Editorial

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freundinnen und Freunde von
FamilienBande,

,Zugénge, Inhalte und Methoden in
der Arbeit mit Geschwistern“ — un-
sere gemeinsame Fachtagung steht
beim Erscheinungstermin dieses
Newsletters im Fokus. Auch die Ge-
winner des 2. FamilienBande-For-
derpreises wurden inzwischen er-
mittelt und werden am Abend der
Fachtagung, am 16. Marz 2012, in
Nurnberg bekanntgegeben. Soviel
lasst sich jetzt schon sagen: Der Bei-
rat von FamilienBande hat sich wie-
der ausgesprochen schwergetan,
aus den vielen wirklich exzellenten
Geschwisterangeboten die Gewinner
auszuwahlen. Wir werden die pra-
mierten Angebote wie gewohnt aus-
fihrlich beschreiben, damit alle von-
einander lernen kénnen.

Eine weitere sehr gute Nachricht zum
Jahresbeginn: Novartis hat sich ent-
schieden, die Initiative FamilienBan-
de in eine Stiftung FamilienBande zu
Uberfiihren! Dies bedeutet, dass un-
ser Bemihen um die Unterstitzung
der Geschwister und deren Familien
dauerhaft festgeschrieben wird.

Und schlieBlich: ,LARES Geschwis-
terkinder” kann jetzt auch online
ausgeflllt und ausgewertet werden!
Testen Sie es unter http://www.initia-
tive-familienbande.de (LARES).

Schon jetzt freuen wir uns, viele von
Ihnen Mitte Mérz auf der Fachta-
gung in Nirnberg personlich wie-
dersehen zu kdonnen, und wiinschen
heute viel Spal3 beim Lesen!

Herlinde Schneider, Andreas Podeswik,

Leitung FamilienBande, Leitung ISPA,

Novartis Deutschland Wissenschaftlicher
Kooperationspartner

FamilienBande AKTUELL
Ausgabe 1|2012

i N W 2 .

oy

LT
R a0

Hintergrund Foto: Fotolia#Senya/Eighison

Novartis griindet Stiftung
FamilienBande

Initiative wird nachhaltig fortgeschrieben

®  stiftung
FamilienBande

Gemeinsam flur Geschwister

Novartis Deutschland (mit den Unter-
nehmen Sandoz/HEXAL, Alcon, Consu-
mer Health, Vaccines and Diagnostics)
wird die im Jahre 2010 ins Leben geru-
fene Initiative ,,FamilienBande — Gemein-
sam flr Geschwister” in eine Stiftung
FamilienBande Uberfihren. Die Stiftung
wird die Zielsetzung weiterverfolgen, Ge-
schwister von schwer chronisch kranken
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,,Die Stiftung FamilienBande erweitert die

Méaglichkeiten, betroffene Geschwisterkinder
bedarfsgerecht zu unterstiitzen*, so

oder behinderten Kindern in ihrer be- Mark Never, Vorsitzender der Geschifts-
sonderen und oft belastenden Familien- fiihrung von Novartis Deutschland und desig-
situation zu unterstiitzen. Mit der neuen nierter Vorstand der Stiftung FamilienBande.
Rechtsform einer Stiftung wird Familien-

Bande nachhaltig fortgeschrieben. designierter Vorstand der Novartis-
,Die Stiftung FamilienBande erweitert  Stiftung FamilienBande.

nicht nur unsere Moglichkeiten, be-  FamilienBande setzt heute schon auf
troffene Geschwisterkinder bedarfsge-  die Expertise und Vernetzung mit Part-
recht zu unterstitzen. Wir stellen nun  nern im Bereich der Geschwisterkin-
auch dauerhaft sicher, dass die von derbegleitung aus Praxis und Wissen-
FamilienBande in den vergangenen schaft. In Zukunft sollen Kooperationen
beiden Jahren geleistete Arbeit weiter  und Partnerschaften noch weiter aus-
ausgebaut werden kann*, erklart Mark  gebaut werden. ,,Denn nur so lasst sich
Never, Vorsitzender der Geschéaftsfiih-  diese gesellschaftliche Aufgabe auch
rung von Novartis Deutschland und  meistern”, so Mark Never.

LARES Geschwisterkinder online! (

Die Fragebogen fiir das Geschwisterkind/
Jugendlichen und seine Eltern helfen, die
besondere Belastung und den Leidensdruck
des Kindes zu ermitteln.

Ab sofort kann LARES von Fachkraften auch
online ausgeflllt und ausgewertet werden.
Wie auch in der Papier-Version werden mit

der Auswertung ganz konkrete Hilfen fur die
entsprechenden Kategorien ,,Geschwisterbeziehung®,
IR «“ p P Online leicht auszufillen
,Familiare Belastung®, , Soziale Integration®, , Schul-
“ . . . und sekundenschnell
kompetenz® und ,Krankheitswissen“ mitgegeben. U ierte N ARES
Unter www.initiative-familienbande.de Geschwisterkinder*
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Pate fiir FamilieBande

- Prof. Dr. Karl M. Einhaupl,
Neurologe und Vorstands-
vorsitzender der ,Charité
— Universitatsmedizin
Berlin“ unterstitzt die
Initiative FamilienBande
als Pate: ,,FamilienBande
adressiert ein gesellschaft-
lich und auch medizinisch wichtiges
Thema, das leider auch in der Praxis
noch zu wenig beachtet wird. Deshalb
unterstiitze ich die Initiative persénlich.”

Wenn Kind sein nicht so
einfach ist ...

Auf dem unabhangig organisierten
Event , TEDxBodensee 2011“, das
sich der Verbreitung wertvoller Ideen
verschrieben hat, erzahlte Christoph
Graf (Leiter des Bereichs Kinder, Ju-
gend und Familie der Stiftung Liebe-
nau) von den Problemen, mit denen
sich Familien mit einem behinder-
ten, schwer- oder chronisch kranken
Kind tagtaglich konfrontiert sehen.
Der Beitrag soll darauf aufmerksam
machen, dass es nétig ist, betroffene
Familien vor Uberbelastung zu schiit-
zen, indem kindgerechte, familien-
orientierte Hilfen angeboten werden.
Er kann angesehen werden unter
www.tedxbodensee.de/videos/

oder www.youtube.com

Spende an Kinder-
gesundheitshaus

Im Rahmen des traditionellen
Weihnachtsmarktes der deutschen
Novartis-Gesellschaften im Dezember
2011 in Berlin erhielt das Kinder-
gesundheitshaus Neukdlln eine
Spende durch die Initiative Familien-
Bande. Die ,,Scheckmtinze” Uiber-
reichten Mark Never, Vorsitzender
der Geschaftsfiihrung von Novartis
Deutschland, und Herlinde Schnei-
der, Leitung FamilienBande, an Petra
Grieben und Dr. Thomas Kiihn vom
Kindergesundheitshaus e. V.

Pilotprojekt

Pilotprojekt Augsburg

Das ISPA-Institut Augsburg, wissenschaftlicher Partner von FamilienBande,
startete ein erstes Pilotprojekt zur Begleitung von Geschwistern. Nach entspre-
chender Erprobung soll daraus bis 2013 ein ausgearbeitetes Konzept entste-
hen, das anderen Einrichtungen zur Ubernahme angeboten werden kann. Nach
den ersten Veranstaltungen lasst sich bereits ein erstes Zwischenfazit ziehen.

% Auf dem Weg zum bedarfsgerechten Konzept: Tiere erweisen sich als sinnvolle Begleitung
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Geschwister helfen Geschwistern

Im Rahmen des GeschwisterClubs fan-
den bereits zwei Geschwistertage und
eine Freizeitaktion statt, bei denen ein
Team aus Padagogen und Psychologen
zahlreiche Geschwisterkinder aus der
Region Augsburg betreute. Momentan
lauft das Programm SUpporting Slb-
lings — SUSI, das in Kooperation mit
der Universitat Flensburg entwickelt
wurde. Verschiedene Angebotsformen
werden nun im Laufe der Zeit erprobt
und anhand der Resonanz von Eltern
und Kindern weiterentwickelt.

Eine breite Palette an freizeitpadagogi-
schen Elementen steht den Betreuern
dabei zur Verfiigung. Vor allem durch
das positive Gruppenerleben sollen die
Kinder und Jugendlichen dazu beféa-
higt werden, in jeder Lebenssituation
die Schwierigkeiten, die sich ihnen stel-
len, zu bewaltigen.

Das Konzept nimmt Form an

Obwohl noch viele Geschwistertage
und Freizeitaktionen anstehen, kristalli-
sieren sich schon zentrale Punkte her-
aus. ,Wir haben die Erfahrung gemacht,
dass ein Aufhanger immer ganz wich-
tig ist — zum Beispiel die Beschaftigung
mit Tieren®, so Caroline Stachura (ISPA).
Die Resonanz auf die ersten Pilotange-
bote waren deutlich positiv: Viele Kinder
begannen Uber ihre konkreten Proble-
me zu sprechen, auch von ganz alleine.
Essentiell fir die Etablierung eines Pro-
gramms flr Geschwisterkinder ist per-
sonlicher Kontakt im Vorfeld, wie Caro-
line Stachura empfiehlt: ,Sonst fehlt —
besonders den jingeren Kindern — die
Anfangsmotivation.”

Weitere Informationen erhalten Sie
bei Caroline Stachura (ISPA)

Tel.: 0821 400 4922, E-Mail: caroline.
stachura@ispa.bunter-kreis.de
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Unsere Referenten stellen sich vor

Auf der Familienbande-Fachtagung fiir Geschwisterkinder am 16./17. Marz in Niirnberg
werden Referenten aus den verschiedensten Fachbereichen Zugange, Inhalte und Metho-
den in ihrer Arbeit mit Geschwistern vorstellen. Einige von ihnen konnen Sie schon heute
naher kennenlernen. Sollten Sie nicht an der Fachtagung teilnehmen koénnen, werden Sie
die Prasentationen auf der FamilienBande-Website (www.initiative-familienbande.de) im
Nachgang der Tagung zusammengefasst finden.

»Was konnen wir von Pippi Langstrumpf lernen?*

Prof. Dr. Klaus Frohlich-Gildhoff, Dozent fur Klinische Psychologie und
Entwicklungspsychologie sowie Leiter des Zentrums flr Kinder- und
Jugendforschung an der Evangelischen Hochschule Freiburg, setzt sich
mit der Frage auseinander, welche individuellen und sozialen Faktoren
dazu beitragen, dass insbesondere Kinder Krisen und Belastungen
erfolgreich bewaltigen und moglicherweise sogar daran wachsen
kdnnen.

»Alle sind betroffen.*

Verschiedene Préventionsansatze und ein spezifisches Programm
zur seelischen Starkung und zur Forderung der Lebenskompetenzen
von Geschwisterkindern stellt Melanie Jagla vor, wissenschaftliche
Mitarbeiterin in der Abteilung fiir Gesundheitspsychologie und
Gesundheitsbildung an der Universitat Flensburg. Denn: , Eine
chronische Erkrankung oder Behinderung betrifft das gesamte
Familiensystem, das friihzeitig Unterstiitzung erfahren sollte.”

»Vvon Anfang an dabei.*
Dr. Claudia Ziegler, Diplom-Psychologin fur Klinik und Forschung

im Bereich der Allgemeinen Kinderheilkunde am Kinder- und AN
Jugendkrankenhaus auf der Bult referiert Gber die Besonderheiten, 2 g
Risiken und Mdoglichkeiten bei Geschwistern von Kindern mit Typ-1-

Diabetes: , Die Diagnose Typ-1-Diabetes betrifft die ganze Familie. Daher
miissen auch Geschwister von Kindern mit Typ-1-Diabetes von Anfang an
mit ins Boot genommen werden.

»Das ist so nicht gerecht.”

Marlies Winkelheide begleitet seit Jahren Geschwister von
Menschen mit Behinderungen und Erkrankungen in eigens fir die
Geschwister entwickelten Bildungsangeboten. Sie lernt mit und von
den Geschwistern. Im Vortrag und in den beiden Workshops mdchte
sie vermitteln, wie wir ihre Botschaften richtig erkennen kénnen:
,Hd&ren wir ihnen richtig zu, damit wir verstehen, was sie uns mitteilen
mdchten.”

,Gezielte Hilfen fiir Geschwisterkinder.”

Was kénnen wir mit ,LARES Geschwisterkinder® erreichen?

Dazu &uBert sich Privatdozent Dr. Michael Kusch (Institut fur
Gesundheitsforderung — IGV Bochum) in seinem Vortrag: ,,LARES
Geschwisterkinder bietet eine Hilfestellung, um die Belastung und
den damit verbundenen Leidensgrad von betroffenen Geschwistern
zu erkennen und das Kind spezifischen Hilfen zuzufiihren.”

,Wir haben eine Vision.“

Andreas Podeswik, Diplom-Psychologe/Psychotherapeut und Leiter :
des Instituts fur Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA), wird Y4
zusammen mit Caroline Stachura den aktuellen Stand der Initiative L

FamilienBande erldutern: ,Wir haben die Vision einer ganzheitlichen, " '-!;,.

am individuellen Bedarf orientierten, qualitidtsgesicherten Unterstiitzung A\ y i

fiir Geschwister. Dafiir haben und werden wir zusammen mit erfahrenen A, W,
Experten in der Geschwisterkinder-Begleitung gezielte Hilfen und LY ‘-'-,_.
Programme entwickeln.* 2, N
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Literatur-Tipps

von Marlies Winkelheide

In den Augen der anderen

Jodi Picoult
|ODI

Dieses ausgesprochen L (CHQIEIBI}

et

spannende Buch be- i N

schreibt die Ausein-
andersetzung einer
Mutter mit der Frage-
stellung, ob ihr autis-
tischer Sohn jemanden
umgebracht haben kénnte. Es schil-
dert den Kampf der Mutter um das
Vertrauen in ihre Kinder, um die An-
erkennung von Anderssein, von einer
,besonderen Normalitat".

Liest man das Buch unter dem Blick-
winkel des nicht betroffenen Bruders,
so erfahrt man von bewegenden Ge-
danken, ambivalenten Geftihlen und
unbewussten Erwartungen.

Mittwochtage oder B
»Nichts wie weg!“, L)
sagt Tante Hulda ATRNEEA

Sylvia Heinlein

Bl vimemee
Saras Tante Hulda lebt in einem
Wohnheim, denn sie hat eine Behin-
derung. Sara besucht sie dort jeden
Mittwoch. Die Tante will nicht in ein
anderes Wohnheim ziehen, und Sara
hilft ihr bei der Flucht. Ein interes-
santes, spannendes Kinderbuch (ab
10 Jahren), das Leben mit einer Be-
hinderung auf eine sehr einfihlsame
Weise vermittelt.
Der Leser erfahrt viel Uber die aul3er-
gewdhnliche Beziehungsgeschich-
te zweier Schwestern, die besondere
Beziehung zwischen Nichte und Tan-
te und die einzigartigen Erlebnisse
an , Mittwochtagen®.
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lhre Meinung ist uns wichtig!

Bitte teilen Sie uns mit, was lhnen an
Familienbande AKTUELL gut gefallen hat oder
was besser gemacht werden kénnte. Wenn Sie
den Newsletter nicht bekommen mochten, bitten
wir Sie ebenfalls um eine kurze Nachricht an
info@initiative-familienbande.de
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STARK - Heilpadagogische Beratungsstelle der Lebenshilfe Main-Taunus e.V.

,Die horen mir zu,
haben viel fiir uns
geleistet und sind mit
Herz und Geduld bei
der Sache!“ lautet
die positive Resonanz
auf das Angebot der
Heilpadagogischen
Beratungsstelle der
Lebenshilfe Main-
Taunus e.V.

,Die sind stark.“, ,Dort kriege ich Un-
terstitzung.” oder ,Ich flihle mich sehr
wohl dort.“, sagen Eltern und junge
Menschen, die die Beratung bei STARK
genutzt haben.

Bei STARK kdénnen Menschen mit Be-
hinderung und ihre Familien aus dem
Main-Taunus-Kreis gemeinsam L&sun-
gen suchen und Antworten finden auf
die unterschiedlichsten Fragen und
Herausforderungen.

Hilfe - Alles dreht sich nur noch um
den Bruder/die Schwester!

Wie erklare ich meinem Kind die Be-
hinderung seines Geschwisterkindes?
Welche Angebote gibt es flir Geschwis-
ter? Wo bekommen wir als Familie Un-
terstitzung? Mit diesen und anderen
Themen kommen Familien zu STARK.

Damit Geschwisterkinder und deren
Familien mit diesen Fragen nicht allei-
ne sind, bietet die Beratungsstelle zahl-
reiche Angebote an, wie Informations-
veranstaltungen, Elternkurse, das El-
ternfrihstiick sowie zwei Lesegruppen
fur junge Menschen mit Behinderung.
Die kostenfreie, individuelle Beratung
kann auch Uber einen langeren Zeit-
raum in Anspruch genommen werden.

Generationsiibergreifender Austausch
In einer Informationsveranstaltung im
vergangenen Jahr tauschten Geschwis-

STARK(e) Beratung flr Familien

-

ter, Eltern und Fachleute generations-
Ubergreifend Erfahrungen und Erleb-
nisse aus. Und sie entwickelten Stra-
tegien im Umgang mit den vielfaltigen
Anforderungen, die Geschwisterkinder
betreffen: z. B. eine altersgerechte Auf-
klarung, Raum fiir Sorgen, Angste und
Bedurfnisse, Selbsthilfegruppen, Ge-
schwisterseminare sowie Beratungs-
angebote oder die ,Mama-Zeit"“.

Rebekka Junghans,
Leitung der
Lebenshilfe STARK e.V.

Die Eckdaten

STARK — Heilpadagogische
Beratungsstelle der Lebenshilfe
Main-Taunus e.V.

Gegriindet: 2009
Geschwisterkinderbegleitung:

Beratung und Begleitung, Informations-
veranstaltungen, Vermittlung von Angeboten
flir Geschwisterkinder

Teilnehmer:

Menschen mit Behinderung und

ihre Familien

Anschrift:

Kurhausstraf3e 11

65719 Hofheim am Taunus
www.lebenshilfe-main-taunus.de

E-Mail: beratungsstelle@lhmtk.de

Tel.: 06192 95 86 42-0 — Rebekka Junghans




