit spezifischen Fragen zu
uns. Sie schatzen es vielmehr, von ihrem Alltag zu berichten und
auf Zuhorer stoRen, denen nicht fremd ist, woriiber sie berich-
ten. Ein Teil der Reflexionsarbeit greift aber genau das Thema
. Offene Fragen" auf. Die Kinder werden aufgefordert, Fragen
an ihre Eltern zu stellen, die dann anonymisiert der Elterngrup-
pe Ubergeben werden. Dabei werden dann Fragen formuliert
wie z. B. ,Kann es sein, dass ich die Krankheit auch noch be-
komme oder an meine Kinder vererbe?", , Warum kiimmerst
du dich immer um meine Schwester/Bruder, auch wenn andere
da sind?", ,Warum machst du nicht auch mal was ftr dich?",
. Wird meine Schwester/mein Bruder friher sterben?" ...

»  Was gefdllt den Kindern besonders gut am Geschwistertag?
Als ein Highlight wird meist das gemeinsame Mittagesessen ge-
nannt, das die Kinder dort jeweils fiir sich und fur ihre Eltern aus-
suchen mussen und das danach beim Pizzaservice bestellt wird.
Bertihrend sind auch jedes Mal die Feedbackrunden (, Warme
Dusche"), wenn die Eltern eine Minute lang im Vieraugenge-
spréch alles Positive benennen, was ihnen zu ihrem Kind einfallt
und danach die Kinder eine Minute lang genau dasselbe bei
ihren Eltern tun. Auch betonen die Kinder, dass sie es schén
finden, den Tag exklusiv mit Mama oder Papa zu verbringen.

»  Welches Restimee ziehen Sie insgesamt fiir das Geschwis-
terangebot Ihrer Organisation?

Obwohl wir immer von unseren Klienten-Eltern horen, wie
wichtig sie Geschwisterangebote finden, haben wir bei jedem
Termin Probleme, die Mindestteilnehmer:innenzahl zusam-
menzubekommen. Oft werden die Termine dann auch recht
kurzfristig abgesagt. Ich habe auch schon Bedenken von El-
tern gehort, dass sie beflirchten, dass durch solch ein Angebot
Probleme, die bislang so (noch) nicht bestehen, bei dem Ge-
schwisterkind durch solch ein Angebot tiberhaupt erst geweckt
werden. Wir setzen jetzt auf langfristige Begleitung der Eltern
und Familien und hoffen so, die Hemmschwellen abbauen zu
koénnen, die scheinbar bei den Eltern bei diesem Thema beste-
hen. So haben wir z. B. den Infoabend , Geschwisterperspek-
tive" mit in unser Programm aufgenommen, bei dem eine in-
zwischen erwachsene Schwester davon berichtet, wie es fur sie
war, mit einem Bruder mit Behinderung aufzuwachsen, wie sie
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die Behinderung ihres Bruders pragte und was sie sich riickbli-
ckend gewiinscht hdtte. Um das Thema den Eltern noch ndher
bringen zu kénnen, wird der ndchste Termin im November eine
Online-Veranstaltung sein.

» Was wiirden Sie gern noch fiir Geschwister anbieten?

Ein regelmaRiger Geschwistertreff ware schon. Allerdings glau-
be ich, dass solche Gruppen recht altershomogen sein und am
besten schon im Grundschulalter starten sollten. Und dazu ha-
ben wir leider aktuell nicht gentigend personelle Kapazitaten.

»  Was wiinschen Sie sich?
Ich wiinsche mir, dass Eltern mit ihren Kindern kommunizieren,
dass sie herausfinden, welche Beduirfnisse, Vorlieben, Note ihre

Kinder haben und dass sie als kimmernde, interessierte und be-
dingungslos liebende Eltern fiir ihre Kinder verfligbar sind, egal,
ob fur das Kind mit oder ohne Behinderung.

Alexandra GeiBler-Woél1fle ist Diplom-Psychologin und
systemische Beraterin, Mutter von vier Kindern. Seit
2019 Projektkoordinatorin bei SiiBe Zitronen und als Ge-
schwisterfachkraft (ISPA) verantwortlich fur das Thema
Geschwisterkinder.

StBe Zitronen e. V. — Unterstlitzung fiir Familien mit Handicap
(Koln) ist Mitglied im bvkm.

https://www.suessezitronen.de

Ein Projektriickblick
Miriam Hornung

Das Projekt Geschwisterhelden wurde zu Anfang 2018 vom
Landesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen Schleswig-Holstein e.V. (Ivkm-sh) ins Leben gerufen
und endete nach drei Jahren am 31.12.2020. Bei den Ange-
boten der Geschwisterhelden hatten Briider und Schwestern
von Kindern mit Behinderung aus ganz Schleswig-Holstein
die Moglichkeit, miteinander in Kontakt zu kommen und sich
tber ihre besondere Situation auszutauschen. Bei den Ge-
schwisterTAGen, an dem eine erlebnispadagogische Aktion
im Mittelpunkt stand, lernten sich die Geschwisterkinder na-
her kennen. AnschlieBend nahmen sie an vertiefenden Kursen
teil, die sich mit der Geschwisterthematik auseinandersetzten.

Ein weiterer Schwerpunkt des Projekts war die Beratung von
Eltern und Angehdrigen bei Informationsveranstaltungen und
in Einzelgesprachen. Gerade in der Geschwisterkonstellation
mit einem Kind mit Behinderung befinden sich die Eltern oft
im Spannungsfeld, auch den Anforderungen der weiteren Kin-
der gerecht zu werden.

Das Konzept, auf dem die Angebote der Geschwisterhelden
basierten, wurde maBgeblich vom Institut fir Sozialmedizin
der Padiatrie Augsburg e.V. (ISPA) erarbeitet (s. Beitrag S. 6).
Die Gruppenangebote wurden von der ISPA bei der Entwick-
lung auf ihre Wirksamkeit hin tiberpriift und sind von den ge-
setzlichen Krankenkassen als PraventionsmaBnahmen aner-
kannt und zertifiziert. Dabei steht das Ziel im Mittelpunkt, die
personlichen Ressourcen und Lebenskompetenzen der Kinder
zu starken. Die Geschwisterkinder werden als Expert:innen ih-
rer Lebenssituation gesehen und erleben auf diese Wiese eine
hohe Selbstwirksamkeit. Fir die Durchfiihrung des Projekts
stellte der lvkm-sh ein Kompetenzteam aus padagogischen
Fachkraften zusammen. Alle Mitarbeitende des Teams wur-
den in einer Fortbildungsreihe zur , Fachkraft fir Geschwister"
ausgebildet.

Um Geschwisterkindern aus ganz Schleswig-Holstein die
Moglichkeit zu geben, beim Projekt dabei sein zu kénnen,
wurden die vielfaltigen Kursangebote an unterschiedlichen
Standorten und in Kooperation mit Mitgliedsvereinen des
Ivkm-sh durchgefiihrt. Nach Kiel wurden Neumdinster, Schles-

Drei Jahre Geschwisterhelden beim Ivkm-sh

wig und PIon als Durchfiihrungsorte gewdahlt. Seit Projektbeginn
nahmen an den Angeboten weit tiber hundert Geschwisterkinder
im Alter von sechs bis 16 Jahren teil. Duzende Elternteile besuch-
ten die Informationsveranstaltungen. Dartiber hinaus lieBen sich
viele durch den Landesverband individuell beraten. In der Riick-
meldung der Eltern wurde der Austausch untereinander als Berei-
cherung wahrgenommen.

Die Geschwisterkinder erlebten durch ihre Teilnahme an den An-
geboten eine erkennbare Starkung der sozial-emotionalen Kom-
petenz, die im familidren Alltag sptrbar wurde. Viele Eltern schil-
derten eine positive Entwicklung ihrer Kinder nach der Teilnahme.

Gern berdt das Team des Ivkm-sh auch nach Projektabschluss In-
teressierte, die Angebote fiir Geschwisterkinder entwickeln wol-
len und gibt hilfreiche Tipps bei der Konzepterstellung sowie der

praktischen Umsetzung.

Miriam Hornung ist Dipl.-Sozialpadagogin und Projekt-
Teiterin beim Tvkm-sh.

https://www.lvkm-sh.de info@Ivkm-sh.de

Der Landesverband fur korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen Schleswig-Holstein e.V. ist Mitglied im bvkm.
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THEMA

Man befindet
sich haufig in
einem Dilemma

Aleksandra Lazinica

I Weitere Infos
o zum Thema:
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» Wie viele Kinder haben Sie?
Ich habe zwei Jungs, 14 und 11 Jahre alt. Mein jlingerer Sohn
lebt mit einer Behinderung.

D Hat die Behinderung eine Auswirkung auf die Geschwister?
Auf jeden Fall hat die Situation Auswirkungen auf die ganze
Familie, insbesondere auf den dlteren Bruder, der leider haufiger
seine eigenen Bedurfnisse etwas zurlickstellen muss.

»  Sehen Sie sich als Eltern in der Zwickmiihle, Prioritdten
setzen zu miissen, die ggf. auch mal zum , Zurlickstellen" der
Interessen des anderen Kindes fiihren kann?

Als Eltern kommen wir sehr oft an den Punkt, an dem wir fest-
stellen, dass unser dlterer Sohn seine Pldane erneut dndern oder
verschieben muss, weil sich die Situation mit dem jlingeren Bru-
der schnell &ndern kann. Man befindet sich haufig in einem Di-
lemma, wenn es um Prioritaten und Entscheidungen geht.

» An welchen Punkten kommt es zu Konflikten?

Aktuelle haufig, wenn beide Kinder aus der Schule kommen
und jeder seine Pause bzw. Erholungszeit benétigt — nur auf
unterschiedliche Art und Weise.

» Wie thematisieren Sie die oben genannte ,, Zwickmiihle"?
In unserem Fall funktioniert das relativ gut durch Argumente
und Erklarungen. Es ist nicht immer einfach, dass gleichermaBen
gut rational und emotional zu verstehen.

» Macht lhnen dieses Thema besonders Stress oder haben Sie
fiir sich als Familie dazu eine fir alle gute L6sung gefunden?
Das Thema kann ziemlich anstrengend sein. Ein Patentrezept
haben wir zwar nicht gefunden, aber wir bemiihen uns stets,
Uber die Probleme zu sprechen und zu diskutieren und dabei
auch die andere Perspektive aufzuzeigen.

»  Haben Sie die Méglichkeit, mit Ihrem Sohn ,exklusiv*”
Aktionen und Dinge unternehmen zu kénnen, in denen die
Aufmerksamkeit und Zeit komplett ihm gehért? —

Ja, die gibt es. Allerdings wirde ich mir wiinschen, haufiger
.exklusive” Zeit mit meinem Alteren zu verbringen. Momentan
ist es noch etwas schwierig aber wir suchen noch einen Weg.

»  Wie erleben Sie lhren Sohn im Umgang mit dem Thema
. Behinderung" aulSerhalb der Familie: Ist er hier selbstbewusst
oder macht ihm die Behinderung seines Bruders durchaus zu
schaffen?

Ich kann mich immer vollkommen auf meinen &lteren Sohn
verlassen. Sei es, wenn sie gemeinsam zum Spielplatz gehen
oder am Wochenende Brétchen vom Bécker holen — das klappt
meistens sehr gut. Mein jingerer Sohn hat jedoch manchmal
das Talent, sich durch das Tragen lustiger Kappis oder auffélliger
T-Shirts besonders ,,in Szene zu setzen". Das ist meinem alte-
ren Sohn manchmal peinlich, und in solchen Momenten méch-
te er ungern allein mit seinem Bruder etwas unternehmen.

»  Haben Sie fiir sich Strategien entwickelt, um lhren Sohn
stark und selbstbewusst in diesem Thema zu machen?

Wir bemithen uns immer, mit beiden Kindern offen und ehrlich
zu sein und die Themen so darzustellen, wie sie sind. Wir erkla-
ren ihnen, dass vieles nicht so schlimm ist, wie es auf den ersten
Blick erscheinen mag.

»  Binden Sie lhren Sohn in die Assistenz und Betreuung
seines Bruders mit Behinderung ein?

Mein élterer Sohn ist 14 Jahre alt und seine Unterstiitzung be-
schrankt sich auf gelegentliches Aufpassen und Begleitung zum
Spielplatz.

»  Médchte Ihr Sohn méglicherweise bewusst eingebunden
werden und sich einbringen?

Es ist faszinierend zu beobachten, dass in sehr schwierigen
Situationen oft der Bruder der beste Ansprechpartner fiir den
Jungeren ist und es ihm am schnellsten gelingt, ihn zu beru-
higen.

» Haben Sie die Hoffnung oder Erwartung, dass Ihr Sohn sich
z. B. als rechtlicher Betreuer seines Bruders engagiert?

Ja und nein. Wir wiirden uns wiinschen, dass der Altere grund-
satzlich fur seinen jingeren Bruder da ist, besonders bei wichti-
gen Entscheidungen oder in besonderen Situationen. Im Alltag
wdre es uns wichtig, dass unser jiingerer Sohn ein paar An-
sprechpartner hat, die sich gut um ihn kimmern und denen er
vertrauen kann.
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> Was wiinschen Sie sich fiir Ihre Kinder?

Wir wiinschen uns und hoffen, dass unsere beiden Kinder ein
gluickliches, zufriedenes und selbstbestimmtes Leben fiihren
werden. Zudem wiinschen wir uns, dass sie sich in allen Le-
benslagen aufeinander verlassen konnen und fiireinander im-
mer da sind.

»  Warum wiére es Ihnen wichtig, dass er diese Aufgabe (iber-
nimmt? Kénnten Sie auch ein ,Nein" akzeptieren?

Die Bindung zur Familie ist fiir die meisten Menschen grund-
satzlich sehr wichtig. Wir glauben, dass es fiir beide Kinder gut
wadre, auch spéter im Leben in Kontakt zu bleiben und die Ver-
antwortung flireinander zu tGibernehmen. Es wére schon, wenn
dies von beiden Seiten freiwillig ware. Sollte es jedoch so sein,
dass der Altere das nicht wiinscht, respektieren wir das selbst-
verstandlich.

Aleksandra Lazinica wohnt mit jhrer Familie in Minchen.
Ihre Sohne Alex und Filip sind 11 und 14 Jahre alt.

Geschwister sollen genug Zeit
fiir eigene Aktivitaten haben

Judith Kuhn

Wir haben drei bezaubernde Kinder: Li-
lith ist neun, Mara sieben und Ole sechs
Jahre alt. Mara hatte unter der Geburt
einen Sauerstoffmangel und erlitt in
dessen Folge eine schwere Hirnschadi-
gung. Sie ist ein frohliches Madchen,
das gern alles mitmachen mochte, aber
nicht laufen und sprechen kann. Auch
kognitiv ist sie etwa auf dem Stand ei-
nes Kleinkindes. Besonders ihre kogni-
tiven Einschrankungen fordern oft die
gesamte Familie. So liebt sie es zum Bei-
spiel, in den Zimmern ihrer Geschwister
zu sein und alles zu verwusten. Natir-
lich macht sie dabei auch vor Schulauf-
gaben nicht Halt. Wenn sie etwas nicht
bekommt — oder z. B. nicht ins Zimmer
ihrer Geschwister darf — fangt sie an zu
schreien und zu weinen. Es ist daher
haufig schwierig, wenn Besuch da ist
und meine beiden gesunden Kids mal
in Ruhe spielen oder etwas aufbauen
wollen. Wéhrend unsere Kinder viel
Verstandnis fur ihre schreiende und to-
bende Schwester haben, haben das Be-
suchskinder oft nicht. Die Folge ist, dass
unsere Kinder ihre behinderte Schwes-
ter hdufig erklaren und entschuldigen
missen. Dabei wollen sie sie aber auch
nicht herabwiirdigen - eine schwierige
Situation.

Zum Gliick gehen unsere Kinder auBer-
halb der Familie sehr selbstbewusst mit
unserer besonderen Familiensituation
um. Wir haben nicht den Eindruck, dass
sie sich fiir ihre Schwester schamen. Um
diese positive Grundeinstellung zu er-
langen, hat es sicherlich geholfen, dass
Mara hier im Ort inklusiv in den Kinder-
garten ging. Sie war einfach ein selbst-
verstandlicher Teil der Kindergemein-
schaft und auch die anderen Kinder des

Kindergartens hatten einen ganz naturli-
chen Umgang mit ihr.

Aber je élter die Kinder werden und
sich dadurch die Wege auch mehr tren-
nen (Mara geht mittlerweile auf eine
Forderschule), desto schwieriger wird
es auch mit ,neuen” Freundschaften.
Dass das Wort ,behindert” sogar bei
Erwachsenen mittlerweile ein gangiges
Schimpfwort ist, machte erst kiirzlich un-
serer groBen Tochter schwer zu schaffen.
Wihrend man in der Schule z. B. beim
Thema Rassismus auch fiir rassismusfreie
Sprache sensibilisiert, wird das Thema
Ableismus leider kaum thematisiert.

Trotzdem ist das geschwisterliche Ver-
héltnis insgesamt sehr gut. Mara ist
fur uns alle ein ganz wichtiger Teil der
Familie, der uns trotz vieler Einschran-
kungen auch enorm bereichert. Maras
groRe Schwester Gibernimmt daher auch
gern und sehr schnell Verantwortung
fur ihre kleine Schwester im Rollstuhl
und passt zum Beispiel beim gemeinsa-
men Einkaufen auf, dass sie keine Le-
bensmittel aus den Regalen herauszieht
0. &. Das ist fur uns Eltern nattrlich sehr
angenehm und hilft uns haufig immens.
Aber wir versuchen ihr auch immer sehr
deutlich zu machen, dass das nicht ihre
Aufgabe ist. Eine wirklich schwierige
Gratwanderung.

Dies sehen wir auch als eine unserer
groBen elterlichen Zukunftsaufgaben:
Wir mochten fiir Mara einen Ort finden,
an dem sie sich wohlftihlt und wo wir
sie gut betreut wissen. Auf gar keinen
Fall wollen wir, dass ihre Geschwister
sich verpflichtet fuhlen, irgendwann die
rechtliche Betreuung zu tibernehmen.

Auch ist es uns sehr wichtig, dass Maras
gesunde Geschwister gentigend Zeit fir
ihre eigenen Aktivitdten haben. Wir neh-
men daher gern Betreuungsangebote fiir
Mara an, um bewusst Zeit fur ihre Ge-
schwister zu haben. Leider gibt es sehr
wenige Betreuungsangebote. Im gesam-
ten Landkreis Esslingen gibt es noch im-
mer keine Kurzzeitpflegeplatze fur Kin-
der. Ein trauriges, politisches Versagen
auf Kosten schwer belasteter Familien.

Es ist nicht nur fir die pflegenden El-
tern wichtig, dass Entlastungsangebote
wohnortnah und flexibel vorhanden sind.
Auch fur die Geschwister ist das immens
wichtig. Nur auf diese Weise haben die
Eltern Gberhaupt die Moglichkeit, ihnen
mal exklusiv gerecht zu werden.

Judith Kuhn lebt in Ostfildern
und hat drei Kinder. Sie arbeitet
als Lehrerin in TZ und engagiert
sich im Verein Rickenwind e. V.
(Mitglied im bvkm) fir die Belange
von Familien mit pflegebediirftigen
Kindern im Landkreis Esslingen.
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THEMA

Jeder hat seine
eigenen Bereiche

Vivienne Wieser*

Die Autorin hat drei Madchen im Alter von 13, 15 und 16
Jahren. lhre dlteste Tochter ist behindert. Vivienne Wieser

erzdhlt, wie sich das im Alltag auf ihre anderen Tochter aus-

wirkt, wie die Familie Wege gefunden hat, moglichst vielen

Bedirfnissen gerecht zu werden und wie es eben manchmal

auch nicht funktioniert.

Weitere Infos
o zum Thema:
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»  Hat die Behinderung eine grofSe Auswirkung auf die
anderen Geschwister?

Natdrlich wirkt sich die Komplexe Behinderung eines Kindes
auf die Familie aus. Wir kénnen nicht — wie andere Famili-
en mit Kindern im gleichen Alter — einfach spontan etwas
unternehmen und verreisen. Viele Aktionen und Orte sind
nicht barrierefrei. Wenn unsere Tochter nicht mitkommt,
muss jemand zuhause sein und auf sie aufpassen. AuRer-
dem koénnen wir nur mit groBer Anstrengung spontan in
Urlaub fahren. Also féllt das meist aus und wir sind zuhau-
se. Wir fahren naturlich in Urlaub. Aber das muss von lan-
ger Hand geplant sein, entweder weil unsere Tochter in die
Kurzzeitpflege geht oder wir eine barrierefreie Unterkunft
bendtigen. Auch kann ich die Geschwister nicht einfach
.mal eben" zu Freunden bringen, sondern es muss wah-
renddessen immer jemand da sein. Der Vorteil ist ein Fa-
milienleben mit regelmaBigen Mahlzeiten und dass immer
jemand zuhause ist. Blod ist, dass zu Klassenfesten oder an-
deren Veranstaltungen nur einer von uns Eltern mitkommen
kann. Manchmal organisieren wir aber jemanden, der auf
unsere Tochter aufpasst, damit beide Elterteile mitkommen
konnen.

» Sehen Sie sich als Eltern in der Zwickmiihle, Prioritédten
setzen zu missen, die ggf. auch mal zum ,, Zuriickstellen”
der Interessen der anderen Kinder fiihren kann?

Wir bemiihen uns, dass die anderen Geschwister nicht zu-
riickstecken miissen. Zurtickstehen miissen sie, wenn Arzt-
termine oder Krankenhausaufenthalte stattfinden. Aber das
wadre bei den anderen Kindern auch. Vielleicht wirden wir
sonst coolere Freizeitaktivititen machen bzw. generell mehr
unterwegs sein. Aber das ist uns oft zu anstrengend. Und
zuhause ist es auch ganz schén. Ich glaube, dass die Ge-
schwister sich nicht zurtickgesetzt fihlen. Sie kennen unsere
Familiensituation nicht anders. Vielleicht nutzen sie gerade
jetzt in der Pubertdt den Vorteil, dass sie sich zuriickziehen
kénnen und Zeit fur sich haben, weil wir Eltern sie nicht
immer in den Fokus nehmen, sondern mehr die Schwester
im Blick haben. Nicht falsch verstehen, die Geschwister be-

kommen Aufmerksamkeit, aber wenn wir unsere behinderte
Tochter nicht hitten, wére die Aufmerksamkeit wahrschein-
lich gréBer — was Teenies nicht unbedingt cool finden.

» An welchen Punkten kommt es auch zu Konflikten?
Richtige Konflikte gab es bislang bei uns nicht. Ich lasse die
anderen Geschwister ihren Weg gehen und unterstiitze sie.
Wir sorgen dafir, dass sie so wenig Einschrdnkungen wie
moglich haben wegen ihrer behinderten Schwester. Ganz
funktioniert das natirlich ist. Urlaub ist ein Thema, weil wir
mit der behinderten Tochter mit dem Rolli Gberhaupt nicht
flexibel sind. Wandern, Skifahren oder in ferne Linder zu
fliegen, ist unmoglich.

» Haben Sie die Mdglichkeit, mit den Geschwistern ,, ex-
klusiv" Aktionen und Dinge unternehmen zu kénnen?
Solche Exklusivzeiten gibt es nicht, jedenfalls werden sie
nicht als solche ausgelobt und von den Kindern registriert.
Das einzig Exklusive ist ein Urlaub, wenn unsere behinderte
Tochter in der Kurzzeitpflege ist. Wir waren dieses Jahr im
Skiurlaub und haben Stadte-Trips gemacht.

»  Sind die Geschwister selbstbewusst im Umgang mit
dem Thema Behinderung?

Von Hanseleien oder anderem habe ich noch nie etwas
mitbekommen. Aber auch nicht davon, dass sie von ihrer
behinderten Schwester berichten. Es ist normal und nicht
erwdhnenswert. Ob es ihnen unangenehm ist, wenn neue
Freunde kommen, habe ich noch nicht mitbekommen. Wir
versuchen dann aber auch, unsere behinderte Tochter et-
was zurlickzuhalten, sodass ihre Schwestern fur sich sein
kénnen. Gesprochen haben wir noch nie tiber das Thema.
Es bestand bislang kein Bedarf, so unser Eindruck. Aber wir
nehmen unsere Alteste auch nicht tiberall mit hin, wo die
anderen unterwegs sind, etwa zu den Klassenfesten oder
Festen in der Stadt. Das hat nichts mit Verstecken des be-
hinderten Kindes zu tun, sondern jeder hat seine eigenen
Bereiche, in denen er selbst als Individuum wahrgenommen
werden soll und nicht als die ,, Schwester von dem Madchen
mit Behinderung".

P Binden Sie die Geschwister in die Assistenz und Betreu-
ung ihres Geschwisterkindes mit Behinderung ein? Oder
beschrdnkt es sich nur auf Notfélle und Ausnahmen?
Unsere Kinder mussen manchmal auf ihre behinderte
Schwester aufpassen, wenn wir kurz wegfahren. Aber sonst
nicht. Sie haben keine festen Zeiten oder Aufgaben. Das
wollen wir auch nicht.

»  Haben Sie die Hoffnung oder Erwartung, dass lhre
Tochter sich z. B. als rechtliche Betreuerinnen ihrer Schwes-
ter engagieren? Kénnten Sie ein ,Nein" akzeptieren?

Ich denke, dass ihnen wenig anderes tibrig bleiben wird, als
sich irgendwann um die Betreuung der Schwester zu kiim-
mern, wenn wir als Eltern es nicht mehr kdnnen. Aber wir
hoffen, dass wir dann alles soweit geregelt haben, dass sich
dieses Kimmern auf Blrokram beschrankt. Wir hoffen, dass
unsere Tochter dann in einem guten Wohnheim wohnt und
einen guten Platz in der Werkstatt hat. Darum bemuhen wir
uns. Ein ,,Nein" mussten wir akzeptieren. Dann missen wir
eine andere Losung finden. Vielleicht ergibt sich die ja auch
auf anderem Wege.
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»  Was wiinschen Sie sich fiir Ihre Kinder?

Es gibt auch Vorteile, die die Geschwister von behinderten
Kindern genieBen: Es ist immer jemand zuhause, der als
Ansprechpartner dient. Wir haben einen sehr regelmafigen
Tagesablauf, mit regelmaBigen Mahlzeiten. Wir parken mit
dem Auto immer in der ersten Reihe. Wir haben ein groRes
Auto, in das viele Freunde passen. Der Urlaub ist strukturiert
und ein Jahr im Voraus geplant. Wir fahren jede Ferien weg,
weil wir langfristig Gberlegen mussen, wie wir die Zeit ver-
bringen. Kurzfristig lasst sich selten etwas finden oder es ist
einfach zu anstrengend, es zu organisieren. Allerdings sind
die Urlaubsorte meist die Gleichen. Wenn unsere Tochter in

der Kurzzeitpflege ist, dann unternehmen wir etwas. Wenn
wir uns die Zeit nehmen und zusammen Shoppen gehen,
geniefen wir die Momente und oft gibt es auch etwas
mehr Kleidung oder gutes Essen. Denn es ist ja seltener,
dass wir unterwegs sind. Die Geschwister kdnnen leichter
ihre Interessen durchsetzen, weil wir Eltern oft mide und
nicht so belastbar sind. Wir geben nach oder fragen uns,
ob wir wirklich die Anliegen der Kinder beschranken ms-
sen und es das wert ist.

*Der Name wurde anonymisiert
und ist der Redaktion bekannt.

Noteingang
Gesa Borek

.Noteingang" steht seit Kurzem auf einem
Schild neben der Tir der Janusz-Korczak-
Geschwisterbticherei in Lilienthal. Ein sol-
ches Schild habe ich noch nirgendwo anders
gesehen, aber ich kenne auch keinen ande-
ren Ort, der so besonders ist. Es ist ein Ort,
von dem man verandert weggeht.

Die Biicherei ist eine Bibliothek, eine Bera-
tungsstelle und ein geschiitzter Raum fur
Geschwister von Kindern mit Behinderung.
Sie ist auch ein besonderer Ort fiir unseren
jungsten Sohn. Seit zehn Jahren ist er Teil
der Geschwistergruppe, besucht Seminare
oder féhrt zu Beratungsgesprachen in die
Biicherei. Das Schild ,Noteingang” traf
mich mitten ins Herz. Was wdre, wenn es
keinen Noteingang fir mein Kind gegeben
hatte? Als unser Sohn geboren wurde, hatte
er nur eine Erwartung zu erfillen: Er sollte
normal sein. Wir wollten kein Kind, das be-
sonders schlau ist. Einen Sohn mit besonde-
rer Begabung hatten wir schon. Das Baby
sollte auch nicht behindert sein. So ein Kind
hatten wir auch schon, genauer gesagt zwei
davon. Ich wollte als viertes und letztes Kind
endlich ein ,, Durchschnittskind*.

Was fiir eine Hypothek firr die sieben Pfund
CGluck. Wir hatten auch ein weiteres Kind
mit Behinderung genommen, doch un-
sere Freude war unendlich groB, als unser
jungster Sohn ohne den Gendefekt seiner
Brider auf die Welt kam. Wir waren mehr
als ausgelastet mit der Pflege und Betreu-
ung zweier Jungs mit kognitiver Beeintrach-
tigung und Autismus. Unser Altester hatte
seit der Geburt seiner Briider die Rolle des
sich selbstpflegenden Kindes bernommen.
Unser Jiingster aber dachte gar nicht daran,
unauffallig unterzugehen. Rein rechnerisch

lagen drei Jahre zwischen ihm und seinem
Bruder mit Behinderung. Von der Entwick-
lung waren sie bald gleich auf. Wie Zwil-
linge wollten sie standig das Gleiche. Doch
anders als bei Zwillingen waren die Fahig-
keiten sehr ungleich verteilt. Die Geschwis-
terreihenfolge kehrte sich bald um. Der
kleine wurde zum groBen Bruder. Wie soll
ein Vorschulkind so etwas verstehen und
gut damit umgehen? Unser Jiingster hatte
es auch nicht so mit der durchschnittlichen
Entwicklung. Sprachlich war er Gleichaltri-
gen um Jahre voraus. Die Kommunikation
in Konflikten hatte er sich aber ungtinstiger
Weise von seinem non-verbalen Bruder
abgeschaut. Es fiel ihm sehr schwer, seinen
Platz in der Gemeinschaft zu finden. Als er
sechs Jahre alt war, meldeten wir uns als Fa-
milie zu einer Seminarwoche mit einem An-
gebot fur Geschwisterkinder an. Der Start
war schwierig. Sein Bruder, mit dem er stan-
dig um meine Aufmerksamkeit stritt, wollte
nicht in seine Gruppe gehen. Aus Prinzip
verweigerte er dann auch die Teilnahme:
. Wieso muss ich gehen und er nicht?". Die
Geschwisterexpertin bot ihm ihre Hand und
sprach: , Eigentlich mochte ich nicht, dass
du das so siehst." Unser Kind stutzte, leg-
te seine kleine Hand in ihre und folgte ihr
in die Gruppe der Geschwister. (...) Er hat
mit seinem Eintritt in die Gruppe eine Ent-
scheidung getroffen, die er nie revidiert hat.
Bis heute hat er jedes angebotene Seminar
besucht. Dort hatte er das Recht zu sein, wie
er ist. Er ist nicht zurechtgebogen worden,
er durfte wachsen. Er konnte an seiner Per-
sonlichkeit arbeiten und reflektieren, was er
im Familienalltag erlebte. Geschwister von
Kindern mit Behinderung sehen in ihren Fa-
milien vieles, was nicht ,,normal" ist. Auch
wir haben als Familie nur Uberlebt, weil wir
unsere ganz eigene Form des Zusammenle-
bens gefunden haben. Aus Geschwistersicht
wirft das ethisch schwierige Fragen auf.
Auch ich habe die Begleitung durch die Be-

ratungsstelle immer wieder gebraucht, um
zu verstehen, was eine Padagogik der Ach-
tung bedeutet. Ich bin als Mutter mit mei-
nem Kind gewachsen. Ich habe keine Glas-
kugel, ich weif8 nicht, was aus meinem Kind
ohne die Langzeitbegleitung geworden
wadre. Aber ich denke, sie war sein Rettungs-
boot. Unser Kind war tiberbordend voll mit
Geflhlen, fur die es keine Worte hatte. Er
brauchte keine Therapie, er brauchte nur
Zeit und einen geschiitzten Raum, um seine
eigene Identitat zu finden. Mit oder ohne
Diagnose — er ist einzigartig. Aber er bleibt
auch immer der , Bruder von", egal, wohin
er geht und was er tut. Seine Herkunftsfa-
milie ist die einzige, die er je haben wird.
Geschwister mit Behinderung zu haben ist
keine Diagnose, aber es ist eine Lebenslage,
die besondere Entwicklungsaufgaben mit
sich bringt. Es ist ein Erwachsenwerden un-
ter erschwerten Bedingungen. Ich denke in-
zwischen, sich von elterlichen Erwartungen
zu losen, ist die schwerere Aufgabe fiir die
Kinder, als das Geschwister mit Behinderung
zu lieben. Geschwisterkinder tragen die Be-
lastungen in der Familie mit, weil sie uns als
Eltern unterstiitzen mochten. Sie tragen zu-
satzlich schwer an unseren Wiinschen und
Erwartungen. Oft verwechseln wir Eltern
,Erfolg" im Leben mit ,Gluck". Sie sorgen
sich um unsere Gesundheit, sie sorgen sich
um die Zukunft der Geschwister und fragen
sich, wie sie dabei auch noch gut fur sich
selbst sorgen konnen. Diese und viele wei-
tere Fragen werden nie aufhoren.

Es ist gut zu wissen, wo sich der Notein-
gang befindet, wenn man ihn sucht.

Gesa Borek, Sozialpddagogin, 1ist
Geschaftsfihrerin des ASBH Hamburg
e. V. und stellvertretende Vorsit-
zende der Bundesfrauenvertretung im
bvkm. Sie lebt mit ihrer Familie in
Norddeutschland.
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] Wir haben anlisslich dieser Themenausgabe unsere Mitglieds-

organisationen angeschrieben und Geschwister eingeladen,

" {ber sich und ihre Geschwisterbeziehungen zu berichten. Dafiir

beteiligt und iiber ihr Zusammenleben als Geschwister berichtet. Sie

erzahlen, was ihre Beziehung zueinander prigt, was sie aneinan-

der schitzen und mogen und was ihre Beziehung moglicherweise
besonders macht. Sie verschweigen natiirlich auch nicht, was sie
manchmal nervt und mitunter zur WeiBglut treibt. Entstanden sind
Texte iiber Wiinsche und Sehnsiichte, Riickblicke und Ausblicke. Ein
herzliches Dankeschdn an alle, die sich an dieser Aktion beteiligt

und Einblicke gewéhrt haben.

W
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haben wir einen Fragebogen erstellt. Etliche Geschwister haben sich
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Das sind wir!

Lars (33) und Linda (32)

Die Beziehung von Lars und mir
wirde ich als herzlich und vertraut
beschreiben. Wenn wir uns sehen,
wird viel gelacht und gekuschelt.
Wir beide sind Familienmenschen,
teilen die Liebe zu Hithnern und
Kuchen sowie zu ausgiebigen
Spaziergangen in der Natur. Wir
genieBen es sehr, wenn wir zusam-
men mit unseren Liebsten in einem
Restaurant essen gehen. Hierbei
wird Lars auch gern , Gourmet-
Lars" genannt. Er trigt diesen
Spitznamen, weil er in einem Res-
taurant sehr lange ruhig und auf-
merksam sitzen bleiben kann, allein
essen und trinken méchte und so

Lars ist ein sehr frohlicher Mensch,
der sich tber eine Kugel Eis genau
so freut wie ich mich tber den
wobhlverdienten Jahresurlaub. Das
schétze ich sehr, denn Lars erinnert
mich daran, auch die kleinen Dinge
im Leben zu schitzen. Ebenfalls
schatze ich an Lars seine ehrliche
Art. Mit der Art eines Kindes zeigt
er ungefiltert, ob er eine Person,
Situation oder Entscheidung mag
oder nicht. Der einzige Unterschied
hierbei ist, dass er kein Kind mehr
ist. Mit einem bockigen 33-Jahrigen
kann es dann schnell mal ungemiit-
lich werden. Da helfen dann nur
noch die kleinen Tricks des Alltags.
Ich genieBe es sehr, wenn wir als

Ausg:abg_2/20>/ ;

gut wie alles isst, was ihm serviert
wird. Nicht wiederzuerkennen ist
Lars hingegen beim Essen zu Hause
in seiner Wohngruppe und vor
allem zu Hause bei unseren Eltern.
Hierbei steht Lars wiederholt vom
Tisch auf, mochte gefittert werden
und ist bei der Wahl des Essens
sehr wahlerisch. Allzu oft sagen wir
dann: ,Mein rechter, rechter Platz
ist frei, wir wiinschen uns Gourmet-
Lars herbei."

Familie einmal im Jahr gemeinsam
in den Urlaub fahren. Wenn wir ei-
nen passenden Ort sowie ein mog-
lichst groRzugiges und barriere-
freies Ferienhaus gefunden haben,
stellt sich dann noch die Frage, ob
es vor Ort einen passenden Pfle-
gedienst oder die Lebenshilfe gibt.
Diese unternimmt dann stunden-
weise mit Lars schéne Ausfliige.
Nur so kann es am Ende dann auch
ein Urlaub fur uns alle werden.

Wenn wir dann einen Ort gefun-
den haben, der diesen Kriterien
entspricht, fahren wir dort meistens
einige Male hin. Daher dauert es
nicht lange, bis wir von den Men-
schen vor Ort wiedererkannt und

in den allermeisten Fallen freund-
lich und herzlich begriiRt werden.
Friher als Kind und Jugendliche
hat es mich hiufig gestort, dass
wir immer aufgefallen sind. Inzwi-
schen kann ich immer haufiger tuber
den Dingen stehen, die Vorziige
daran erkennen und bin sogar stolz
auf uns als Familie. Im Zuge der
eigenen Familienplanung kann ich
noch besser nachvollziehen, was
meine Eltern bis heute geleistet
haben. Dafiir bin ich sehr dankbar,
denn so kénnen wir heute als bunte
Familie mehr Sichtbarkeit schaffen
und anderen Menschen Mut und
Zuversicht schenken.

In Zukunft wird auf uns als Familie
die Frage zukommen, wer und in
welcher Form, nach meinen Eltern,
die gesetzliche Betreuung von Lars
ubernehmen wird. Einerseits fiihle
ich mich als Schwester dazu ver-
pflichtet und andererseits denke ich
an mich und meine eigene Familie.
Es gehen mir dabei sehr viele Fra-
gen durch den Kopf: Uberfordere
ich mich und meine eigene Familie
mit dieser Aufgabe? Werde ich die-
ser Aufgabe gerecht und werde ich
Lars dabei gerecht? Welche Form
der gesetzlichen Betreuung ist ge-
eignet flir uns? Welche Menschen
tben dieses Amt aus und kann ich
Lars diesen Menschen anvertrau-
en? Ich kann und méchte diese
Entscheidung nicht alleine treffen.
Deshalb machen meine Frau und
ich uns bald gemeinsam mit meinen
Eltern und Lars auf den Weg, damit
wir rechtzeitig — sowie im Sinne von
Lars und uns — eine bestmégliche
Form der gesetzlichen Betreuung
finden.



DAS BAND



Ich winsche mir,
dass wir uns weiterhin
treffen konnen

Tristan (21) und Felix (19)

Wie wiirdet ihr euch gegenseitig beschreiben?
Felix: Nett und lieb.
Tristan: Felix ist ein sehr lieber Kerl mit vielen Interessen. Er

kann aber auch sehr stur sein.

Was schétzt ihr gegenseitig an euch?

Felix: Ich schitze seine Zeichenkunst und dass er oft etwas
mit mir unternimmt. E— e
Tristan: Ich schitze an ihm, dass er sich fur vieles begeistern = :
kann. So kann ich mit ihm die Sachen machen, die mich -

auch selbst gerade interessieren. E

Was gefallt euch besonders gut? Was nervt manchmal?
Felix: Es gefallt mir, dass er durch seine Arbeit jetzt auch

so oft bei den Gruppenstunden (meines Freizeitangebots) :
dabei ist. Es nervt, wenn er den Fernseher abschaltet. b
Tristan: Es gefallt mir, dass ich durch Felix einen sehr locke-

ren Umgang mit Menschen mit Behinderung gelernt habe.
Manchmal nervt mich seine Sturheit, gerade in den Situa- 'l
tionen, in denen er etwas nicht mochte, dass einfach gerade F i)
im Tageslauf dran wdre. E.C

Was wiinscht lhr euch als Geschwister? E_
Felix: Ich wiinsche mir, dass wir uns auch weiterhin treffen '
und etwas miteinander unternehmen kénnen, wenn Tristan
mal von zuhause ausgezogen ist.

Tristan: Ich hoffe natirlich auch, dass mir wéhrend des Stu- [e—

diums genug Zeit bleibt und wir uns trotzdem regelmafig _:I

sehen werden. AuRerdem hoffe ich, dass ich meine Eltern

in Bezug auf Felix zukiinftig noch mehr unterstitzen und Kl =
- ——

entlasten kann.

Tt
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Lisa (28 Jahre)
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Wer bin ich? Ich bin Lisa, 28 Jahre alt, und habe eine
Zwillingsschwester die, laufen kann. Der liebe Gott hat

sich gedacht, dem anderen Zwilling ein Handicap zu geben
. Mit besonderen Fihigkeiten. Ich kann nicht selbststandig
laufen, aber mit Unterstiitzung von Leuten, insbesondere
von Konduktor:innen, die mich seit dem Alter von zwei
Jahren gefordert haben, kann ich ein selbstbestimmtes

~ Leben fihren. Ich habe es geschafft, im ambulant betreuten

Wohnen der Pfennigparade eine eigene Wohnung zu haben.

Meine Schwester kommt regelmaRig zum Ubernachten und
Chillen. Ein- bis zweimal wéchentlich mache ich Konduktive
= Forderung in der Erwachsenengruppe — das tut mir extrem
gut. Ich arbeite im Chancenwerk an der Pforte, wo ich viele
Leute treffe. Ich mag es zu lachen, mit meinem Hund zu
i kuscheln, ins Kino zu gehen, Freunde zu treffen, Essen zu
gehen und Konzerte zu genieRen. Auch Sport wie Frame-
Running ist wichtig und geht jetzt immer besser. Was macht
~ meine Schwester Andrea so besonders? Dass sie mich so
- akzeptiert, wie ich bin und ich umgekehrt auch. Sie gibt mir
Kraft in allen Situationen meines Lebens. Und sie unterstiitzt
mich — auch manchmal als Assistentin — wenn ich wieder
weit und breit niemanden finde. Sie kennt mich und weif§
immer, was zu tun ist. Oft gehen wir aber einfach zusammen
einkaufen, ratschen oder machen uns was Leckeres zu Essen.
~ Und auch mein élterer Bruder ist ein toller Typ — mittlerweile
~ isterPapa und ich bin Tante. Das ist ein schénes Gefiihl.

2 Als Geschwister sind wir ein super Trio. Wir sagen Danke an
unsere Eltern Silvia und Christof. Dass sie uns auf unseren
unterschiedlichen Wegen begleitet haben und uns immer
bestarken, dass wir ganz starke Léwe-Frauen sind.
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Wir lernen
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E_ sehrviel

£~ voneinander
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= % Valentina (30J.)

:7':" ~Ich bin 30 Jahre alt und habe drei Ge- 4

© _ schwister. Wie ich unsere Beziehung E
E..:.;_.,. beschreiben wiirde? Die Beziehung ist | =

besser geworden seit wir dlter sind und E
- uns selber reflektiert haben und seit wir E
* —  mehr miteinander reden. Ich schitze an E
B meinen Geschwistern, dass sie jetzt fur
j— mich da sind. Die Entfernung zwischen
uns nervt mich manchmal. Was uns aus-
zeichnet ist, dass wir kreativ sind. Wenn
E ich auf meine Kindheit zurlickschaue und
E - dartiber nachdenke, ob es auch Dinge
~-  gab, die mich belastet oder herausgefor-
dert haben? Manchmal war ich traurig, —
weil sie mehr Freunde hatten als ich. Und &
neidisch war ich, weil sie zu Hause leben }
durften und ich ins Internat musste. Und =<
L weil sie laufen konnten und von zu Hause
}' wegkonnten, wenn mal dicke Luft war. = -
In einer solchen Situation hat mir auch
nichts geholfen. Wenn ich unsere Rolle
im Erwachsenenalter definiere: Meine
Geschwister spielen nach wie vor eine
. : wichtige Rolle flir mich. Wir lernen sehr
) viel voneinander. Ob meine Geschwister
in meinen Alltag eingebunden sind? Wir
{ trennen diese Dinge strikt voneinander.
e Jeder hat sein eigenes Leben. Wenn ich
i sie brauche, dann sind sie meistens da.
— Und ob ich Giberhaupt moéchte, dass mei-
- ne Geschwister starker in meine Assistenz
-_.-I oder Unterstitzung eingebunden sind?

Ein bisschen mehr Unterstlitzung wére
manchmal gut. Aber ich finde es auch
trotzdem gut, so wie es ist, weil ich sie
nicht belasten will. Wie wir das Thema
innerhalb der Familie besprechen und
was meine Eltern dazu meinen? Ich habe
keinen Kontakt zu meinen Eltern. Meine
eigenen Interessen und Wiinsche mit den
moglichen Erwartungen meiner Familie in
Einklang zu bringen? Schwierig. Ob ich
mich mit anderen (z. B. in Gruppen und
Foren) dazu austausche? Nein. Flr uns
Geschwister wiinsche ich mir, dass wir
zusammenhalten. Egal, was das Leben \

—— sonst noch so bringt.
P ; E:
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Wir mochten
nur das Beste
= fureinander

Anna (26) und Florian (23)

—

aber eigentlich immer Flo genannt,
t 23 Jahre alt, wohntin Han.nbu.rg
Gendefekt, der sich in einer

Wir sind Florian,
und Anna. Flo is
S und hat einen seltenen ¢ t, der si
| korperlichen sowie geistigen Beemtrgchtl‘gﬁmv%/ .
suBert. Anna ist 26 Jahr alt und lebt in K|e .b ir ]
haben eine sehr innige Beziehungk,1 die S|c:iChe:;>tn Wi
ionale Néhe ausz .
ders durch unsere emotionaie : o
i hung nicht sonaerll
enieRen es, dass unsere Beziehur _ i
%urch Flos Beeintrachtigung gez(;a.lchnet Ln:’ge;egz;crch
i i ij hen, die am
sind wir zwei junge Menschen, ¢
anderen Person teilhaben un(ti) ein ga||l12 n(I)\lr;:gIrﬁzh
j leben wollen.
Leben junger Erwachsener 0 _
sind mlanche Situationen den Um“stan_den ept;,fre
= _ chend anders, aber diese beeintrachtigen nich
»  unsere Beziehung und wir konnen trotzdem ein

=5 normales” Geschwisterverhéltnis pflegen, bei dem

man sich auch mal au
so gut auf Konzerte o

£ den Geist geht, aber genau-
der auf dem Kiez feiern geht.
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Wir schdtzen ganz besogders, dass wir — egal, mit o

welchem Anliegen — an die jeweils andere Person
herantreten und darauf bauen kénnen, dass man
eine ehrliche Antwort/einen ehrlichen Ratschlag
erhélt. Es ist wunderbar zu wissen, dass man eine
emotionale Stiitze hat, die gleichsam kein Blatt
vor den Mund nimmt und einen aufrichtig berat
sowie unterstiitzt. Trotz Flos Behinderung kon-
nen wir beide von der anderen Person profitieren
und sich auf die Fahigkeiten der anderen Person
verlassen. Was uns besonders gut geféllt und
was uns manchmal nervt? Besonders zu schétzen
wissen wir beide, dass wir trotz Flos Behinderung
ein recht ,normales” und alltdgliches Leben fiih-
ren kdnnen. Das ist allerdings nur dank unserer
Familie moglich, die ein sehr gutes Auffangnetz
gesponnen haben und sowohl fiir Flo als auch fiir
Anna die bestmoglichen Ausgangslagen geschaf-
fen hat. So wurde uns unter anderem vorgelebt,
dass eine Behinderung zwar eine Hiirde, aber
kein Ausschlusskriterium darstellt. Dieses Mind-
set hat sich tief in unserer Denkweise verankert
und mit Sicherheit dazu beigetragen, dass unser
geschwisterliches Verhéltnis sehr leichtfuiBig ist
und wir, wenn uns mal aufgrund der Behinderung
Steine in den Weg gelegt werden, nur mit einer
gewissen Kreativitat an Situationen herantreten
mussen, damit wir auch aus diesen das Beste
machen kénnen. Zwar kann das auch manchmal
recht nervenaufreibend sein, Reibereien mit sich
bringen und viele nervliche Ressourcen abver-
langen, aber man sollte wohl eher das positive
Endprodukt betrachten.
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Wir wiinschen uns, dass unsere Beziehung auch
weiterhin so gefestigt und positiv bleibt, wie sie
das gegenwartig ist. Flr die jeweils andere Person
wiinschen wir uns, dass jeder seine personlichen
Ziele erreicht und langfristig zufrieden durchs Le-
ben geht. Aber besonders wiinschen wir uns, dass
sich gesellschaftliche oder institutionelle Unweg-
samkeiten nicht auf unsere Beziehung legen oder
diese erschweren. Dieses Thema ist bisher noch

nicht aufgekommen, aber kdnnte im Rahmen von
Betreuungsfragen aufkommen und gilt es bewusst
wahrzunehmen, sodass wir mit einer Portion
Selbstreflexion und Wohlwollen fir die andere
Person auch an schwierigere Situationen herantre-
ten und niemals vergessen, dass wir nur das Beste ¢ =
fur die andere Person mochten.



~ |ch bin einfach
" nurdie groBle
Schwester

~  Anna(26)

Ich bin Anna, 26 Jahre alt, z.irbeite a_lls Lehr|(3er|nder
| und lebe in Kiel. Ich habe einen k|g|“neren Iru_ ¢ ;
| der Florian heift. Flo ist drei Jah_re junger als ;]con
und somit 23 Jahre alt. Flo unq ich hat_’cer;I sc_Ch
immer eine sehr vertraute Beziehung, in eré_

- mich als groBe Schwester auch schon in LIJ—|nstte
rer Kindheit fir ihn stark gemacht habe_.h amit
= ich das Gefiihl, dass andere Mepschen |dn e
seiner Behinderung komisch' bedugen o etr o
verstehen, so stand ich ihm immer zur"Se(;lleh
habe versucht, seine Perspektive verstar; l|C<|"-
zu machen und tber Behinderungen aufzu an
ren bzw. Uber Flos Behinder.ung zu lnformlere .
Davon abgesehen haben wir gber :;1uch|e|t|)1tedie
normale geschwisterlicEg Bﬁglzmgaegng;reeit,ereien
i ispielsweise auch in kin : '
—= zggubﬁe;ifhat. Flos Behinderung sta_nd bei unls’r:{;je
im Mittelpunkt. Vielmehr waren wir ganz nl‘o]sene
< * Kinder und sind heute ganz normale erw?c|t e
= — —  Geschwister, die friher miteinander gespielt u
~  heute beispielsweise in der Stadt oder auf dem
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Kiez unterwegs sind. Wir teilen mit unserem Vater
das Hobby. Wir segeln gern. Das hat uns schon
gemeinsam auf dem Wasser segeln und bei einer
Regatta zu Konkurrenten hat werden lassen. So
haben wir eine sehr tiefgreifende Beziehung, die
von vielen unvergesslichen Erlebnissen geprégt
ist. Was mich nervt? Mich nerven die normalsten
Dinge, wie bei anderen Geschwistern auch. Da
kann es mal passieren, dass wir uns streiten oder
eine kleine Meinungsverschiedenheit auszu-
tragen haben. Das stellt in meinen Augen aber
kein grundlegendes Problem dar und ist wahr-
scheinlich ganz normal. Viel wichtiger ist mir,
dass wir uns auch wieder vertragen und niemals
die andere Person nachhaltig verletzen. Sofern
wir auch im Streit auf einen halbwegs respekt-
vollen Umgang achten, so sehe ich da gar kein
Problem drin. Ganz davon abgesehen nervt es
mich haufig, wie starr unsere Gesellschafft ist und
dass es dem System und teilweise auch Men-
schen viel zu haufig nicht moglich ist, sich auf
besondere Situationen einzustellen und dadurch
meinem Bruder das Leben erschwert wird. Die
Hilflosigkeit, in einem starren System und in einer
nicht wirklich barrierefreien Welt 2y leben, |3sst
mich regelmiRBig frustrieren und zeigt mir auf, wie
viel sich noch dndern muss, damit Menschen mit
Behinderung problemlos und uneingeschréankt
am Alltag teilhaben kénnen. Die Behinderung
meines Bruders war fiir mich das Normalste auf

der Welt. Da ich nur einen Bruder habe, der nun v B AT R
mal eine Beeintrachtigung hat, kannte ich ein i .
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anderes Familienleben nicht. Mit Sicherheit gab es
mal Situationen, in denen mir als groRer Schwester
eine ,besondere" Rolle zukam, aber letztendlich

war ich ein ganz normales Geschwisterkind. Stellt
man sich die Frage, ob sich die Behinderung auf die
familidre Beziehung in unserer Kindheit ausgewirkt
hat, so wiirde ich das riickblickend verneinen, da ich
nicht das Gefuihl hatte, in irgendeiner Weise nicht die
erforderliche Aufmerksamkeit erhalten zu haben. Als
Kind hatte ich nicht das Bedirfnis, mich mit anderen
Geschwistern behinderter Kinder auszutauschen,

da ich die Behinderung meines Bruders nie als eine
Belastung empfunden habe. Meine Eltern haben mir
nichtsdestotrotz regelmdRig Angebote fir Geschwis-
terkinder aufgezeigt, sodass ich fir mich entschei-
den konnte, ob ich diese annehmen mdéchte. Einen
gewissen, jedoch sehr verhaltenen, Austausch pflege
ich mit anderen Geschwistern und habe bereits an
Veranstaltungen des bvkm teilgenommen. Ansonsten
war mir wichtig, dass mein Umfeld, dabei insbeson-
dere meine Freundinnen und Freunde sowie Partner,
mit Flo umgehen kénnen und ich ihn zu jeder Zeit
dabeihaben oder auch dber ihn reden kann, ohne
dass seine Anwesenheit oder diese teilweise aufwiih-
lende Thematik zu Unwohlsein bei den anderen fiihrt
oder er/seine Behinderung ein Tabuthema sind.

Wie ich meine Rolle nun im Erwachsenenalter definie-
re? Ich bin bis heute einfach nur die grofRe Schwester.
Meine Eltern erheben keine Anspriiche an mich. Jeg-
liche Fragen, die sich beziiglich einer perspektivischen
Betreuung auftun, stelle ich mir selbst und habe be-
reits Teile dessen beantwortet, aber ich weif, dass ich
frei entscheiden kann, wie ich auch zukiinftig meine
Rolle als Geschwister definieren mdchte. Das gibt mir
viele Freiheiten. Bereits heute partizipiere ich aktiv an
dem Leben meines Bruders und binde ihn gleichsam
mit in mein Leben ein. Da die Intensitat eines Um-
gangs von vielen Faktoren abhdngig ist, fande ich es
jedoch anmafend, wenn AuRenstehende Anspriiche
an mich hétten. Schlielich kommt es bei meiner Rolle
als Geschwister nicht nur auf meine Perspektive und
Einstellung an, sondern vielmehr auch darauf, was Flo
mochte. Diesen Anspruch erhebe ich an mich selbst
und stelle den Uber alles andere: Jegliche Fragen

und Entscheidungen, die meinen Bruder betreffen,

sei es eine zukinftige rechtliche Betreuung, soll Flo

in erster Linie entscheiden und ich bin daftir da, ihn
und seine Wiinsche zu vertreten, aber nicht, um tber
seinen Kopf hinweg zu entscheiden. Schlieflich ist er
ein individueller Mensch mit einer eigenen Meinung
und wenn er spéter eine andere Person als mogliche
rechtliche Betreuung in Betracht zieht, so trage ich
das mit und unterstiitze ihn bei seinen Vorstellungen.
Bisher halten mich meine Eltern aus jeglichen Be-
treuungsfragen raus und ich bin in keiner Weise bei
meinem Bruder eingebunden. Jegliche Unterstlitzung,
die von mir ausgeht, beruht auf Freiwilligkeit und
intrinsischer Motivation. Das macht es mir jetzt noch
sehr leicht und l&sst mir den Raum, mich kritisch

mit dem Thema auseinanderzusetzen und mir eine

¢

i ierte Meinung zu der rechtlichen -
g::’l?euung meinefBruders zu bildelj. Meine Familie
und ich sprechen sehr offen Uber die Ub‘ern_ahme
der rechtlichen Betreuung und den damit el_nher-
gehenden Auswirkungen auf das eigene Privat-
leben. Insbesondere der Aspekt eines eigenen,
abgekoppelten Lebens wird dabei immer W|ede{'
diskutiert und es kristallisiert sich heraus, dass die
Behinderung meines Bruders bei einer_Ubernahme 1
der rechtlichen Betreuung auch Auswirkungen auf E
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meine lang artn
hat. Schlussendlich ist es wichtig, dass wir einen

regen Austausch Uber die rechtliche“Betr(.euung_
pflegen, sodass ich zunehmend darub.er mforrmert
bin. Ich wiinsche mir fir uns auch welterhlln eine
erfullende Geschwisterbeziehung zu Flo, d|g sich
auch in Zukunft durch ihre Unbeschwertheit upd =55
_—  Normalitat auszeichnet. Dartiber hinaus hoffe ich, E

dass mein Bruder und ich immer einen guten Weg
finden, um seine und meine Interessen zu v.erelr-1ba- E - -
E ren. AuBerdem mdchte ich meinen Bruder in seinen

Zielen, Traumen und Wiiinschen unterstU’ern und
{ir ihn sein, damit er sich trotz
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Ich hab

Mara sehr lieb

Lilith (9 Jahre)

Ich verstehe mich mit meiner Schwester gut. Ich
habe sie sehr lieb, auch wenn sie manchmal.ziem-
lich laut ist. Nervig ist, dass sie mein Zimmer oft
veryvU;tet. Ich finde es toll, dass Mara auch oftsehr [
lu§t|g ist und Quatsch macht. Mit Mara zusammen
krlege-n wir Papa und Mama viel haufiger dazu
dass sie uns ein Eis kaufen. Ich wirde mir wf,'m-’

schen, dass wir auch in der Zukunft vi E -
ren, d: viel S I
Zeit fUreinander haben. paf und
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- Ich wiinsche mir, dass wir
die Rolle als Geschwister

Ronja (25 Jahre)

Ich bin 25 Jahre alt. Wir sind zu zweit. Mein
Bruder mit Behinderung ist vier Jahre jinger
als ich. Unsere Beziehung zueinander ist
vertrauensvoll, aber wir sehen uns deutlich
weniger als friiher, da wir nun in verschie-
denen Stadten wohnen. Wir telefonieren
jedoch immer wieder, wobei mein Bruder
mich hdufiger anruft als ich ihn. Ich merke,
dass mir die raumliche Entfernung gut-

tut, da ich mich dadurch weniger in seine
Probleme involviert fiihle. Ich kann ihm jetzt
eher mit einem Blick von auRen helfen. Ich
schitze besonders an meinem Bruder, dass
er sich fiir seine Wiinsche einsetzt und ohne
Scham anderen Menschen Fragen stellt.

Ich habe durch ihn schon viel tiber andere
Menschen erfahren. Mich nervt, dass mein
Bruder die Bediirfnisse von anderen — wie
auch von mir — nicht auf Anhieb akzeptiert
bzw. zu einer Aussage/Situation immer
wieder die gleiche Frage stellt und erst
aufhort zu fragen, wenn die Antwort fiir

ihn zufriedenstellend ist. In meiner Kindheit
war es fiir mich normal, meinen Bruder so
zu haben, wie er ist, da ich ihn nicht anders
kannte. Durch die Entwicklungsverzégerung
war es z. T. aber schwierig, Spiele zu finden,
die uns beiden Spaf machten. Besonders
gepréagt hat mich z. B., dass ich meinen
Bruder vor seiner Logopadie am besten von
allen verstanden habe und seine Sprache fir
andere lbersetzen konnte. Das hat unsere
Geschwisterverbindung gestarkt. Belastet
haben mich Situationen, in denen mein
Bruder nicht seinen Willen bekommen hat
und er in der Offentlichkeit herumschrie.

Ich selbst bin introvertiert und falle ungern
auf, weshalb diese Situationen fiir mich
besonders herausfordernd waren. Auch
belastet hat mich, dass mein Bruder mich
bei gemeinsamen Familienmahlzeiten oft
unterbrochen hat und ich weniger Raum fiir
meine Anliegen/Erlebnisse bekam.

Als Jugendliche bekam ich eine padagogi-
sche Fachkraft, die sich alle paar Wochen
mit mir getroffen hat und nur fur mich
und meine Belange da war. Das hat mir
gutgetan. Weniger hilfreich fand ich, dass
ich von einer padagogischen Fachkraft,
die mit meinem Bruder und meinen Eltern
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zusammen Familienpline erstellt hat bzw.
mit meinem Bruder Handlungsalternativen
trainiert hat, nicht mit in einen Teil des Pro-
zesses miteinbezogen wurde und ich mich
dadurch von der Familie etwas ausgeschlos-
sen gefiihlt habe.

Ob ich mich mit anderen Geschwistern
austausche? Ich besuche keine regelmi-
Bige Gruppe, aber habe schon an einem
Seminar fiir Geschwister teilgenommen, in
der wir uns viel ausgetauscht haben. Dieser
Austausch hat mir gutgetan und wiirde ich
auch in Zukunft gern weiterhin nutzen.
Meine Rolle im Erwachsenenalter und ein
perspektivisch starkeres Engagement fiir
meinen Bruder? Meine Eltern (iberlassen
mir die Entscheidung, inwiefern ich mich
fur meinen Bruder engagieren méchte. Ich
bin als Ersatzbetreuerin eingetragen, aber
musste bisher keine Aufgaben ibernehmen.
Ich kann mir vorstellen, Teile der rechtlichen
Betreuung zu Gibernehmen, will mich da
aber auch noch nicht festlegen. Innerhalb
der Familie haben wir bereits dartiber
gesprochen. Meine Eltern (iberlassen mir die
Entscheidung, fanden es aber schén, wenn
ich — auch wenn ich selbst die Betreuung
nicht tibernehmen méchte - ein Auge auf
die/den rechtlichen Betreuer:in habe, wenn
sie selbst irgendwann nicht mehr leben. Das
ist mir selbst auch wichtig. Wie ich eigene
Interessen und Wiinsche mit den méglichen
Erwartungen in Einklang bringen méchte?
Ich méchte nicht die Rolle meiner Eltern
Ubernehmen, sondern gern in der Rolle
als Schwester bleiben. Ich wiinsche mir fiir
uns als Geschwister, dass wir die Rolle als
Geschwister nicht verlieren, weiterhin in
regelmaRigem Kontakt stehen, aber auch
unsere eigenen Leben leben kénnen.
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Man halt
Immer
zusammen!

Kristina (22), Johanna (24)
und Theresa (19)

Wie wir unsere Geschwisterbezie-
hung beschreiben wiirden? Wahre
Geschwisterliebe — man nervt sich
gegenseitig, ist aber trotzdem immer
fureinander dar und hilft einander
(Ladekabel ausleihen ,Nein"!, aber
fur den anderen einen Schuss einfan-
gen). Besonders — man hélt immer
zusammen. Wir schdtzen gegenseitig
an uns den Zusammenbhalt. Man
kann sich immer aufeinander verlas-
sen. Man hat halt viel SpaB mitein-
ander, man kann auch zum anderen
kommen, wenn's mal schwieriger ist.
Was uns besonders gut gefallt oder
manchmal nervt? Nervig ist es, wenn
Johanna ausrastet, es allerdings aber
irgendwie keinen Grund zu geben
scheint. Gefallen tut es uns, wenn
unsere Schwester lacht. Mit ihr kann
man jeden SpalB machen. Kénnte sie
es, wére Johanna eine begeisterte
Achterbahn-Fahrerin. Einmal war
unser Aufzug defekt (Kristina war ca.
9. Jahre alt, Johanna 11 Jahre). Da-
bei hatte Johanna den groBten SpaB,
als wir mit dem Aufzug in den Keller
gestirzt sind, wo uns die Notbremse
aufgefangen hat. Als Geschwister
wiinschen wir fiir uns, dass Johanna
noch lange Zeit bei uns ist. Solange
es Johanna gut geht, geht es uns
auch gut. Und wir wiinschen uns
auch, dass wir weiterhin so ein gutes
Médelsgespann bleiben. Wir werden
oOfters gefragt, wie wir trotz so eines
. Schicksalsschlags" immer so positiv
sein konnen. Wir antworten immer
ganz einfach darauf: , Was nutzt es
denn hier, den Griesgram zu spielen?
Wir haben eine wunderbare Schwes-
ter, durch die wir schon vieles gelernt
haben und mit gewissen Situationen
besser umgehen kénnen als mancher
Erwachsener. Fir uns ist Johanna
eine Bereicherung, keine Last!"
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Positionspapier zur Mobilitat und ,Runder
Tisch” beim Bundesgesundheitsminister

Katja Kruse

Ohne barrierefreie Mobilitat keine echte Teilhabe

Positionspapier der Fachverbande fiir Menschen mit Behinde-
rung zur Mobilitat

Ein barrierefreies und inklusives Mobilititsangebot ist zentrale Voraus-
setzung fiir eine umfassende gesellschaftliche Teilhabe von Menschen
mit Behinderung. Mit ihrem Positionspapier zur Mobilitat machen die
fuinf Fachverbénde fiir Menschen mit Behinderung, zu denen auch der
Bundesverband fiir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm)
gehort, deutlich, was dringend getan werden muss, damit uneinge-
schrankte Teilhabe endlich Wirklichkeit wird. lhre Forderungen legten
sie anlasslich der Inklusionstage des Bundesministeriums fiir Arbeit und
Soziales vor, die am 3. und 4. Juni 2024 unter dem Motto , Mobilitat
barrierefrei — selbstbestimmt — zeitgemaB" in Berlin stattfanden (siehe
dazu den nebenstehenden Infokasten).

Die wesentlichen Inhalte und Forderungen des Positionspapiers werden
nachfolgend zusammengefasst.

1. Besondere Probleme bei der Mobilitit von Menschen mit Behinde-
rung, die auf Beférderungsdienste angewiesen sind

In Deutschland fehlt es vielfach noch an barrierefreien, inklusiven Mobi-
litdtsangeboten. Viele Menschen mit Behinderung sind deshalb aufgrund
der Art und Schwere ihrer Behinderung nicht in der Lage, Verkehrsmittel
des 6ffentlichen Personennahverkehrs (OPNV) zu nutzen. Die Betroffenen
sind daher haufig auf die Inanspruchnahme spezieller Beférderungsdienste
angewiesen. Insbesondere erfolgt die Beférderung von Schulkindern mit
Behinderung zu Férderschulen und die Beférderung von erwachsenen
Menschen mit Behinderung zu Werkstéatten fir behinderte Menschen
(WfbM) und zu Tagesforderstatten in der Regel durch spezielle Fahr-
dienste. In diesem Zusammenhang stellen sich oftmals besondere Pro-
bleme in Bezug auf die Mobilitat der Betroffenen.

a) Schutz vor Gewalt und sexuellen Ubergriffen
Menschen mit Behinderung, insbesondere Frauen und Médchen mit Be-
hinderung, sind einem besonders hohen Risiko ausgesetzt, Gewalt und

sexuelle Ubergriffe in verschiedenen Lebensbereichen zu erfahren. Dieses
Risiko besteht auch wéhrend der Fahrt mit einem Beférderungsdienst. Hier
kann es z. B. bei der Unterstlitzung beim Ein- und Aussteigen und beim
Anschnallen im Fahrzeug zu unerwtiinschten korperlichen Bertihrungen
kommen. Auch kann gerade bei nicht besonders geschultem Personal he-
rausforderndes Verhalten von Menschen mit Behinderung, wie z. B.ein
selbststandiges Abschnallen wéhrend der Fahrt, Fahrzeugfiihrer:innen in
Stress versetzen und hierdurch gewalttatiges Verhalten auslésen.
Die Fachverbande fir Menschen mit Behinderung fordern deshalb,
dass Menschen mit Behinderung wahrend Fahrten mit Beférderungs-
diensten vor Gewalt und sexuellen Ubergriffen geschiitzt und Fah-
rer:iinnen entsprechend sensibilisiert und geschult werden miissen.

b) Angemessene Fahrtzeiten bei Fahrten zu Schulen und zur WfbM
Oft sammeln Beforderungsdienste Schiler:innen bzw. Werkstattbeschaf-
tigte zundchst an unterschiedlichen Stellen im Einzugsgebiet auf, um
sie sodann gemeinsam zur Schule bzw. zur WfbM zu bringen. Einzelne
Schuler:iinnen bzw. Werkstattbeschaftigte sind dadurch teilweise langer
als eine Stunde unterwegs, um die jeweilige Einrichtung zu erreichen. Fur
den Riickweg nach Hause bendétigen die Betroffenen eine weitere Stunde
Fahrtzeit. Diese tiberlangen Beforderungszeiten sind fir die Schiler:innen
und Beschaftigten sehr anstrengend und belastend.
Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung fordern deshalb, an-
gemessene Fahrtzeiten fir die Beférderung zur Schule und zur WfbM
gesetzlich festzulegen.

c) Sichere Beforderung von Rollstuhlfahrer:innen
Teilweise konnen Rollstuhlfahrer:iinnen aufgrund der Art und Schwere
ihrer Behinderung nicht auf herkdmmliche Kraftfahrzeugsitze umgesetzt
werden. Die Betroffenen mussen dann im Rollstuhl sitzend befordert wer-
den. Um eine sichere Beférderung in diesen Féllen zu gewdhrleisten, be-
darf es spezieller Ruickhaltesysteme. Solche Riickhaltesysteme zahlen zu
den Hilfsmitteln und stehen z. B. in Form des sog. Kraftknotensystems zur
Verfiigung. Nicht durch die Rechtsprechung geklért ist bislang, welcher
Kostentrédger fir die Finanzierung dieser Hilfsmittel zustandig ist, wenn das
Ruckhaltesystem erforderlich ist, um Rollstuhlfahrer:innen sicher in die Ta-
gesforderstatte zu beférdern oder ihnen soziale Teilhabe zu erméglichen.
Die Fachverbande fir Menschen mit Behinderung fordern deshalb,
gesetzlich klarzustellen, dass diese Kosten von den Tragern der Ein-
gliederungshilfe zu iibernehmen sind.

2. Benachteiligung bei der Mobilitit von Kindern mit Behinderung
aufheben

Besondere Probleme bestehen bei der Mobilitdt von minderjéhrigen Kin-
dern mit Behinderung. Die diesbeziigliche Regelung des § 83 Absatz 4
SGB IX sieht z. B. vor, dass bei minderjdhrigen Leistungsberechtigten nur
der wegen der Behinderung erforderliche Mehraufwand bei der Beschaf-
fung eines Kraftfahrzeugs zu tbernehmen ist. Gemeint sind damit die
Mehrkosten, die anfallen, weil die Eltern z. B. wegen der Beférderung von
Hilfsmitteln oder eines im Rollstuhl sitzenden Kindes mit Behinderung ein
groBeres und damit kostspieligeres Auto benétigen. Durch diese Regelung
werden minderjdhrige Leistungsberechtigte gegentiber volljdhrigen Leis-
tungsberechtigten in ihren Méglichkeiten zur sozialen Teilhabe benach-
teiligt.

DAS BAND



Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderungen fordern daher,
gesetzlich klarzustellen, dass minderjahrigen Menschen mit Behinde-
rung die gleichen Leistungen zur Mobilitit zustehen, wie erwachsenen
Menschen mit Behinderung.

3. Barrierefreie Mobilitat
Ein barrierefreies offentliches Mobilitdtsangebot ermoéglicht Menschen mit
und ohne Behinderung gleichermalen Teilhabe am gesellschaftlichen Le-
ben. § 8 Absatz 3 Satz 3 Personenbeférderungsgesetz (PBefG) schreibt
vor, dass bis zum 1. Januar 2022 die vollstindige Barrierefreiheit im OPNV
zu erreichen ist. Diese Frist ist vor mehr als zwei Jahren verstrichen. Von
einer vollstdndigen Barrierefreiheit des OPNV ist Deutschland aber immer
noch weit entfernt. Ein Hindernis hierfiir ist die Regelung in § 8 Absatz 3
Satz 4 PBefG, wonach die oben genannte Frist nicht gilt, sofern in dem
Nahverkehrsplan Ausnahmen konkret benannt und begriindet werden.
Solche Ausnahmeregelungen zégern den Ausbau von Barrierefreiheit des
OPNV unnétig hinaus. Die Barrierefreiheit im OPNV muss endlich ohne
Wenn und Aber umgesetzt werden.

Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung fordern deshalb, die

Ausnahmeregelung in § 8 Absatz 3 Satz 4 PBefG umgehend ersatzlos

zu streichen.

4. Selbstbestimmte Mobilitat

Nur wenn Menschen mit Behinderung ihre Wohnung, den Arbeitsplatz,
Freunde und Verwandte, Arztpraxen, Kinos, Geschéfte und Cafés und
alle anderen Orte des &ffentlichen Lebens ungehindert erreichen kénnen,
konnen sie gleichberechtigt am Leben in der Gemeinschaft teilhaben. Der
Alltag von Menschen mit Behinderung sieht aber nach wie vor anders aus
und ist immer noch gepragt von mobilitdtseinschrankenden Barrieren: Es
fehlen z. B. Angebote flir Mobilitatstrainings und Assistenzleistungen zur
Nutzung des OPNV. Dariiber hinaus ist der Zugang zu Leistungen fiir ein
Kraftfahrzeug durch hohe rechtliche Hiirden erheblich erschwert.

a) Anspruch auf Mobilitdtstraining und Assistenzleistungen gesetzlich
besser regeln
Um weitestgehend unabhangig mobil und nicht von Beférderungs-
diensten abhdngig zu sein, bendtigen Kinder und erwachsene Men-
schen mit Behinderung ein Mobilitdtstraining und Assistenzleistungen,
um die Nutzung des OPNV oder auch anderer Mobilitdtsmittel wie
Fahrrader, Roller etc. zu erlernen. Die genannten Leistungen sind bis-
lang bei den Leistungen zur Mobilitat nicht hinreichend geregelt. Hin-
derlich wirkt sich insbesondere aus, dass die Leistungen im Gesetz nicht
eindeutig benannt sind.
Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung fordern deshalb, die
Rechtsanspriiche auf Mobilitatsassistenz und Mobilititstrainings im
Katalog der Leistungen zur Mobilitit des § 83 SGB IX ausdriicklich
mit aufzunehmen, um ihnen hierdurch eine hoéhere Aufmerksamkeit
zu verschaffen und zu gewdhrleisten, dass sie eine entsprechende Be-
riicksichtigung in der Bewilligungspraxis der Eingliederungshilfetrager
finden.

b) Mobilitdt von Werkstattbeschaftigten fordern, die auf den ersten
Arbeitsmarkt wechseln
Etwa ein Drittel der Beschéftigten in WfbM wiinscht sich einen Uber-
gang auf den allgemeinen Arbeitsmarkt. Die fehlende eigene Mobilitat
erschwert dies jedoch, insbesondere im landlichen Raum. Deshalb sind
neben dem Ausbau eines barrierefreien OPNV speziell fiir diesen Perso-
nenkreis weitere MaBnahmen zur Férderung der Mobilitat erforderlich.
Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung fordern deshalb, die
Subventionierung von Fahrmaglichkeiten wie Fahrdiensten, Mitfahr-
gelegenheiten, Rufbussen etc. insbesondere fiir Menschen mit Behin-
derung, die bislang in einer WfbM beschaftigt waren und nunmehr
eine Tatigkeit auf dem ersten Arbeitsmarkt ausiiben.

Ausgabe 2/2024

Inklusionstage 2024

Die Inklusionstage des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales fanden am
3. und 4. Juni 2024 in Berlin statt und standen in diesem Jahr unter dem Motto:
~Mobilitdt barrierefrei — selbstbestimmt — zeitgemdR". Beate Bettenhausen, Vor-
sitzende des bvkm, war vor Ort in Berlin dabei und nutzte den Anlass, um auf
das aktuelle Positionspapier der Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung zur
Mobilitdt aufmerksam zu machen (siehe dazu den nebenstehenden Beitrag). An
den Inklusionstagen haben sich fast 300 Teilnehmende vor Ort intensiv tber den
Themenschwerpunkt ausgetauscht. Etwa 200 Interessierte verfolgten die Fachver-
anstaltung online.

Die Dokumentation der Inklusionstage 2024 finden Sie auf der Website:
www.gemeinsam-einfach-machen.de/ikt24

I

Inklusionss
2024 Mobilitst

E

A Beate Bettenhausen, Vorsitzende des bvkm, hat an der Veranstaltung in Ber-
lin teilgenommen und auf das Positionspapier der Fachverbande hingewiesen.

© B. Bettenhausen

c) Leistungen fiir ein Kraftfahrzeug nicht auf subjektive Griinde be-
schranken

Leistungen zur Mobilitdt umfassen nach § 83 SGB IX Leistungen zur Be-
forderung, insbesondere durch einen Beférderungsdienst und Leistungen
fur ein Kraftfahrzeug. Voraussetzung fir beide Leistungen ist, dass die
Nutzung &ffentlicher Verkehrsmittel auf Grund der Art und Schwere der
Behinderung nicht zumutbar ist. Damit ist der Rechtsanspruch allein von
subjektiven Griinden, namlich dem AusmaR der Behinderung und der be-
hinderungsbedingten Unzumutbarkeit der Nutzung des OPNV, abhéngig.
Tatséchlich kann es aber vorkommen, dass gerade in landlichen Rdumen
die Nutzung des OPNV auch unabhingig von der Behinderung nicht zu-
mutbar ist oder nicht in Betracht kommt, z. B. weil es keinen OPNV gibt
oder dieser keine Moglichkeit bietet, das gewiinschte Ziel, an dem die so-
ziale Teilhabe verwirklicht werden soll, wie z. B. einen Verwandtenbesuch
oder die Teilnahme an einem inklusiven Sportangebot, zu verwirklichen.

Die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung fordern deshalb,
dass auch solche infrastrukturellen Nachteile bei den Leistungen zur
Mobilitat Beriicksichtigung finden miissen.

5. ZeitgemaRe Mobilitat
Die Leistungen zur Mobilitdt nach § 83 SGB IX beschranken sich derzeit
auf Leistungen flr Beforderungsdienste und Leistungen fir ein Kraftfahr-
zeug. Klimafreundlichere Moglichkeiten der Mobilitdt wie etwa E-Bikes,
Pedelics, Fahrrdder, Tandems, Lastenrdder etc. werden von der Regelung
dagegen nicht erfasst.
Die Fachverbénde fiir Menschen mit Behinderung fordern daher, eine
entsprechende zeitgemaBe und klimafreundliche Anpassung von § 83
SGB IX in der Form, dass andere Mobilitatsmittel in den Leistungska-
talog aufgenommen werden.

Hinweis: Das 17-seitige Positionspapier der Fachver- L
bande fiir Menschen mit Behinderung vom 29. Mai
2024 zum Thema ,Mobilitit barrierefrei — selbstbe-
stimmt — zeitgemaB* finden Sie zum Nachlesen in vol-
ler Lange auf der Webseite des bvkm www.bvkm.de in
der Rubrik ,,Recht & Ratgeber”.

0 DAS BAND online unter www.bvkm.de
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AuBerklinische Intensivpflege

Brandbrief von Verbanden der Behinderten-
selbsthilfe zeigt Erfolg

In einem Schreiben von Juni 2024 an alle Ver-
sicherten, die auBerklinische Intensivpflege
(AKI) erhalten, hat Bundesgesundheitsminister
Karl Lauterbach mitgeteilt, dass die Versor-
gung mit AKI auch iiber den 1. Juli 2024 hinaus
gewidhrleistet sei. Alle Leistungen von Pflege-
diensten und -einrichtungen wiirden auf dem
bislang vereinbarten Niveau vergiitet.

Das sehr erfreuliche Schreiben des Ministers ist
eine Reaktion auf den Brandbrief vom 29. Mai
2024, mit dem der Bundesverband fiir korper-
und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm) ge-
meinsam mit seinen Mitgliedsorganisationen In-
tensivkinder Zuhause und IntensivLeben Kassel
sowie der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland (ISL) darauf aufmerksam
gemacht hatte, dass die Versorgungssicherheit
von AKI-Patient:iinnen aufgrund auslaufender
Vertrage nach dem alten Recht geféhrdet sei.
Hintergrund ist, dass Leistungs- und Vergi-
tungsvertrage der Pflegedienste nach dem alten
Recht zum 30. Juni 2024 ausgelaufen sind und
Vertragsverhandlungen nach dem neuen Recht
nur schleppend vorankommen. Auf diese Pro-
blematik hatte auch bereits das Bundesamt fur
Soziale Sicherung in seinem Rundschreiben vom
20. Mérz 2024 an die Krankenkassen hinge-
wiesen. In ihrem Brandbrief forderten die vier
Verbiande, die im Gesetz vorgesehene Uber-
gangsfrist von 12 auf 30 Monate zu verldngern,
um die Versorgung der Betroffenen bis zum

Abschluss der neuen Vertrdge sicherzustellen.
Anspruch auf AKI haben Menschen mit einem
besonders hohen Bedarf an medizinischer Be-
handlungspflege. Wie auf der Intensivstation
eines Krankenhauses muss ihr Gesundheitszu-
stand rund um die Uhr beobachtet werden und
im Falle von lebensbedrohlichen Situationen
jederzeit ein rettender Eingriff moglich sein. Die
meisten Anspruchsberechtigten werden kiinst-
lich beatmet. Betroffen von AKI koénnen aber
auch Menschen sein, die aus anderen Griinden
regelmdfBig in lebensbedrohliche Situationen
geraten, wie z. B. Menschen mit medikamen-
tés schwer einstellbaren Epilepsien und hoher
Krampfanfall-Frequenz.

Hinweis: Hilfreiche Informationen zur rechtli-
chen Situation von Menschen mit AKI-Bedarf
gibt es auf der Webseite des bvkm www.bvkm.
de in der Rubrik ,Recht & Ratgeber”.

Runder Tisch beim Bundesgesund-
heitsminister

bvkm fordert Verbesserungen fiir Familien mit
schwerstmehrfachbehinderten Kindern

Beim ,,Runden Tisch zur Situation von Familien
mit schwerstmehrfach behinderten Kindern*,
zu dem das Bundesgesundheitsministerium am
26. Juni 2024 eingeladen hatte, forderte die
Vorsitzende des Bundesverbandes fir korper-
und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm),
Beate Bettenhausen, u. a. dem entwiirdigenden
Kampf vieler Eltern um ausreichende Inkonti-
nenzhilfen endlich ein Ende zu bereiten. Auch
mahnte sie Verbesserungen bei der Versorgung
mit auBerklinischer Intensivpflege an. An dem

Treffen nahmen u. a. der Bundesgesundheits-
minister, der Behindertenbeauftragte sowie
Vertreter:innen aus dem Bundessozialministe-
rium sowie dem Bundesfamilienministerium
teil. Im Nachgang zum Runden Tisches hat der
bvkm seine wesentlichen Positionen schriftlich
nachgereicht. Neben den bereits genannten
Forderungen mahnt der bvkm dabei insbeson-
dere den Ausbau von Angeboten der Kurzzeit-
pflege und eine bessere Gesundheitsforderung
von Eltern behinderter Kinder an.

Hintergrund des Runden Tisches ist die Aussage
im aktuellen Koalitionsvertrag , Mehr Fortschritt
wagen", dass die Versorgung schwerstbehin-
derter Kinder gestarkt und ihre Familien von
Blrokratie entlastet werden sollen. In einem res-
sortiibergreifenden Prozess sollen deshalb MaR-
nahmen identifiziert werden, die die Situation
von Familien mit schwerstmehrfachbehinderten
Kindern verbessern. Das Bundesgesundheitsmi-
nisterium hat flir den Prozess die Federfiihrung
Ubernommen.

Hinweis: Das Positionspapier des bvkm vom
10. Juli 2024 zum ,Runden Tisch zur Situati-
on von Familien mit schwerstmehrfach behin-
derten Kindern* finden Sie zum Nachlesen auf
der Webseite des bvkm www.bvkm.de in der
Rubrik ,Recht & Ratgeber” unter folgendem
Link: https://bvkm.de/ratgeber/familien-mit-
schwerstmehrfachbehinderten-kindern-positi-
onspapier-des-bvkm/

Katja Kruse ist Leiterin der Abteilung
Recht und Sozialpolitik beim Bundesver-
band filr koérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e. V. (bvkm), www.bvkm.de

Schwerpunkt des diesjéhrigen ersten Sozi-
alpolitischen Fachtags des bvkm am 6. Juni
2024 war das Thema Barrierefreiheit. Regine
Laroche, Referatsleiterin aus dem Bundes-
ministerium fir Arbeit und Soziales (BMAS),
stellte die ,Bundesinitiative Barrierefreiheit”
vor. Wie Barrieren im konkreten Einzelfall
bereits nach der heutigen Rechtslage durch
sog. ,angemessene Vorkehrungen" beseitigt
werden konnen, wurde in einem weiteren
Vortrag anhand konkreter Rechtsprechung
dargestellt. Weitere Themen des Fachtags

Sozialpolitischer Fachtag des bvkm

waren die ,Inklusive Kinder- und Jugend-
hilfe” und der ,Aktionsplan des BMAS fr
Ubergdnge aus den Werkstitten fir behin-
derte Menschen auf einen inklusiven Ar-
beitsmarkt”. 40 Teilnehmende beteiligten
sich an der Diskussion vor Ort in Frankfurt
und weitere 80 Teilnehmende waren online
dazugeschaltet. ,Sehr gut vorbereitet, tolle
Referentinnen und Referenten!”, lautete das
Feedback eines Teilnehmers. Der bvkm freu-
te sich tiber diese und viele weitere positive
Ruckmeldungen.

Hinweis: Bitte vormerken! Der zweite So-
zialpolitische Fachtag des bvkm in diesem
Jahr findet am 14. November 2024 aus-
schlieBlich online statt. Uber das Programm
informieren wir Sie rechtzeitig tiber unseren
Newsletter.

Wir freuen uns auf Ihre Anmeldungen.

DAS BAND



AUS DEM BVKM

Mitgliederversammlung
und Fachtagung des bvkm

Fachtagung
des bvkm in Koln

Gemeinsam wachsen —
Neue Angebote fiir
die Selbsthilfe

Wann:
10.30 - 17.30 Uhr
Wo:

An der Schanz 14
50735 Koln

SAMSTAG, 14.09.2024

10.30 Uhr:
Willkommen
im bvkm-Café

11.00 Uhr
BegriiBung

Beate Bettenhausen,
Vorsitzende des bvkm

11.15 Uhr

Projekte* aus dem bvkm
- Teil 1

Vortrage inklusiv

kurzer Fragerunden

Wir prasentieren Ihnen auf
unserem Fachtag ausgewdhlte
Projekte und Ideen in kom-
pakter Form. Unser Ziel ist

es, Sie mit neuen Impulsen
und praxisnahen Beispielen zu
unterstiitzen, damit wir ge-
meinsam die Zukunft unseres
Verbandes gestalten kénnen.

Samstag, 14. September 2024

Jugendherberge KoIn-Riehl

Projekt 1: Ein Kompass im
Dschungel von Fragezeichen —
Familienwochenende zur
ersten Orientierung nach der
Diagnose ,Cerebralparese*

Projekt 2: , Lass das mal
den Papa machen!" Vater-
Kind-Wochenende —
Véter von Kindern mit
Behinderung fur die
Selbsthilfe gewinnen

Projekt 3: ICH — DU - WIR:
Tagung fur (junge) er-
wachsene Geschwister —
Erwachsene Geschwi-

ter von Menschen mit
Behinderung im Blick

Projekt 4: beWEGt: Wege
und Anregungen zum
(inklusiven) Sport —

Sport- und Bewegungsideen
fur Menschen mit mehr-
fachen Behinderungen

13.00 Uhr
Mittagessen

14.00 Uhr
Projekte aus dem bvkm
- Teil 2

Projekt 5: Bildungs-
Tandem inklusiv —
Erwachsenenbildung
und Empowerment

Projekt 6: ,, Mein Kind

ist behindert" to go:
Sozialrechts-Vortrage des
bvkm eingebunden in
Angebote der Mitglieds-
organisationen vor Ort

Projekt 7: ,, Angeho-
rigenarbeit 2.0
Selbsthilfe auf alten We-
gen neu entdecken

Projekt 8: MITeinander —
Migration, Inklusion, Teilhabe

*Die Verteilung der Projekte
auf den Vor- oder Nachmit-
tag kann sich noch dndern.

15.30 Uhr

Vertiefende Workshops zu
den vorgestellten Projekten
inkl. Ideenfinden

fur die Zukunft

17.00 Uhr
Abschluss-Plenum
Gemeinsam wach-
sen und loslegen

17.30 Uhr
Ende

19.00 Uhr
Abendessen

SONNTAG, 15.09.2024

Mitgliederversammlung 2024
des Bundesverbandes fiir
korper- und mehrfachbehin-
derte Menschen e. V. (bvkm)

Wann:
Sonntag, 15. September 2024
9.00 — 13.00 Uhr

Wo:

Jugendherberge Koln-Riehl
An der Schanz 14

50735 KoIn

Vorlaufige Tagesordnung:

TOP 1: Er6ffnung und Begri-
Bung durch die Vorsitzende des
bvkm, Beate Bettenhausen
TOP 2: Wahl des
Tagungsprasidiums

TOP 3: Regularien

TOP 4: Berichte des Vorstands
Uber das Jahr 2023

TOP 5: Entlastung des Vor-
standes flir das Jahr 2023
TOP 6: Wahl der Priifungs-
gesellschaft fur die Jahres-
abschliisse 2024 und 2025
TOP 7: Antrdage

Antrage auf Anpassung

der Beitragsregelung fiir
ordentliche und auBeror-
dentliche Mitglieder

TOP 8: Vorstellung des Blind-
nisses ,Zusammen fur Demo-
kratie" und Erklarung des bvkm
ftr Demokratie und Vielfalt
TOP 9: Ausblick und
Verschiedenes

Informationen und Anmeldung
Weitere Informationen zur
Veranstaltung, zur Anmeldung
und Unterbringung finden

Sie auf unserer Website.

Kontakt: info@bvkm.de
Tel. 0211/64 00 4-10

Wir freuen uns auf Sie!

Ausgabe 2/2024

© Pixabay



»"AUS DEM BUNDESVERBAND

AUFGABEN+++ARBEITSFELDER+++THEMEN

1. Der bvkm

2. Gemeinsam stark mit Behinde-
rung - Selbsthilfe starken

- Vdter-Arbeit: Ausbau des
Netzwerks // Adaption des
Veranstaltungskonzepts (Vater-
Kind-Wochenenden) durch MO
LVKM Hessen

— Angebot fiir erwachsene
Geschwister von Menschen mit
Behinderung // Erarbeitung von
Broschtire zur Rechtl. Betreuung

3. Information und Beratung
Sozialpolitische Interessen-
vertretung

— Themenfelder s. Pkt. 4

— Das Beratungsangebot wurde
durch neue und aktualisierte
Beratungsmaterialien ausgebaut.

- Indiv. Beratung per Telefon fiir
die Mitgliedsfamilien und -orga-
nisationen des bvkm.

Ratgeberbroschiiren // iberarb.

— Rechtliche Betreuung (neu)

— Mein Kind ist behindert //
komplett tiberarbeitet // (div.
Ubersetzungen)

— Ratgeber zur AKI

— Steuermerkblatt

— Weitere Broschiren unter:
www.bvkm.de (Recht &
Ratgeber)

Seminare
— Zwei Sozialpolitische Fachtage

4. Sozial- und Gesundheitspolitik
fiir Menschen mit Behinderung
und ihre Familien
Der bvkm brachte die Interessen
seiner Mitglieder u. a. bei fol-
genden Themen und Gesetzge-
bungsverfahren ein:

— Pflegeunterstiitzungs- und
-entlastungsgesetz (PUEG) //
Verbesserung bei der Entlastung

- Kindergrundsicherung //
bvkm-Forderung wurde in den
Gesetzesentwurf aufgenommen

— Kinder- u. Jugendstarkungs-
gesetz // Inklusive Kinder- u.
Jugendhilfe

- AuRerklinische Intensivpflege:
u. a. StN. zu Begutachtungsan-
leitung AKI // Positionspapier
zur Sicherstellung Versorgung

— Assistenz im Krankenhaus

— Gesetz zur Forderung eines
inklusiven Arbeitsmarkts

- Teilhabe am Arbeitsleben

— TN am Dialogprozess zur Wei-
terentwicklung der WfbM

- Mitarbeit im Kontext , Aktions-
plan fir ein diverses, inklusives

und barrierefreies Gesundheits-
wesen"

Barrierefreiheit // u. a. TN an
Anhorung im Ausschuss fur
Arbeit und Soziales
AGG-Reform

. Menschen im bvkm

Frauen mit besonderen Heraus-
forderungen: u. a. Mitarbeit im
Deutschen Frauenrat
Vorbereitung Fachtagung zum
Muttertag 2024

mehrere Treffen der Bundes-
frauenvertretung (BV)
Antragsannahme/-bearbeitung
fiir die Theodor-Fischwasser-
Stiftung

. Jugendarbeit im bvkm// Arbeit

der Clubs und Gruppen

Clubs und Gruppen
Praxisberatung der Clubs und
Gruppen (vorwiegend online)
Bundesvertretung (BV) der
Clubs und Gruppen (Présenz //
online)

Wahl der neuen BV
Jahresversammlung 2023
Mitwirkung an Veranstaltung

. Wer bin ich? Was kann ich?"
Ruckmeldungen zur bvkm-App
Weiterentwicklung von
www.leichte-sprache.bvkm.de

Kinder- und Jugendliche
Fortsetzung der Kooperation mit
der Deutschen Pfadfinderschaft
Sankt Georg (DPSG)

Tagung , Abenteuer Zukunft —
Was kommt nach der Schule*?
in Kooperation mit dem LVKM
Bayern

Médchen und junge Frauen mit
Behinderung

Magazin MiMMi

Nr. 38: Reisen

Nr. 39: Kreativitat

Online: https://bvkm.de/ueber-
uns/unsere-magazine/#mimmi

. Sport

19. Dt. Boccia-Meisterschaften
2023 in Dusseldorf

Beratung durch Fachausschuss
Sport im bvkm

Erweiterung des , Sportkarten*-
Sets um neue Sportarten

Mitgl. im DVfR-FA , Bewegung,
Sport u. Freizeit"

Mitgl. im Netzwerk des
DOSB-Projektes Event-
Inklusionsmanager:innen im
Sport

Die Arbeit des bvkm -

Wir sind bvkm!

Das neue Leitbild
des bvkm

n einer sich stets verandernden

Welt ist es wichtig, sich als
Verband regelmaRig selbst auf den
Priifstand zu stellen und zu fragen:
,Sind wir weiter auf dem richtigen
Kurs oder ist es an der Zeit, den
Kompass neu zu justieren?*. 2023
haben wir uns im bvkm diesem
Thema intensiv gewidmet, unsere
Grundlagen und Werte tiberpruft
und zukunftsféhig interpretiert,
Ziele hinterfragt, an zeitgemaBen
Formulierungen gefeilt und
Informationen aktuell aufbereitet.
Entstanden ist daraus unsere neue
Imagebroschiire und das darin
enthaltene, neu gefasste Leitbild
des bvkm. Imagebroschire und
Leitbild zeigen, fur welche Werte
und Inhalte unser Verband steht!
Unsere zentrale Botschaft heift:
Wir sind bvkm — Gemeinsam stark
mit Behinderung! Mit der Broschure
machen wir deutlich, woftr und fur
wen wir uns einsetzen. Wir zeigen
mit unseren ,, Fokus-Themen", was
wir fir Menschen mit Behinderung
und ihre Angehorigen tun, wie wir
Fachkrafte mit Wissen und Exper-
tise starken und wie wir unsere
Mitgliedsorganisationen in ihrem
Engagement vor Ort unterstiitzen.
In der Rubrik ,, Gut informiert"
zeigen wir lhnen, wo Sie unsere
unverzichtbaren Ratgeberbroschu-
ren, Fachbicher, Zeitschriften und
unsere Online-Angebote schnell
finden. Ein besonderer Schluss-
punkt der Imagebroschure: Auf den
letzten Seiten finden Sie die mehr
als 280 Mitgliedsorganisationen des
bvkm auf einen Blick. So wird sicht-
bar: Wir sind viele. Wir sind bvkm.

Anlasslich der Vorstellung des
neuen Leitbilds im Dezember 2023
wurde die Aktion , Wir geben
unserem Leitbild ein Gesicht"
initiiert. Vorstand, Geschaftsfih-

Jahresbericht 2023

rung, Bundesfrauenvertretung und
die Bundesvertretung der Clubs
und Gruppen im bvkm haben die
Patenschaft fur jeweils einen Satz
des neuen Leitbilds tbernom-
men und verdeutlichen in ihren
Statements, was sie mit diesem
Gedanken besonders verbindet.

Die Aktion ,,Wir geben unserem
Leitbild ein Gesicht" kdnnen Sie
auf der Website nachlesen.

Die Broschtire ,, Wir sind bvkm.
Gemeinsam stark mit Behinderung'
fasst auf 42 Seiten die wichtigsten
Dinge zusammen, die Sie tiber den
Bundesverband fuir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen

e. V. (bvkm) wissen sollten. In der
Imagebroschiire sind alle Infor-
mationen zu den Zielen, Aktivi-
taten und der Arbeit des bvkm
versammelt. Imagebroschiire und
Leitbild zeigen, fir welche Werte
und Inhalte der Verband steht!

7l

Die Broschiire kdnnen Sie sich
digital anschauen und herunterla-
den oder als gedrucktes Exemplar
tber den Webshop bestellen:

Code zur Imagebroschiire:

DAS BAND



Wir sind bvkm

Gemeinsam stark mit Behinderung

Bundesverband for kbrper- und mehrlachbehinderte Menschen e.¥.

Vernetzungstreffen
Offentlichkeits-
arbeit 2023

Chancen und Risiken
von Kl-Tools

m Dezember 2023 fand das

Vernetzungstreffen Offentlich-
keitsarbeit des bvkm zum Thema
Kl furr die Presse- und Offent-
lichkeitsarbeit" statt. Insgesamt
nahmen 30 Verantwortliche fur
Presse-und Offentlichkeitsarbeit
aus den Mitgliedsorganisationen
des bvkm an der Veranstaltung
teil, die sich intensiv mit den
Moglichkeiten und Herausforde-
rungen von Kinstlicher Intelligenz
(KI) auseinandersetzte. Der Fokus
lag dabei insbesondere auf den
Tools ,,ChatGPT" und , Dall.E".

Chancen und praktische
Anwendung von KI-Tools

Der Referent eroffnete das Seminar
mit einer Einflhrung in die grundle-
genden Funktionen und Potenziale
von Kl-gestitzten Anwendungen.
Die Teilnehmer:innen erfuhren, wie
diese Technologien dazu beitragen
konnen, den Arbeitsalltag in der
Presse- und Offentlichkeitsarbeit
zu vereinfachen und Routinen
sinnvoll zu ergénzen. Besonderes
Augenmerk lag auf den prak-
tischen Aspekten der Nutzung von
ChatGPT. In Kleingruppen konnten
die Teilnehmer:innen lernen, wie
man mit ChatGPT Texte schreibt
und wie man das Tool richtig
.brieft”, damit es optimal arbeiten
kann. Die praktische Anwendung
von Dall.E, einem KI-Tool zur
Bilderzeugung, wurde ebenfalls
demonstriert und diskutiert.

Ausgabe 2/2024

Neben den Chancen wurden auch
die Grenzen und Risiken von K-
Tools eingehend thematisiert. Die
Diskussionen drehten sich um ethi-
sche Fragestellungen, Datenschutz
und die potenzielle Gefahr einer
Abhéngigkeit von automatisierten
Systemen. Es wurde klar, dass trotz
der beeindruckenden Fahigkeiten
dieser Tools eine kritische Ausein-
andersetzung und ein verantwor-
tungsvoller Umgang unerlésslich
sind. Ein wesentlicher Punkt war die
Notwendigkeit, die Ergebnisse der
KI stets zu tberprifen und sie nicht
als endgultig zu betrachten. Die
Teilnehmer:innen wurden ermutigt,
die Technologie als Unterstiitzung
zu sehen und nicht als Ersatz fur
menschliche Kreativitat und Urteils-
vermoégen. Der praxisorientierte
Ansatz des Seminars ermoglich-

te es den Teilnehmer:innen, das
Gelernte direkt anzuwenden und
individuelle Herausforderungen in
ihren jeweiligen Organisationen zu
besprechen. Die Teilnehmer:innen
nahmen aus dem Seminar neue
Kenntnissen und Nutzliches fur
ihren beruflichen Alltag mit.

Dieser Text wurde mit Hilfe
der KI ChatGPT erstellt.

Jetzt vormerken und anmelden:
Am 20. und 21. November 2024
ladt der bvkm die Verantwortlichen
fiir Presse- und Offentlichkeits-
arbeit aus seinen Mitglieds-
organisationen zum néachsten
online-Vernetzungstreffen ein.

Zusendung per Mail auf Anfrage: info@bvkm.de

Jahresbericht 2023 komplett unter ‘-IE
https://bvkm.de/ueber-uns/der-bvkm/ E A

Bildungsarbeit/Seminare
Digit. Fachkrafte-Austausch
Thema ,Wohnen" // positive
Weiterentwicklung dieses
Formats // 6 Treffen 2023
Jahrestreffen unterstitzt kom-
munizierender Menschen
Projekt ,, Was uns starkt! Per-
sonlichkeitsstarkung, Bildung
und Selbsthilfe far Menschen
mit Behinderung" (beste-
hend aus div. Seminaren und
Schreibwerkstatten)

2 Fritz-&-Frida-Schreibwerk-
statten (online)

Magazin Fritz & Frida: Nr. 20:
Wenn es mir nicht gut geht
https://leichte-sprache.bvkm.
de/neues/fritz-und-frida/
Vorbereitung des neuen
Projektes. ,Bildungs-Tandem
inklusiv* (Start 1/2024)

. Offentlichkeitsarbeit und

Publikationen

www.bvkm.de // Selbsthilfe,
Information, Beratung //
Neugestaltungs der Website
bis Ende 2024
Neuentwicklung und Erstel-
lung von Leitbild und Image-
broschiire (s. Mittelteil)
Erstellung von Fotomaterial
Projekt: Entwicklung neuer
Stilvorlagen fur den bvkm
Zuarbeit zu Publikationen der
Fachreferate

Mitarbeit in verbandstber-
greifenden Gremien und
Netzwerken
Weiterentwicklung des Kalen-
ders fur die MO des bvkm
Newsletter kurz & knapp
Social Media-Aktivitdten
Pressemitteilungen, Ratgeber
und Info-Material

Infoschrift , bvkm.aktuell*
Hand & FuB / Information fiir
Forderer des bvkm
Vernetzungstreffen OA 2023
// Thema: , Kl fiir die OA"

verlag selbstbestimmtes
leben

A. Zuleger, N. Maier-Micha-
litsch (Hrsg.): Leben Pur —
Palliative Care

Gerd Hansen (Hrsg.): Grund-
wissen Querschnittldhmung
im Kindes- und Jugendalter
A. Zuleger, N. Maier-
Michalitsch (Hrsg.): Leben
Pur — Kommunizieren und
Beziehung gestalten

I. Niediek, Jan M. Stegkemper,
M. Scholz (Hrsg.): Unter-
stlitzte Kommunikation —

10.

12.

13.

AUFGABEN+++ARBEITSFELDER+++THEMEN

8.

Mitten im Leben (E-Book)

U. Braun: Kinder mit cere-
bralen Bewegungsstérungen —
Unterstilitzte Kommunikation

Zeitschrift DAS BAND
Themen 2023: ,,Das neue
Betreuungsrecht" / ,Schone
Ferien" / , In Balance finden"
/ .Das sind wir! Kinder und
Jugendliche"

DAS BAND als PDF auf
https://bvkm.de/ueber-uns/

unsere-magazine/
Archiv auf Website (s. 0.)

. Aktion Mensch

Mitarbeit in den Gremien und
Ausschissen der AM

Rund 5,6 Mio. € Zuschisse flr
bvkm-MO

Zusammenarbeit mit anderen
Verbanden

Mitglied u. a. in: BAG Selbst-
hilfe, Deutscher Parittischer
Wobhlfahrtsverband, Fach-
verbande fiir Menschen mit
Behinderung, Forum chronisch
kranker u. behinderter Men-
schen, UMO, Mitarbeit u. a.
im: Arbeitsauss. Dt. Behinder-
tenrat (DBR), AK Behinder-
tenrecht, AK Gesundheitspo-
litik, AG ,, Assistenz im KH",
AG , Inklusive Kinder- und
Jugendhilfe", AG Schnittstelle
Eingliederungshilfe/Pflege,
AG AKI-Richtlinie im G-BA,
Bundesarbeitsgemeinschaft fur
Rehabilitation (BAR), Deutsche
Vereinigung fur Rehabili-
tation (DVfR), Dt. Verein f.
offentliche u. private Fursorge,
Mitarbeit i. FA Rehabilitation
u. Teilhabe, Kooperation mit
AGJ/DIFU, IGfH, AFET

Vorstand, Bundesausschuss
(BA), Geschiftsstelle

BA: Kontrolle u. Genehmi-
gung von Entscheidungen des
Vorstands

Vorstand: Lenkung, Koordina-
tion und Kontrolle des bvkm
und der Geschaftsstelle
Aktueller Vorstand: Beate
Bettenhausen (Vorsitzende),
Reinhold Scharpf (stelllv. Vor-
sitzender), Holger Jeppel, Ka-
tharina Miiller, Nils Rahmlow,
Petra Roth, und Kerrin Stumpf
Beschéftigte in der bvkm-
Geschéftsstelle: 1 GF, 12
Angestellte, davon 4 in TZ.

Diisseldorf, 30.6.2024




AUS DEM BVKM

Finanzbericht 2023 des bvkm

er geprifte Jahresabschluss

des bvkm fiir das Jahr 2023
weist einen Jahresfehlbetrag in
Hohe von 114.090,69 € aus. Dies
liegt hauptsachlich in stark gestie-
genen Personalkosten sowie in
allgemeinen Preissteigerungen be-
grindet. Die Personalkosten sind
aufgrund des letzten Tarifabschlus-
ses erheblich angestiegen. Hinzu
kommen erheblichen Mehrkosten
in allen Bereichen aufgrund der in
2023 sehr hohen Inflationsrate,
z.B. bei Hoteltibernachtungen, der
Buchung von Veranstaltungssdlen,
Caterings etc. Der Jahresfehlbetrag
wird durch Auflésung der Position
Vermogen ausgeglichen. Das Jah-
resergebnis ergibt sich wie folgt:

Die Personalkosten sind im Ver-
gleich zum Vorjahr um etwa 40.000
€ gestiegen. Dies liegt vor allem
an den tarifbedingten Lohnsteige-
rungen und an der Elternzeitver-
tretung flr eine Mitarbeiterin der
Geschaftsstelle, die zeitweise zur
Gestaltung der Ubergabe parallel
beschaftigt waren.

Im Bereich der Offentlichkeits-
arbeit entstanden  Mehrkosten
insbesondere aufgrund der Uber-
arbeitung und Veroffentlichung
des neuen Leitbildes. Die hoheren
Kosten im Bereich der Aufklarungs-
arbeit sind durch die Uberarbeitung
bestehender und der Herausgabe
neuer Ratgeberbroschiiren begriin-
det. In beiden Bereichen konnten
diese Mehrkosten in groRen Teilen
durch Krankenkassenforderungen
refinanziert werden.

Die Verwaltungskosten sind leicht
von 54.771,27 € auf 51.664,36 €
gesunken. Dies liegt vor allem an
einem Wechsel des Datenschutz-
beauftragten und geringeren Ne-
benkosten des Geldverkehrs. Die
Reisekosten sind durch vermehrte
Dienstreisen nach der Corona-Pan-
demie in 2023 um rund 4.000 €
von 15.083,48 € auf 19.026,60 €
gestiegen. Die Raumkosten sind um
etwa 3,5 T € gestiegen. Dies liegt
vor allem an gestiegenen Kosten fiir
Strom, Wérme und Reinigung. Der
bvkm betreibt weiterhin neben der

Hauptgeschdftsstelle in Dusseldorf
noch ein Buro in Berlin.

Im Bereich der Projekte, Veranstal-
tungen und BildungsmaBnahmen
hat sich nach der Corona-Pande-
mie eine neue Routine entwickelt.
Hier hat sich eine Mischung aus
digitalen, hybriden und analogen
Veranstaltungen (je nach Format
und Zielgruppe) ergeben. Die Kos-
ten flr Veranstaltungen sind von
58.281,59 € auf 13.149,45 € ge-
sunken. Dies liegt vor allem daran,
dass die Kosten in 2022 aufgrund
der Mitgliederversammlung und
der Verabschiedung der Vorsitzen-
den relativ hoch waren. Die Kosten
fur BildungsmaBnahmen fielen um
etwa 50 T € geringer aus. Gleiches
gilt fur die Teilnehmerbeitrége, die
um etwa 20 T € auf 13.721,05 €
gesunken sind. Dies lag vor allem
an der Fachtagung zum Mutter-
tag, die aufgrund ihres zweijahrigen
Turnus nicht im Jahr 2023 statt-
fand. Grundsatzlich konnten die
Malnahmen Uber Zuschiisse der
Aktion Mensch oder aus der Pro-
jektforderung der Krankenkassen
weitgehend kostendeckend finan-
ziert werden.

Das Ergebnis der Zeitschrift DAS
BAND ist nahezu gleichgeblieben.
Die Herstellungskosten waren trotz
gestiegener Preise geringer, weil
die Seitenanzahl pro Ausgabe strikt
eingehalten wurde. Zudem konn-
ten die Einnahmen aus der Anzei-
genvermittlung um etwa 1.000 €
gesteigert werden. Die Fordermittel
der Deutschen Rentenversicherung
Bund tragen mafBgeblich zur Fi-
nanzierung der Zeitschrift bei. Die
Zeitschrift ist ein wichtiges und un-
verzichtbares Instrument der Mit-
gliederbindung und der Prasenz des
bvkm in der Fachoffentlichkeit und
bei Eltern von Kindern mit Behinde-
rung.

Die Einnahmen aus Mitgliedsbei-
tragen sind im Jahr 2023 leicht um
8.809,70 € gestiegen. Dieser Betrag
unterteilt sich in ordentliche und
aulerordentliche Mitglieder mit ei-
ner Steigerung um 7.514,72 € und
Beitrdge von Fordermitgliedern um

1.294,98 €. Insgesamt kann man
feststellen, dass die Beitragsehr-
lichkeit sehr hoch ist. Dies ist ein
Beleg flr die Verbundenheit und
die Wertschatzung der Mitglieder
far ,ihren” bvkm.

Die Spenden und BuBgeldein-
nahmen sind dagegen im Jahre
2023 um 3.471,37 € leicht zurtick-
gegangen. Es werden weiterhin
keine sogenannten Neuspender
angesprochen. Die verbliebenen
Spenderinnen und Spender finden
den Weg zum bvkm von sich aus
oder spenden aus Verbundenheit.

Die Ertrage aus dem Verkauf von
Biichern und Schriften konnten
im Vergleich zum Vorjahr gestei-
gert werden, von 44.743,92 € im
Jahre 2022 auf 50.378,00 € im
Jahre 2023. Dies ist in erster Linie
durch die Herausgabe des Rea-
ders zur Tagung der Gesellschaft
fur Unterstitzte Kommunikation
bedingt, die allerdings auch eine
Steigerung der Kosten im Bereich
Schriften nach sich gezogen hat.

Die Zuschiisse des Bundesminis-
teriums flr Familie, Senioren,
Frauen und Jugend aus dem Kin-
der- und Jugendplan des Bundes
(KJP) mit 150.000 € und der
Deutschen  Rentenversicherung
Bund mit 110.000 € blieben auch
im Jahr 2023 stabil. Die Zuschiis-
se der Krankenkassen sind zum
Teil projektabhdngig und 2023
um rund 15.600 € niedriger aus-
gewiesen als im Vorjahr. In dem
ausgewiesenen Betrag sind auch
Zuschusse des Vorjahres enthal-
ten, weil im Jahr 2022 bewilligte
Projekte erst im Frihjahr 2023
beendet werden konnten. Gleich-
zeitig wurden flr 2023 bewilligte
Zuschusse abgegrenzt, da die
zur Forderung beantragten Pro-
jekte nicht im Forderjahr selbst,
sondern erst im 1. Quartal 2024
umgesetzt bzw. abgeschlossen
werden konnten. Insgesamt wur-
de von den Krankenkassen im
Rahmen der Selbsthilfeférderung
2023 ein Betrag von 157.494,00
€ bewilligt. Aus der GKV-Ge-
meinschaftsforderung Selbsthilfe

auf Bundesebene, zu der sich der
Verband der Ersatzkassen e.V.
(vdek), der AOK-Bundesverband
GbR, der BKK Dachverband e.V.,
der IKK e.V., die Knappschaft und
die Sozialversicherung fiir Land-
wirtschaft, Forsten und Gartenbau
zusammengeschlossen haben, er-
hielt der bvkm pauschale Foérder-
mittel in Hohe von 90.000 €. Als
projektbezogene Fordermittel
wurden vom AOK-Bundesverband
GbR 13.500 €, vom BKK Dachver-
band e.V. € 20.000,00, von der
DAK Gesundheit fur zwei Projekte
16.000 € und 2.994 € und von der
Techniker Krankenkasse 15.000 €
gewdhrt.

Die  Forderorganisation  Aktion
Mensch beteiligte sich mit ihren
Zuschiissen an zahlreichen Pro-
jekten und Veranstaltungen des
bvkm. Im Jahr 2023 fanden einige
groBere Veranstaltungen statt, die
bezuschusst wurden. Hierzu zahl-
ten die Deutschen Boccia-Meister-
schaften, die Jahresversammlung
der Clubs und Gruppen sowie der
Jahrestreffen unterstiitzt kommuni-
zierender Menschen statt und wur-
den bezuschusst. Weitere Bildungs-
mafRnahmen und digitale Angebote
konnten mit kleineren Zuschuissen
gefordert werden. Insgesamt lag
der Anteil an der Finanzierung der
Arbeit des bvkm bei 370.350,18 €
und damit rund 13.000 € niedriger
als im Vorjahr.

Mit einem Zuschuss in Hohe von
5.850,00 € beteiligte sich die Lot-
terie GliicksSpirale an der Erarbei-
tung von Vorlagen fiir digitale Ver-
offentlichungen des bvkm.

Insgesamt betrugen die 2023
vereinnahmten  Zuschiisse  rund
767.000 €.

Der bvkm ist seit 1996 Trager des
Spendensiegels des Deutschen
Zentralinstituts fur soziale Fragen
(DZ1).

Mit dem vorliegenden Jahres- und
Finanzbericht stellt der bvkm seine
umfangreichen Aktivitaten, deren
Hintergriinde, deren Wirkungen
sowie die weiteren Perspektiven
dar. In den Bereichen der Infor-
mation und Beratung und der He-
rausgabe von Informationsmaterial

DAS BAND



Ausgaben Angaben in EUR Angaben in EUR
Allgemeiner Verbandsbereich 2022 2023
Personalkosten 846.332,59 887.634,42
Abschreibung 20.795,61 18.538,13
Raumkosten 29.139,99 32.881,48
Fahrzeugkosten 1.694,21 1.114,08
Werbung und allgemeine Offentlichkeitsarbeit 22.739,43 39.617,11
SatzungsgemaRe Aufklarungsarbeit 9.418,40 23.790,45
Zuschuss an Mitgliedsorganisationen/IMEW 23.541,56 24.000,00
Veranstaltungen/Projekte/BildungsmaRnahmen 244.787,53 163.070,11
Reisekosten 15.083,48 19.026,60
Instandhaltung und Gebdudesanierung 3.648,07 645,55
Porto 15.855,27 15.605,08
Telefon 4.910,68 5.477,36
Blrobedarf 6.176,84 8.133,89
Versicherungen/Beitrage 14.417,11 14.206,74
Sonstige Verwaltungskosten 27.828,48 22.448,03
Sonstige Aufwendungen 7.461,11 3.318,39
Ausgaben Verbandsbereich 1.293.830,36 1.279.507,42
DAS BAND 152.263,62 145.796,82
Verlag/Schriften 11.030,47 30.490,03
Gesamtausgaben 1.457.124,45 1.455.794,27

Einnahmen

Allgemeiner Verbandsbereich 2022 2023
Beitrdge ordentliche/auRerordentliche Mitglieder 321.872,12 329.386,84
Beitrage Fordermitglieder 19.671,08 20.966,06
Spenden 34.032,71 31.261,34
GeldbuBen 700,00 0,00
Offentliche Zuschisse 268.007,00 272.130,36
Zuschisse Krankenkassen 134.219,89 118.626,81
Sonstige Zuschusse 387.230,89 376.200,18
Zinsertrage 5.083,87 6.961,91
Sonstige Ertrage 30.341,57 37.416,08
Teilnehmerbeitrage 33.867,45 13.721,05

Einnahmen Verbandsbereich

1.235.726,58

1.206.670,63

DAS BAND 84.589,63 84.654,95
Verlag/Schriften 44.743,92 50.378,00
Erbschaften u. a. 0,00 0,00
Zufiihrung (-) Vermdgen / Auflésung Ricklagen 92.764,32 114.090,69

Gesamteinnahmen

1.457.124,45

1.455.794,27

wird die Inanspruchnahme der An-

nisationen eine zentrale Bedeutung.  schrankte

Bestatigungsvermerk

gebote nicht nur qualitativ, sondern
auch quantitativ dargestellt. Lau-
fende Projekte werden in der Regel
von Fachausschtissen, Arbeits- und
Projektgruppen begleitet. Diese be-
stehen aus Vertreterinnen und Ver-
tretern der Mitgliedsorganisationen
und/oder externen Fachkréften. Sie
nehmen Einfluss auf die Konzeptio-
nierung und Verlaufskontrolle der
MaBnahmen und Projekte. Fir den
Vorstand und die Geschéftsstelle
hat der kontinuierliche Austausch
mit den regionalen Mitgliedsorga-

Ausgabe 2/2024

Der bvkm stellt seinen Jahresab-
schluss einschlieBlich des Lagebe-
richts nach den handelsrechtlichen
Bestimmungen auf. Der Jahresab-
schluss wird von einem vereidigten
Buchpriifer geprift. Die Prifung
hat zu keinen Einwendungen ge-
fuhrt. Dem Jahresabschluss zum
31.12.2023 und dem Lagebericht
fur das Geschaftsjahr 2023 des
Bundesverbandes fiir koérper- und
mehrfachbehinderte Menschen
e.V. (bvkm) wurde der uneinge-

erteilt. Der Vorstand des bvkm, die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Geschaftsstelle gewahrleisten
Offenheit und Transparenz in der
Darstellung der Mittelverwendung
gegenlber unseren Mitgliedern,
den Zuschussgebern, Kontrollin-
stitutionen und der Offentlichkeit.
Unserem Leitbild entsprechend,
gehen wir sparsam und sorgféltig
mit den zur Verfligung gestellten
Mitteln um.

Dtisseldorf, 30.06.2024

IMPRESSSUM

DAS BAND

Zeitschrift des Bundesverbandes fiir
koérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e. V.

55. Jahrgang

VERANTWORTLICH
Beate Bettenhausen (Hrsg.)

REDAKTION

Stephanie Wilken-Dapper (v.i.S.d.P)
Tel. (02 11) 64004 -14,

Fax (02 11) 6 40 04 -20
stephanie.wilken-dapper@bvkm.de

REDAKTIONSANSCHRIFT
Bundesverband fr korper-

und mehrfachbehinderte

Menschen e. V.

Redaktion DAS BAND

BrehmstraBe 5-7, 40239 Diisseldorf
dasband@bvkm.de | www.bvkm.de

ABONNEMENT UND
ADRESSVERWALTUNG
Markus Kosciow

Tel. (02 11) 6 40 04-26
Fax (02 11) 6 40 04-20
markus.kosciow@bvkm.de

BANKVERBINDUNG

Bank fiir Sozialwirtschaft (BfS)
IBAN DE53 3702 0500 0007 0342 00
BIC BFSW DE33 XXX

TITEL UND REALISATION
Detlef Grove

Vorlage Titel
Thomas Giering

DRUCK
reha gmbh Saarbriicken

AUFLAGENHOHE
20.000 Exemplare

ANZEIGENVERWALTUNG
reha gmbh

Tel. 0681 93621-171
nadineberndt@rehagmbh.de

Mediadaten auch unter
bvkm.de/ueber-uns/unsere-ma-
gazine/

DAS BAND erscheint viermal
jahrlich. Fur Mitglieder des
Bundesverbands fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen

e. V. ist der Bezug der Zeitschrift
im Mitgliedsbeitrag erhalten. Das
Jahresabonnement fiir Einzelbezie-
her kostet € 25,00. Die Lieferung
erfolgt automatisch fiir ein weiteres
Jahr, wenn nicht bis zum 30. Sep-
tember eine schriftliche Kiindigung
erfolgt.

Beitrage sind urheberrechlich
geschutzt.

Bei namentlich gekennzeichne-
ten Beitragen sind die Verfasser
verantwortlich.

ISSN 01 70-902 X

C Bundesverband fir kérper- und

mehrfochbehinderte Menschen e.V.

)
°
£
=
>
Q
3
s
s
B
7]
]
<
B
o
£
=
o
[a]
=z
<<
o
0
<
o




Der bvkm auf der

Sie treffen den bvkm in Halle 01 /1D 11

REHACARE Messe 2024

| Gemeinsan stark
mit Behinderung!

Bald ist es soweit. Vom 25. — 28. September 2024 findet die grofe

REHACARE International in Diisseldorf statt. Besuchen Sie den bvkm auf
seinem Stand in Halle 01/ 1 D 11 und treffen Sie das Team vom bvkm.

Wir freuen uns, Sie dort begriifen zu diirfen.

Am Stand erwarten Sie unsere Fachbiicher, Zeitschriften, Ratgeberbro-
schiiren und aktuellen Neuerscheinungen. Alle Blicher kénnen mit Messe-
rabatt gekauft oder bestellt werden. Mit im Gepack auch das neueste

Buch aus unserem verlag selbstbestimmtes leben zum Thema
. Sexualitat”.

Was wir sonst noch fiir Sie geplant haben:

» Am bvkm-Stand: Das Team der bvkm-Mitgliedsorganisation
Stiftung Leben pur wird sich als Mitausstellerin présentieren
und u. a. das Projekt , Toiletten fiir alle” vorstellen.

» Der bvkm auf der REHACARE-Vortragsbiihne:
.Erndhrung fiir Menschen mit Komplexer Behinderung.
Treffpunkt: REHACARE-Vortragsbiihne. Referentinnen: Beate
Bettenhausen (Vorsitzende des bvkm) und Dr. phil. Nicola
Maier-Michalitsch (Wissenschaftliche Leiterin der Stiftung
Leben pur).
Wann: Freitag, 27.09.2024 // 15:30 - 16:00 Uhr

» Im Sportcenter des BRS NW, Halle 7 A: Lutz Pfleghar von der
bvkm-Mitgliedsorganisation Stiftung Pfennigparade, wird
die spannende Sportart ,Frame-Running" vorfiihren. Die
.Frame-Runner" konnen dort ausprobiert werden.

P Vortrag im Sportcenter: ,Menschen mit mehrfachen Behin-
derungen im Sport"; Referent: Michael Schoo, Mitglied im
Fachausschuss Sport des bvkm.

Wann: Mittwoch, 25.09.2024 // 13:00 Uhr;
und Donnerstag, 26.09.2024 // 15:00 Uhr

Weitere Infos zu Aktionen auf dem Messe-Stand des bvkm und die
Prisenz im Sportcenter finden Sie unter www.bvkm.de (Uber uns/
Veranstaltungen bvkm)

Der verlag selbstbestimmtes leben ist Eigenverlag des Bundesverbandes
fur kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm). Mitglieder
des bvkm erhalten auf alle Biicher Rabatt. Hier kénnen Sie lhre Bestellung
aufgeben oder das komplette Verlagsprogramm anfordern:

verlag selbstbestimmtes leben/bvkm, E:FI |E
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf -j
Tel.: 0211/64004-15, Fax: 0211/64004-20 ;,l
E-Mail: versand@bvkm.de ~ www.bvkm.de E T






