»\Was gibt es Schdéneres als
ein Herzstlck unter dem
eigenen Herzen getragen
zu haben?!«

Stellvertretende Biografiearbeit mit Eltern
von Kindern mit schwerer Behinderung

In der Arbeit mit alten Menschen mit Demenz ist Biografiearbeit ein Tiiroffuer,
um in Kontakt zu treten. Angehorige spielen dabei eine wichtige Rolle, sind Sie es
doch die zumindest in Teilen die Biografie der Menschen teilen und damit kennen.
Vergleichbares gilt auch in der Arbeit bei Menschen mit schwerer Bebinderung.
Auch hier sind es die Eltern, mit denen stellvertretende Biografiearbeit angebahnt
werden kann, meint Christian Lindmeier und berichtet von seinem in den Jabren
200872009 an der Universitit Landau durchgefiibrten Projekt zur stellvertre-

tenden Biografiearbeit mit Eltern von Kindern mit schwerer Bebinderung.

Biograﬁearbeit gilt mittlerweile
alseiner der wichtigsten Tuir6ft-
ner im Umgang mit alten Menschen
mit Demenz, denn bei Menschen
mit Demenz ist hiufig ein Rickzug
in die Vergangenheit zu beobachten.
Sie ist deshalb auch fest mit der
Angehdrigenarbeit verwoben, denn
biographische Angaben kénnen oft
nur von den Angehérigen gemacht
werden. Angehorige helfen bei der
Interpretation schwieriger Verhal-
tensweisen und ebenso bei der non-
verbalen Kommunikation mit Men-
schen mit Demenz. Angehorige ge-
ben auflerdem Auskunftiiber Vorlie-
benund Abneigungen. Damithelfen
sienichtnurihrem Familienmitglied
und den Altenpflegern, sondern
auch sich selber, weil sie damit gegen
ihr schlechtes Gewissen angehen,
nicht mehr genug fiir den Betroffe-
nen tunzukoénnen. Angehorige miis-
sen also bei alten Menschen mit De-
menzgewissermafien stellvertretend
Biografiearbeit leisten.

Lebensgeschichte gemeinsam
aneignen

Die Lebenssituation der Angehori-
genvonMenschenmitschwerenund
mehrfachen Behinderungen ist in
vielem mit den beschriebenen Ver-
hiltnissen vergleichbar, denndie Le-
bensgeschichte dieser Menschen ist

hiufig nur den Angehoérigen in Ein-
zelheiten und in ihrem Verlauf be-
kannt. Und auch die Interpretation
von Verhaltensweisen und die Kom-
munikation mitden Betroffenen ma-
chenin der Regel die genaue Kennt-
nisindividueller Bediirfnisse und Ei-
genheiten erforderlich. Da also vie-
les dafiir spricht, auch mit den An-
gehorigenvon Menschen mitschwe-
renund mehrfachen Behinderungen
nach der Methode derstellvertreten-
den Biografiearbeit zusammenzu-
arbeiten, fithrten wir 2008/2009 an
der Universitit Koblenz-Landau ein
Projekt zur stellvertretenden Bio-
grafiearbeit mit Eltern von Kindern

mit schwerer Behinderung durch.
Ziel dieses Projektes war es, durch
stellvertretende Biografiearbeit bei
Eltern Lernprozesse der Aneignung
der gemeinsamen Lebensgeschichte
mit dem schwer behinderten Kind
zu initieren und dadurch Empower-
mentprozesse auszulosen, die die
Eltern in threm Umgang mit Fach-
leuten stirken. Zudem sollte biogra-
fisches Wissen gesichert und doku-
mentiert werden.

Dabei sollten folgende Annahmen
iberpriift werden (vgl. Hein 2010):

1. Stellvertretende Biografiearbeit
eignet sich als unterstiitzendes
Mittel, durch das sich die Eltern
ihrer Expertenschaftin Bezugauf
ihr Kind bewusst werden. Der
Umgang mit Fachleuten kann
damiterleichtert werden.

2. Stellvertretende Biografiearbeit
kann dazu beitragen, dass sich die
Familie derIdentititihres Kindes
mit Beeintrichtigung bewusster
wird und dementsprechend agie-
ren kann. Somit wird gleichzeitig
auch die Identitdtsbildung des
Kindes gestirkt.

3. Stellvertretende Biografiearbeit
reduziert die Briiche im Lebens-
lauf der Menschen mit Entwick-
lungsbeeintrichtigung, in dem
sich auch neues Fachpersonal
iber das bisherige Leben und
die Rituale des Menschen mit
schwerer Behinderung informie-
ren kann.
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Kommunikationsbuch
veranschaulicht Projektziele

Zunichst wurde in Anlehnung an
diese Annahmen mit den Eltern
dartiber gesprochen, was mit der
stellvertretenden  Biografiearbeit
bezweckt werden soll. Da wir unse-
re Projektziele so anschaulich wie
moglich vermitteln wollten, wurde
den Eltern anhand eines >Kommu-
nikationsbuches< erlautert, wie das
Arbeitsergebnis aussehen konnte.
Dabeihandelte essich um Aufzeich-
nungen einer Mutter, die fir die
wechselnden Integrationshelfer ih-
rer Tochter mit schwerer Behinde-
rung aufgezeichnet hat, worauf im
Betreuungsalltag zu achten ist.
Aufierdem zeigten wir den Eltern
Méglichkeiten auf, sog. >Ich-Bi-
cher<aus der Perspektive ihrer Kin-
der zu erstellen, in denen insb. sen-
sobiographisch relevante Alltags-
rituale und Vorlieben/Abneigun-
gen der Kinder vorgestellt werden.

Biografiearbeit

mit geistig behinderten
Menschen. - Ein Praxis-
buch fir Einzel- und
Gruppenarbeit.

von Christian Lindmeier

Ein Klassiker, wenn es um Bio-
grafiearbeit bei Menschen mit
geistiger Behinderung geht. Das
Buch zeigt, in welcher Form Bio-
grafiearbeit mit Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung maoglich ist. Gezeigt wird, dass Biografiearbeit in
Einzelarbeit aber auch in Gruppen stattfinden kann. Sie
kann im Rahmen der Alltagsbegleitung genauso wie in
Kursen der Erwachsenen- und Seniorenbildung einge-
setzt werden.

Das Buch zeichnet sich durch eine umfangreiche
Methodensammlung zur Biografiearbeit aus. Dabei
werden bekannte Methoden auf die Gruppe der Men-
schen mit Behinderung angepasst und selbst ent-
wickelte Methoden gezeigt. Dargestellt wird biografi-
sche Einzel- und Gruppenarbeit mit der Zielgruppe.

Juventa Verlag, Weinheim und MUnchen.
3. Auflage 2008
ISBN 978-3-7799-2255-7 — 16.50 Euro

Alsweitere Methoden, die im Laufe
der zehn gemeinsamen Sitzungen
zur Anwendung kommen sollten,
wurden das lebensgeschichtliche
Erzihlen, das Betrachten von Fami-
lienfotografien, der Austausch tiber
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die Tagebiicher der Integrations-
helfer und das Aufschreiben wich
tiger biografischer Ereignisse ange-
sprochen.

»Alltagsexpertenschaft«der
Eltern

Alle Eltern entschieden sich — im
Sinne der dokumentationsorientier-
ten Biografiearbeit (vgl. Lindmeier
2008) —ein Ich- oder Kommunikati-
onsbuch als bleibendes Erinne-
rungsstiick zu erarbeiten. Bei der Er-
arbeitung dieser Ich- und Kommu-
nikationsbiicher orientierten wir uns
thematisch an der Darstellung bio-
grafischer Alltagserfahrung und an
der Einbeziehung sensobiografi-
scher Informationen. Bei den hierbei
entstandenen  Arbeitsergebnissen
handelt es sich um beeindruckende
Zeugnisse dessen, wie die Eltern mit
ihrer Lebenssituation umgehen und
das Zusammenleben mitihrem Kind
mitschwerer Behinderung im Alltag
erleben. Fiir Fachleute sind diese
Zeugnisse deshalb unverzichtbar,
weil sie die Elternperspektive und
>Alltagsexpertenschaft< der Eltern
erfahrbar machen.

»Das Leben des jungen P.
Eine besondere Gebrauchs-
anweisung.«

Der Verlauf der biografischen Ein-
zelarbeit wurde in regelmifiigen
Abstinden in Rahmen eines Be-
gleitseminars innerhalb der Pro-
jektgruppe reflektdiert. Aufierdem
fertigten die ProjektmitarbeiterIn-
nen schriftliche Reflexionen iiber
jedes einzelne Zusammentreffen
an. Diese Einzel- und Gruppenre-
flexionen zeigten sehr schnell, dass
die stellvertretende Biografiearbeit
von allen Eltern positiv aufgenom-
men wurde. Eltern, die uns am An-
fang von grofieren Schwierigkeiten
in der Zusammenarbeit mit Fach-
leuten berichteten, brauchten zwar
linger, um sich auf die Zusammen-
arbeit mit uns einzulassen. Sobald
eine Vertrauensbasis zwischen ih-
nen und den Studierenden herge-
stellt war, nutzten aber insbesonde-
re diese Eltern bzw. Miitter die stell-
vertretende Biografiearbeit als eine
Moglichkeit, ihre Perspektive auf

Sinnes-
bzw. Sensobiographie

Das Konzept der Biographie der
Sinne (Sensobiographie) stammt
aus der Alten- bzw. Demenz-
krankenpflege und wurde durch
die Basale Stimulation (Frohlich)
beeinflusst (vgl. Buchholz/Schir-
neberg 2005). Es geht davon
aus, dass jeder Mensch Uber ein
»Kdrpergedachtnis« verfligt. An-
hand der Beantwortung senso-
biographischer Fragen durch Fa-
milienmitglieder kdnnen Alltags-
rituale und Vorlieben/Abneigun-
genvon Menschen erfasst undin
der Pflege bzw. Pflegepadagogik
aufgegriffen  und  weiterent-
wickelt werden. Sensobiogra-
phische Fragen beziehen sich
auf alle Bereich der Wahrneh-
mung (somatische, propriozepti-
ve, vestibulare, orale, gustatori-
sche, auditive, olfaktorische,
taktil-haptische, visuelle).

ihr Kind der Sicht von Fachleuten
gegeniiberzustellen. Eine Mutter,
dieimmer wieder von negativen Er-
fahrungen aus der Zusammenarbeit
mit Fachleuten berichtete, gab
ihrem Ich-Buch deshalb den Titel
»Das Leben des jungen P. Eine be-
sondere Gebrauchsanweisung.«

Belastete Eltern starken

In diesem Fall konnten die wihrend
der stellvertretenden Biograficar-
beit hiufig auftretenden negativen
Gefiihle wihrend des biografischen
Schreibens in produktive Energie
umgewandelt werden. In der stell-
vertretenden Biografiearbeit mit
derartbelasteten Eltern gehtes also
in erster Linie darum, sie zu stirken,
ihnen aufzuzeigen, dass sie in Bezug
auf ihr Kind selbst Experten sind
und dies den Fachleuten gegeniiber
auchvertreten sollen. Dabeikann es
fiir die Eltern hilfreich sein, sich die
gelingenden Alltagsrituale bewusst
zumachen undihre ganzindividuel-
le Sichtaufihr Kind und das Zusam-
menleben mit ihm so anschaulich
wie moglich zu beschreiben.



»lch bin ein ganz besonderer
Teil meiner Familie«

Abschlieflend mochte ich ein Bei-
spielaus einem Ich-Buchvorstellen,
das einen Eindruck davon vermit-
teln mag, wie Eltern bzw. Miitter
durch die stellvertretende Biogra-
fiearbeit darin bestirkt werden, ihre
bisherige gemeinsame Lebensge-
schichte biografisch zu reflektieren
(das Foto auf dieser Seite stammt
ebenfalls aus der Familie). Das Bei-
spiel verdeutlicht, dass esin der Bio-
grafiearbeit letztlich auch um die
Aneignung von Lebenssinn geht:

»Es war nicht immer leicht fiir
meine Familie, anzuerkennen, dass
wir am Tag meiner Geburt zu einer
besonderen Familie wurden, einer
Familie mit einem besonderen
Kind, die ein besonderes Leben
fithrt, ein Leben, das in vielen Mo-
menten ganz anders istals in all den
anderen Familien.

Besonders meine Mama litt in
der ersten Zeit, nachdem ich zur
Weltkam. Sie war nicht daraufvor-
bereitet, ein besonderes Kind zu
empfangen und die Diagnose der
Viruserkrankung CMV  traf sie
zunichst tief. Auch die Eindriicke
meiner dramatischen Geburt und
das Wissen, dass mein Leben
zunichst tagelang am seidenen
Faden hing, lasteten meinen Eltern
schwer auf dem Herzen. Riick-
blickend betrachtet meine Mama
esjedochals gottliche Fiigung, dass
wir zueinander fanden. Sie ist sich
sicher, dass vereinzelte Mamas von
hoherer Hand ausgesucht werden,
Mamas, die die Erschwernisse, wel-
cheaneinbehindertes Kind gebun-
den sind, tragen konnen ohne
daran zu zerbrechen. Droht eine
betroffene Mama jedoch zu ent-
kriften, so sterbe das Kind in solch
einem schweren Moment wie der

Geburt.

Ich habe meine Mama schon vor
langer Zeit von oben herab ausge-
wihlt, davon ist sie iiberzeugt, da
auch sie stark genug ist, dieses
Schicksal zu bewiltigen, so formu-
liertsie es heute. Wiire zu erwarten

gewesen, dass sie unter der emotio-
nalen Last nachgibt, so wire auch
ich schon sehr frith wieder von ihr
gegangen. Im Umkehrschluss habe
sich auch meine Familie schon vor
langer Zeit fur mich entschieden,
weil ich sie bereichere, meine El-

tern und Geschwister wachsen lasse
und die Beziehung von Mama und
Papa neu festigte.

Mama vermutet, dass Seelen im-
merwieder zur Erde zurtickkehren,
um ihren Horizont stetig um
neue Erfahrungen zu erweitern,
wihrend sie auf dem langen Pfad
der Vervollkommnung wandeln.
Seelen, die sich allerdings in einem
Kérper mit Behinderung wieder
finden, haben schon weite Strecken
auf diesem umfangreichen Weg
zuriickgelegt, nennenall diese miih-
samen Erfahrungen des uns be-
kannten Lebens bereits ihr Eigen
und befinden sich nun auf dem
Gipfel ihres Erlebens. Sie erfahren
das >Herzstiick< der langen Reise,
ein Leben in Abhingigkeit von
anderen.

Liebevoll nennt meine Mama
mich ihr Geschenk, ihr »Herz-
stiick«. In ithren Augen spiegelt sich
ein Strahlen von Stolz und Respekt
vor meinen Anstrengungen: >Was
gibt es Schoneres als ein Herzstiick
unter dem eigenen Herzen getragen
zu haben?!<, sagtsie.

Auch heute noch gibt es Tage, an
denen uns die Belastung das Atmen
erschwert. Wir bemithen uns je-

doch, diese Tiefs zu nutzen, um zu
reifen und die Hochs zu anderen
Zeiteninvollen Ziigen zu geniefien.

Als meine Mama noch ein kleines
Midchen war, lebte ein Kind mit
Trisomie 21 in ihrer nahen Nach-
barschaft, mit dem sie sich oft zum
Spielen traf. Alsihre Mutter sie frag-
te, warum sie so viel Zeit mit dem
Kind verbrachte, gab meine Mama
ihr zur Antwort, dass sie erfahren
wolle, wie man damitumgeht, wenn
jemand anders ist als man selbst. So
schliefit sich der Kreis, denn friih
zeichnen sich Pfade ab, erzihlt
Mama.« I
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