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Es gibt fir die Schweiz keine systema-
tisch erhobenen Zahlen, wie viele Kinder

GEHT ES’? mit einem  Geschwister  aufwachsen,
® das eine chronische Krankheit oder
Behinderung hat. Schatzungen weisen jedoch nachvollzieh-

WORUM

bar darauf hin, dass Uber 260000 Kinder betroffen sind und
es sich somit keineswegs um ein «Randphdnomen» handelt.
Man nennt diese Kinder «Geschwisterkinder».

Eine Krankheit oder Behinderung eines Kindes versetzt Familien
zunachst in einen Aus-nahmezustand, die Belastung aller Familienmit-
glieder ist Uber eine kurze oder lange Zeit gross. Manchmal geraten da-
bei die Bedurfnisse der Geschwisterkinder in den Hintergrund, und sie
bleiben allein mit ihren Geftihlen und Sorgen. Die Krankheiten und Be-
hinderungen sowie die Lebensumstande der einzelnen Familien unter-
scheiden sich meist erheblich. Trotzdem gibt es einige Themen, die viele
Familien gleichsam als besonders herausfordernd empfinden und die
auch die Geschwisterkinder beeinflussen.

Das Projekt GESCHWISTERKINDER macht auf diese Herausforderungen
aufmerksam und gibt den Geschwisterkindern und ihren Familien eine
Stimme. Wobei - es sind eher viele und ganz unterschiedliche Stimmen,
die gehort werden wollen! Mit einem 30-mindtigen Dokumentarfilm,
einer Webseite und dieser Informationsbroschire wird aufgezeigt,
was es fur ein Kind bedeutet, mit einem kranken oder behinderten
Geschwister aufzuwachsen und welche Chancen und Risiken damit
verbunden sind. Das Projekt soll betroffene Familien, deren Umfeld
und Fachpersonen dazu anregen, sich mit den Geschwisterkindern und
ihrer Sichtweise auseinanderzusetzen. Es zeigt Moglichkeiten auf, wie
die Geschwisterkinder gestarkt werden kénnen und soll Fachpersonen
darin unterstitzen, Ubermassige Belastungen dieser Kinder frihzeitig
zu erkennen und entsprechend Hilfestellungen anzubieten. Nicht alle
Geschwisterkinder leiden unter der Situation, aber auch nicht alle be-
waltigen die Belastungen problemlos.

GESCHWISTERKINDER ist ein Sensibilisierungsprojekt und hat zum
Ziel die psychische Gesundheit und die gesunde Entwicklung der

Geschwisterkinder zu férdern.
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GESCHWISTERKINDER

Wer sind sie?

Zunéachst sind sie einfach das: Kinder. Und
als Kinder brauchen sie, was alle Kinder brau-
chen: Sicherheit, liebende, verlassliche und
verfugbare Bezugspersonen, wertschatzende
und kritische Ruckmeldungen, Méglichkeiten
sich auszudricken und gehért zu werden,
Zeit um ihren Interessen und Hobbys nachzu-
gehen und Gelegenheiten mit Gleichaltrigen
Freundschaften zu schliessen und zu pflegen.
Aus der Entwicklungspsychologie ist bekannt,
dass diese Voraussetzungen flr eine gesunde
Entwicklung nicht jederzeit und nicht vollum-
fanglich erfillt sein mussen, damit ein Kind
gut aufwachsen kann. Doch Uberdauernde
und erhebliche Einschrénkungen dieser posi-
tiven Entwicklungsbedingungen haben Folgen
- auch wenn diese oft erst spater sichtbar wer-
den. Die Art der Stressfaktoren ist fr das Aus-
mass der Belastung nicht ausschlaggebend.
Dieses hangt vielmehr davon ab, wie das Kind,
seine Familie und die Umgebung mit der Situ-
ation umgehen und welche Ressourcen und
Bewaltigungsmaoglichkeiten vorhanden sind.

Dann sind diese Kinder aber auch noch: Ge-
schwister. Die Beziehung zwischen Geschwis-
tern ist eigentlich die langste Beziehung, die
ein Mensch haben kann. Geschwister lieben
sich, gehen einander auf die Nerven, lachen
zusammen, rivalisieren und konkurrieren,
hassen sich vielleicht manchmal, verbiinden
sich gegen die Eltern, entfremden sich, ndhern
sich wieder an, haben eine distanzierte oder
nahe Verbindung, haben gleiche Interessen
oder vollig andere und vieles mehr. Einiges da-
von gilt auch fur Kinder und ihre behinderten
oder kranken Geschwister.

Warum ist das
Thema wichtig?

Die Schweiz bekennt sich in ihrer Verfassung
dazu, dass alle Kinder und Jugendlichen An-
spruch auf Schutz und Férderung haben. Sie
hat sich zudem mit der Unterzeichnung der
UNO-Kinderrechtskonvention dazu verpflich-
tet, dass alle Kinder das Recht auf Mitwirkung
und Anhérung, Bildung und Erziehung, Freizeit
und Spiel sowie besonderen Schutz bei z.B.
Behinderung oder belastenden Lebensum-
standen haben. Besonders wichtig ist auch die
Verpflichtung dazu, Kinder in Belange und Ent-
scheidungen, die sie betreffen, angemessen
einzubeziehen. Dies ist bedeutsam im Hinblick
darauf, wie die Kinder lernen Probleme anzu-
gehen und zu bewaltigen. Der Begriff Resilienz
beschreibt in diesem Zusammenhang die Fa-
higkeit eines Menschen, mit belastenden Um-
standen und Ereignissen so umzugehen, dass
seine Entwicklung davon nicht beeintrachtigt
wird. Die Resilienzforschung zeigt unter an-
derem, wie wichtig es flr das Selbstvertrau-
en von Kindern ist, das Geftihl zu haben, die
Dinge selber in die Hand nehmen zu kénnen,
selber Lésungen zu entwickeln, selber Hilfe zu
holen. Naturlich brauchen Kinder Unterstut-
zung darin, dies zu lernen. Hier sind die Er-
wachsenen, die das Kind in seiner Entwicklung
begleiten, gefordert. Das Leben mit einem
behinderten oder kranken Geschwister bietet

Kindern viele Chancen Starken zu entwickeln.
Sie lernen z.B., dass Hindernisse Uberwunden
werden koénnen, dass man das Leben trotz
(oder gerade wegen) einer Krankheit oder Be-
hinderung geniessen und schatzen kann, dass
zusammen vieles leichter geht und man aus
Krisen gestarkt hervorgehen kann.

Belastungen von Familien im Zusammenhang
mit der Krankheit oder Behinderung eines Kin-
des kénnen aber auch ein Risiko fiir die psychi-
sche Gesundheit aller Familienmitglieder dar-
stellen. Dies ist z.B. dann der Fall, wenn eine
Krankheit und deren Verlauf sehr schwerwie-
gend sind, wenn eine Behinderung den Alltag
der Familie stark dominiert und einschrankt
und wenn der Familie nicht gentugend Res-
sourcen zur Verfigung stehen, um den an-
spruchsvollen Alltag zu bewaltigen. Die vom
Bund im Jahr 2013 verabschiedete Strategie
«Gesundheit 2020» anerkennt die Bedeutung
des psychischen Wohlbefindens fiir die Ge-
sundheit und betont, dass fur eine langfristige
gesunde psychische Entwicklung «Ressourcen
geférdert werden sollen, damit die psychische
Entwicklung unterstutzt wird und Kinder wie
auch Erwachsene herausfordernde, schwie-
rige und auch unerwartete Situationen meis-
tern kénneny.'

" https://gesundheitsfoerderung.ch/assets/public/documents/
de/5-grundlagen/publikationen/psychische-gesundheit/
Bericht_Psychische_Gesundheit_in_der_Schweiz_-_Bestandsauf-
nahme_und_Handlungsfelder.pdf

«Weil Leon behindert ist, streiten wir nie. Das ist schon.»

Sophie (6); Schwester von Leon (8) mit einer Hirnverletzung

«Manchmal hdtte ich gerne einen-Bruder,
der nicht behindert ist.»

Sophie (6), Schwester von Leon (8) mit einer Hirnverletzung



Was bedeutet es ein
Geschwisterkind zu sein?

Werden Geschwisterkinder danach gefragt,
wie sie ihre Situation beschreiben wirden,
antworten sie oft, dass es «einfach so» ist. Wie
die meisten Kinder gehen sie selbstverstand-
lich mit den Gegebenheiten um und passen
sich an. Wie ein Geschwisterkind die Krankheit
oder Behinderung der Schwester oder des
Bruders wahrnimmt, ist abhangig von der Art
und dem Schweregrad der Beeintrachtigung,
wie bedrohlich diese ist und wie sie verlauft,
und wie stark das Alltagsleben und die Alltags-
organisation in der Familie davon beeinflusst
sind. Zudem spielt es eine Rolle, wie die Fa-
milie und das nahe Umfeld mit der Situation
umgehen, wie sichtbar und wahrnehmbar die
Einschrénkungen sind und wie Menschen in
der Offentlichkeit darauf reagieren.

Klar ist, dass das Aufwachsen mit einem
Geschwister, das eine Krankheit oder Behin-
derung hat, pragt, auch im positiven Sinn - so
sind viele Geschwisterkinder sozial kompetent
und reif. Kann die Familie die Herausforderun-
gen gut bewaltigen, erwerben die Geschwis-
terkinder spezifische Fahigkeiten und Starken:
Empathie, Abgrenzungsfahigkeit, Selbstan-
digkeit, Differenziertheit, Bewaltigungsstra-
tegien im Umgang mit Schwierigkeiten etc.
Sie kénnen die Erfahrung machen, dass auch
«nicht-normierte» Lebenswege wertvoll sind,
erleben Zusammenhalt («es gemeinsam
schaffen») und entwickeln Kompetenzen im
Umgang mit unterschiedlichen Menschen. Vie-
le erwachsene Geschwisterkinder empfinden
die Beziehung zum Geschwister mit einer Be-
hinderung oder Krankheit als tiefgehend, als
bereichernd und wichtig fir ihr eigenes Leben.

Allerdings kann es fur ein Kind auch mit
verschiedenen Schwierigkeiten verbunden
sein mit einem behinderten oder kranken
Geschwister gross zu werden.

Mit den eigenen Gefiihlen allein gelassen

Es kann fur Geschwisterkinder belastend
sein, wenn sie mit ihren eigenen Gefiihlen
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allein gelassen werden: Mit der Angst um
das Geschwisterkind, der Scham Uber die Be-
hinderung oder Krankheit, der Enttduschung,
wenn die Eltern sich aus Sicht des Kindes
zu wenig fur seine Belange, Wiinsche und
Erfolge interessieren, der Frustration, weil z.B.
auf Flugreisen oder bestimmte gemeinsame
Freizeitaktivitaten verzichtet werden muss,
dem Arger, wenn die Eltern Hilfe einfordern
(das Geschwister z.B. mit nach draussen
nehmen, bei der Pflege oder Betreuung
helfen) oder auch dem Gefuhl der Zurlck-
setzung, wenn ein behindertes oder krankes
Geschwister sehr viel Aufmerksamkeit erhalt.

Lang dauernde und haufige
Fremdbetreuung

Auch wenn viele Kinder sich bei den Grossel-
tern, im Hort oder an anderen Orten wohl-
fuhlen und Geborgenheit erfahren, benétigen
sie «Nestwdrme» und Zeit mit den Eltern.
Auch wiederholte, oft unplanbare Kranken-
hausaufenthalte, die zu langeren Abwesen-
heit der Mutter oder des Vaters fihren,
kénnen Kinder verunsichern und stressen,
selbst wenn sie mit dem daheim gebliebenen
Elternteil «die Stellung halten» und «den
Laden schmeissen».

Fehlende Informationen

Fehlen dem Geschwisterkind Informationen
Uber die Krankheit oder Behinderung des Ge-
schwisters sowie Uber mégliche Verldufe und
Behandlungen, sucht es eigene Erklarungen
fur die Situation. Diese beinhalten nicht selten
Schuld- und Ubermassige Verantwortungsge-
fuhle in Bezug auf das Geschwister oder die
Eltern, was sich negativ auf das Selbstbild und
den Selbstwert des Geschwister-kindes aus-
wirkt.

Erschwerte Geschwisterbeziehung

Die Behinderung oder Krankheit eines Kindes
kann eine positive Geschwisterbeziehung er-
schweren: Z.B. durch Verhalten, das fur das
Geschwisterkind schwer nachvollziehbar ist
wie Schlagen oder Beissen, durch schwere Be-
eintrachtigungen der Kommunikations

moglichkeiten und -fahigkeiten oder durch
langes oder wiederholtes Getrenntsein der
Geschwister.

Spagat zwischen Familie
und Schule oder Lehrstelle

Ubernehmen Kinder Pflegeleistungen oder
sind durch eine akute Phase oder andere
Schwierigkeiten mit dem kranken oder be-
hinderten Kind emotional und zeitlich ver-
einnahmt, kann sich dies negativ auf die
Leistungsfahigkeit und Konzentration in der
Schule oder der Lehre auswirken. Wissen
Lehrpersonen oder Lehrmeisterinnen und
Lehrmeister zu wenig Bescheid Uber die Situa-
tion zuhause, schatzen sie Leistungseinbussen
von Kindern und Jugendlichen falsch ein und
sprechen die Geschwisterkinder auch nicht
darauf an.

Wenig Raum und Zeit fiir
Freundschaften und Hobbys

Es kann belastend sein, wenn Freundschaften
und Hobbys von Geschwisterkindern aufgrund
der Situation daheim zu kurz kommen. Auch

kénnen Kinder glauben, mit Gleichaltrigen
nicht Uber die Behinderung oder Krankheit
des Geschwisters reden zu kdnnen oder auch
niemanden nach Hause einladen zu konnen.

Die eigenen Bediirfnisse zuriickstellen

Besonders folgenreich ist es, wenn Kinder das
Gefiihl haben ihre Eltern schonen zu mussen,
wenn sie Uber lange Zeit negative und wider-
sprichliche Gefiihle nicht offen und direkt
ausdricken kénnen und es wenig Raum fur
ihre Bedurfnisse gibt. Diese Kinder lberneh-
men - scheinbar problemlos - viel Verantwor-
tung. Sie helfen, unterstitzen und funktio-
nieren sehr gut. Die auf den ersten Blick gute
Anpassung bedeutet aber fir viele Kinder,
dass sie ihre eigenen Bedurfnisse zurlckstel-
len und mit der Zeit verlernen, sie wahr und
ernst zu nehmen und anzumelden. Im Gegen-
satz zu Kindern, deren Belastung Uber auf-
falliges oder stérendes Verhalten oder durch
einen deutlichen Leistungsabfall in der Schu-
le sichtbar wird, besteht fur diese Kinder das
Risiko, dass sie langerfristige psychische Prob-
leme entwickeln.



Was brauchen
Geschwisterkinder?

Das, was alle Kinder brauchen. Darlber hi-
naus gibt es Vieles, das dazu beitragt, dass
Geschwisterkinder entlastet werden kénnen.

Aufmerksamkeit und Zeit

Fir Geschwisterkinder ist es sehr wichtig,
dass ihnen genlgend Zeit und Aufmerksam-
keit geschenkt wird: Dies kénnen z.B. kleine
Rituale mit den Eltern sein, Ausfliige, die das
Geschwisterkind mit den Eltern allein unter-
nimmt oder einfach immer wieder die Frage,
wie es dem Kind geht, wie es sich fuhlt, was
es beschaftigt. Die zeitliche Entlastung der
Eltern in der Betreuung des Kindes mit einer
Behinderung oder Krankheit ist ausschlagge-
bend dafir, dass diese auch mit dem oder den
Geschwisterkindern Zeit verbringen kénnen.
Daruber hinaus mussen Geschwisterkindern
Raume, Zeiten und Aktivitdten zur Verfugung
stehen, in denen die Behinderung oder Krank-
heit des Geschwisters keine Rolle spielt, und
sie sollen ermutigt und darin unterstitzt wer-
den, Freundschaften zu pflegen und seinen
Hobbys nachzugehen.

Einbezug, Informationen und
Wertschatzung

Geschwisterkinder mussen mit ihren Wahr-
nehmungen, Anliegen und Gefiihlen einbe-
zogen und in altersgerechter Sprache Uber
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die Behinderung oder Krankheit des Ge-
schwisters informiert werden. Immer wieder
brauchen sie Ermutigung Fragen zu stellen
und Unsicherheiten zur Sprache zu bringen.
Hilfe, Unterstitzung und Verzicht, die ein Ge-
schwisterkind leisten will oder muss (was sich
nicht immer vermeiden lasst) sollten vom Um-
feld beachtet, thematisiert und wertgeschatzt
werden.

Sicherheit und Unterstiitzung

Kindern gibt es Sicherheit, wenn der Alltag
moglichst gut strukturiert und vorhersehbar
ist. Dies kann z.B. mit Notfallplanen und Tages-
und Wochenablaufen (Familienkalender oder
Wandtafel mit Wochentagen etc.) sichtbar ge-
macht werden. Wenn Eltern, Lehrpersonen
und weitere Fachpersonen sich gemeinsam
fur das Kind einsetzen und sich austauschen,
kénnen in schwierigen Situationen gemein-
sam Losungen gefunden werden. Bei Bedarf,
2.B. bei Anzeichen psychischer Uberbelastung
und seelischer Not, sollte das Geschwisterkind
rechtzeitig fachliche Hilfe erhalten.

Es gibt keine «Patentrezepte» dafir, welche
Unterstiitzung und Hilfe ein Geschwisterkind
braucht - dies kann nur fiir jedes einzelne Kind
herausgefunden werden oder noch besser:
gemeinsam mit jedem einzelnen Kind! Seitens
der Eltern, des Umfelds und der Fachpersonen
ist hier «<wachsame Sorge» gefragt?, das heisst,
eine stetige, sensible Aufmerksamkeit gegen-
Uber den Bedurfnissen des Kindes.

«ES gibt mir ein gutes Geftihl, wenn meine Eftern sich
fur meine Hilfe bedanken und dies nicht einfach als

selbstverstandlich angeschaut wird.»
Anja (16), Schwester von Florina (18) mit dem Cri-du-Chat-Syndrom

Was geschieht im
Erwachsenenalter?

In jeder Lebensphase missen sich Geschwis-
terkinder neu mit ihrer Situation auseinander-
setzen. Welche Bedeutung die Behinderung
oder Krankheit der Schwester oder des Bru-
ders fir die eigene Identitdt und den Verlauf
des eigenen Lebens haben, wird vielen Ge-
schwisterkindern aber erst klar, wenn sie Ju-
gendliche oder junge Erwachsene sind und es
um Fragen der Ablésung von der Familie und
der Berufs- und Partnerwahl geht.

Die Erkenntnis, daran gewdhnt zu sein fur an-
dere da zu sein und die eigenen Bedurfnisse
in den Hintergrund zu stellen, fihrt zur Frage
nach den eigenen Winschen und Interessen.

Erwachsene Geschwisterkinder stellen dann
vielleicht fest, dass sie diese gar nicht genau
kennen und ungelbt darin sind, sich selbst
in den Vordergrund zu stellen und fur sich
einzustehen. Hinzu kommt héufig auch die
Frage nach einer weiterfihrenden Verant-
wortung fur das kranke oder behinderte
Geschwister. Soll eine Beistandschaft tber-
nommen werden oder nicht? Lassen sich
Beziehungspflege und Verpflichtungen gegen-
Uber dem erwachsenen Geschwister mit
dem eigenen Familien- und Berufsleben
vereinbaren? Dies sind Fragen, die sich
erwachsene Geschwisterkinder stellen und
auf die sie Antworten finden mussen.

2 Omer, Haim (2016). Wachsame Sorge. Wie Eltern ihren
Kindern ein guter Anker sind. Vandenhoeck & Ruprecht.



ELTERN
Wie ist es fur sie?

Erfahren Eltern wahrend der Schwangerschaft
oder nach der Geburt ihres Kindes von einer
Behinderung, oder erkrankt oder verunfallt ihr
vorher gesundes Kind und erleidet schwerwie-
gende Folgen, fallen viele Eltern zunachst in
ein «tiefes Loch» und geraten in einen Sturm
von Geflhlen. Verzweiflung, Hilflosigkeit,
Trauer, Enttduschung, Angst, Wut, Verwir-
rung sind nur einige davon. FUr viele Eltern ist
dies eine traumatische Zeit. Jede Mutter und
jeder Vater erleben diese Verunsicherungen,
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Hoéhen und Tiefen und schliesslich den Weg in
«ruhigere Gewasser» auf eigene Weise und
in ihrem oder seinem eigenen Tempo. Neben
den eigenen Gefllhlen mussen die Eltern
sich auf eine veranderte Lebens- und All-
tagsplanung einstellen und den besorgten,
neugierigen, gut gemeinten und manchmal
unbedarften Fragen und Ratschlagen der Ver-
wandtschaft, des Freundeskreises und des
weiteren Umfelds begegnen. Manchmal mus-
sen Eltern auch damit zurechtkommen, dass
Personen sich von ihnen abwenden oder Kon-
takte sich verflichtigen - andererseits kann
Verstandnis, Hilfe und konkrete Unterstitzung
auch von unerwarteter Seite kommen.

«Mir helfen Facebook-Gruppen von Mttern mit kranken oder behinderten Kindern.
Irgendeine Mutter ist immer wach mitten in der Nacht. Ist man selber verzweifelt,
hilft es jemandem zu schreiben, ohne auf die Uhr schauen zu miissen.»

Barbara Norz, Mutter von Anisha (15) und Damian (13) mit Muskeldistrophy Duchenne

Alitagliche Abldufe mussen an die Beddrf-
nisse und Einschréankungen des Kindes mit
Behinderung oder Krankheit angepasst wer-
den und kdnnen gegenuber den bestehenden
oder in einer Familie schon «eingespielten»
Strukturen grosse Veranderungen mit sich
bringen.

Auch die Beziehungen in der Familie veran-
dern sich. Vielen Elternpaaren gelingt es, sich
gegenseitig Halt, Trost und Rat zu geben und
ihre Beziehung erflllend zu gestalten - an-
dere gehen so unterschiedlich mit ihren Ge-
fihlen um oder haben so unterschiedliche
Bedurfnisse Uber die Situation zu reden, dass
sie sich entfremden und eine grosse Distanz

entsteht. Erschwerend kommen oft langwieri-
ge Auseinandersetzungen mit Versicherungen
und finanzielle Probleme hinzu. Diese vielfa-
chen Herausforderungen und Belastungen ha-
ben zur Folge, dass sich Eltern von Kindern mit
Behinderungen oder Krankheiten haufig tber-
lastet, Uberfordert und gestresst fiihlen. Sie
mussen ihren Kindern Halt geben, sie umsor-
genundihnen Mut machen. Andererseits brau-
chen sie selbst Halt und Unterstitzung. Chro-
nische Uberlastungen von Eltern, die zu wenig
Unterstitzung erfahren, haben oft unglinstige
Folgen: fur die eigene korperliche und seeli-
sche Gesundheit, fur die Paarbeziehung und

die Kinder.
1



Was konnen sie
fur sich selbst und
die Kinder tun?

Die Krankheit oder Behinderung eines Kindes
und die damit verbundenen Einschrankungen
bestimmen nicht ausschliesslich, wie gut ein
Geschwisterkind mit der Situation umgehen
kann. Die Art, wie Eltern die Herausforderun-
gen meistern, welchen Umgang sie dem Kind
vorleben und nicht zuletzt ihre Fahigkeit zur
Selbstsorge sind entscheidend daflr, wie be-
lastend das Aufwachsen mit einem kranken
oder behinderten Geschwister fur ein Kind ist.

Zu einer guten Selbstsorge gehort vor allem
der Umgang mit Stress und Uberlastung.

Griinde fiir Uberlastung erkennen

Die Belastungen, die die Betreuung eines Kin-
des mit Behinderung oder Krankheit mit sich
bringt, sind nicht wegzudiskutieren. Neben
der Beanspruchung im Alltag und Verschlech-
terungen des Gesundheitszustandes des Kin-
des, die mit viel Stress verbunden sind, gibt es
aber auch «innere» Griinde fir Uberlastung.
Dazu gehoéren hohe oder gar perfektionisti-
sche Anspriiche an sich selbst («es allein schaf-
fen wollen») oder ein ungtinstiger Umgang mit
negativen Gefiihlen, z.B. wenn sich Eltern Wut,
Schuld- und Frustrationsgefihle Gbelnehmen.
Dies erzeugt einen permanenten inneren
Druck, der sich unter anderem auf Schlaf und
Appetit auswirken kann.

Hilfe suchen und annehmen

Selbst wenn Hilfsangebote manchmal unsi-
cher daherkommen - das Umfeld von Fami-
lien mit Kindern, die eine Behinderung oder
Krankheit haben, leistet meist gern konkrete
Hilfe. Eine erhebliche Entlastung fir Eltern ist
unkomplizierte, praktische Hilfe, wie ein vor-
gekochtes Nachtessen, das vorbeigebracht
wird, die Einladung des Geschwisterkindes
far einen Schwimmbadausflug oder ein vom
Nachbarn gemahter Rasen. Wenn im privaten
Umfeld um Hilfe gebeten oder auch professio-
nelle Hilfe gesucht werden muss, fallt es eini-
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gen Eltern leicht, Personen und Stellen zu fin-
den, die ihnen eine echte Unterstltzung sind.
Fur andere Eltern ist dieser Schritt mit Scham
oder Unsicherheit verbunden, und sie lassen
sich durch Verstandigungsschwierigkeiten z.B.
mit Fachpersonen entmutigen. Ein guter Ein-
stieg kann hier der Austausch mit anderen
betroffenen Eltern sein, die man Uber Interes-
sensvereinigungen, Selbsthilfeorganisationen
und Verbande findet oder z.B. auch in einer
geschlossenen Social-Media-Gruppe, wo man
sich unabhangig von Ort und Tageszeit aus-
tauschen kann.

Einen guten Umgang mit Stress finden

Fur Eltern kann es realistischer sein, sich klei-
ne «stressfreie Inseln» im Alltag zu schaffen als
auf die «grosse Pause» zu hoffen. Wo bieten
sich Gelegenheiten kurz durchzuatmen? Gibt
es korperliche oder mentale Entspannungs-
techniken, die hilfreich sind um zu sich selbst
zu kommen? Welche Hobbys oder Lieblingsbe-
schaftigungen kénnen im Alltag weitergefuhrt
werden? Zum Umgang mit Stress gehort auch
die Pflege von Kontakten und Freundschaften,
die von Eltern mit behinderten oder kranken
Kindern manchmal vernachlassigt werden.

Auch fur die Geschwisterkinder kénnen die
Eltern einiges tun, um Belastungen zu vermin-
dern oder zu vermeiden.

Ein Vorbild sein

Wie das Kind mit der Situation umzugehen
lernt, ist stark davon beeinflusst, was die Eltern
vorleben. Die Eltern kénnen dem Geschwister-
kind durch ihr eigenes Beispiel zeigen, wie
wichtig es ist, eigene Bedurfnisse nicht kom-
plett zu vernachlassigen, Uber Gefuhle - auch
Sorgen und Angste - offen zu reden, sich «Aus-
zeiten» zu nehmen. Zudem kdnnen Eltern den
Geschwisterkindern Strategien vermitteln, wie
sie mit Sticheleien, Beleidigungen und Abwer-
tungen von Drittpersonen umgehen kénnen.

Die Erwartungen iiberprifen

Eltern mussen sich im Umgang mit dem Ge-
schwisterkind immer wieder Uberlegen, ob die
Erwartungen an das Kind realistisch und an-

gemessen sind. Ist der Anspruch an das Kind,
«vernlnftig» zu sein, nicht eifersiichtig zu sein
und keinen «Zoff» zu machen, altersgemass?
Muss das Kind besonders gute Leistungen,
Erfolge und Fahigkeiten zeigen - oder darf es
gerade nicht zu gut sein, damit die Diskrepanz
zum Geschwister mit einer Behinderung oder
Krankheit nicht zu deutlich wird? Die Familie
muss auch eine Antwort auf die Frage finden,
wie damit umgegangen wird, wenn ein gesun-
des jlingeres Kind das behinderte oder kranke
adltere Geschwister Uberholt. Ebenso muss ge-
klart werden, ob und wie das Kind sich gegen
Angriffe und aus seiner Sicht «nerviges» Ver-
halten eines behinderten oder kranken Ge-
schwisters wehren und abgrenzen darf, und
wie die Eltern dies unterstitzen kénnen.

Ermutigen, stiarken und schitzen

Eltern kénnen Geschwisterkinder ermutigen
und starken: Darin, ihre Meinung oder auch
einmal «Nein» zu sagen, sowie eigene Hobbys,
Interessen und Freundschaften zu pflegen.
Bei gemeinsamen Unternehmungen sollen
auch die Bedurfnisse des Geschwisterkindes
ausreichend berticksichtigt werden. Altere Ge-
schwister miissen vor Uberlastung und Uber-
forderung als Eltern-Vertraute und Helfer ge-
schiitzt werden.

Elternzeit schaffen

Fur Geschwisterkinder ist Zeit, die die Eltern
nur mit ihnen verbringen, sehr wertvoll. Auch
wenn die Zeit im Alltag knapp ist, sind fur Ge-
schwisterkinder gemeinsame Aktivitdten mit
den Eltern, bei denen das behinderte oder
kranke Kind nicht dabei ist, wichtig. Wenn
der Alltag schlecht planbar ist, kdnnen auch
spontane, kleinere Unternehmungen reali-
siert werden: Picknicken im Park, Zvieri beim
Béacker, ein gemeinsamer Bibliotheksbesuch,
ein Spaziergang mit «Sternen gucken» etc. Je-
des Zusammensein mit dem Geschwisterkind
erlaubt auch Gesprache dartber, wie es ihm
oder ihr geht, was in der Schule lauft und was
das Kind sonst noch beschéftigt.
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FACHPERSONEN UND ANDERE BEZUGSPERSONEN

Wie konnen sie
Geschwisterkinder

unterstutzen?

«Fachpersonen» sind alle Personen, die im
professionellen Kontext mit einer Familie
im Zusammenhang mit der Krankheit oder
Behinderung eines Kindes in Kontakt sind:
Arztinnen und Arzte, Pflegefachleute, Lehr-
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personen, Betreuungs- und Bezugspersonen
der Kinder mit Behinderungen oder Krankhei-
ten in Spitdlern, Heimen und anderen Instituti-
onen, Therapeutinnen und -therapeuten, Heil-,
Sonder- und Sozialpadagoginnen und -pad-
agogen, Familienhilfen etc. Weitere Bezugs-
personen sind z.B. Lehr- oder Betreuungsper-
sonen des Geschwisterkindes, Leitpersonen
von Sport- und Freizeitangeboten, aber auch
Grosseltern, mit der Familie befreundete

«Wichtig ist, dass bei uns Fachp
da ist. Wir sollten konkret nach @
die Sorgen der Elterngwahrnehme

Dr. med. Manon Janach, Oberar; : abili
fiir Kinder und Jugendliches = > 7

Personen und Nachbarinnen und Nach-
barn. Fachpersonen und Bezugspersonen
fragen sich oft, wie sie die Geschwisterkinder
bzw. die Familien unterstitzen kénnen und
sind manchmal unsicher, was Geschwister-
kinder Uberhaupt brauchen. Es gibt bereits
Kinderspitaler, Wohn- und Pflegeinstitutionen
sowie Vereine, die Geschwisterkinder und ihre
Situation und Bedurfnisse einbeziehen, z.B.
im Rahmen von Geschwister-Nachmittagen
oder Familienlagern und -ferien. Daneben gibt
es eine Reihe von Fachpublikationen und

eschwister
nnen wir
en.»

Erfahrungsberichten, die Wege aufzeigen,
wie Geschwisterkinder unterstitzt werden
koénnen.

Die vorne beschriebenen Belastungen fur
Geschwisterkinder und die genannten Unter-
stitzungsmoglichkeiten bieten viele Hinweise
darauf, wo und wie Fachleute diese Kinder un-
terstitzen kdnnen. Dabei sollten sie die ganze
Familie in den Blick nehmen und sich fragen,
welche Art der Unterstitzung dem Geschwis-
terkind auch indirekt zugutekommt.



Fachpersonen kénnen Geschwisterkinder auf
verschiedene Weise direkt unterstitzen.

Geschwisterkinder einbeziehen
und informieren

Auch wenn der Fokus und Auftrag der meisten
Fachpersonen auf dem Kind mit einer Behin-
derung oder Krankheit liegt, sollten sie sich
bewusstmachen, dass Geschwisterkinder da
sind und die Situation ihren Alltag beeinflusst.
Wenn Geschwisterkinder das Angebot, dass
sie Fragen stellen kénnen, nicht annehmen,
heisst das meist nicht, dass sie keine Fragen
haben, sondern dass sie sich eventuell nicht
getrauen, diese zu stellen. Fachpersonen kén-
nen Geschwisterkindern anbieten, einmal bei
einem Termin, einer Untersuchung oder in
einer Therapiestunde dabei zu sein. Dies bie-
tet auch die Mdglichkeit, Informationen und
Wissen «nebenher» zu vermitteln. Auch Ver-
anstaltungen wie Geschwister-Nachmittage
in Institutionen kénnen dazu beitragen, den
Geschwisterkindern zu vermitteln, dass auch
ihre Rolle und Sichtweise wichtig sind und an-
erkannt werden.

Eltern auf das Geschwisterkind
ansprechen

Es ist fur Geschwisterkinder wichtig zu mer-
ken, dass auch aussenstehende Personen sich
fir sie interessieren. Gesprache mit Eltern
Uber die Bedurfnisse von Geschwisterkindern
bendtigen Fingerspitzengefuhl, denn sie sollen
bei Eltern keine Schuldgefihle und Selbstzwei-
fel hervorrufen. Es kann hilfreich sein, mit den
Eltern zunachst Uber das Konzept der «genu-
gend guten Eltern» zu reden, das heisst Uber
eine Art der Elternschaft, die eine gesunde
Entwicklung des Kindes erméglicht, indem die
Eltern den Bedurfnissen ihrer Kinder im Gros-
sen und Ganzen nachkommen mdissen, aber
nicht immer und nicht perfekt. Manchmal
genligt es auch, die Bemihungen der Eltern,
Geschwisterkindern gerecht zu werden, wert-
zuschatzen und zu bestarken.

Eltern anregen und
ermutigen Hilfe zu suchen

Wenn es Fachpersonen oder Bezugsper-
sonen gelingt, zusammen mit den Eltern
und anderen Fachleuten, Fachstellen und
-organisationen, Uberlastungen anzugehen
und Schwierigkeiten zu bewadltigen, entlastet
dies auch Geschwisterkinder. Welche Hilfen
angemessen sind und realisiert werden kon-
nen, kann nur individuell bestimmt werden.
Fur eine Familie kann dies die Vermittlung zu
Entlastungsangeboten, Freiwilligeneinsatzen
und Selbsthilfeorganisationen sein, eine ande-
re benotigt vielleicht Aus- und Erholungszeiten
fur einzelne Familienmitglieder. Auch kann es
hilfreich sein, mit der Familie eine «Ressour-
cenkarte»?® zu erstellen, die es erméglicht, per-
sonliche Ressourcen und Starken der einzel-
nen Familienmitglieder, familidre Ressourcen
(wie gemeinsame Aktivitaten, die allen Freude
machen), soziale Ressourcen (Personen im
Umfeld, die Unterstitzung und Hilfe bieten)
sowie materielle Ressourcen sichtbar zu ma-
chen. Die Fokussierung auf Positives wirkt
ermutigend und richtet den Blick auf bereits
vorhandene Unterstitzung.

Fachliche Einschatzung geben

Wenn Fachpersonen darauf aufmerksam wer-
den, dass die Entwicklung eines Geschwister-
kindes ungunstig verlauft und es langerdau-
ernde psychische Auffélligkeiten zeigt (z.B.
Symptome einer Anpassungs- oder posttrau-
matischen Belastungsstérung, depressive Ver-
stimmungen und Rlckzug, korperliche Symp-
tome wie haufige Bauch- oder Kopfschmerzen
und Schlafstérungen), kénnen Fachpersonen
dazu beitragen, dass die betroffenen Ge-
schwisterkinder rechtzeitig therapeutische
Hilfe erhalten.

3 www.dji.de/fileadmin/user_upload/hpv/cd/pdf/4.0/4.1_3.pdf
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DAS PROJEKT

Mit einem behinderten oder kranken Ge-
schwister aufzuwachsen, kann fur Kinder mit
Belastungen verbunden sein. Auch wenn die
Kinder gut mit der Situation zurechtkommen,
ist trotzdem stetige Aufmerksamkeit gegen-
Uber den Geschwisterkindern angebracht,
denn viele von ihnen erkennen erst im Er-
wachsenenalter, dass sie es gewohnt sind,
ihre eigenen Bedurfnisse zurtickzustellen.

Das Projekt GESCHWISTERKINDER macht
auf die Situation dieser Kinder aufmerk-
sam und fordert die Eltern, das Umfeld und
Fachpersonen dazu auf, die Bedurfnisse der
Geschwisterkinder wahrzunehmen und sie in
ihrer Entwicklung zu starken. Dabei méchten
Geschwisterkinder gefragt und gehort werden
- mit den Kindern reden ist wichtig! Hilfe, die
wirkt und tragt, muss an der individuellen Situ-
ation des Kindes und seiner Familie ansetzen.
Doch geholfen werden kann in vielfaltiger Wei-
se und von unterschiedlichen Seiten, durch
kleine Gesten, Wertschatzung, Gesprache

oder indirekt durch die Entlastung der Eltern.
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Der Dokumentarfilm -
Geschwisterkinder
erhalten eine Stimme

Mario (7) spielt gerne Fussball und will, dass
seine Eltern seine Sprunge auf dem Trampolin
bestaunen. Seine Mutter erzahlt, dass er oft
traurig ist und manchmal sich die Schuld gibt,
dass seine jingere Schwester Olivia schwerbe-
hindert zur Welt gekommen ist. Um mehr Zeit
mit ihrem Sohn zu verbringen, haben sich die
Eltern entschieden, die Tochter einen zusatzli-
chen Tag in der Heilpddagogischen Institution
abzugeben - trotz der Schwierigkeit loszulas-
sen. Liam (7) und seine krebskranke Schwester
Elina spielen viel zusammen - immer, wenn sie
sich sehen. So wird kurzerhand das Spitalzim-
mer in einen Spielplatz umgestaltet oder mit
der Puppe die letzte stationadre Therapie von
Elina nachgespielt. Liam ist lieber bei seiner
Schwester im Spital als an einem Kinderge-
burtstag seiner Freunde. Das Spital ist schon
fast wie sein zweites Zuhause.

«Dieses Projekt hilft zu sensibilisieren und ein Verstandnis fiir die Rolle der
Geschwisterkinder aufzubauen. Geschwisterkinder leisten einen riesigen
Beitrag im Familienleben. Diesen zu wiirdigen, haben sie mehr als Verdient.»

Barbara Gantner, Fachpsychologin fur Psychotherapie FSP, Kinderspital Luzern, @

An die Angst, nie zu wissen, wie lange der
nachste Aufenthalt im Spital dauert und wann
die Eltern wieder nach Hause kommen, kann
sich auch Anja (16) gut erinnern. Heute méch-
te sie viel Zeit mit ihrer schwerbehinderten
Schwester Florina verbringen und tGbernimmt
deshalb auch einen Teil der Pflege oder nimmt
sie ganz selbstverstandlich mit auf eine Shop-
ping-Tour in der Stadt. Auch fir Oli (14) ist es
ganz selbstversténdlich, dass er sich um sei-
nen Bruder kimmert, oft ist er der einzige, der
ihn versteht. Seine Mutter erzahlt uns, dass
es Zeiten gab, wo die Pflege des behinderten
Flavio so intensiv war, dass Oli dabei einfach
etwas vergessen ging. Und trotzdem hofft sie,
dass sie als Eltern Oli genug Unterstitzung
geben kénnen und er seinen Weg selbstandig
und gestarkt gehen kann.

Der Dokumentarfilm gibt einen emotionalen
Einblick in das Leben von vier betroffenen
Kindern in ihrem taglichen Spagat zwischen
Rucksichtnahme, Geschwisterliebe und ihren
eigenen Gefuhlen und Bedurfnissen. Auf eine
beeindruckend ehrliche Art erzahlen die Prot-

agonisten Uber ihr Leben als Geschwisterkin-
der und die Eltern Gber Schwierigkeiten und
die eigenen Schuldgefiihle.

Vernetzen, verbreiten,
sensibilisieren

Um moglichst breit auf die Situation der
Geschwisterkinder und deren Familien auf-
merksam zu machen, stehen der Dokumen-
tarfilm wie auch die Informationsbroschire
allen Interessierten kostenlos zur Verfigung.
Der Film eignet sich gut als Einstieg an Veran-
staltungen, Tagungen, Podiums-Diskussionen,
Aus- und Weiterbildungen etc. Die Webseite
gibt einen Uberblick zum Thema mit weiter-
fuihrenden Links und Literaturhinweisen fir
Geschwisterkinder, deren Eltern, Bezugs-
und Fachpersonen. Ebenfalls findet sich eine
umfangreiche Liste mit Vernetzungs-, Bera-
tungs- und Entlastungsangeboten fiir betrof-
fene Familien. Weitere Informationen und
Download auf

WWW.GESCHWISTER-KINDER.CH
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«Jedes Geschwisterkind eganzindividuelle Geschichte und Lebenssituation.

Die multifaktoriellen Lebe jelen eine wichtige Rolle und sollten als
Ganzes angeschaut werden-Man nichi ’@@D’ber einen Kamm scheren.»
Kathrin Braetschkus, Dipl. Sozialarbeiterin und -padagogin
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