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Und was wird aus uns?
Die Situation gesunder Geschwister schwerkranker Kinder

Sabine Eulerich-Gyamerah und Sigrid Kochendorfer

Die schwere Krankheit eines Kindes verdndert schlagartig
nicht nur das Leben des Patienten, sondern das der gesamten
Familie - und damit auch das Leben der gesunden Geschwi-
sterkinder. Mit diesem Artikel wollen wir auf die Situation der
gesunden Geschwister schwerkranker Kinder aufmerksam
machen. Wie geht es ihnen? Was denken und was fiihlen sie,
wenn sich plétzlich oder auch fir langere Zeit alles um eine
schwerkranke Schwester oder einen schwerkranken Bruder
dreht — drehen muss? Antworten auf diese Fragen machen
deutlich, was Geschwister in einer solchen Situation brauchen
und was ihnen hilft.

Wir arbeiten seit vielen Jahren als Pddagogin und Psychologin
im Psychosozialen Dienst der Kinderklinik Tibingen. In diesem
Rahmen betreuen und begleiten wir onkologisch/ hamatolo-
gisch und anders schwer erkrankte Kinder und ihre Familien
wahrend der Zeit der Therapie und auch dartiber hinaus. Wie
sehr Geschwister durch die Krankheit eines Bruders oder einer
Schwester in ihrer Lebenssituation, in ihrer psychischen Ver-
fassung und auch in ihren Lebensperspektiven bertihrt wer-
den, ist uns erst in den letzten Jahren richtig deutlich gewor-
den. Auch die Eltern beschéftigt und belastet dieses Thema
sehr — manchmal mehr als die Krankheit des Bruders oder der
Schwester.

Der Anfang - die Diagnose

Die Diagnose einer schweren Erkrankung kommt wie ein Blitz
aus heiterem Himmel und ist ein Schock fiir die ganze Familie.
Fir alle unvorbereitet andert sich die Lebenssituation grund-
legend. Gerade zu Beginn der Erkrankung ist die Bedrohung
grof3, nichts und niemand kann wirklich Sicherheit vermitteln.
Die Geschwister spiiren und erleben, dass etwas Schreck-
liches passiert ist. Die Erwachsenen sind hilflos und in einer
Verfassung, die die Kinder in der Regel so nicht kennen. Das
beunruhigt und macht Angst. Meist gibt es noch keine klaren
Vorstellungen dariiber, was die Familie zu erwarten hat.

Sprachlosigkeit

Um die Geschwisterkinder zu schiitzen, wollen die Erwachse-
nen oft erst dann mit ihnen sprechen, wenn sie genau wissen,
was auf sie zukommt. Das ist verstandlich, denn die Erwachse-

Herzblick 2/2009

nen brauchen selber erst einmal Zeit, um sich in dieser Situati-
on zurecht zu finden. Fur die Geschwister bedeutet dies, dass
sie ihren Gedanken und Vorstellungen (berlassen sind und
sich bewusst oder unbewusst auf das Schlimmste einstellen.
,Stirbt die Marie jetzt?” fragt die 6-jahrige Sabine, um sich sel-
ber aus der qualenden Unsicherheit zu helfen.

Verunsicherung und Angst

Das erkrankte Kind wir in der Regel von einem Elternteil in
der Klinik begleitet, das ist aus medizinischen und psycho-
logischen Griinden notwendig. Fiir das Geschwisterkind zu
Hause bedeutet dies aber haufig die Trennung von der Mutter.
Fir alle unvorbereitet kommt sie fiir langere Zeit nicht nach
Hause. Das verunsichert die Geschwister und kann wie ein
Vertrauensbruch erlebt werden. ,Das Schlimmste ist, dass die
Mama weg ist!” sagt die 10-jahrige Anja und spricht damit vie-
len Geschwisterkindern aus dem Herzen. Der 6-jdhrige Timo
fragt noch lange nach dem Ende der Therapie seines Bruders
jeden Tag:,Mama, bist du heute zu Hause?” Hier wird deutlich,
wie sehr er innerlich weiterhin damit rechnet, dass die Mutter
wieder gehen muss. Der kleine Peter traumt seit der Erkran-
kung seines Bruders oft, dass die Mama weggeht und er sie
nicht wieder findet.
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Verlassenheitsgefiihl

Geschwister reagieren unterschiedlich auf diese Situation,
aber unabhdngig davon, wie sie reagieren — eher verstandnis-
voll und kooperativ, eher aggressiv oder eher depressiv - ha-
ben viele von ihnen einfach Angst. Sie haben Angst, verlassen
oder vergessen zu werden, oder wie die 4-jahrige Melina es
ausdriickt: ,Ich hatte Angst, dass die Mama meinen Geburts-
tag vergisst Oft erfahren die Eltern erst Monate oder sogar
Jahre spater, wie schlimm diese Zeit der Diagnosestellung und
des Therapiebeginns fiir die Geschwisterkinder war. Vielleicht
kdonnen sie davon auch erst erfahren, wenn sie selber psy-
chisch wieder ganz fiir die Kinder zur Verfiigung stehen.

Aufklarung

Die Aufklarung der Geschwister tiber die Erkrankung und Be-
handlung ist fur die Eltern meist ein grof3es Problem. Es fallt
ihnen schwer, liber die Therapie und die damit verbundenen
Risiken oder tiber die Prognose zu sprechen. Deutlich spiirbar
ist der Impuls, die Kinder vor unangenehmen Wahrheiten zu
schiitzen, sie nicht mehr als n6tig mit bedrohlichen Informati-
onen zu belasten.

Information hilft

Fir die Geschwister gilt aber dasselbe wie fiir die Eltern und
die Patienten: Information hilft, Angst zu nehmen oder we-
nigstens zu vermindern. Geschwister, die gut informiert sind,
fuhlen sich sicherer. Fiir sie stimmt der Eindruck, den sie von
ihren Eltern haben, mit dem Uberein, was ihnen gesagt wird.
Somit kdnnen sie weiter auf ihre eigene Wahrnehmung ver-
trauen, verlieren nicht den Boden unter den FiiBen. Dies ist in
Zeiten groBer Unsicherheit sehr wichtig. Wenn Geschwister-
kinder nicht gentigend informiert sind, sind sie ihren eigenen
oft sehr belastenden Fantasien ausgeliefert. Sie machen sich
Gedanken Uber die Ursache der Erkrankung. Peter fragt sich:
,Ist mein Bruder krank geworden, weil er das Putzmittel ge-
trunken hat, das ich nicht weggeraumt habe?” Solange nie-
mand mitihm spricht, ist er mit dieser Frage alleine und macht
sich Sorgen, die man ihm nehmen kénnte. Grundsatzlich sind
die Aufklarung der Geschwister und die Mitteilung ,ihr kdnnt
uns alles fragen” entgegen vieler Beflirchtungen sehr entla-
stend. Die Botschaft ist: das, was passiert, ist nicht unsagbar
schlimm ist. Man kann darlber sprechen, auch wenn es nicht
auf alle Fragen eine Antwort gibt. Die Geschwister sind nicht
ausgeschlossen, nicht getrennt von den Erwachsenen durch
eine Wand, die heif3t: ,wir wollen dich nicht belasten”.
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Einbezug der Geschwister

Fir alle Geschwisterkinder ist es sicher hilfreich, wenn sie
moglichst von Anfang an am Informationsaustausch in der
Familie beteiligt werden, wenn offen mit ihnen gesprochen
wird und es Moglichkeiten gibt, den Kontakt von zu Hause in
die Klinik zu halten. Wenigstens am Wochenende sollten sie
mit auf die Station kommen kdnnen, wenn sie das wollen. Lisa
fand esimmer gut,,dass man die Schwester in der Klinik besu-
chen kann und dass die Mama immer viel erzahlt” und Daniel
gefiel, ,dass im Spielzimmer immer jemand da war, mit dem
ich spielen konnte.”

Normalitat im Ausnahmezustand

Auch wenn Erkrankung und Behandlung fiir die Familien nach
einiger Zeit zum Alltag werden, ist der Umgang damit ein Spa-
gat zwischen Normalitat und Ausnahme, gleicht einem stan-
digen Balanceakt zwischen zwei Extremen. Das eine Extrem
heil3t: Es gibt keine Normalitdt mehr. Wir sind in einer Krise.
Nichts ist mehr so wie es vorher war. Was friiher wichtig war,
interessiert nicht mehr. Jetzt geht es real um Leben und Tod.
Andererseits gibt es natlirlich Normalitat, es muss sie auch ge-
ben: Das Leben muss weiter gehen. Jemand muss den Lebens-
unterhalt verdienen. Die Schule fallt nicht aus, Hausaufgaben
missen gemacht werden. Das Geschwisterkind sieht sich
dabei oft unversehens der Erwartung gegeniiber, Normalitat
zu reprasentieren. Damit ist gemeint: Es wird erwartet oder

zumindest gewiinscht und gehofft, dass es ,normal” in die
Schule geht, dass es im Rahmen seiner Méglichkeiten schon
grof3 und verniinftig ist und vor allen Dingen moglichst selber
keine Probleme machen oder haben soll. Und all dies, obwohl
sich auch die Lebenssituation der Geschwisterkinder durch



die Erkrankung grundlegend verdndert hat. Die Frage: ,Wann
hat meine Mutter wieder Zeit fir mich?” steht oft qualend vor
ihnen. Die kleine Sabine schreit: ,Immer nur Marie, Marie!” als
die Mutter wieder einmal nachts in die Klinik muss. Die Mutter
fehlt, und das ganze vertraute Lebensgefiige ist durcheinan-
der geraten. Der 4-jahrige Thomas bringt dies mit der Frage
zum Ausdruck ,Wann sind wir endlich wieder eine richtige Fa-
milie?”

Erlaubnis zur Krise

Die alltdglichenThemen, Wiinsche und Konfliktpunkte bleiben
den Familien erhalten, sie sind durch die Erkrankung eines Kin-
des nicht verschwunden. Geschwisterkinder wollen weiterhin
zum Kindergeburtstag einer Freundin oder, wenn sie schon al-
ter sind, mit dem Freund in die Disco gehen. Sie erleben es als
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Bestrafung, wenn sie dies nicht dirfen, weil von ihnen Riick-
sicht auf den kranken Bruder, die kranke Schwester gefordert
wird. Sie haben Probleme mit den Hausaufgaben, es fehlt die
Mutter, die hilft. Sie sitzen stédndig vor dem Fernseher oder
Computer, oder sie haben einen Auftritt in der Musikschule
verpatzt. Zwei Dinge sind hier wichtig: einerseits miissen die
Geschwisterkinder spliren, dass auch sie die Erlaubnis zur Kri-
se haben und dass ausdrticklich nicht erwartet wird, dass sie
so weiterleben, als ob nichts passiert ware. Andererseits hilft
esihnen, wenn gerade in Krisensituationen gewohnte Ablaufe
und Rituale beibehalten werden, dies beruhigt und vermittelt
Sicherheit.

Gefiihle und Reaktionen

Das Spektrum der Reaktionen und Gefiihle der Geschwister
auf die Erkrankung und auf die Begleitumstande ist grof3 und
gleicht einem Wechselbad: Die Kinder erleben Schuldgefiihle,
Wut, Aggressionen, Neid, Angst aber auch Liebe, Sorge und
Mitgefuhl. Den Geschwisterkindern fehlt wahrend der sta-
tiondren Therapie nicht nur die Mutter, ihnen fehlt auch der
Bruder oder die Schwester als Gegeniiber in der Familie, als
Streit- und Blindnispartner, der bisher immer da war und das
ganze Leben geteilt hat.,Mein Bruder fehlt mir so, wenn er in
der Klinik ist” sagt die 10-jahrige Rebecca.

Haufig reagieren Geschwister aggressiv:,Du sollst ausziehen! Wa-
rum lasst du mich jetzt wieder allein” meint der 4jahrige Thomas
voller Wut zu seiner Mutter. Er weigert sich, mit der Mutter zu tele-
fonieren, wenn sie aus der Klinik anruft. Er schreit sofort los, wenn
ihm etwas nicht passt. Andererseits ist Thomas zu seiner kranken
Schwester riicksichtsvoll und fiirsorglich. Rebecca und ihre ge-
sunden Geschwister haben Aggressionen auf den kranken Bru-
der, weil sie meist Riicksicht auf ihn nehmen mussten und sich
nicht so verhalten konnten, wie sie es sonst getan hatten.
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Schuldgefiihle

Satze wie,Ich wiinschte, du warest tot!” und ,Wann stirbst du
endlich?” werden nicht nur in Einzelféllen ausgesprochen. Sie
machen deutlich, in welcher Not die Geschwisterkinder sind.
Wenn ihre Verzweiflung und Wut mit einem solchen Satz aus
ihnen heraus bricht, dann bringt dies nicht nur Erleichterung
mit sich. Die Eltern sind schockiert und reagieren meist ver-
standnislos. Das macht Schuldgefiihle - und damit haben die
Geschwister ohnehin haufig zu kdmpfen. Viele von ihnen fra-
gen sich, ob sie Schuld sind an der Erkrankung des Bruders
oder der Schwester ,Ich habe meinen Bruder in den Bauch
getreten, und jetzt hat er einen Tumor’, meint der 8-jdhrige
Tim. So wie Tim geht es aber vielen Kindern: vielleicht gab es
Streit, sie haben dem Bruder, der Schwester etwas Schlechtes
gewdlnscht und kurz darauf wurde die Erkrankung festgestellt.
Oft behalten die Geschwisterkinder diese sehr belastenden
Gedanken lange fiir sich. Erst behutsames Nachfragen und ein
offenes Gespréach entlasten sie.

»Ich will auch Leukdmie haben”

Manchmal ist die Angst, selber krank zu werden, bei den Ge-
schwistern groB. ,Ist das ansteckend oder kann das vererbt
werden?” fragt die 10-jahrige Rebecca. Die Kinder-und Jugen-
darztin konnte ihr in einem Gesprach die Unsicherheit dari-
ber nehmen. Einige Geschwister reagieren tatsdchlich mit
korperlichen Symptomen und zeigen so, dass sie mit der Si-
tuation Uberfordert sind.,Mama, jetzt bin ich auch krank, wie
Aileen’, sagt der kleine Michael mit einem Lacheln im Gesicht
und ist richtig stolz, dass er jetzt auch Medikamente nehmen
muss. Auch der Wunsch, selber krank zu sein, ist eine Reaktion
von Geschwistern, die viele Eltern kennen.,Ich will auch Leu-
kdamie haben’, meint die 6-jahrige Sabine und bringt damit ihr
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Bedirfnis nach Aufmerksamkeit und Fiirsorge deutlich zum
Ausdruck.

Umfeld

Viele Geschwister machen leider immer noch die Erfahrung,
dass sich die Menschen im sozialen Umfeld der Familie aus-
schlieBlich fir das kranke Kind interessieren. Sie fragen nur
nach dem Patientenkind und sie bringen auch nur ihm Ge-
schenke mit. Damit ist niemanden geholfen, dem Patienten
nicht, den Eltern nicht und den Geschwisterkindern schon gar
nicht — es erzeugt nur Neid. , Warum bekommt immer der Mo-
ritz was?”, fragt Julia traurig. Wenn Freunde, Omas und Opas,
Bekannte und Nachbarn aus eigenem Antrieb die Lage der
Geschwisterkinder bedenken, so hilft dies der ganzen Familie:
der Patient muss sich nicht um seinen Bruder oder Schwester
sorgen, weil diese nie etwas mitgebracht bekommen. Die EI-
tern mussen nicht aktiv werden und darauf hinweisen, dass
die Situation auch fur das Geschwisterkind sehr belastend ist,
und die Geschwister selber gehen natiirlich viel leichter durch
diese schwere Zeit, wenn sie von einem aufmerksamen und
fursorglichen Umfeld getragen werden.

Information schafft Verstandnis

Manchmal ist es notwendig, dass Eltern mit Freunden oder
Nachbarskindern sprechen, damit sie die Situation eines Ge-
schwisterkindes verstehen kdnnen. Peter berichtet vom Un-
verstandnis seiner Freunde:,Die anderen haben gelacht, man
sieht ja gar nichts von der Krankheit” und Daniel erzahlt: ,Mei-
ne Freunde haben mir nicht geglaubt, dass mein Bruder so
krank ist”. Hier wird deutlich, wie wichtig es ist, auch das nahe
Umfeld, die Nachbarn, die Erzieherin im Kindergarten oder die
Lehrer zu informieren. ,Die Lehrer sollen wissen, warum ich
nicht aufpassen kann” meint Anja. Nur ein Lehrer, der ins Ver-
trauen gezogen wird, kann sich angemessen verhalten, weil er
weil3, warum sein Schiiler / seine Schiilerin in den Leistungen
nachldsst oder Konzentrationsprobleme hat.

Erlaubnis zu schweigen

Es hilft den Geschwistern, wenn sie wissen, dass sie mit Freun-
den, Lehrern und Erzieherinnen Uber alles sprechen dirfen,
wenn sie das wollen und dass der Umgang mit der Krankheit
kein Tabuthema ist. Sie dlrfen aber auch schweigen, wenn sie
nicht standig die Fragen nach dem Bruder oder der Schwester
beantworten wollen. Es hilft ihnen, wenn sie gefragt werden,
was sie brauchen und was die Erwachsenen fir sie tun konnen.

Das Ende der Therapie - Ausblick
Das Ende der Intensivtherapie bedeutet fir die Familie zu-
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nachst kein Ende der Auseinandersetzung mit der Krankheit,
mit der Bedrohung und der Angst. Es gibt einerseits Erleichte-
rung dartber, dass nicht mehr so viele Medikamente genom-
men werden missen und nicht mehr soviel Lebenszeit in der
Klinik verbracht werden muss. Dies wirkt sich unmittelbar auf
die Lebensqualitat aller Familienmitglieder aus. Andererseits
gehen die Kontrollen in der Klinik weiter — nur eben nicht
mehr so intensiv wie bisher. Angst und Unsicherheit sind vor
allem fur die Eltern standige Begleiter. Fir Eltern, Patient und
Geschwister ist die Zeit nach der Intensivtherapie oder nach
der Operation wie ein Gang Uber eine schwankende Briicke,
vom Schiff aufs Land. Es ist eine Zeit des Ubergangs. Die Eltern
spuren am Ende dieser Zeit deutlich, wie belastend, Krafte rau-
bend und erschépfend die letzten Monate waren. Fir das Ge-
schwisterkind bedeutet dies, dass zwar eine gewisse Normali-
tat eingekehrt ist, aber es ist eben nicht so wie vorher, wie vor
der Erkrankung des Bruders oder der Schwester. Gerade jetzt
haben die Geschwisterkinder einen gro3en Nachholbedarf an
Zuwendung und Aufmerksamkeit.

Wege in die Normalitat

Ein wichtiger Schritt auf dem Weg in die Normalitat ist die
Gleichstellung der Geschwister, wenn die Gesundheit des Pa-
tienten es zuldsst. Sehr hilfreich dabei

ist, wenn die Patienten vom Arzt wieder fiir gesund erklart
werden. Das heif3t, ab sofort muss auf sie nicht mehr Riicksicht
genommen werden als auf alle anderen Familienmitglieder.
Die Zeit der Krankheit birgt auch eine Chance fiir positive Ent-
wicklungen: manche Kinder werden selbststandiger, entwi-
ckeln soziale Kompetenzen oder bestimmte Fahigkeiten. Oft
bleibt auch die in der Zeit der Krankheit entstandene inten-
sivere Beziehung zum Vater erhalten.

Nachwirkungen

Die Auswirkungen der Krankheit auf die Geschwister konnen
aber auch anders aussehen. Manches Geschwisterkind fordert
jetzt sehr viel Zuwendung, mehr, als die Eltern ihm geben kon-
nen, oder es reagiert mit Verhaltensauffalligkeiten. Die
problematischen Reaktionen der Geschwister sind eine Folge
der viel zu gro3en Belastung der gesamten Familie. Darum ist
es auf jeden Fall sinnvoll, wenn die Eltern friihzeitig professi-
onelle Hilfe in Anspruch nehmen. Oft dauert es Jahre, bis die
Geschwister Uber die Gefuihle und Gedanken, die sie wahrend
der Erkrankung des Bruders, der Schwester hatten, sprechen
konnen. Auch die Verarbeitung dieser Erfahrung dauert lange
—und jeder in der Familie braucht dazu seine eigene Zeit.



Was den Geschwisterkindern in der Zeit der Erkrankung
und Behandlung helfen kdnnte, soll abschlieBend in einem
Wunschzettel zum Ausdruck kommen:

Wunschzettel
Jlch wiinsche mir, dass auch ich Uber die Krankheit meines
Bruders / meiner Schwester informiert werden - bitte sagt es

mir so, dass ich es auch verstehen kann.”

Jch wiinsche mir, dass ich meinen Papa und meine Mama
auch mal fir mich alleine habe!

Llch wiinsche mir, dass ihr mich manchmal mit in die Klinik
zu einem Bruder / meiner Schwester mitnehmt, wenn ich das

mochte.”

Llch wiinsche mir, dass ihr verstandnisvoll seid, wenn ich wi-
tend und traurig bin oder euch Sorgen mache.”

Jlch wiinsch mir auch Geschenke, wie mein Bruder / meine
Schwester.”

Jch wiinsche mir, dass ihr euch um mich sorgt und euch Ge-
danken tiber mich macht.”

Jch wiinsche mir, dass wir endlich wieder eine ganze Familie
sind.”
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