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Familie

LEBEN

Von Julia Anderton

Hat der Bruder Kopfschmer-
zen, dreht man die Lieblings-
musik leise. Liegt die kleine
Schwester mit Scharlach im
Bett, fdllt der ersehnte
Schwimmbadbesuch mit der
Familie flach. Wer mit Ge-
schwistern aufgewachsen ist,
weifl nur zu gut, dass im
Krankheitsfall die notige
Riicksichtnahme die eigenen
Wiinsche torpedieren kann -
aber nach ein paar Tagen ist
das Ganze schliefilich ausge-
standen und die Normalitat
kehrt zuriick. Anders sieht es
aus, wenn die Krankheit oder
Behinderung eines Geschwis-
terkindes den Alltag darstellt.

Sara ist acht Jahre alt, ihr
Bruder Luca ist sechs. Seine
Mutter Madelaine Roll schatzt
seinen derzeitigen Entwick-
lungsstand auf ein Alter von
zweieinhalb bis drei Jahren.
Bis heute wissen sie und ihr
Mann nicht, was genau ihrem
Sohn fehlt. Eine Genetikerin
arbeitet daran, das Syndrom
zu entschliisseln. Klar ist
jedenfalls, dass der kleine Id-
steiner Mikrozephalie (hier
weist der Kopf eine geringe
Grofke in Korrelation zum Kor-
per auf) sowie eine globale
Entwicklungsstorung hat.

Luca braucht Hilfe beim
Essen und Anziehen

Er kam in der 37. Schwan-
gerschaftswoche mit nur 1900
Gramm- stark untergewichtig
- zur Welt und lag wegen
Atemproblemen eine Woche
auf der Intensiv- und mehrere
Wochen auf der Frithgebore-
nenstation. Seine Eltern
wussten vorab, dass er mit Be-
eintrachtigungen auf die Wel-
ten kommen wiirde und so
war es dann auch: Als Baby
war er im ersten Jahr meist
apathisch, af} schlecht und litt
an sogenannten Gedeihsto-
rungen. Heute ist Luca noch
mit nur etwas mehr als einem
Meter Korpergrofle immer
noch sehr klein fiir sein Alter
und nur 14,5 Kilogramm
leicht, doch in seiner integra-
tiven Kita isst er gerne zu Mit-
tag und zu Hause liebt er vor
allem Leberwurst.

Er braucht Hilfe beim Essen,
beim Anziehen und er tragt
Windeln. Auflerdem leidet er
seit seinem dritten Lebensjahr
an Epilepsie, die in der Ein-
schlaf- oder Aufwachsituation

(c).

eintreten kann. Die Folge sind
Schlafstérungen, weswegen
seine Mutter stets bei ihm
iibernachtet - und so selbst
keine durchschlafene Nacht
erleben kann. Etwa 60 Worter
und Lautbezeichnungen be-
herrscht Luca. Seine Familie
versteht ihn grofitenteils und
insbesondere Sara iibernimmt
gern die Ubersetzerrolle fiir
Auflenstehende. Die Dritt-
kldsslerin liebt ihren kleinen
Bruder sehr. Seine Handicaps
sind kein Problem fiir sie,
wenngleich sie offen sagt,
dass sie sich wiinscht, dass
Luca keine Behinderung hatte
und durchaus Vorwiirfe wie
,Ihr habt Luca lieber als
mich!“ oder ,Ihr kiimmert
Euch nur um ihn!“ an Mama
und Papa austeilt. ,,Sie kann
da schon sehr wiitend wer-
den, aber wir haben gelernt,
damit umzugehen®, erklart
ihre Mutter.

Ein gesundes Geschwister-
kind empfinde oft gemischte
Gefiihle wie Sorge und Mitge-
fiithl, aber auch Wut, Unge-
rechtigkeit und Enttauschung,
wenn etwa eine gewiinschte
Unternehmung nicht moglich
ist, weifs die Wiesbadener Fa-
milientherapeutin Sylvia Le-
genbauer. ,0Oft sind sie da-
durch selbst verwirrt und be-
lastet und schdmen sich fiir
ihre negativen Empfindungen.
Es ist wichtig, dass Eltern
ihren Kindern Raum geben,
iiber ihre Gefiihle zu spre-
chen. Dabei sollten auch ne-
gative Gefiihle, wie Neid,
Scham, Angst, Arger, Hass
und Eifersucht, gedaufiert wer-
den diirfen.“ Zudem sollten
Eltern offen erkldren, aus wel-
chen Griinden Unterschiede
gemacht werden miissen oder
warum sie gerade keine Zeit
haben. Das Kind darf dariiber
auch traurig oder wiitend
sein, trotzen und sich zurtick-
ziehen, ohne dass es eine ne-
gative Reaktion erfdhrt.

,Es ist wichtig, dass die ge-
sunden Geschwister sich
ebenso geliebt und wertge-
schdtzt fiihlen. Wichtig ist,
dass die Eltern auch mit dem
gesunden Kind feste Zeiten
ausmachen, in denen sie mit
ihm allein etwas unterneh-
men.“ Genauso handhabt es
Madelaine Roll. Sie schafft be-
wusst Zeiten, in der sie ihre
volle Aufmerksamkeit auf Sa-
ra richtet, mit ihr allein puz-
zelt, Rad fahrt oder ihr bei den
Mathe-Hausaufgaben hilft.

Im Schatten
d€S kranken il

»Ihr habt Luca lieber
als mich!*, wirft Sara
den Eltern vor, wenn
sie wiitend ist. Oder:
LIhr kiimmert Euch
nur um ihn!“

‘Bruders
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Auch im Urlaub in Portugal
war die Familie zu dritt, wih-
rend Luca im ,Zwerg Nase“-
Haus in Wiesbaden betreut
wurde. Dort verbringt er nun
regelmafiig ein Wochenende
im Monat, damit die Eltern et-
was Luft fiir Sara oder einfach
mal die Chance auf ein Ni-
ckerchen haben. Auch korper-
lich muss Sara einiges einste-
cken, denn Luca wird bei
einem Geschwisterstreit
schnell handgreiflich. ,,Wir
versuchen immer, fair zu blei-
ben®, betont Madelaine Roll.
Nur weil Luca eine Behinde-
rung habe, diirfe er seine
Schwester natiirlich nicht
schlagen.

Wochentlich geht Luca zur
Logopadie, Ergo- und Physio-
therapie, dazu kommen diver-
se Arzttermine, Besuche in
der Augenklinik und Checks
im Sozialpddiatrischen Zent-
rum (SPZ), weswegen Made-
laine Roll ihren Job aufgege-
ben hat. Trotz des Terminkor-
setts ermoglicht die 36-Jahri-
ge ihrer Tochter das Tanzen
als Hobby und versucht, gele-
gentlich auch spontane Spiel-
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Sara geht liebevoll mit Luca
um - trotz allem. Ein Wochen-
ende im Monat verbringt er in
einer Betreuungseinrichtung,
damit die Eltern mal Zeit nur

fiir sie haben. Fotos: M. Roll
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Epilepsie. Seine zwei Jahre altere Schwester Sar(*a1liebt
ihn sehr — muss aber oft zurlickstecken.

platzverabredungen zu reali-
sieren, wie es fiir Kinder mit
nichtbehinderten = Familien
eine Selbstverstandlichkeit be-
deutet. Doch iiberfordern will
sie kein Familienmitglied, zu-
mal sie selbst bereits wegen
Burn-outs in Therapie war:
,Das Wichtigste ist, den Alltag
zu entschleunigen. Es muss
nicht alles perfekt sein. Durch
Luca haben wir die Mdglich-
keit, uns auf das zu konzent-
rieren, was wichtig im Leben
ist.”

Familientherapeutin Sylvia
Legenbauer empfiehlt, fiir das
nichtbehinderte Geschwister-
kind weitere Vertrauensperso-
nen ins Boot zu holen. ,,Da die
Eltern durch die intensive Ver-
sorgung nur iiber begrenzte
Zeit und Kraft fiir das gesunde
Kind verfiigen, kann eine wei-
tere zuverldssige Bezugsper-
son wie Grofeltern, Tante, On-
kel oder Freunde fiir zusatzli-
che Stabilitdt sorgen.” Die
Verwandtschaft der Familie
Roll wohnt allerdings zu weit
weg, als dass Oma und Opa
diese Rolle ausfiillen kdnnten.
Dafiir hat Sara eine Freund-

schaft mit einer alteren Dame
aus der Nachbarschaft aufge-
baut. Mit ihr geht sie in den
Tierpark oder ein Eis essen,
macht auch mal bei ihr Haus-
aufgaben und mdchte viel-
leicht sogar einmal tibernach-
ten. Die Nachbarin war zu-
sammen mit den Rolls bei
einem Chorauftritt von Sara
dabei. Auf Luca passten in der
Zeit Freunde auf, damit alle
das Ereignis entspannt genie-
fen konnten: ,Das war auch
eine wichtige Erfahrung fiir
Sara.“

Geschwister stehen oft
unter groBem Druck

Forschungsergebnisse zei-
gen, dass Geschwister chro-
nisch kranker oder behinder-
ter Kinder zu lebensprakti-
schen, sozial besonders kom-
petenten und selbstbewussten
Menschen heranwachsen kon-
nen, betont Sylvia Legenbau-
er. Sie seien aber auch in Ge-
fahr, sich zu kurz gekommen
zu fiihlen, verstarkt Schul-
probleme zu haben und
schlechte soziale Kontakte. In
einigen Fallen konnen auch
iiberzogene Erwartungen zu
einer groffen Belastung wer-
den. , Die Geschwister werden
zum Hoffnungstrdger, sollen
alles das leisten, was das be-
hinderte oder kranke Kind
nicht kann. Daraus entsteht
ein oft unertrdglicher Druck.*
Eltern sollten besser die Ge-
schwister ermutigen und ih-
nen Freirdiume geben, damit
sie ihre eigenen Interessen
pflegen konnen. Umgekehrt
diirften auch Eltern ihre Uber-
forderung spiiren und thema-
tisieren, denn die Sorge um
ein Kind mit chronischer Er-
krankung oder Behinderung
stelle fiir viele auch eine Be-
lastung fiir die Paarbeziehung
dar: ,, Zur Stabilisierung kon-
nen eine Paarberatung oder
auch Familientherapie hilf-
reich sein.”

KONTAKT

» Sara und Lucas Mutter
Madelaine Roll betreibt eine
Internetseite fiir Eltern und An-
gehorige behinderter Kinder.

» Auf www.pflegende-
eltern.de teilt sie ihre Erfah-
rungen und will andere Betrof-
fene mit Informationen unter-
stiitzen.




