Aufwachsen mit einem kranken
Geschwisterkind

Viele Geschwister von schwerkranken Kindern kennen das Gefiihl, zuriickstecken zu miissen,
wenn es um die Aufmerksamkeit ihrer Eltern geht. ,,Schattenkinder®, wie sie auch genannt wer-
den, lernen nicht nur, mit der schwierigen Situation zu leben, sondern beziehen daraus auch eine
innere Starke. Zwei ehemalige ,,Schattenkinder“ berichten.

Marian Grau hat mit seinen 20 Jahren
schon einiges von der Welt gesehen
und bereits iiber 40 Lander bereist.
Vor einigen Jahren war das noch un-
denkbar: Marians zwei Jahre dlterer
Bruder Marlon wurde mit der unheil-
baren Stoffwechselerkrankung Mor-
bus Leigh geboren und bendétigte rund
um die Uhr Betreuung und Pflege. ,,Es
gab keinen Urlaub in Frankreich oder
Fahrradausfliige zur Eisdiele, sondern
nur Fahrten ins Kinderhospiz“, erin-
nert sich der Student aus Konstanz.

Normale unnormale Kindheit

Als Einschrankung habe er das nicht
empfunden: ,,Ich war der jiingste Fa-
milienzuwachs. Fiir mich ist als Kind
alles normal gewesen. Ich kannte es
nicht anders.“ Das ist auch der Grund
dafiir, dass Marian Grau seine Freun-
de mit gesunden Geschwistern nicht

um ihre Normalitat beneidete. Dieses
Gefiihl stellte sich erst spater ein.

Als Marlon mit zwolf Jahren starb,
brauchte Marian lange, um den Tod
des geliebten Bruders zu begreifen.
»Etwa als ich 15 Jahre alt war, dachte
ich zum ersten Mal, dass es schon
ware, jetzt einen Bruder mit mehr
Lebenserfahrung zu haben, der mich
zum Beispiel bei der Studienwahl
beraten kdnnte.“ Auch fragte Mari-
an Grau sich, warum andere gleich
drei oder vier Geschwister haben

und er nicht mehr einen einzigen.

Bis heute reagiert er sensibel darauf, : =l

wenn Freunde nicht gut mit ihren Ge-

schwistern umgehen: ,,Das kann ich TTa
nicht gut ab.“

»Mein Job ist es, dass Marlon wei-

Die Eltern haben viel erklart terlebt®, das ist die Mission von
Marian Grau. Er hat iiber die Zeit

Trotz dieser groRen Herausforderun- mit seinem unheilbar kranken Bru-
gen ist Marian Grau tuberzeugt: ,,Wir der ein Buch geschrieben und hilt
haben die Aufgabe als Familie ge- Benefiz-Lesungen.



meistert.“ Der Reisebegeisterte fiihrt
dies vor allem auf das Verhalten sei-
ner Eltern zurlick. ,Wenn meine Mut-
ter keine Zeit hatte, mit mir auf den
Spielplatz zu gehen, hat sie mich kurz
zur Seite genommen und es mir er-
klart. So konnte ich es auch als Kind
leicht verstehen.“ Marian Grau hat bis
heute nicht das Gefiihl, dass seine El-
tern ihm zu viel aufgebiirdet hatten.

Lektionen und
Lebensweisheiten

Einige Jahre nach dem Tod des Bru-
ders konnte Marian Grau das Erlebte
zunehmend besser einordnen. Auf
einer Reise durch Siidamerika dachte
er dariiber nach, welche Aufgabe Mar-
lon auf der Erde hatte. ,,Ich erkannte,
dass es Marlons Job war, uns Lekti-
onen und Lebensweisheiten mit auf
den Weg zu geben und es mein Job
ist, dass Marlon in unseren Gedanken
weiterlebt.

Er schreibt die mit seinem Bruder er-
lebte Zeit auf und veroffentlicht 2018
ein Buch. Seitdem halt er Benefiz-
Lesungen und engagiert sich als Bot-
schafter des Deutschen Kinderhospiz-
vereins. ,,Geschwisterkinder werden
noch viel zu wenig beachtet. Das
mochte ich gerne andern“, beschreibt
Marian Grau seine Motivation.

Geerdet durchs Leben

Carina Zingel aus dem Westerwald-
kreis ist das dlteste von vier Ge-
schwistern und das einzige Mddchen.
Als ihr zwei Jahre jiingerer Bruder
wenige Monate alt war, wurde bei ihm
Tetraparese festgestellt, eine Spas-
tikin Armen und Beinen. Auch der
Mundbereich war betroffen; durch Mi-
mik und Gestik kann sich die Familie
aber mitihm versténdigen.

Carina Zingel, heute 36 Jahre alt,
lernte friih, feinfiihlig auf die Bedirf-
nisse anderer einzugehen und zu
helfen. Fiir sie war es selbstverstdand-
lich, sich um ihren Bruder zu kiim-
mern und ihre Mutter zu entlasten;
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WIR HABEN Wgs
2U SAGEN

Lucy Schifer und ihr am Lesch-Nyhan-Syndrom erkrankter Bruder Ben (15).

ihr Vater war als selbststandiger Lkw-
Fahrer wenig zu Hause. Nicht immer
konnte sie die Anspriiche ihrer Mut-
ter erfiillen. ,,Sie wollte bei der Pflege
immer alles selber machen und hat
sich dies, wenn sie zu Hause war,
nicht von uns abnehmen lassen.*

,,Nie das Gefiihl, tiberfordert
zu sein®

Trotz der Herausforderungen hatte
Carina Zingel nicht mit ihren Freunden
tauschen wollen. ,,Ich hatte nie das
Gefiihl, dass ich tiberfordert bin. Ich
habe es sogar relativ friih als Vorteil
empfunden, ein gewisses Verantwor-
tungsgefiihl zu haben und in dieser
Hinsicht moglicherweise anderen vor-
aus zu sein“, sagt sie riickblickend.
Familienurlaube gab es — auch be-
dingt durch die Selbststandigkeit ih-
res Vaters — nur selten. ,,Die habe ich
auch nie vermisst, zumal ich sowieso
eher der hdusliche Typ bin.“ Gefehlt
hat ihr allerdings Zeit, die sie allein

mit ihren Eltern hatte verbringen kon-
nen. lhre Mutter spiirte das und woll-
te es wieder gutmachen — mit 13 Jah-
ren bekam Carina Zingel ein eigenes
Pferd — und damit einen Tréster und
Freund, derihrin dieser schwierigen
Zeit seelischen Halt gab.

BRUDER
HERZ

Lesetipp

Marian Grau: Bruderherz:
Ich hétte dir so gern die gan-
ze Welt gezeigt, Verlag Eden
Books, 2018.
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> Tod des Bruders — die Nerven

behalten miissen

Mit 29 Jahren starb ihr Bruder 2018
unerwartet an Herzversagen. ,,Das
war natirlich ein grof’er Schock fiir
uns alle.“ lhre Mutter, inzwischen
vom Vater getrennt, war mit der Si-
tuation tiberfordert. Carina war es,
die die Nerven behielt und alles

Notwendige regelte. Obwohlihr Bru-

derihr,an allen Ecken und Enden*

fehlt, ist sie dankbar fiir die gemein-

same Zeit. ,Mein Bruder war ein
sehr besonderer Mensch. Ich ken-
ne niemanden, der so zufrieden mit
dem eigenen Leben ist, wie mein
Bruder es mit seinem war. Das hat
mir unheimlich viel gegeben.“ Ca-
rina Zingel glaubt, dass ihr Bruder
auch ihre Berufswahl zur Physiothe-
rapeutin beeinflusst hat; sie kam

friih mit dem Thema korperliche Ein-

schrankungen in Kontakt und hatte
den Wunsch, anderen Menschen zu
helfen. Carina Zingel ist iberzeugt,

,Wir wollen kein Mitleid, sondern

Chancen*

Lucy Schédfer engagiert sich in der Initiative ,,Griine Bande* -
ein Projekt des Bundesverbandes Kinderhospiz e. V., das sich
fiir die Interessen von schwerkranken Kindern sowie deren
Geschwister und Freunde einsetzt. Die 16-Jdhrige lebt mit
ihrem am seltenen Lesch-Nyhan-Syndrom erkrankten Bruder
Ben (15), ihrer Schwester Marla (11) und ihren Eltern in Frei-

burg (Baden-Wiirttemberg).

Mit welchen Sorgen und Wiin-
schen kommen Geschwister von
schwerstkranken Kindern und Ju-
gendlichen zu euch?

Lucy Schafer: Fiir viele ist es nervig
und anstrengend, dass ihre behin-

derten Geschwister und ihre Fa-
milie stdndig in der Offentlichkeit
angestarrt werden. Sie wiinschen
sich mehr Sensibilitdt im Umgang
mit schwerkranken Kindern und

Jugendlichen. Eine schwere Erkran-

kung von jungen Menschen sollte
kein Tabu-Thema sein! Ein weite-
rer hdufiger Wunsch ist, dass ihre
schwerkranken Geschwister mehr
Chancen bekommen, was Schule,
Ausbildung und Beruf betrifft.

Fiir Kinder und Jugendliche sind

Freundinnen und Freunde wichtige

Bezugspersonen ...

Ja, doch oft ist es fiir betroffene Ge-

schwister schwierig, mit Freunden
Uber ihre Probleme zu sprechen,

weil sie schnell mit Vergleichen,
etwa ihrer pflegebediirftigen Oma,
kommen. Dabei ist dies etwas ganz
anderes. Auch Mitleid hilft uns
nicht weiter, sondern vielmehr Of-
fenheit und Verstandnis. Manchmal
bringt es daher nichts, mit jeman-
den dariiber zu reden, der selbst
nicht betroffen ist.

Welche Méglichkeiten bietet ein
Jugendclub wie die Griine Bande?
Wenn man alleine etwas zu sagen
hat, wird man weniger gehort, als
wenn man in einer Gruppe auftritt.
Dazu kommt, dass wir Teil des Bun-
desverbands Kinderhospiz e. V.
sind. Das erleichtert es uns, in die
Offentlichkeit zu treten und ein Be-
wusstsein fiir unsere Bediirfnisse
zu schaffen.

Eltern wollen nur das Beste fiir ihre
Kinder, sind durch die Pflegesitu-
ation jedoch oft so beansprucht,

dass ihr Bruder sie auf dem Boden
gehalten und geerdet hat. Sie habe
durch ihn einen anderen Blickwinkel
bekommen; materielle Dinge seien
ihr nicht wichtig. ,,Mein Bruder hat
mir gezeigt, mit was man im Leben
zufrieden sein kann. Er hat mafigeb-
lich dazu beigetragen, dass ich heute
der Mensch bin, derich bin“, resii-
miert sie.

Von Stella Cornelius-Koch,
Journalistin, Bremen

dass sich die gesunden Geschwis-
ter vernachlassigt fiihlen. Was kon-
nen sie besser machen?

Eltern sollten trotz der Belastung
regelméaig mit ihren gesunden
Kindern sprechen und sie fragen,
wie die Situation ist und wie es
ihnen geht. Meine Empfehlung ist,
jeden Tag ein paar Minuten fiir die
Geschwisterkinder zu reservieren.
So haben sich meine Eltern jeden
Abend, nachdem mein Bruder im
Bett war, flinf bis zehn Minuten Zeit
genommen, um mit mir tber al-

les Mogliche zu reden — nicht nur
iber meinen Bruder. So ein Ritual
schafft Vertrauen und gibt einem
das Gefiihl, wichtig zu sein.

Das Interview fiihrte Stella
Cornelius-Koch.



