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och immer dreht sich Carl Wilhelm

Macke hiufig um, wenn Menschen

an ihm voriibergehen. Ein Blick

nach hinten, dann ist er beruhigt:

Niemand schaut ihm nach. Warum
auch? Macke fillt nicht auf. Ein schlanker Mann im
fortgeschrittenen Alter, mit grauem Bart und prak-
tischer Kleidung. Nur sein Gang ist etwas beddch-
tiger. Als warte er auf jemanden, der ein normales
Tempo nicht mithalten kann.

Carl Wilhelm Macke muss auf niemanden war-
ten. Seit vielen Jahren nicht mehr. Damals haben die
Leute hinter seinem Riicken getuschelt. Manche
haben begonnen zu torkeln, als wiren sie betrunken.
So wie der grof8e Junge an seiner Seite: Wolfgang, sein
Bruder, der Spastiker. Die Scham ist Vergangenheit.
Der Kontrollblick iiber die Schulter ist geblieben.

Eltern sterben, Freunde und Partner kommen und
gehen. Die Beziechung zu Bruder oder Schwester ist
die dauerhafteste Lebensbindung, nicht selten auch
die prigendste. Geschwister sind die ersten Freunde,
aber auch die schirfsten Konkurrenten. Im Kinder-
zimmer lernt man nicht nur Gemeinschaft und
Liebe, sondern auch Abgrenzung und Eifersucht.
Schwierig wird es nur, wenn in diesem sozialen Trai-
ningscamp niche fiir alle die gleichen Spielregeln
gelten, etwa weil ein Kind behindert ist.

Riicksicht nehmen, anpassen und nicht

auffallen, hief} es fiir Carl Wilhelm

Carl Wilhelm Mackes Bruder kam mit einem Ge-
burtsfehler zur Welt. Das Laufen und Sprechen fielen
ihm schwer. Schleppend und wackelnd schob er sich
vorwirts. Man musste genau hinhéren, um seine ver-
waschene Sprache zu verstehen. Die Spastik des alte-
ren Sohnes bestimmte den Alltag der Familie Macke
— und prigte das Leben seines jiingeren Bruders.
»Meine ganze Erziechung war auf ein behindertes
Kind zugeschnitten, sagt er.

Zu Hause oder bei Verwandten, in der Schule oder
auf der StrafSe — Riicksicht zu nehmen war das erste
Gebot. Das zweite hiefd: keine Aufmerksamkeit
erregen. In den fiinfziger Jahren spukte die Nazi-
Rhetorik von »Ballastexistenz« und »unwertem Le-
ben« noch in den Kopfen. Da war es besser, sich zu
verstecken. Einmal wollte Carl Wilhelm eine dieser
grellgelben Regenjacken haben, wie sie andere Mit-
schiiler trugen. Die Mutter redete ihrem Sohn den
Wunsch wieder aus: »Wir fallen schon genug auf.«

Carl Wilhelm Macke akzeptierte den Einspruch,
so wie er vieles schluckte. Dass er lieber keine Freun-
de mit nach Hause bringen sollte. Dass er beim
Spielen nicht zu hiufig gewann, weil sein Bruder
schnell wiitend wurde. »Ich bin doch auch noch dal,
schrie er manchmal in sich hinein. Es offen zu sagen,
wagte er nicht. Die verordnete Dankbarkeit dafiir,
selbst gesund zu sein, verschloss ihm den Mund.

Fiinfzig Jahre dauerte es, bis er seine Gefithle zu
Papier brachte. Die Scham im Familienwappen tiber-
schrieb er den Text. Und wenn Carl Wilhelm Macke
von frither spricht, braucht er mehrere Anliufe, bis
er sich zu einer Aussage durchringt: »Manchmal
glaube ich, unter der Behinderung meines Bruders
mehr gelitten zu haben als er selbst.«

Heute muss niemand ein Kind mit einer spasti-
schen Lihmung verstecken. Ein Geburtsfehler gilt
nicht als »Gottesstrafe« wie im katholischen Clop-
penburg der Nachkriegszeit, wo die Mackes wohn-
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ten. Doch nach wie vor verlangt ein behindertes
Kind allen Familienmitgliedern Betrichdliches ab,
auch den nicht behinderten Geschwistern.

Sie bekommen weniger Aufmerksamkeit, miissen
stirker zu Hause helfen, friiher selbststindig werden
und méglichst problemlos funktionieren. Selbst wenn
sie sich zuriickgesetzt fithlen: Den Groll gegen den
Bruder mit Downsyndrom oder die Schwester im
Rollstuhl diirfen sie nicht zeigen. Geschwister von
Behinderten sind Meister der Anpassung. »Sie lernen,
ihre negativen Gefiihle in sich hineinzufressen, sagt
Matlies Winkelheide von der Lebenshilfe Bremen.

In rund jeder dritten bis vierten Familie in
Deutschland lebt ein Kind mit einem dauerhaften
Gesundheitsproblem. Mit Allergien oder Asthma;
aber auch schweren Krankheiten wie Diabetes,
Krebs oder einer geistigen Behinderung. Die meis-
ten von ihnen haben Geschwister. Zwar fiihlen
sich beileibe nicht alle durch den behinderten Bru-
der oder die chronisch kranke Schwester beein-
trichtigt. »Doch zwischen zehn und zwanzig Pro-
zent der Geschwisterkinder sind gefihrdet, sagt
Michael Kusch, Leiter des Instituts fiir Gesund-
heitsforderung und Versorgungsforschung (IGV)
an der Universitit Bochum. Er hat internationale
Studien zu den Belastungen von Geschwistern
Behinderter ausgewertet. Ubertragen auf Deutsch-
land, kommt er auf mindestens 300 000 Kinder,
die Unterstiitzung benétigen. Sie fithlen sich tiber-
fordert oder vernachlissigt, Schuldgefithle oder
Zukunftsingste plagen sie. Manche werden in der
Schule auffillig, andere leiden an Depressionen.

Victoria Knoll wiirde niemals sagen, dass sie
unter ihrem Bruder leidet. Die Sechzehnjihrige
mit den rot gefirbten Haaren und schwarz lackier-
ten Fingernigeln sitzt im Wohnzimmer eines Ein-
familienhauses am Stadtrand von Niirnberg. Ab
und zu reicht sie Jonas eine Schnullerflasche mit
Saft. Der Junge mit dem Kopfschutz aus Gummi
schaukelt in seinem Rollstuhl hin und her und
schaut in den verschneiten Vorgarten, als lebe er in
einer anderen Welt. Ab und zu ertént aus seinem
Mund eine Art Stohnen oder Brummen. »Wir
sagen, Jonas singte, erklirt Victoria.

Als sie anderthalb Jahre alt war, wurde ihr geistig
und korperlich schwer behinderter Bruder geboren.
Frith hatsie gelernt, Jonas zu fiittern und aufzupassen,
dass er in der Wohnung nichts kaputt macht. Schiit-
telt den Jungen ein epileptischer Anfall, kenntsie die
helfenden Tabletten. Sie liebt Jonas, ein Leben ohne
ihn, der heute die meiste Zeit in einer heilpddagogi-
schen Einrichtung lebt, ist fiir sie »unvorstellbar«.

Als Victoria ihrem behinderten Bruder
wehtat, lachte der iiber das neue Spiel

Dass ihr Bruder im Mittelpunke stand, hat sie den-
noch geschmerzt. Er kriegte stets, was er wollte, sie
nicht. Sie musste nach der Schule Hausaufgaben
etledigen, er bekam nie welche auf. Nicht einmal
richtig streiten konnte sie mit ihrem Bruder. Einmal
hat sie ihn gekniffen, erinnert sie sich, um ihm weh-
zutun. Jonas hielt es fiir ein Spiel und lachte. Das
machte Victoria noch wiitender. »Manchmal habe
ich mir schon einen weiteren Bruder oder eine
Schwester gewiinscht, sagt sie. Und meint: ein nicht
behindertes Geschwisterkind.

Victoria sagt den Satz, als weder Jonas noch ihre
Eltern im Zimmer sind. Frither hitte sie ihn wohl
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Die Geschwister von kranken oder
behinderten Kindern tragen oft
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gar nicht auszusprechen gewagt. Mitterweile hat sie
gelernt, tiber sich und ihren Bruder zu reden. Einmal
im Jahr kommt sie im ehemaligen Kloster Langau
in Oberbayern mit Jungen und Midchen zusammen,
die ihr Schicksal teilen. Die Bildungs- und Erho-
lungsstdtte organisiert Tagungen fiir Geschwister
behinderter Kinder, eine Mischung aus Ferienfreizeit
und Therapiegruppe.

Victoria geniefSt die Geschwistertage. Dort geht
es nur um sie. Sie muss keine Riicksicht nehmen,
weder auf ihr Gewissen noch auf den Bruder oder
die Eltern. Denn nichts, was die Teilnehmer sagen,
dringt nach auflen. »In der Langau darf ich mich
richtig auskotzen!« Sie kann erzihlen, wie es sie nervt,
wenn Mitschiiler sie wegen ihres Bruders stindig
bedauern. Oder zugeben, wie sie sich manchmal
schimt, wenn ihre Familie in der
Offentlichkeit angestarrt wird
»wie ein Tier im Zoo«. Niemand
sieht darin einen Widerspruch.
Zu erfahren, dass andere Men-
schen ihnlich gegensitzliche
Gefiihle kennen, ist fiir Victoria
jedes Mal wieder ein Erlebnis.
»In der Langau bin ich irgend-
wie ein anderer Mensch.«

Auch wie sie mit bléden
Spriichen umgehen sollen, be-
schiftigt die Geschwisterkinder.
Carl Wilhelm Macke hat noch
den Spott der Strafle im Ohr.
Einmal, erinnert er sich, habe
man einen Nachbarhund auf seinen Bruder gehetzt
und sich iiber dessen Angst amiisiert. Solche Grau-
samkeiten hat Victoria niemals erlebt. Aber die gin-
gigen Schimpfworte auf dem Schulhof (»Du Spast«)
kennt auch sie. Soll sie sie einfach ignorieren? Oder
ist sie es ihrem Bruder schuldig, zu reagieren? »Fast
alle Geschwister von Behinderten kennen diese Angst
vor dem Verrat, sagt Marlies Winkelheide.

Seit dreiflig Jahren bietet Winkelheide fir die
Lebenshilfe Bremen Geschwisterseminare an. Sie war
die Erste, die sich mit Briiddern und Schwestern von
Behinderten beschiftigte. Die Medizin und die Heil-
pidagogik befassten sich allenfalls noch mit den El-
tern der Behinderten, nicht aber mit deren Geschwis-
tern. Die waren ja schliefSlich gesund. Das dndere sich
allmihlich, sagt Eberhard Griinzinger vom Sozial-
verband VdK Bayern. Er hat einen Ratgeber fir Ge-
schwisterkinder geschrieben und beobachte, so sagt
e, eine wachsende Zahl von einschligigen Fach-
tagungen, Internetseiten und Kontakestellen. »Heu-
te betrachtet man behinderte oder chronisch kranke
Kinder stirker im System der Familie, zu dem natiir-
lich auch Briider und Schwestern gehéren. «

Mittlerweile ist eine bundesweite Stiftung im Auf-
bau, die sich allein den Geschwisterkindern widmet:
FamilienBande heifit sie. Unterstiitzt von der Phar-
mafirma Novartis, will die Initiative die 6ffentliche
Aufmerksamkeit schirfen sowie Hilfsangebote und
Fachwissen biindeln. Unter anderem hat das Bochu-
mer IGV eine — nach dem romischen Familiengott
Lares benannte — Fritherkennungsstrategie entwi-
ckelt. Mit einem einfachen Fragebogen konnen
Arzte, Pidagogen oder Eltern relativ schnell erkennen,
ob ein Geschwisterkind mit den Belastungen zurecht-
kommt oder selbst Hilfe braucht. Dabei hat die
Schwere des Handicaps kaum Einfluss darauf, ob die
Geschwister ihre spezielle Lebenssituation meistern,
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Ein Leben ohne ihren
Bruder Jonas kann sich |
Victoria Knoll nicht vorstellen

Die Spastik des Bruders
dominierte den Alltag
von Carl Wilhelm Macke

eine grofle Last. Jetzt gibt es fiir sie

weild Sonja Richter, Sozialpddagogin in der Langau.
Sie kennt Familien mit mehreren geistig behinderten
Kindern, deren gesunde Geschwister ohne jede Beein-
trichtigung aufwachsen — wihrend in anderen Fillen
bereits ein lernschwaches Kind das gesamte Bezie-
hungsgefiige ins Wanken bringt.

»Es kommt darauf an, wie die Eltern auf die Si-
tuation reagierenc, sagt Richter. Hadern sie mit ihrem
Schicksal? Weigern sie sich — »Wir sind eine ganz
normale Familiel« —, iiber Probleme zu reden? Man-
che Eltern sind enttiuscht iiber das behinderte Kind
und projizieren ihre Wiinsche in den gesunden Bru-
der. Andere Eltern reiben sich mit Pflege und For-
derung auf und verlangen — oft unausgesprochen —
ihnlichen Einsatz von der nicht behinderten Schwes-
ter. Gerade Midchen fiigen sich oft willig in die
Rolle der ewigen Babysitterin
und Pflegeassistentin. Denn
dafiir ist ihnen Lob sicher
(»Meine Grofe, wenn wir dich
nicht hitten!«).

Die frithe Verantwortung
kann die Geschwisterkinder
aber auch stark machen. Als
rausgesprochen reflektiert und
umsichtig« erlebt Sonja Richter
ihre Schiitzlinge wihrend der
Seminare in der Langau: »Es ist
erstaunlich, wie reif viele von
ihnen sind.« Victoria glaubt,
dass sie mutiger ist als viele ihrer
Freundinnen und keine Angst
hat, etwa auf Fremde zuzugehen. »Irgendetwas So-
ziales« mochte sie spiter machen, vielleicht sogar in
der Behindertenpidagogik. SchliefSlich kennt sie
beide Welten — ihre Familie wie die Welt draufsen.

Carl Wilhelm Macke ist ein Helfertyp geblie-
ben. Neben dem Studium hat er fiir eine Behin-
dertenzeitung geschrieben und als Freiwilliger in
einem evangelischen Industriepfarramt Arbeiter
und Studenten zusammengebracht. Heute leitet er
den Verein »Journalisten helfen Journalisten«, der
sich fiir verfolgte Kollegen im Iran, in Pakistan
oder Guatemala einsetzt. Macke selbst blieb freier
Journalist. Zum Redakteur bei einer Zeitung oder
einem Radio habe ihm wohl das Selbstbewusstsein
gefehlt, meint er. Ohne seine Frau, ecine Arztin,
hitte es fur ihn nur zu einem kargen Leben ge-
reicht. Dafiir ist der Kreis der Freunde und Be-
kannten riesig. »Ich habe mein ganzes Leben sozia-
les Kapital angehiufte, sagt er.

Und sein Bruder? Der hat seinen Weg gemacht.
Er lernte Buchhiindler, heiratete, hat heute zwei er-
wachsene Kinder. Auf Familienfeiern fithrt nicht Carl
Wilhelm, sondern Wolfgang das Wort. Trotz Sprach-
fehler. »Wer mich nicht versteht, muss eben besser
zuhdrenc, sagt er immer. Macke erzihlt es lichelnd
und schiittelt dabei den Kopf.

Bis heute telefonieren die Brider regelmifig
miteinander, sie teilen dhnliche Ansichten iiber die
Dinge. Blof§ tiber das Verhiltnis zueinander und
die Zeit damals haben sie nur ein Mal gesprochen.
Vor einigen Monaten, nachdem Carl Wilhelm
Macke den Text geschrieben hatte: Die Scham im
Familienwappen. Sein Bruder horte zu und fragte
dann: »Und: Bin ich jetzt Opfer oder Tdter?« Carl
Wilhelm Macke wusste keine Antwort.
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POLITIKBERATUNG

Alles muss raus

HARRO ALBRECHT iiber eine
verhingnisvolle Beziehung

Endlich eine andere Politik! Nachdem der
amerikanische Prisident George W. Bush
jahrelang ihre Stimme missachtet hatte,
freute sich die Wissenschaft nach der Wahl
von Barack Obama auf das neue goldene
Zeitalter in der Forschung wieder ernst ge-
nommen wiirde. Doch wohin man heute
auch blicke: Von Vernunft keine Spur.

Auf der grofiten Wissenschaftskonferenz
der Welt, dem Treffen der American Associa-
tion for the Advancement of Science, be-
klagte vergangene Woche in Vancouver die
amerikanische Vereinigung besorgter Wis-
senschaftler, die Industrie vereinnahme die
Forschung mehr denn je. Ghostwriter
schrieben im Auftrag groffer Unternchmen
Pseudo-Fachartikel. Sie zweifeln am Klima-
wandel oder werben fiir Arzneimittel.

Lassen Experimente oder klinische Stu-
dien unliebsame Ergebnisse erwarten, wer-
den keine Miihen gescheut, eine Verdffent-
lichung zu verhindern und unbequeme
Forscher zu diskreditieren. Gerade wider-
fahrt dies in den USA den Autoren eines
Reports tiber die Gefihrlichkeit von Diesel-
abgasen.

Und wenn alles nichts hilft, wird die
Forschung gleich ganz umgangen. So schaff-
te es eine Medizinprodukeefirma allein mit
massiver Lobbyarbeit, dass ihr Produkt trotz
wissenschaftlicher Vorbehalte von der Zu-
lassungsbehorde FDA im Schnellverfahren
durchgewinkt wurde.

Auch Politiker halten von freier Wissen-
schaft offenbar nicht viel. Die kanadische
Regierung will Forschern im Dienste des
Staates den Umgang mit der Presse verbie-
ten. Und US-amerikanische Behérden
dringen gegenwirtig darauf, die Verdffent-
lichung von Details eines potenziell gefihr-
lichen Grippekeims zuriickzuhalten.

Die Diskussion um die Freiheit und Un-
abhingigkeit der Forschung ist nicht auf
Amerika beschrinkt. Auf der Konferenz in
Vancouver sorgten sich auch Vertreter der
europdischen Wissenschaftskonferenz Eu-
roScience Open Forum (ESOF) um die
Beziehung zwischen Wissenschaft und Poli-
tik. Sie warnen Wissenschaftler davor, sich
vor den politischen Karren spannen zu las-
sen. Thre Empfehlung: Forscher sollten sich
wieder mehr auf saubere Forschung kon-
zentrieren und nicht so sehr darauf, dass
ihre Arbeiten eine bestimmrte politische
Wirkung erzielt. Geeignete Instrumente
dafiir seien Integritdt, Offenheit, Klarheit
und gesellschaftliches Engagement — und
mehr Distanz zur Politik.

Dieser Rat klingt verniinftig, lisst aber
wesentliche Ursachen der Misere unberiick-
sichtigt. In die missliche Lage ist die Wis-
senschaft nicht nur gekommen, weil einzel-
ne Forscher die Nihe zur politischen Macht
suchen, sondern weil hiufig verschleiert
wird, wer ihre Arbeit cigentich bezahlt.
Noch immer verpflichten nicht alle Fach-
zeitschriften ihre Autoren dazu, ihre Geld-
geber und weitere Abhingigkeiten offenzu-
legen. Nach wie vor gibt es kein Register
medizinischer Studien, in dem alle — auch
die nicht publizierten Experimente — fiir die
Allgemeinheit zuginglich wiren.

Die Industrie selbst mag hinter verschlos-
senen Tiiren forschen. Fiir 6ffentlich finan-
zierte Wissenschaft kann es indes nur ein
Gebot geben: Alles muss raus — sonst geht
die Glaubwiirdigkeit nachhaltig verloren.

Da lacht Einstein

Was wire die Wissenschaft ohne experimen-
telle Patzer? Das prominenteste Beispiel fiir
geschichtstriachtige nachlissige Forschung
lieferte Alexander Fleming, der 1928 bak-
terienverseuchte Kulturschalen wochenlang
herumstehen lief und so cher zufillig
das Penicillin entdeckte. Seitdem gilt:
Es lebe die Zerstreutheit! Sie hilft, wo For-
scher nicht weiterkommen. Manchmal.
Den Physikern des Opera-Experiments ver-
half Zerstreutheit nun
zur Blamage. Im letz-
ten Herbst meldeten
sie, iiberlichtschnelle
Neutrinos unter dem italienischen Gran-
Sasso-Massiv gemessen zu haben. Ubetlicht-
schnell! Das hitte Einsteins Relativititstheo-
rie widerlegt — eine Entdeckung, so spek-
takulir wie das Penicillin. Jetzt mussten die
Forscher kleinmiitig zugeben: Womdglich
habe ein Kabel nicht richtig gesteckt. Ka-
belsalat statt Sensation, statt Nobelpreis gibt
es blof3 Spott. Selbst Albert Einstein, optisch
allgegenwirtig durch das Bild mit raus-
gestreckter Zunge, scheint zu sagen: Den
Patzer miisst ihr erst noch finden, der mir
etwas anhaben kann! RGA
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