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Vorsorge ist besser 
als Nachsorge!

Förderpreis 2012
Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freundinnen und Freunde von 
FamilienBande,

„Ich mache mir große Sorgen wegen 
dem Diabetes bei Maria. Sie mag das 
Piksen nicht. Wozu ist das eigentlich 
gut? Das macht mir Angst: Bekom-
me ich das auch?“ – Diese  Sorgen 
und Ängste äußert der 9-jährige 
Emil, dessen Schwester Maria Tri-
somie 21 hat. Der Fall „Emil“ ist ein 
praktisches Beispiel aus dem neuen 
„LARES Geschwisterkinder“-E-Lear-
ning, das in dieser Ausgabe detail-
liert beleuchtet wird.

Seit Mai 2012 ist FamilienBande  eine 
Stiftung. Zu diesem Anlass möch-
ten wir Ihnen Irene von Drigalski vor-
stellen, die neue Geschäftsführe-
rin von FamilienBande. Und natür-
lich kommen wieder Preisträger des 
FamilienBande Förderpreises 2012, 
die aufgrund kreativer und heraus-
ragender Geschwisterkinder-Projek-
te ausgezeich net wurden, ausführlich 
zu Wort. 

Nicht zuletzt möchten wir Sie auf 
die nächste Fachtagung am 15./16. 
März 2013 in Nürnberg hinweisen. 
Bereits zum dritten Mal werden Aus-
tausch, Vernetzung sowie Diskussi-
on neuer Ansätze in der Geschwis-
terkinder-Begleitung ermöglicht. Zü-
cken Sie also Ihren Stift und machen 
Sie sich schon heute ein großes Aus-
rufezeichen in Ihren Kalender!

Wir wünschen Ihnen viel Freude 
beim Lesen dieser Ausgabe. 

Gemeinsam für Geschwister!

Editorial

Herlinde Schneider, 
Stiftungsvorstand 
FamilienBande

Andreas Podeswik, 
Leitung ISPA,
Wissenschaftlicher 
Kooperationspartner

Foto: Fotolia/Sonya Etchison

Zwei weitere Einrichtungen mit kreativen und herausragen-
den Geschwisterkinder-Projekten, die sich den Förderpreis  
in der Kategorie „Vertraut und interdisziplinär in der Palliativ-
versorgung“ teilen, werden in dieser Ausgabe ausführlich beleuchtet.

Das Kinderhospiz Regenbogenland ist 
ein Haus für Familien mit Kindern, die 
wegen einer unheilbaren Erkrankung 
oder einer schweren Behinderung nur 
eine eingeschränkte Lebenserwartung 
haben.
Gerade Geschwister von lebensbegren-
zend erkrankten Kindern sollen unter-
stützt und aufgefangen werden, indem 
sie die Anerkennung und Hilfe bekom-
men, die sie benötigen. Dazu hat das 
Hospiz ein ressourcenorientiertes Ge-
schwisterprogramm mit zahlreichen 
erlebnis- und freizeitpädagogischen 
Ele menten entwickelt.
Neben abwechslungsreichen, monat-
lichen Geschwistertreffen veranstal-
tet das Kinderhospiz Regenbogenland 
einmal im Jahr das „Geschwisterwo-
chenende“. Dort können Ziele und In-

Das Kinderhospiz Regenbogen
land ist für die Geschwister 
wie ein zweites, farbenfrohes 
Zuhause, in dem sie Vertrauen 
und Geborgenheit erfahren.

Ein Zuhause für Geschwister
Das Kinderhospiz Regenbogenland

Ausgezeichnete Praxisbeispiele

halte des Geschwisterkonzepts disku-
tiert und intensiviert werden.

Tipp des Preisträgers:
„Unser ‚Geheimnis‘ ist, dass wir uns ganz 
nach den Bedürfnissen der Kinder richten und 
sie für diesen Tag in den Mittelpunkt stellen. 
Dabei hören wir ihnen wertschätzend zu und 
orientieren uns an ihren Ressourcen. Wir 
nehmen sie so an, wie sie sind, und schenken 
ihnen unsere volle Aufmerksamkeit.“ 
Hendrik Künzler, 
Kinderhospiz Regenbogenland
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Forum
Radln für FamilienBande

Ganz unter dem Motto „Fit werden  
und dabei Gutes tun“ standen am 
16. Juli zahlreiche Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter der Novartis Grup-
pen Deutschland in den Startlöchern, 
um 45 Tage lang auf ihrem Weg zur 
Arbeit Geschwisterkinder zu unter-
stützen. Das Prinzip: Jedes Mal, wenn 
die Teilnehmer mit dem Rad zur Ar-
beit und zurück fahren, sammeln sie 
Spendenpunkte, mit denen der Auf-
bau verschiedener Geschwisterkin-
der-Angebote unterstützt wird. 

Prävention: hochaktuell 
und innovativ
Auf dem 42. Kinder- und Jugendärz-
tetag am 22.-24. Juni 2012 in Ber-
lin konnte FamilienBande mit neu-
en Netzwerkpartnern ins Gespräch 
kommen und Besucher für das The-
ma Geschwisterkinder sensibilisieren. 
Passend zum Schwerpunktthema 
des Kongresses – „Neue Aspekte der 
Prävention im Kindes- und Jugendal-
ter“ – stand der Fragebogen „LARES“ 
zur Früherkennung der besonderen 
Belastung von Geschwistern im Fo-
kus. Neben Informationsmaterialien 
zum Mitnehmen konnten Interessier-
te die neue elektronische Version von 
LARES gleich vor Ort ausprobieren. 
Testen Sie es selbst: www.stiftung-
familienbande.de (LARES)

In einem vertrauten Umfeld können Stim
mungen und Gefühle wahrgenommen und 
kreative ausgedrückt werden.

Für mehr Selbstvertrauen  
und Lebensqualität
Das SisBroJekt – Kinderpalliativzentrum Datteln

Ausgezeichnete Praxisbeispiele

SisBroJekt ist ein Programm für gesun-
de Geschwister von Kindern mit schwe-
ren chronischen Erkrankungen, Krebs-
erkrankungen oder Behinderungen am 
Kinderpalliativzentrum der Vestischen 
Kinder- und Jugendklinik Datteln.
In zahlreichen Geschwistertagen und 
-wochenenden bietet das projektleiten-
de Team ein umfassendes Programm 
an, das sich aus kreativen, musikali-
schen, sportlichen und thematisch auf 

Die Eckdaten

Kinderhospiz  
Regenbogenland
Gegründet: 2004
Zielgruppe: Geschwister lebens-
begrenzt erkrankter Kinder
Alter: 7–18 Jahre
Dauer: Jeder erste Samstag des 
Monats, ca. 10-17 Uhr
Ort: Verschiedene Ausflugsziele
Anschrift: Torfbruchstraße 25, 
40625 Düsseldorf
www.kinderhospiz-regenbogenland.de

E-Mail: info@kinderhospiz-
regenbogenland.de
Tel.: 0211/6101950 
(Hendrik Künzler)

Die Jury des FamilienBande 
Förderpreises hebt lobend hervor:
„Neben regelmäßigen externen Super-
visionen und wöchentlichen Teamge-
sprächen steht das Kinderhospiz in ste-
tem Kontakt mit anderen Institutionen, 
wie ambulanten Kinderhospizdiensten, 
Krankenhäusern sowie Sozialberatungs-
stellen. Dies fördert den Austausch inno-
vativer Ideen zum Thema Geschwister-
kinder aus den verschiedensten Berei-
chen. Denn: Geschwisterarbeit ist Team-
arbeit. Zudem können sich die Eltern  
im Rahmen der pädiatrischen Palliativ-
versorgung der Geschwister jederzeit 
mit ihrem Gesprächsbedarf an ausge-
bildete Sozialpädagogen wenden. Im 
Kinderhospiz Regenbogenland bekom-
men die Geschwister einen vertrauten 
Gesprächspartner an die Seite, können 
neue Freunde finden und Rückhalt in ei-
ner Gemeinschaft erleben.“

Geschwisterkinder zugeschnittenen Ele -
menten zusammensetzt.
Hauptziel des SisBroJekts ist die Prä-
vention von physischen und psychi-
schen Anpassungsproblemen sowie die 
Erhaltung körperlicher und seelischer 
Gesundheit. Die Angebote sollen zu-
dem Lebensqualität und Selbstwertge-
fühl der Geschwister steigern und Ent-
lastung für die ganze Familie schaffen.

Die Jury des FamilienBande 
Förderpreises hebt lobend hervor:
„Das SisBroJekt war zunächst nur für 
fünf Monate geplant, es wird aber auf-

V. l. n. r.: Tatjana Schindler, Irene von  
Drigalski, Novartis Stiftung FamilienBande



Aus der Wissenschaft
Die schnelle und moderne Art der Früherkennung

„LARES Geschwisterkinder“-E-Learning

Der 9-jährige Emil ist ruhig und hat gute Noten in der 
Schule, klagt aber über Kopf- und unspezifische Bauch-
schmerzen. Seine Schwester Maria hat Trisomie 21. Der Fall 
„Emil“ ist ein praktisches Beispiel aus dem neuen „LARES 
Geschwisterkinder“-E-Learning, das ab sofort auf der Web-
site von FamilienBande durchgeführt werden kann. Der Früh-
erkennungsbogen LARES (röm. „Schutzgötter der Familie“) 
 bietet Hilfestellung, um die Belastung und den damit ver-
bundenen Leidensgrad von Geschwistern schwer chronisch 
kranker oder behinderter Kinder zu erkennen und das Kind 
gegebenenfalls spezifischen Hilfen zuzuführen. 
Vor der ersten Anwendung von LARES treten für gewöhnlich 
viele Fragen auf: Wann sollte der Fragebogen zum Einsatz 
kommen? Wie spreche ich das The-
ma bei der Familie an? Wie funktio-
niert das Früherkennungsinstrument 
ganz praktisch? Um Antworten auf 
diese Fragen zu geben, hat Familien-
Bande in Kooperation mit dem ISPA 
ein E-Learning-Programm entwickelt, 
das unabhängig von festen Räum-
lichkeiten und von Unterrichtszeiten 

funktioniert. Somit können Fachkräfte aus dem Gesundheits- 
und Sozialbereich diese moderne Form der Fortbildung nut-
zen, um die Durchführung und Auswertung von LARES ganz 
individuell und schnell zu erlernen.

Auch innerhalb der LARES-Module kann sich der Anwender 
frei bewegen. Nach allgemeinen Erläuterungen zur Geschwis-
terkinder-Thematik und zu den LARES-Fragebogen folgen 
praktische Fallbeispiele, die Ihnen die Möglichkeit bieten, die 
Anwendung von LARES detailliert zu erproben und zu reflek-
tieren. Zusätzliche Vernetzungs- und Anlaufstellen sowie di-
verse Links und Downloads ergänzen das Programm.
www.stiftung-familienbande.de/elearning/index.html

Und wie geht es Emil sechs 
 Monate später? Nach seiner Teil-
nahme an einem Geschwister  kin-
derprogramm mit speziellen An-
ti-Stress-Seminaren hat Emil kei-
ne Kopfschmerzen mehr. Auch 
in Zukunft möchte er an solchen 
Programmen teilnehmen.
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Tipp des Preisträgers:
„Erfahrungsaustausch mit anderen Experten 
und enge Rücksprachen mit den Geschwister
kindern sowie deren Familien ermöglichen 
es, das Projekt genau auf die Bedürfnisse der 
Kinder und Jugendlichen anzupassen. Im Sis
BroJekt erhalten sie einen geschützten Raum 
für sich, in dem sie sich ausprobieren und 
neue Erfahrungen machen können.“ Christina 
von Lochow, Kinderpalliativzentrum

Die Eckdaten

Kinderpalliativzentrum 
der Vestischen Kinder- 
und Jugendklinik Datteln
Gegründet: 2006
Zielgruppe: Geschwister kranker 
oder behinderter Kinder
Alter/Anzahl: 2–18 Jahre, 
bis zu 20 Teilnehmer/innen
Dauer: Bis zu 10 Gruppentreffen im 
Jahr (Vorschul-, Kinder- und Jugend-
gruppe)
Anschrift: Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5, 
45711 Datteln
www.kinderklinik-datteln.de

E-Mail: c.vonlochow@kinderklinik-
datteln.de
Tel.: 02363/975758 
(Christina von Lochow)

grund des Erfolges und der regelmä-
ßigen Rücksprache mit den Kindern 
und Eltern seit der wissenschaftlichen 
Evaluation 2006 kontinuierlich ausge-
baut und weiterentwickelt. Zum Erfah-
rungsaustausch und zur Vernetzung 
mit anderen Projekten ist das SisBro-
Jekt sowohl in das FamilienBande- als 
auch das Geschwisterkinder-Netzwerk 
Niedersachsen eingebunden. Für die 
Zukunft sind weitere Vernetzungen 
und der Ausbau von Kooperationen 
geplant. In einem sicheren und ver-
trauten Umfeld können sich die Ge-
schwister untereinander oder im Kon-
takt mit der professionellen Gruppen-

leitung austauschen und sich näher 
kennenlernen. Positive Erlebnisse, so-
ziale Kompetenzen und ein gestärktes 
Selbstvertrauen werden aus der Grup-
penerfahrung mitgenommen und in 
den Alltag der Kinder und Jugendli-
chen integriert.“



Ein Himmel 
aus PAPIER 
von Elfriede Philipp

Friederiekes beste 
Freundin ist weg-
gezogen, und die 
anderen Kinder 
kommen nicht so 
gerne zu ihr nach Hause. Denn Friede-
rieke hat einen Bruder, der anders ist, 
etwas ganz Besonderes eben. Manch-
mal schämt sie sich für ihn, wenn er 
zum Beispiel lauter lacht als andere 
oder so komische Sachen sagt. Und 
Mama muss immer auf ihn aufpassen. 
Doch dann ist da eine geheimnisvol-
le Brieffreundin, und der kann sie sich 
völlig anvertrauen. Dieser spannende 
Roman beleuchtet einfühlsam die Rol-
le von Geschwistern behinderter Kin-
der. (7–14 Jahre)

Geschwisterkinder im Zweiten 
Auf dem Sender ZDFinfo wurde am 
13. Juli 2012 der halbstündige Beitrag 
„Geschwisterkinder – Leben in der 
zweiten Reihe“ ausgestrahlt. Diesem 
gelingt es, einen ersten Einblick in die 
Lebenswelt betroffener Geschwister 
und ihrer Familien zu geben. Beson-
dere Aufmerksamkeit erfährt vor allem 
die Arbeit der Dipl.-Sozialwissenschaft-
lerin Marlies Winkelheide, die seit über 
30 Jahren Angebote für Geschwister-
kinder entwickelt. Der Beitrag kann 

eingesehen 
werden unter  
http://www.zdf.
de/ZDFmedia-
thek#/beitrag/ 
video/1683486/
Geschwister-
kinder
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Ihre Meinung ist uns wichtig! 
Bitte teilen Sie uns mit, was Ihnen an  
FamilienBande AKTUELL gut gefallen hat oder  
was besser gemacht werden könnte. Wenn Sie  
den Newsletter nicht bekommen möchten, bitten 
wir Sie ebenfalls um eine kurze Nachricht an 
info@stiftungfamilienbande.de

Fachtagung 2013 
Bitte schon heute vormerken:

15./16. März 2013
Ort: Nürnberg

Termin

Buch und TVTipps

„Es gibt viel zu tun!“
Irene von Drigalski wird Geschäftsführerin der Stiftung FamilienBande

Aktuelles

Seit Mai 2012 ist die Initiative Familien-
Bande eine Stiftung, für die weiterhin 
das Leitmotiv „Gemeinsam für Ge-
schwister: Hilfe zu Selbsthilfe“ gilt. Die 
Stiftung wird durch einen Vorstand ge-
leitet: Mark Never, Vorsitzender der Ge-
schäftsführung von Novartis Deutsch-
land, Claudia Heins, Rechtsanwäl-
tin und Partner der Kanzlei Latham & 
Watkins LLP, München, sowie Herlinde  

Schneider, Leitung Kommunikation No-
vartis Deutschland. Die Aktivitäten von 
FamilienBande wird ein Stiftungsrat, 
der derzeit mit anerkannten Experten 
aus dem Gesundheits- und Sozialbe-
reich besetzt wird,  beratend begleiten. 
Zu diesem zählt unter anderem Prof. 
Dr. Ulrike Ravens-Sieberer, Universität 
Hamburg, die die Initiative von Anbe-
ginn an wissenschaftlich beraten hat. 

Dass FamilienBande mit der neuen 
Rechtsform einer Stiftung nachhaltig 
fortgeschrieben wird, bestätigt auch 
Irene von Drigalski, die ab 1. Oktober 
2012 ihre Tätigkeit als Geschäftsführe-
rin der Stiftung aufnehmen wird. Auf-
grund ihrer langjährigen Erfahrungen 
im Bereich Projektmanagement und 
Kommunikation für Industrieunter-
nehmen, aber auch für soziale Einrich-
tungen, weiß Irene von Drigalski um 
die Notwendigkeit der Vernetzung mit 
Partnern aus Praxis und Wissenschaft. 
„Es ist gut zu wissen, dass die Stiftung 
FamilienBande sich langfristig um die 
Unterstützung von Geschwisterkindern 
und deren Eltern kümmern wird. Denn 
wen immer man auch fragt – so gut wie 
jeder kennt aus der eigenen Familie, 
dem Freundeskreis oder dem Arbeits-
umfeld einen oder mehrere Betroffene. 
Es gibt also viel zu tun!“

Ab 1. Oktober 2012 wird sich Irene von 
Drigalski als Geschäftsführerin der Novartis 
Stiftung FamilienBande für eine dauerhafte  
Unterstützung von Geschwisterkindern 
einsetzen.

Fa
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Bande Fachtagung

15./16. März 2
01
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Die Novartis Stiftung Familien-
Bande will mit dem Leitprinzip 
„Hilfe zur Selbsthilfe“ zur Gesund-
heitsförderung und Prävention 
beitragen. Einer der drei Schwer-
punkte liegt auf Information und 
Aufklärung, weil das Risiko einer 
Belastung bei gesunden Geschwis-
terkindern oft nicht bekannt ist. 
So sind auf der FamilienBande-
Website mehr als 140 Angebote 
für Geschwisterkinder in einer 
Datenbank zusammengefasst. 

Besuchen Sie FamilienBande un-
ter www.stiftungfamilienbande.de 
oder schreiben Sie uns eine E-Mail: 
info@stiftung-familienbande.de

Über die Stiftung FamilienBande


