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ZITAT

»Leider haben wir damals oft zu wenig Zeit
fiir sie gehabt. Wir, Reinhard und ich, bilde-
ten als Paar eine Einheit. Nadja stand leider
oft aufien vor mit ihren Sorgen und Angsten.
Man wollte sie als achtjdhriges Mddchen

nicht iibermiifiig belasten.

Also war sie meist bei ihren Grofieltern oder
ihrer Freundin, wihrend wir zusammen

bei ihrem Bruder safien. Wir wussten wenigs-
tens immer, wie es ihm ging, auch wenn es
ihm schlecht ging. Nur mit unserer Tochter

sprach kaum einer ein offenes Wort.

Sie war mit ihren unendlich grofien Angsten
allein gelassen. Heute wissen wir es besser,

aber so ist es ja oft im Leben.“

BE Aus,Im Kokon - Die Suche nach dem verlorenen Gliick“
von Bdrbel Hiltscher, Seite 245
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Eltern eines Kindes, das durch ein plétzliches
Ereignis eine schwere Hirnschédigung erlitten hat,
haben in der ersten Zeit mit intensiven und oft
sehr schmerzhaften Gefithlen zu kimpfen.

In dieser Zeit gilt es erst mal zu funktionieren, zu
begreifen, Entscheidungen zu treffen, da zu sein,
zu streicheln, anzusprechen, vorzulesen. Und selber
zu schlafen und zu essen, um bei Kriften zu blei-
ben. Auch um die Geschwisterkinder kiimmern die
Eltern sich und sorgen dafiir, dass diese umsorgt
werden und gute Betreuungspersonen bereitste-
hen. Eine Woche bei Oma ist zum Beispiel eine
wichtige Entlastung fiir die ganze Familie. Das ist
normal und kann kaum anders gehen.

Spiter, wenn die Familie wieder aus der Klinik zu
Hause ist, haben Eltern hiufig alle Hinde voll zu
tun, um dem Unterstiitzungsbedarf ihres erkrank-
ten Kindes gerecht zu werden.

Gleichzeitig sind die Gedanken der Eltern selbst-
verstindlich auch immer wieder beim Geschwis-
terkind, und es tauchen Fragen auf wie: Wie erlebt
mein Kind diese Situation? Mein Gefiihl sagt mir,
ich soll mein Kind schonen - ist das richtig? Wie
soll ich Worte finden? Darf ich mir Unterstiitzung
holen oder ist das Abschieben? Worauf muss ich
achten?
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Wir haben Marlies Winkelheide besucht, eine Exper-
tin fiir Geschwister von Kindern mit schwerer
Behinderung oder Erkrankung. Thre jahrzehntelan-
ge Arbeitserfahrung auf diesem Gebiet schlégt sich
in einem vielféltigen Seminarangebot und in der
Geschwisterbiicherei nieder, die Marlies Winkel-
heide 2009 eréffnet hat und die mit {iber 5.000
Biichern wohl die grofite Literatursammlung zu
diesem Thema in Deutschland ist.

In den Rdumen dieser Geschwisterbiicherei hat uns
Marlies Winkelheide freundlicherweise zu einem
Interview empfangen. Thre Antworten auf unsere
Fragen geben anschauliche Hilfe und kénnen rat-
suchenden Eltern vielleicht einige Unsicherheiten
nehmen.



- Sozialwissenschaftlerin und seit 1976 in der Bildungs-

arbeit tatig, mit Menschen mit Behinderungen,
mit Familien, mit Geschwisterkindern

- zahlreiche Veroffentlichungen zum Thema

Geschwisterkinder

- Begriinderin der Geschwisterblicherei in Lilienthal

bei Bremen (www.geschwisterbuecherei.de)

Mir war schon friih klar, als ich in der Bil-
dungsarbeit mit Menschen mit Behinderung
begann, dass wir die Familien dazu holen
miissen. Wir haben dann Familienseminare
angeboten. Irgendwann kamen die Eltern

und sagten: ,Macht doch etwas fiir die Ge-
schwisterkinder. Die reden doch noch mal
ganz anders, wenn wir nicht dabei sind.“
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So begannen wir. Beim ersten Seminar 1982
hatten wir 21 Teilnehmende. Es war so span-
nend, dass wir seitdem Geschwisterseminare

anbieten.

Ein weiterer Grund war, dass ich selbst
Geschwisterkind bin. Als ich 18 war, haben
wir 5 Kinder aus dem Krieg in Vietnam in unse-
re Familie aufgenommen. Diese Kinder waren
schwer kriegsverletzt, hatten Behinderungen
erlitten oder waren einfach nicht behandelt
worden. 2 der 5 Kinder starben, und die 3
anderen sind nach einer kurzen Riickkehr nach
Vietnam heute mit ihren leiblichen Eltern hier
ganz in der Nihe meines Wohnortes anséssig.

Die 3 sind auch jetzt noch meine Briider.
Einer hat eine Tetraplegie, einer ist durch eine
Kinderlihmung beeintrichtigt und der dritte
ist horbehindert. Wir leben seit den 1970er
Jahren als deutsch-vietnamesische Familie zu-
sammen. Ich denke, das hat mich besonders
offen fiir das Thema gemacht.

Selbstversténdlich habe ich meinen personli-
chen Hintergrund als Geschwisterkind thera-
peutisch begleitet reflektiert. Von meinen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern erwarte ich
ebenfalls, dass sie bereit sind, an ihrer Biogra-
fie zu arbeiten. Das muss aber nicht unbedingt
ein therapeutischer Prozess sein.



@ Frau Winkelheide, zundchst einmal herzlichen
Dank, dass Sie uns zur Verfiigung stehen und
Ihre langjihrige Erfahrung mit uns teilen. Sie
sind seit vielen Jahren in der Arbeit mit Ge-
schwisterkindern tdtig. Sie haben, wenn ich das

so sagen darf, Expertinnenwissen angesammelt.

Wiirden Sie uns zu Beginn erkldren, was das
Besondere an der Situation von Kindern ist, die
eine Schwester oder einen Bruder mit schwerer
Behinderung oder Erkrankung haben? Wie wer-
den Kinder durch eine solche Situation geprdgt?
Kann man davon sprechen, dass Kinder, die
solche Erfahrungen machen, Gemeinsamkeiten
entwickeln?

Aus meiner Sicht gibt es einige Gemeinsamkei-
ten, die durch diese Situationen entstehen und
die sich trotz der selbstverstindlichen indivi-
duellen Unterschiede hdufiger bei Geschwister-
kindern erkennen lassen. Ich glaube, dass diese
Kinder sehr sensibel sind und dass sie sich gut
in andere Menschen einfithlen kénnen. Diese
Erfahrung habe ich wiederholt gemacht.

Geschwisterkinder (hier immer als Geschwister
von Kindern mit schwerer Erkrankung oder
Behinderung gemeint) haben zum Teil sehr friih
gelernt, mit anderen Lebensformen zu leben.
Das macht sie sozial sehr aufmerksam. Das

ist einerseits ein grofies Potenzial, kann ander-
erseits aber auch als erschwerend erlebt werden.
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So konnte ihr Verhalten in Schulklassen zum
Beispiel leicht ausgenutzt werden, weil sich
diese Kinder fiir alles verantwortlich fiihlen.

Geschwisterkinder konnen sich aus meiner
Erfahrung besser in ein anderes Leben hinein-
denken als andere Kinder in ihrem Alter. Sie
sind in diesem Punkt oft weiter oder fihiger.
Teilweise sogar auch fihiger dazu als manche
Erwachsene, was nicht selten dazu fiithrt, dass
Erwachsene Angst haben, sie zu begleiten.

Ein weiterer Punkt ist — und das ist in keiner
Weise negativ gemeint -, dass sie mit unter-
schiedlichen Zeitbudgets ihrer Eltern fiir die
erkrankten oder behinderten Geschwister und
sich selber umgehen miissen. Auch das verbin-
det sie miteinander. Aus vielen Erzidhlungen
von Geschwisterkindern weif} ich auferdem,
dass sie ein Gefiihl der Einsamkeit kennen.

Aus meiner Sicht ist eine ganz wichtige Ge-
meinsambkeit, dass sie viele Fragen haben, die
sich um die groen Themen drehen. Gerech-
tigkeit zum Beispiel ist ein sehr hiufiges Thema.

Ist es gerecht, dass ich gesund bin, mein Bru-
der oder meine Schwester aber krank? Was
bedeutet iiberhaupt Gerechtigkeit im Leben
eines Menschen mit einer schweren Erkran-
kung oder Behinderung? Ist es ungerecht,
wenn ich eifersiichtig bin?



In diesen Fragen stecken auch oft Schuldge-
fiihle. Wenn Geschwisterkinder sich normal
entwickeln, Freude an etwas haben, viele
Erfahrungen machen kénnen, die ihr erkrank-
ter Bruder oder ihre Schwester nicht machen
konnen, fithlen sie sich hiufig schuldig. Es

ist wichtig, diese Schuldgefiihle zu beachten
und den Kindern Raum zu geben, dariiber zu
sprechen. Es kann wie eine Erlaubnis wirken,
wenn die Eltern sagen: ,Du darfst Freude emp-
finden. Du darfst laufen, springen, lachen,
lernen, Fihigkeiten haben, die deine Schwes-
ter, dein Bruder nicht mehr haben wird ...“

Eine ganz wesentliche Prigung, die Geschwister
von schwer kranken Kindern erfahren, ist,
dass sie hdufig zu Hause nicht lernen kénnen,
sich zu wehren. Das gilt natiirlich insbeson-
dere fiir Familien mit 2 Kindern. Wenn die
Schwester/der Bruder so schwer erkrankt
oder behindert ist, dann haben sie keine M6g-
lichkeit zur ,,Rangelei* (kérperlichen Ausein-
andersetzung). Es werden keine typischen und
ganz normalen Geschwisterkdmpfe ausgetra-
gen. Stattdessen lernen sie, Riicksicht zu
nehmen. Das kann im spéteren Verlauf ihres
Lebens zu Schwierigkeiten fiihren. Welches
Verhalten ist angemessen, wenn man sich
wehren will? Hier ist es eine gute Moglichkeit,
dies in Geschwistergruppen sozusagen neben-
bei zu {iben. Da kann man sich auch mal ran-
geln oder man findet einen ,,dlteren Bruder®,
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der nicht krank ist oder eine ,jingere Schwes-
ter“ und kann beobachten ,Wie ticken eigent-
lich so kleine Middchen?“.

Dennoch muss man genau hinsehen, wenn
Schwierigkeiten entstehen. Was fiihrt in dieser
speziellen Familie bei diesem Kind dazu? Wo-
rauf will es aufmerksam machen? Was gibt es
fiir zusitzliche Faktoren? Zum Beispiel Arbeits-
losigkeit oder Wechsel des Wohnorts oder
anderes konnen hinzukommen und Angste und
Sorgen auslosen. Auffilliges Verhalten kann —
muss aber nicht - im Zusammenhang mit der
Erkrankung oder Behinderung des Geschwister-
kindes stehen. Den Gedanken sollte man zu-
lassen konnen.

Das kann ich Thnen am besten anhand eines
Beispiels erkldren:

In einer Familie mit einem Kind mit einer
schweren Behinderung infolge eines Unfalls ist
die gesunde Tochter immer unpiinktlich nach
Hause gekommen. Das war fiir die Eltern fiirch-
terlich, sie hatten Angst, dass unterwegs etwas
passiert ist, besonders, weil ja schon eines ihrer
Kinder einen schweren Unfall gehabt hatte.
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Die Unpiinktlichkeit wurde nicht besser. Alle
Uhren haben nichts geniitzt. Fernsehverbote
und Computerverbote ebenso wenig.

Dann hat sie in einem Geschwisterseminar
ein Bild gemalt, das sie mir gezeigt hat. Darauf
stand sie ganz nah bei ihrer Mutter. Ich bin
keine Therapeutin, ich arbeite mit Eindriicken.
Ich frage sie, was diese Zeichnung bedeuten
soll. Sie antwortet:

,Ich will nah bei Mama sein.“
,Weifl Mama das?“
,Nee.“ (9 Jahre alt, ein bisschen kess.)

»Sollen wir es Mama mal sagen?“
HJak

Wir haben fiir dieses Gesprich einen Extra-
termin vereinbart. Die Familie hat 4 Kinder
und beide Eltern sind berufstitig. Die Tochter
vermittelt ihrer Mutter: ,Ich wiirde gerne eine
halbe Stunde pro Woche Zeit von dir haben.
Aber ich wiirde gerne bestimmen, was du mit
mir machst.“

Eine halbe Stunde - {iberlegen Sie mal, was
das fiir ein absehbarer und iiberschaubarer
Zeitraum ist! Das ist viel weniger Zeit als die
Mutter darauf verwendet, nach ihrer Tochter
zu suchen, sich zu drgern, Angst zu haben oder
Strafen zu kontrollieren.
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Die Mutter sagte wihrend des Gespréches
leise zu mir: ,Jetzt muss ich bestimmt etwas
machen, was ich nicht mag.“ Ich habe dann
zu ihr gesagt: , Es wiire gut, wenn Sie jetzt
nicht sofort sagen wiirden, dass sie etwas an-
deres machen mochten.”

Die Tochter wollte gerne Karten und Regel-
spiele mit der Mutter spielen. Genau die Sorte
Spiele, die die Mutter nicht mochte. Trotzdem
haben sie sie eine halbe Stunde pro Woche
zusammen gespielt. Die Tochter hatte tatséch-
lich etwas gesucht, was ihre Mama nicht gerne
macht.

Eine Erklidrung: Die Mutter musste immer den
schwerstmehrfachbehinderten Sohn wickeln,
12 Jahre alt. Danach sehnt man sich nicht
unbedingt. Das macht man mit der Wiirde,
mit der das geschehen muss und mit der man
selber behandelt werden mochte, aber schon
ist es nicht.

Die Tochter hat also etwas gesucht, was ihre
Mutter auch nicht gerne macht, um zu priifen,
ob sie sie genauso lieb hat wie den Bruder.

So als hitte sie gesagt:

»Wenn sie jetzt mit mir etwas macht,
was sie nicht gerne macht, dann hat sie
mich genauso lieb wie meinen Bruder.”
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Die Mutter hat den Wunsch erfiillt, nicht zihne-
knirschend, sondern interessiert. Das war
wichtig. Als die Tochter nach 6 Wochen
plinktlich wurde, konnten sie auch schon etwas
anderes miteinander machen. Sie hatte so-
zusagen ihren Beweis, und das Problem der
Unpiinktlichkeit war gelGst.

Hervorheben mochte ich an diesem Beispiel,
dass die Mutter bereits vorher spiirte, dass
ihre Tochter etwas aussuchen wiirde, was sie
nicht gerne mag. Intuitiv war ihr alles klar,
der Weg der Klidrung musste aber noch ge-
funden werden. Die Tochter hatte den Anstof}
gegeben, weil sie fiir sich den Liebesbeweis
wollte.

Genau. Wenn man weif}, dass Kinder solche
existenziell wichtigen Fragen haben wie in
diesem Beispiel: ,Hat meine Mutter mich
genauso lieb wie meinen Bruder?“, dann lassen
sich manche Verhaltensweisen leichter erklidren
oder man hat mehr Bereitschaft und Neugierde,
dahinterzukommen, was die Kinder damit
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erreichen wollen. Kinder wollen die Eltern
nicht zusitzlich belasten. Sie wollen ernst
genommen und gesehen werden. Ich empfehle
immer:

»Schenken Sie Threm Geschwisterkind
hin und wieder Momente ungeteilter
Aufmerksamkeit.*

Die Betonung liegt hier auf ungeteilt. Das heif3t
zum Beispiel ohne piepende Gerite im Hin-
tergrund, die dann doch vom Spiel ablenken.
Damit geben die Eltern ihrem Kind schon sehr
viel. Ein sehr anschauliches Beispiel hierfiir
ist folgende Geschichte:

Eine Familie, die hier in der Gegend lebt. Das
Maidchen nahm bei uns an einem Wochen-
seminar teil. Sie wollte plotzlich unbedingt
nach Hause, hatte Heimweh. Wir haben dann
einen Tag lang versucht, einen Weg zu finden,
dass sie bleiben kann, aber dann ging es nicht
mehr. Als ich mit ihr besprochen hatte, dass
sie jetzt zu Hause anrufen kann, sagte sie: ,,Ich
rufe nachher an, wenn mein Vater zu Hause ist.

2 Stunden spiter rief sie dann zu Hause an und
sagte ihrem Vater, dass er sie abholen soll. Als
ihr Vater dann bei uns ankam, guckte sie auf
die Uhr und sagte: ,17,5 Minuten, das reicht.“

21
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Ich kenne die Entfernung und Strecke und
weif}, er muss irre schnell gefahren sein. Ich
habe ihm gesagt: ,,Nehmen Sie Thre Tochter
bitte jetzt schnell mit, weil sie unbedingt nach
Hause will, aber bitte kommen Sie irgendwann
mal wieder, denn in der Aussage ist eine Bot-
schaft, die wir verstehen sollten.“ Das Madchen
kam tatsdchlich wieder, spiter auch zu wei-
teren Seminaren.

Und die Erkldrung der Geschichte war folgen-
de: Sie hatte einen schwer herzkranken Bruder
und wenn dieser einen Krampf hatte oder ins
Krankenhaus musste, dann haben die Eltern
alles stehen und liegen lassen und sind in ein
Spezialkrankenhaus gefahren. Sie hat an diesem
Wochenende angerufen, als sie genau wusste,
dass ihr Vater von der Arbeit kam und war-
mes Abendessen bekam. Bei den 17,5 Minuten
wusste sie, dass er nicht erst gegessen hat, son-
dern sofort losgefahren ist.

Man kann auch denken: , Dieses kleine Biest!*
Sie hitte doch warten konnen. Aber sie hat
den Beweis bekommen, nach dem sie sich
gesehnt hatte. Der Vater ist ja auch tatsidchlich
sofort und schnell gefahren. Er hiitte auch erst
essen konnen. Ich sagte dann zu ihm: ,,Sie sind
aber auch nicht so polizeikonform, verkehrs-
gerecht gefahren.”“ ,Nee®, sagt er, ,das ist mir
in solchen Situationen einfach nicht méglich.“
Manchmal kann man also Wiinsche erfiillen ...
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In den beiden Beispielen haben die Eltern

auch irgendwie intuitiv das gemacht, was die
Kinder sich wiinschten. Aber ohne die Initia-
tive der Kinder hitten sie das nicht umsetzen

.. 23
koénnen.

Und manchmal ist es auch so, dass Wiinsche
nicht erfiillt werden konnen. Das ist nicht
schlimm. Ich finde es einfach ganz wichtig,
dass Geschwisterkinder ihre Wiinsche duflern
konnen. Wiinsche sind dazu da, gedufiert zu
werden. Eltern sollten die Wiinsche des Kindes
immer anhoren und dann mit ihren Moéglich-
keiten reagieren. Dazu gehort auch das ,,Nein,
das geht nicht. Das geht jetzt nicht®. Und es
gilt zu lernen, dass es Wiinsche gibt, die nie
erfiillbar sind, aber doch immer wieder auf-
merksam gehort werden sollten: ,,Mein Bruder
soll ganz gesund werden.“ ,Ich mdchte, dass
die Krankheit aufhort.“

Dass Eltern die Wiinsche ihres Kindes nicht
sofort umsetzen konnen, ist aus meiner Sicht
ein ganz normaler Umstand. Nachholen lassen
sich Wiinsche allerdings auch nicht immer.
Darauf muss man vorbereitet sein.

Ich hatte mal ein Midchen in einer Geschwis-
tergruppe, die sich gewiinscht hat, dass die
Eltern einen Kindersitter bestellen, damit

sie einmal alleine mit ihren Eltern fernsehen
kann, genauer, eine Schnulze gucken und
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ungesunde Chips essen kann. Das ist ja eigent-
lich eine erfiillbare Sache. Die Situation ist nie
gekommen. Thr Bruder - in diesem Falle sehr
beweglich — hat immer geahnt, dass er nicht
storen sollte. Genau das hat er aber dann getan.
Die Eltern haben sich schon bemiiht, es war
aber leider nie ungestort. Jetzt ist die Zeit vor-
bei. Der Bruder lebt heute in einer Einrichtung
und fiir das Midchen hat sich dieser Wunsch
inzwischen erledigt. Ich habe zu den Eltern
und dem Miadchen gesagt: ,,Das ist jetzt nicht
so schlimm. Es ist, wie es ist, und nicht zu 4n-
dern. Der Wunsch wurde gehort, es hat Bemii-
hungen gegeben, mehr war leider nicht drin.“

Es gilt, Kindern gegeniiber aufmerksam zu
sein und deren Situation realistisch zu sehen.
In den Geschwistergruppen gibt es derzeit
eine Lieblingskarte, darauf steht: , Ja, das hast
Du gut gemacht!“ oder eine andere: ,,Ich bin
stolz auf Dich!“

Etwas, was Eltern tun konnen, ist, den Kindern
ab und an Anerkennung dafiir zu geben, was
sie aushalten. Im Sinne von:

»Ich bin stolz auf dich, weil du das mit
mir aushaltst.

Ich glaube, Offenheit und Ehrlichkeit der
Eltern helfen sehr viel weiter. Ruhig auch mal
die offene Frage zu stellen: ,Was wiinschst
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Du Dir denn wirklich von mir?“ Wenn Kinder
lernen, dass Eltern bereit sind, das zu erfiillen,
wiinschen sie sich nichts Unmdogliches.

Ich denke, fiir Familien, deren Kind durch ein
solches Ereignis von Behinderung betroffen
ist, gibt es zunéchst die Phase des Schocks.
Das geht gar nicht anders. Die Eltern sitzen da
im Krankenhaus und begreifen selber erst mal
kaum, was das jetzt bedeutet, dass ihr Kind
diesen Unfall hatte.

Ich glaube, das ist die Phase, in der man auch
moglicherweise vergisst, den anderen etwas
zu erkldren. Es fehlen einem noch die Worte.
Eltern miissen hier aus meiner Sicht kein gro-
fes Vorbild sein, indem sie etwas sagen wie:

L Wir schaffen das schon“, wenn sie in dem Mo-
ment selber noch gar nicht dran glauben. Aber
es hilft schon sehr viel in dem Moment, wenn
sie stattdessen ihrem anderen Kind oder ihren
Kindern offen sagen:

»lch weil jetzt im Moment auch nicht
weiter. Aber wir wollen hoffen, dass wir
das als Familie schaffen.“
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Ich empfehle, auch und besonders in solch

schwierigen Lebenssituationen offen und

authentisch mit Kindern zu sprechen. Es

hilft nicht, so zu tun, als kénnte man das alles

souverdn meistern. Kinder spiiren sowieso 7
die Angst und Unsicherheit ihrer Eltern. Das

gehort dazu.

In dieser Phase konnten Eltern zu ihren Kin-
dern beispielsweise sagen: , Fiir mich ist das
alles jetzt auch genauso neu wie fiir dich.
Moglicherweise kann es sein, dass wir jetzt
nicht so gut auf dich achten kénnen. Sag uns
bitte Bescheid, wenn es so ist. Und wenn wir
dich zur Betreuung jetzt hidufiger abgeben, ist
das nicht, weil wir dich weniger moégen, son-
dern weil wir es einfach nicht anders wissen.”

Ich glaube, da gibt es schon Besonderheiten.
Die Phase des Schocks zum Beispiel, die ich
gerade beschrieben habe, wird in diesen Fami-
lien besonders stark ausgeprigt sein.
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Aus Sicht eines Kindes kann sich in dieser be-
sonderen Situation Folgendes ergeben. Wenn
ein Kind erlebt hat, dass die Schwester/der
Bruder zum Beispiel beinahe ertrunken ist
oder einen Verkehrsunfall erlitten hat, konnte
es daraus folgern, dass ihm ein solcher Unfall
ebenfalls passieren kann. Das ist eine beson-
ders heikle Frage, die Kinder aber méglicher-
weise erst mal eine ganze Zeit nicht stellen, da
sie ja die Eltern nicht noch mehr beunruhigen
mochten.

Sollte diese Frage dann irgendwann gestellt
werden, konnen Eltern im Prinzip nur sagen:
,Das hoffen wir nicht, so etwas passiert sehr
selten.”“ Sie nehmen die Angst ernst und versu-
chen sie abzuschwéchen.

Ich empfehle, wenn Eltern so etwas wider-
fahrt und sie feststellen, dass sie die Situation
ihres gesunden Kindes im Moment nicht iiber-
blicken konnen, dass sie sich verbindliche -
und das ist mir ganz besonders wichtig -, ver-
bindliche Ansprechpersonen suchen, zu denen
ihr Kind auch mit Fragen und Themen hinge-
hen kann. Das ist kein Versagen der Familie,
sondern das ist eine Unterstiitzung, die meiner
Erfahrung nach wirklich wieder in die Familie
zuriickkommt.
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Wie gesagt, glaube ich, dass es hilfreich sein
konnte, wenn Geschwisterkinder in solchen
Situationen noch zusitzliche Menschen
hitten, die ihnen zuhoren. Es miissen nicht
immer die Eltern sein. Menschen, die ihnen
moglicherweise auch das Angebot machen
konnen: ,Wenn du was fragen willst, kannst du
mich fragen.“ Diese Ansprechpersonen miis-
sen auch nicht von vornherein alles wissen.
Ich sage in solchen Situationen auch immer:

,Ich weifd nicht, ob ich dir eine Antwort geben
kann.“

Kinder miissen lernen, und das auch ruhig im
frithen Alter, dass es Fragen gibt, die nie eine
Antwort finden, und dass es Fragen gibt, die
ganz konkrete Antworten haben. Und es gibt
Fragen, auf die die Menschen unterschiedli-
che Antworten geben. Bei den Familien wird
es sicherlich auch die Frage geben:

»Was kann ich denn jetzt mit meiner
Schwester/meinem Bruder machen?*
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Ich wiirde sagen: ,,Erzihl ihm/ihr alles, was
du magst. Wir wissen nicht, was er/sie ver-
steht. Ich bin davon tiberzeugt, dass jeder
Mensch auf besondere Weise spiirt, dass da
jemand ist. Néhe ist wichtig. Mach dir keinen
Druck. Mach das, wenn du es willst und
kannst.“ Nach meiner Erfahrung sind Kinder
da ganz toll.

Ein Geschwisterkind erzdhlte zum Beispiel:
»lch verstehe meinen Bruder immer. Der atmet
mit der Haut oder spricht mit der Haut und
dann sehe ich, wie die Haut sich verdndert.“

Eltern sollten sich in dieser auflergew6hnlichen
Situation Unterstiitzung holen. Die familidren
Aufgaben moglichst teilen und Hilfe annehmen,
fiir ungeteilte Augenblicke mit dem Geschwis-
terkind sorgen und weitere Ansprechpersonen
ermitteln, das sind Empfehlungen, die ich
wirklich geben kann. Und die unterstiitzen-
den Ansprechpersonen oder Angebote fiir die
Geschwisterkinder miissen abgestimmt sein
und verbindlich!

Ja, Offenheit ist das Wichtigste bei allen Er-
krankungen. Eltern sagen oft, dass sie nicht
vor ihrem Kind weinen wollen. Das ist unter
Umstidnden sogar belastender, wenn die Eltern
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das nicht tun und die Kinder es doch spiiren.
Ich erfahre immer wieder, dass die Kinder
ohnehin wissen, was ihre Eltern fithlen. Weil
sie die Kinder ihrer Eltern sind und deren
Gefithlswelt kennen.

Da gibt es einen schonen Eintrag in unserem
Gistebuch in der Geschwisterbiicherei: ,,Wir
kamen, um zu fragen, wann es Zeit ist, unserem
Sohn zu sagen, dass er einen behinderten
Bruder hat. Wir gingen mit der Auffassung, dass
er es schon weifl und wir nur die Situation
schaffen miissen, dass wir gemeinsam dariiber
sprechen. Und fast war es im Wegfahren, dass
er gefragt hat. Er war 4 und hat es schon ge-
wusst.”

Wenn Eltern bereit sind und in gewisser Weise
ausstrahlen, dass gefragt werden kann, dann
werden die Fragen auch gestellt.

Authentisch zu sein ist abhéngig davon ge-
meint, wie weit die Eltern schon selber bereit
sind, die Wahrheit anzuerkennen. Ganz am
Anfang zum Beispiel sind sie sprachlos, und
das diirfen sie auch sein. Ich glaube nicht

mal, dass Geschwisterkinder fragen: ,Warum
weinst Du?“ Ich vermute, dass die Geschwister-
kinder sich erst einmal zuriickziehen.
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Und wenn sie es doch fragen, dann kénnen
Eltern wie gesagt ruhig antworten: ,Wir
sind traurig. Wir wissen auch nicht, wie es
weitergeht. Wir miissen jetzt auf die Arzte
hoffen und alles tun, was wir tun kénnen.“
Mehr kann man doch nicht sagen.

Das Gleiche gilt iibrigens auch fiir das er-
krankte Kind selber. Eltern sprechen hoffent-
lich auch mit ihrem erkrankten Kind offen:

L Wir wissen jetzt nicht, was bei dir ankommt,
aber es ist etwas passiert ...“ Das ist auch gut
fiir die eigene Gefithlswelt. Ich glaube nicht,
dass Kinder geschont werden sollten. Ich glau-
be, Kindern sollte Mut gemacht werden, ihre
Fragen zu stellen.

Ja, in meinen Augen darf man das. Wir kénnen
die Belastung ja nicht wegnehmen.

Sie ist da. Jeder spiirt das, Kinder besonders.
Und das Leben ist belastend in manchen
herausfordernden Situationen. Die Eltern
werden gerade am Anfang auch gar keine Zeit
haben, eine Belastung zu verhindern. Man
konnte auch nicht sagen, dass es bestimmte
Dinge gibt, die Eltern tun kénnen, damit ihr
Kind nicht iiberlastet wird. Die Eltern wissen
ja nicht, was auf sie zukommt.
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Hilfreich ist es generell, wenn Kinder lernen,
wie man mit schwierigen Situationen umge-
hen kann. Dass jeder von uns nach Lésungen
sucht und sein Bestes gibt. Ein Beispiel:

Da sind 2 Kinder, die erlebt haben, dass der
Bruder mit dem Hubschrauber wegen eines
bedrohlichen epileptischen Anfalls ins Kran-
kenhaus gebracht wurde und Mama mitkam.
Papa war nicht da, und Oma und Opa brauch-
ten 20 Minuten, bis sie vor Ort waren. Als die
Kinder mir dies erzidhlt haben, habe ich sie
gefragt: ;Was habt ihr denn da gemacht?“ ,Wir
haben den Fernseher angemacht.”

Das finde ich toll an Kindern. Da gerit die Welt
aus den Fugen und sie suchen sich etwas,

das normal ist und funktioniert - wenn gerade
nichts anderes mehr funktioniert. Das sind
oft technische Geriite. Diese Moglichkeit der
Bewiiltigung habe ich aus Geschichten von
Kindern gelernt, die sie mir so erzihlt haben.

Und ihre Mutter hatte ja keine Wahl. Sie
musste ihren 5- und ihren 7-jihrigen fiir

20 Minuten alleine lassen. Das hiitte sie nicht
freiwillig getan, sondern ausschlieBlich, um
das Leben des anderen Kindes zu retten.

Das ist eine belastende Situation.
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Wichtig ist auch noch zu wissen, dass Kinder

viel aushalten. Sie haben eine andere Realitét

als Erwachsene. In dem Moment, in dem

wir Erwachsene schon denken: ,Wie wird sich

unser Leben jetzt dadurch dndern?“, haben »
Kinder erst mal nur den Moment. Sie haben
die Sorge: ,Mama ist weg und Oma und Opa
sind noch nicht da. Und ich hab Angst, dass
mein Bruder sterben kénnte.“ Dann brauchen
sie Sicherheit wie etwa durch den funktionie-
renden Fernseher, der in dem Moment gegen
die Angst hilft. Kinder finden ganz eigene
Strategien.

Ich glaube auch, dass Kinder so frith wie
moglich ihre Geschwister sehen sollten.

Alles, was man sieht, kann man besser
begreifen.

Ja, ich benutze viele dieser Beispiele in meiner
Arbeit. Es entstehen dann Ideen, welche Ge-
danken man mitunter mitlaufen lassen kann.
Oder wo manchmal Antworten oder Losungen
verborgen liegen. Ich erlebe hiufig, dass
Eltern, die diese Geschichten horen, sich ein
wenig 6ffnen und entspannen kénnen.



Vielleicht kénnen sie nach Unterstiitzung fragen
oder haben eigene Ideen, was sie machen und
ausprobieren mdchten, um ihr gesundes Kind
in seiner Geschwisterrolle zu unterstiitzen.

6 . .
’ Ich sage Eltern immer wieder:

»Tun Sie nur das,
wovon Sie liberzeugt sind."

,Ich mochte, dass man versteht, dass kein
Buch, kein Arzt (oder Pddagoge*) den
eigenen aufmerksamen Gedanken, die eigene

genaue Betrachtung ersetzen kénnen.“

BE Zitat aus ,Wie liebt man ein Kind“ von Janusz Korczak

*Ergdnzung von Marlies Winkelheide



GESCHWISTERKINDER -

INTERVIEW
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Anhang

Neben der Geschwisterbiicherei von
Marlies Winkelheide gibt es noch wei-
tere Angebote fiir Geschwister von
schwer kranken Kindern oder Kindern
mit Behinderung. Hier stellen wir eine
kleine Auswahl an Literatur sowie
Linktipps vor, liber die Sie unter ande-
rem weitere und umfassende Literatur-

listen zum Thema finden kénnen.
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Geschwister von Menschen mit Behinderung -
Entwicklung, Risiken, Chancen von Waltraud
Hackenberg. Miinchen: Ernst Reinhardt Verlag, 2008

Ich suche meinen Weg - Aus dem Labyrinth von
Geschwisterbeziehungen. Eltern und Kinder berichten
von Marlies Winkelheide. Vechta-Langforden:
Geest-Verlag, 2009

e Und um mich kiimmert sich keiner!“ -

Die Situation der Geschwister behinderter und
chronisch kranker Kinder von llse Achilles.

6. Auflage. Miinchen: Ernst Reinhardt Verlag, 2018

Wie liebt man ein Kind - Das Kind in der Familie
von Janusz Korczak. Friedhelm Beiner (Hrsg.).
Gutersloh: Glitersloher Verlagshaus, 2002

Auf die Inhalte der verlinkten Seiten haben wir keinen
Einfluss und kénnen deshalb auch keine Gewdhr
libernehmen — Stand Januar 2025.

»lch bin auch noch da!“ - Ratgeber zu dem Thema
Geschwisterkinder fiir Eltern von chronisch
kranken und/oder behinderten Kindern von Isolde
Stanczak und Andreas Podeswik. Augsburg: Bundes-
verband Bunter Kreis e. V. (Hrsg.) und Wehr/Baden:
Novartis Stiftung FamilienBande (Hrsg.), 2016
www.stiftung-familienbande.de/service/elternratgeber.
html


http://www.stiftung-familienbande.de/service/elternratgeber.html
http://www.stiftung-familienbande.de/service/elternratgeber.html
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Drei Worte auf einmal (Roman) von Maria Knissel.
Frankfurt: Societats-Verlag, 2012

Im Kokon - Auf der Suche nach dem verlorenen
Gliick von Biarbel Hiltscher. Wetzlar: Goethe-Werk-
statt Verlag, 2013

Mein Bruder im Wachkoma - Geschichten und
Gedanken einer erwachsenen Schwester und
anderer Angehériger von Monika Mann.
Norderstedt: BoD-Books on Demand, 2016

Als mein Bruder ein Wal wurde (Roman) von Nina
Weger. Hamburg: Verlag Friedrich Oetinger, 2019

Bens Sonnenblumen - Ein Kinderfachbuch zum
Thema Trauer von Andrea Hendrich und Bernadette
Schmitt. Frankfurt a. M.: Mabuse Verlag, 2018

Schwere Zeiten im Wunderwald - Ein Kinderfach-
buch fiir Geschwister von Kindern mit schwerer
Erkrankung oder Behinderung von Leonie Baltru-
weit. Frankfurt a. M.: Mabuse Verlag, 2023

Tsunami im Kopf von Max Sprenger.
Asslar: Adeo Verlag, 2019
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www.geschwisterkinder.de

Informationen, Seminarangebote, Literaturhinweise
und viel Praktisches von der Expertin fiir das Thema
Geschwisterkinder Marlies Winkelheide. Hier ist
auch ein Link auf die Seite der Geschwisterbucherei
(www.geschwisterbuecherei.de) zu finden.

Netzwerk fiir die Versorgung schwerkranker
Kinder und Jugendlichere. V.

Das Projekt ,Geschwisterkinder-Netzwerk” des
gemeinnitzigen Vereins bietet eine bunte Angebots-
vielfalt speziell fiir Geschwisterkinder schwer kranker
Kinder, fur deren Eltern und fur Pddagoginnen und
Padagogen, Therapeutinnen und Therapeuten.
Telefon: o511 - 38 077-000

E-Mail: info@betreuungsnetz.org
www.geschwisterkinder-netzwerk.de

Stiftung FamilienBande

Die Stiftung hat es sich zur Aufgabe gemacht, beste-
hende Angebote fiir Geschwisterkinder auffindbar zu
machen und neue Angebote méglichst flachendeckend
zu initiieren. Mit der Angebotssuche ist ein Werkzeug
entstanden, das lokale Angebote in den Bereichen


http://www.geschwisterkinder-netzwerk.de
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Beratung, Betreuung, Entlastung, Erlebnispadagogik
und Selbsterfahrung aufzeigt.

Telefon: 0 77 62 - 8199 000

E-Mail: info@stiftung-familienbande.de
www.stiftung-familienbande.de

Unzertrennlich - Leben mit behinderten und
lebensverkiirzt erkrankten Geschwistern.
Mindjazz Pictures, auf DVD und zum Streamen
https://mindjazz-pictures.de/filme/unzertrennlich/


http://www.stiftung-familienbande.de
https://mindjazz-pictures.de/filme/unzertrennlich/

&

GESCHWISTERKINDER — IHRE SEITE
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Der Familienratgeber

Alle Hefte sind fiir Familien kostenfrei bei uns erhilt-
lich und stehen auch zum Lesen bzw. zum Download
auf www.ratgeber.lumiastiftung.de bereit.

HEFT 1

Wir geben einen Uberblick tiber das
Krankheitsbild einer schweren erworbe-

nen Hirnschadigung und fassen das erfor-
derliche Fachwissen fiir die Eltern zusammen.

HEFT 2
Die Zeit in der Rehabilitationsklinik ist eine
besondere Zeit. Wir bieten Orientierung in der
rehabilitativen Versorgung und greifen prakti-
sche Fragen der familidren Organisation auf.

HEFT 3

Sie erhalten Einblicke, wie es nach der
Entlassung aus der Reha weitergehen
kann. Welche Versorgungsmaoglichkeiten
gibt es, wie werden diese finanziert und
was bedeutet das fur die gesamte Familie?

HEFT 4
Mit dem Fokus auf Familien, die sich entschie-
den haben, ihr Kind zu Hause zu pflegen,
benennen und erldutern wir relevante Entlas-
tungsmoglichkeiten, die die Gesetzgebung fur
pflegende Angehdrige vorgesehen hat.



HEFT 5

Das Gesundbleiben der Eltern steht hier im
Mittelpunkt. Auf sich selbst achtgeben, wie
kann das im anstrengenden Pflegealltag
tberhaupt gelingen? Und wie erlaube ich mir,
Auszeiten fir mich selbst zu nehmen? Wir
haben dazu einige Gedanken zusammengestellt
und sie um Erfahrungen von Eltern ergénzt.

HEFT 6

Die plotzliche schwere Erkrankung
eines Kindes ist ein einschneidendes
Erlebnis und I5st viele, zum Teil wi-
derstreitende Gefiihle bei Eltern aus:
Verzweiflung, Hoffnung, Trauer, Schuld-
gedanken und Zerrissenheit. Wir fassen in
diesem Text Hintergrtinde sowie hilfreiche Anregungen von
Expertinnen und Experten und von anderen betroffenen
Familien im Umgang damit zusammen.

HEFT 7

Ein Interview mit der Geschwisterkinder-Exper-

tin Marlies Winkelheide vermittelt eindrtick-

lich, wie einschneidend Geschwister die plotz-

liche familidre Veranderung bei gleichzeitiger

Sorge um ihren kranken Bruder oder ihre kranke
Schwester erleben. Es zeigt Eltern Méglichkeiten auf,
innerhalb des engen Zeitbudgets auch auf die Bediirfnisse
der Geschwister einzugehen.

HEFT 8
Mit Hilfe von Schaubildern werden Struk-
turen, Leistungstrager und Begriffe erldu-
tert, die fir Eltern eines Kindes mit Behin-
derung erfahrungsgemdl wichtig werden.
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Uber die Lumia Stiftung

Seit vielen Jahren stehen wir deutschlandweit
Familien mit einem Kind mit schwerer erworbener
Hirnschidigung zur Seite. Wir bieten telefonische,
schriftliche und auf Wunsch auch aufsuchende
Hilfe an. Unser Team, bestehend aus Sozial- und
Sonderpidagoginnen,

== ist vertrauensvoller Gesprichspartner und hat
ein offenes Ohr fiir alle Sorgen und Note der

Familien,

= unterstiitzt bei der Suche nach individuellen
Losungen und Bewiltigungsstrategien,

= nimmt sich den unterschiedlichsten Fragen
und Anliegen an, recherchiert und informiert,

e hilft bei biirokratischem Aufwand,

e informiert zum Umgang mit Behorden, Kassen
und rechtlichen Anspriichen

= und unterstiitzt dabei, ein regionales
Hilfenetz aufzubauen und weiterfithrende
Hilfen zu vermitteln.



<fRXrX- Lumia Stiftung

Familien kénnen sich mit einmaligen Fragen, aber
auch mit dem Wunsch nach regelmifligen Gespri-
chen und langjihriger Unterstiitzung an uns wenden.
Wir sind an der Seite der Familien, so wie sie uns
brauchen. Unsere Hilfe ist kostenlos, unabhiingig und
mit keinerlei biirokratischem Aufwand verbunden.

x Lumia Stiftung
Bundesweite Beratungsstelle
Hiniiberstrale 8
30175 Hannover

Telefon 0511 - 70 03 17 44

info@lumiastiftung.de

X R =

www.lumiastiftung.de
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