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' Kinder, die mit behinderten

| Geschwistern aufwachsen,
mussen oft zurtickstecken,
und fuhlen sich deshalb
benachteiligt. Ein Blick in
den Alltag von Katharina
(13), die einen alteren Bru-
der mit Down-Syndrom hat.

VON PETE SMITH

Katharina liebt ihren Bruder, keine
Frage. ,Natiirlich zanken wir uns
auch, aber meistens kommen wir gut
miteinander klar, sagt die 13-jahrige
Schiilerin aus Essen. Allerdings ist ihr
Alex mitunter auch peinlich. Wenn ih-
re Freundinnen zu Besuch sind und er

sie einfach nicht in Ruhe lasst. Oder

wenn er in deren Beisein pupst.

,Oft benimmt er sich wie ein Kind*.
Zwar ist Alexander drei Jahre dlter als
Katharina, aber gefiihlt ist sie die Alte-
re. Und die Verniinftigere. Alex ist
eben anders. Alexander hat das
Down-Syndrom.

Was wire wenn?

~Manchmal frage ich mich, was wohl
wire, wenn ich einen Bruder ohne
Down-Syndrom hitte”, sagt Kathari-
na. Und? Wiére das besser? ,Hm.
Wenn ich so iiberlege, dann wiirde ich
mich mit einem anderen Bruder
wahrscheinlich’ auch zanken. Sogar
noch mehr. Vielleicht wiirden wir uns
auch weniger gut verstehen.” Manch-
mal, so iiberlegt sie weiter, hat sie
durch Alex sogar Vorteile. ,Als ich
zum Beispiel nach der Grundschule
aufs Gymnasium wollte und meine
Zensuren nicht so gut waren.“ Da habe
ihr die Grundschullehrerin gesagt,
dass sie wegen ihres Bruders vielleicht
nicht immer genug Zeit zu lernen hat-
te. Und ihr trotz ihrer nicht so guten
Noten eine Empfehlung fiirs Gymna-
sium gegeben. ,Manchmal ist Ale-
xander fiir Katharina auch ein

| Tiirdffner”, erginzt Vater-
| Hans-Dieter Posthoff. ,Im
Freizeitpark  beispielsweise

wird er schon mal vorgelassen,
dann huscht Katharina mit hi-
nein.“

Abgesehen da-
von ist das Le-

Geschwisterkinder: Ein neues familienfokussiertes Berétungskonzept bietet
Orientierung fur Arzte, Psychologen, Wohlfahrtsverbande und Selbsthilfe-
gruppen. Es eignet sich auch fiir den Aufbau von neuen Geschwisterangeboten.

Birgit Méller u. a: Geschwister chronisch kranker und behinderter Kinder im Fokus. Ein familienorientiertes Beratungskonzept.
Vandenhoeck & Ruprecht. Géttingen 2016. 25 Euro. ISBN 978-3-525-40199-6. Mit Unterstiitzung der Novartis-Stiftung.

Mehr zum Thema auf
aerztezeitung.de

= ,Kinder mit Behinderung -
Geschwister sind oft stark
belastet":
www.aerztezeitung.de/890688

= ,Tod aus Kindersicht - Schon
Babys kénnen trauern®:
www.aerztezeitung.de/897224

" ,Menschen mit Behinderung -
Lebenshilfe startet Angebot fur
Geschwister”:
www.aerztezeitung.de/904658
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Wennder eigene
Bruder behindertist

ben mit einem Bruder wie Alex jedoch
nicht immer einfach. Das wissen auch
ihre Eltern. ,Zum Ende der Grund-
schulzeit gab es 6fter Hinseleien wie
,Du hast aber einen doofen Bruder,
erzidhlt Hans-Dieter Posthoff, Mitar-
beiter in der EDV-Abteilung eines Sa-
nitir-Groffhandels.

Und Petra Posthoff, als Arztin im
Medizinischen Dienst einer Kranken-
kasse titig, ergidnzt: ,Katharina war
auf der Grundschule die einzige Schii-
lerin, die einen Bruder mit einer Be-
eintrichtigung hatte. Das war schon
schwer fiir sie. Als sie jiinger war, hat
sie oft gefragt, warum ich? Da hat sie
sich hdufig benachteiligt gefiihlt, auch
wenn wir uns bemiiht haben, jedem
Kind die gleiche Aufmerksamkeit zu
schenken.”

Wenn man jedoch ein Kind mit
Down-Syndrom hat, ist das unmog-
lich. ,Natiirlich hat Alexander mehr
Aufmerksamkeit gebraucht als Katha-
rina“, sagt Petra Posthoff. Da musste
die Jiingere dann oft zuriickstecken.
Zum Beispiel im Urlaub. ,Wegen Alex
konnten wir ganz viele Sachen nicht

machen®, erzihlt Ka-
tharina.. ,Zum

Beispiel in ei-

nen Wasserpark gehen oder klettern,
weil er das nicht schafft oder nicht
darf.“ Mit zunehmendem Alter habe
sich die Situation fiir seine Tochter so-
gar noch verschlechtert, glaubt Hans-
Dieter Posthoff. ,Ich habe den Ein-
druck, dass Katharina fiir die Ver-
wandten immer durchsichtiger wird.
Frither war sie fiir alle das niedliche
Kind, jetzt ist sie ein Teenie. Den Alex
nehmen meine Briider mit ins Fuf3-
ballstadion, oder er bekommt von
Freunden und Nachbarn Geschenke.
Katharina dagegen wird oft iiberse-
hen. Hier versuchen wir schon gegen-
zusteuern.”

Gegenzusteuern heifit, Katharina
an manchen Tagen die Exklusivrechte
an Mutter oder Vater zu verleihen.
»Zum Beispiel fahren Mama und ich
ab und zu alleine in den Urlaub*, be-
stitigt die 13-Jahrige. Solche Auszei-
ten muss sich die Familie hart erarbei-
ten. Die Eltern sind berufstitig, beide
in Vollzeit. Katharina, derzeit in der
achten Klasse, ist G8-Schiilerin, wird
ihr Abitur voraussichtlich also schon
nach zwolf Jahren absolvieren. ,Das
ist ein Mordsstress®, sagt ihr Vater,
»mit vielen Sonderaufgaben nach der
Schule, Referaten und Projekten.”
Alexander geht in eine
Schule des Esse-

ner Franz-
Sales-
Hau-

ses,

die einem riesigen Komplex mit Be-
hindertenwerkstitten, Bauernhof und
Hotel  angeschlossen ist. ,,Um ihn
zweimal die Woche vom Fufballtrai-
ning abzuholen, miissen wir jeweils 25
Minuten hin- und 25 Minuten wieder

zuriickfahren®, erzdhlt sein Vater.
»Freitags geht er mit Katharina zum
Schwimmen und zum Kung Fu. Da ist
er gut integriert. Katharina setzt sich
inzwischen allein in den Bus, aber Ale-
xander muss immer begleitet werden,
er ist einfach unberechenbar. Ich sag
es mal so: Wenn andere Familien ei-
nen Marathon laufen, dann miissen
wir zwei bewiltigen.“

Was der 47-Jihrige am meisten
fiirchtet: dass Alexander zum Einzel-
ginger wird. ,Jungen in seinem Alter
gehen ihre eigenen Wege,  haben
Freundinnen und machen Dinge, die
Alex nicht kann, zum Beispiel Moped
fahren. Wir versuchen da gegenzu-
steuern, beispielsweise indem wir ihn
' in spezielle Sporteinrich-

tungen  schi-
cken.”
Auch
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Angebote zur Geschwisterbegleitung sind auf
der Homepage der Novartis-Stiftung Familien-

Bande registriert.
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um Katharinas Wohl sorgen sich die
Eltern. Als Mitglieder der Initiative
Down-Syndrom in Unna haben sie ih-
re Tochter schon mal zu einem spezi-

-ellen Seminar fiir Geschwisterkinder

geschickt. Hier konnen Kinder, deren
Schwester oder Bruder eine Behinde-
rung hat, zum Beispiel erzdhlen, was
sie drgert und was sie sich von ihren
Eltern wiinschen.

»~Sozialkompetenz ist ausgereift“

Katharina etwa &rgert sich dariiber,
dass Alexander vom Essen aufstehen
darf, wihrend sie selbst sitzen bleiben
muss, bis sie ihren Teller leer gegessen
hat. Ihr Vater rdumt in diesem Zusam-
menhang eigene Fehler ein. ,,Wieso er-
warte ich von meiner gesunden Toch-
ter mehr als von meinem Sohn mit
Down-Syndrom? Den Miill kdnnte er
doch ebenso runterbringen.” Wenn er
selbst etwas gelernt habe, sagt der 47-
Jahrige, dann das: ,,Wir miissen unse-
rem gesunden Kind das Gefiihl geben:
Hallo, ich seh’ dich, und beim nichs-
ten Mal hast du mich nur fiir dich.”
Das Leben als Schwester eines Jun-
gen mit Down-Syndrom hat Kathari-
na schon in jungen Jahren geprigt.
»Tatséchlich ist ihre Sozialkompetenz
sehr ausgereift”, sagt ihre Mutter. ,.Vor
allem ihren Mitschiilern gegeniiber
verhilt sie sich sehr empathisch.”
Auch Katharina glaubt, dass ihre eige-
ne Entwicklung durch den téglichen
Umgang mit Alexander positiv beein-
flusst worden ist. ,Auf jeden Fall
kann ich mich besser auf andere
Leute einlassen®, sagt sie.
»und gut mit Kindern
umgehen.”

Katharina und Aleiander —ein

~ Geschwisterpaar, das sich'gut -
, .versteht, bei dem aber auch mal die | -
‘Fetzen fliegen. @prIvAT

Wir méochten, dass auch Geschwister von schwer chronisch
kranken oder behinderten Kindern und Jugendlichen
gesund aufwachsen und sich ungestort entwickeln konnen.

Vision der Novartis-Stiftung FamilienBande, die sich zum Ziele gesetzt hat, dass jedes Geschwisterkind bei Bedarf in
seiner Ndhe ein passendes und qualitativ hochwertiges Angebot findet. www.stiftung-familienbande.de

~Kinder haben Gespiir
fiir Ausgrenzung”

Geschwister von Kindern
mit chronischen Erkran-
kungen konnen auf die
belastende familiare Situ-
ation langfristig mit De-
pressionen, Angst und
Schlafstorungen reagie-
ren. Davor warnt die Dip-
lom-Psychologin Dr. Birgit
Moller vom Uniklinikum
Munster im Gesprach mit
der ,Arzte Zeitung".

DAS INTERVIEW FOHRTE PETE SMITH

ARZTE ZEITUNG: Frau Dr. Moller,
wie viele Kinder in Deutschland
wachsen gemeinsam mit einem
Bruder oder einer Schwester auf,
die chronisch krank sind oder eine
Behinderung haben?

BIRGIT MOLLER: Genaue Zahlen da-
zu gibt es nicht. Wir schitzen, dass
es mindestens 1,24 Millionen Kin-
der sind. Die Stiftung Familien-
Bande geht von bis zu zwei Millio-
nen Geschwisterkindern aus.

Wie wirkt sich die Erkrankung
oder Behinderung eines Kindes
auf'deren Geschwister aus?

Das héngt von der Krankheit oder
Behinderung, den individuellen
und familifiren Bewéltigungsmog-
lichkeiten und den Ressourcen ab:
Geht es um eine chronische oder
um eine akute, lebensbedrohliche
Erkrankung? Oder um eine Behin-
derung? Wenn der Bruder an Asth-
ma oder Diabetes erkrankt ist, da-
mit gut umgehen kann und in sei-
ner Lebensqualitit wenig beein-
triachtigt ist, kann das Geschwister-
kind in der Regel auch gut mit die-
ser Situation umgehen. Erkrankt
ein Kind jedoch an akuter lymph-
oblastischer Leukidmie, sieht die
Sache vollig anders aus: Die Eltern
sind plotzlich in grofier Sorge und
Angst, Krankenhausaufenthalte
sind notwendig, die Mutter ist
beim erkrankten Kind in der Kli-
nik, und das Geschwisterkind muss
zuriickstecken.

Wie reagiert ein Geschwisterkind
aufeine solche Ausnahmesituati-
on?

Zunichst einmal hat es Angst.
Wenn in einer Familie nicht offen
iiber die Erkrankung gesprochen
wird und die Eltern verschweigen,
was auf alle zukommt (beispiels-
weise eine Stammzelltransplanta-
tion), kann es passieren, dass das
Geschwisterkind mit seinen Ge-
fithlen allein bleibt, von der neuen
Situation iiberwiltigt wird und gar
nicht weifs, wie es damit umgehen
soll. Da es die grofie Belastung der
Eltern spiirt, nimmt es sich selbst

Dr. Birgit Moller

= Wissenschaftliche Mitar-

beiterin und Diplom-Psycholo-

gin, Klinik fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie, -psycho-
somatik und -psychotherapie,
Universitatsklinikum Mdnster

u Projektleitung ,Kinder krebs-

kranker Eltern®, Universitats-
klinikum Hamburg-Eppen-
dorf / Universitatsklinikum
Minster seit 2009

8 Leiterin des Projekts ,Kinder
und Jugendliche mit -
Geschlechtsidentitatsstérung®,
Uniklinik Hamburg-Eppen-
dorf / Uniklinik Minster seit
2006
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zuriick, zeigt sich von seiner stirksten
Seite, passt sich an und versucht, zu
funktionieren. Das geht meist auch ei-
ne Zeit gut, kann aber auf lange Sicht
dazu fithren, dass das Geschwister-
kind seine Traurigkeit und Gefiihle
gar nicht mehr zeigt und sich vollig in
sich zuriickzieht.

Welche Storungen konnen sich da-
durch bei den an sich gesunden Ge-
schwisterkindern manifestieren?
Depressionen, Angste, Schlafstérun-
gen, psychosomatische Beschwerden,
soziale und schulische Probleme.
Gerade die dlteren Geschwisterkinder
geraten oft in eine Versorgerrolle,
nehmen sich stark zuriick, wihrend
manche jiingere Kinder neben den ge-
nannten internalisierenden Proble-
men auch externalisierende’ Verhal-
tensweisen wie Wutausbriiche zeigen.
Beides ist Ausdruck ihrer grofien Not
und Uberforderung, Hilflosigkeit und
Ohnmacht. !

Sie und Ihre Kollegen haben ein Bera-
tungskonzept entwickelt, das betrof-
fenen Familien bei der Bewiiltigung
ihres schwierigen Alltags helfen soll.
Was sind die Grundziige Ihres Ansat-
zes?

Wir haben ein priventives, zeitlich
begrenztes, fokussiertes Beratungsan-
gebot entwickelt, mit dem wir Res-
sourcen stirken und die Selbsthilfe-
kréfte der Familie mobilisieren wol-
len. In einer ersten, diagnostischen
Phase versuchen wir zunichst in ge-
trennten Gesprichen mit den Eltern
und den Kindern die spezifischen
Probleme in den Familien zu identifi-
zieren. Im Anschluss daran erfolgt die
gemeinsame Einigung mit der Familie
auf bestimmte Beratungsschwer-
punkte: also die Bearbeitung und Lo-
sungssuche fiir die dringendsten Pro-
bleme. Die nachfolgende Interventi-
onsphase wird auf die individuellen
Bediirfnisse der Familie abgestimmt
und kann in unterschiedlichen Set-
tings erfolgen: Dazu gehéren Eltern-
gespriache, Gespriche mit dem Kind
und/oder Familiengespriche.

Wie oft und wie lange betreuen Sie
betroffene Familien?

Wir bieten ihnen sechs bis zehn Sit-
zungen an, die zeitlichen Abstéinde
bestimmen sie selbst. In akuten Pha-
sen ist es sinnvoll, mehrere Termine
kurz hintereinander zu legen; wenn
die Familie dagegen iiber ausreichen-
de Ressourcen verfiigt, kann man gro-
fRere Abstéinde wihlen.

Wer finanziert die Beratung?

Bei uns lauft das iiber die normale Re-
gelversorgung. An unserer Klinik ha-
ben wir eine ambulante Sprechstun-
de, in der wir unser Beratungskonzept
anbieten.

Fiir viele betroffene Familien ist der
Hausarzt der wichtigste Ansprech-
partner.

Tatsdchlich kennt der Hausarzt die

Kinder und deren Familien am langs-
ten und ist fiir sie eine konstante Ver-
trauensperson. Fiir uns ist er ein sehr
wichtiger Ansprechpartner. Wenn er
unser Beratungskonzept oder wver-

gleichbare Angebote kennt und
schitzt, wird er sie Betroffenen emp-
fehlen. Seinem Urteil vertrauen die
Patienten. Eine gute Vernetzung und
ein interdisziplinirer Austausch sind
fundamental.

Gibt es ausreichend Angebote fiir die
speziellen Bediirfnisse von Geschwis-
terkindern?

Leider nein. Auf der Website der Stif-
tung FamilienBande sind die meisten
Angebote aufgelistet. Und da sieht
man, dass es in Ballungszentren
manchmal vier, fiinf Angebote gibt,
aber in einigen Regionen iiberhaupt
keine. Insgesamt ist das Angebot fiir
Geschwisterkinder noch vollig unzu-
reichend.

Wie liefie sich das ausbauen?
Zunichst, indem die Mediziner und
Therapeuten viel stirker als bisher
die Familie als Ganzes in den Fokus
riicken. Auf diese Weise werden auch
die gesunden Geschwisterkinder als
Angehorige in die Versorgungsstruk-
turen einbezogen.

Die besondere Familiensituation mit
einem erkrankten Kind kann die Ent-
wicklung der Geschwisterkinder
auch positiv beeinflussen. Welche ih-
rer Eigenschaften werden gestdrkt?
Viele dieser Kinder haben auferge-.
wohnliche Stirken und soziale Fihig-
keiten. Oft sind sie unglaublich reflek-
tiert und reif, haben ein hohes Verant-
wortungsbewusstsein und eine grofie
Sozialkompetenz, Sensibilitit, Ein-
fithlungsvermégen und Toleranz, zu-
dem sind sie offen fiir unterschiedli-
che Seinformen oder Lebensmoglich-
keiten.

Sie haben, bedingt durch die Erfah-
rungen, die sie machen, ein grofles
Gespiir fiir Ausgrenzung und gesell-
schaftliche Prozesse. In diesen Belan-
gen sind sie Gleichaltrigen oft haus-
hoch iiberlegen. \
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