Editorial

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

vor genau einem Jahr verschickten
wir die erste Ausgabe von Familien-
Bande AKTUELL an einen Kreis von
rund 250 Geschwisterkinder-Exper-
ten und Einrichtungen. Seitdem hat
sich die Zahl der Interessenten auf
Uber 600 Empfanger mehr als ver-
doppelt — und jeden Tag kommen
neue hinzu. An dieser Stelle danken
wir allen Lesern flr ihre Verbunden-
heit. Und wir bitten Sie gleichzeitig,
uns offen zu sagen, was |lhnen ge-
fallt oder nicht gefallt und zu welchen
Themen Sie sich noch mehr Informa-
tionen wiinschen. Schreiben Sie uns
Uber info@stiftung-familienbande.de.

Zentrales Thema dieser Ausgabe ist
die Fachtagung ,,Gemeinsam flr Ge-
schwister”, die Mitte Méarz in Nurn-
berg stattfand. Diejenigen unter |h-
nen, die der Tagung beigewohnt ha-
ben, finden hier Impressionen des
Ereignisses zusammengefasst — ein-
schlieBlich des H6hepunkts an die-
sem festlichen Abend: die Ehrung
von Marlies Winkelheide fir ihr Le-
benswerk.

In dieser und den nachsten Ausga-
ben stellen wir Ihnen wieder die Ge-
winner des 2. FamilienBande For-
derpreises sowie ihre Erfolgsrezepte
in der Begleitung von Geschwistern
vor — der Sozialverband des VdK
Bayern macht den Anfang.

Wir wiinschen |hnen viel Freude beim
Lesen. Gemeinsam flir Geschwister!

Herlinde Schneider,
Stiftungsvorstand
FamilienBande

Andreas Podeswik,
Leitung ISPA,
Wissenschaftlicher
Kooperationspartner
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Netzwerken intensiv

Die 2. Fachtagung ,,Gemeinsam fiir Geschwister — Zugange, Inhalte und Metho-
den in der Arbeit mit Geschwisterkindern® zog erneut weit iiber 100 Experten
aus Deutschland, Osterreich und der Schweiz an.

Die diesjahrige Fachtagung bot entsprechend den Wiinschen der Teilnehmer und Teilnehmerinnen
reichlich Raum fiir angeregte Diskussionen und intensiven Austausch.

LEin regelméaBiger und intensiver Aus-
tausch innerhalb eines wachsenden
Netzwerks ist unerlasslich, um die Be-
dirfnisse von Geschwisterkindern zu
verstehen und entsprechende Hilfen
anzubieten.” Mit diesen Worten eroff-
nete Herlinde Schneider, Stiftungs-
vorstand von FamilienBande, Novartis
Deutschland, diese zweiten Tagung, die
am 16.und 17. Marz in Nirnberg statt-
fand.

Entsprechend den Wiinschen der Teil-
nehmer und Experten standen ge-
meinsame Diskussionen und konkre-
te Projektarbeit im Mittelpunkt. Zwolf
Referenten gaben Einblick in ihre Ar-
beit und tauschten sich mit den Teil-
nehmern im Rahmen praxisorientierter
Workshops aus.

Aus wissenschaftlicher Perspektive er-
lauterte Prof. Klaus Frohlich-Gildhoff von
dem Zentrum fiir Kinder- und Jugend-
forschung der Hochschule Freiburg die
Thematik der Resilienz, also der seeli-
schen Widerstandskraft bei Kindern mit
besonderen Belastungen: ,Gute Prob-
lemlosekompetenzen und Selbststeue-
rungsfahigkeiten spielen eine Schlissel-
rolle in der Bewéltigung der Herausfor-

derungen, denen ein Geschwisterkind
ausgesetzt ist”, so Frohlich-Gildhoff.

Melanie Jagla von der Universitat
Flensburg widmete sich verschiedenen
Praventionsansatzen und einem spezi-
fischen Programm zur seelischen Star-
kung sowie zur Férderung der Lebens-
kompetenzen von Geschwistern. Denn:
»Eine chronische Erkrankung oder Be-
hinderung betrifft das gesamte Famili-
ensystem, das frithzeitig Unterstitzung
erfahren sollte, so die Expertin.

Einen landeribergreifenden Einblick er-
offnete Prof. Dr. Naguib Khouzam, der
als Behindertenaktivist das Caritaszen-
trum SETI (Support Education Training
for Inclusion) in Agypten leitet — mehr
dazu auf Seite 4. So konnten die Teil-
nehmer von Praxis-Wissen profitieren
und Gelerntes in die eigene Arbeit in-
tegrieren: Gemeinsam fir Geschwister!

Die Vortrage, Abstracts und
Workshop-Dokumentationen der
Tagung stehen lhnen als PDF-

Download zur Verfiigung unter
www.stiftung-familienbande.de
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Kreativ-Aktion FamilienBande

Wie ist es, mit einem Bruder oder
einer Schwester zusammenzule-
ben, die Down-Syndrom haben?
Diese Frage richtete sich an alle
Geschwisterkinder, die nicht nur ihre
schénen Erfahrungen, sondern alle
ihre Erlebnisse — egal ob lustig, trau-
rig, spannend oder argerlich — mit
FamilienBande teilen wollten. Als H6-
hepunkt wurden die zahlreichen bei
FamilienBande eingereichten Auf-
satze, Bilder und Gedichte bei Fami-
lienBande auf dem Down-Sportler-
festival am 5. Mai 2012 in Frankfurt
ausgestellt und verdéffentlicht unter
www.stiftung-familienbande.de

Eine Zukunft fiir
vergessene Kinder

»Auch die besonderen Bedirfnisse
der gesunden Geschwisterkinder diir-
fen nicht in Vergessenheit geraten.
Behalten wir ihre Zukunft und das
Wohl aller Kinder im Blick!“, so Prof.
Hubertus von Vo3, Bundesvorsit-
zender von ,Kindernetzwerk e. V. flr
Kinder, Jugendliche und (junge) Er-
wachsene mit chronischen Krankhei-
ten und Behinderungen®. Unter dem
Motto ,Eine Zukunft fiir vergessene
Kinder“ wurde der 2. Berliner Appell
2012 im Rahmen der Jubildaumsta-
gung ,20 Jahre Kindernetzwerk®, die
vom 22.-24. Marz in der Charité in
Berlin stattfand, verabschiedet. Der
Appell soll das Schicksal und die Be-
dirfnisse betroffener Kinder und ih-
rer Familien in das Bewusstsein von
Politik und Gesellschaft riicken.
Mehr unter www.kindernetzwerk.de

2. FamilienBande Forderpreis

Ausgezeichnetes Engagement

Im Rahmen der diesjahrigen Fachtagung wurde der 2. FamilienBande
Forderpreis fiir herausragende Projekte in der Geschwisterkinder-Begleitung

Preistrager 2012

In der Kategorie ,,Nachhaltige

Begleitung von Geschwistern von

Kindern mit Behinderungen und

Beeintrachtigungen” und 1. Platz

Uber alle Kategorien hinweg:

* Sozialakademie — Jugend und
Familie, Sozialverband VdK Bayern,
Minchen, www.vdk.de

In der Kategorie ,Innovation in

der péadiatrischen Onkologie*:

* Anna - Unterstltzung krebskranker
Kinder e. V., Filderstadt,
www.annaverein.de

In der Kategorie ,Vertraut und
interdisziplinar in der Palliativ-
versorgung":

» Kinderhospiz Regenbogenland,
Dusseldorf, www.kinderhospiz-
regenbogenland.de

« SisBroJekt — Kinderpalliativzentrum
Datteln, www.kinderklinik-datteln.de

In der Kategorie ,Sensibilisierung
oder Pravention bei chronischen
Krankheiten*:
* BUNTER KREIS
in der Region Aachen e.V,,
www.bunterkreis-aachen.de
» SupaKids - DRK-Schwesternschaft

Hamburg e. V., www.supakids.de

verliehen, dotiert mit einer Gesamtsumme von 10.000 Euro.

Ehrung von Marlies Winkelheide
fiir 30 Jahre Begleitung von
Geschwistern: In Bremen wurde
der Apfelbaum vom Geschwister-
rat ein Apfelbaum im Garten des
Niels-Stensen-Hauses auf

dem Weg zum Janusz-Korczak-
Denkmal eingepflanzt, wo vor

30 Jahren die Arbeit mit Ge-
schwistern begonnen hat.

Sechs Gewinner aus vier Kategorien
wurden vom wissenschaftlichen Bei-
rat unter der Leitung von Frau Prof. Ra-
vens-Sieberer, PD Dr. Kusch und Frau
Dr. Méller unter 25 Einsendungen aus-
gewahlt und pramiert (wobei sich die
Preise von zwei Kategorien auf je zwei
Gewinner aufteilten). Gewinner Uber
alle Kategorien hinweg war der Sozial-
verband VdK Bayern, Minchen, der in
dieser Ausgabe vorgestellt wird. Uber
eine besondere Uberraschung durfte
sich Marlies Winkelheide, Lebenshilfe
Bremen e.V. freuen, die seit 30 Jahren
betroffene Geschwister und ihre Fami-
lien begleitet. Fir ihr Lebenswerk er-
hielt sie von FamilienBande ein sym-
bolisches Geschenk: einen Apfelbaum,
»der in Zukunft ebenso Friichte tragen
wird wie ihre Arbeit fir Geschwisterkin-
der”, wie Laudatorin Herlinde Schnei-
der von FamilienBande erklarte.

. ' ICH*
4Und jetzt komm’ ICH!! .. °

Weitere Informationen zu den
Preistragern finden Sie unter
www.stiftung-familienbande.de
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1. Platz iiber alle Kategorien hinweg geht an die Sozialakademie — Jugend und Familie, Sozialverband VdK Bayern

Stolze Gewinner (v.l.n.r.): Phil Hubbe (Cartoon-Zeichner), Andreas Podeswik (ISPA),
Tina Gerlach und Eberhard Griinzinger (VdK Bayern). Freuten sich mit ihnen: Christoph Graf

(Stiftung Liebenau), Herlinde Schneider (Novartis)

Rundum-Versorgung
fur Geschwisterkinder

Seit rund 30 Jahren veranstaltet die VdK-Sozialakademie Familienseminare
sowie Ferienfreizeiten fiir Kinder und Jugendliche mit und ohne Behinderung.

Neben vielféltigen Unterstitzungsange-
boten flr betroffene Familien bietet die
Sozialakademie einmal jahrlich eine
spezielle Geschwisterkinderfreizeit an.
AuBerdem sollen padagogische Semi-
nareinheiten Geschwistern dabei helfen,
Chancen und Herausforderungen ihrer
besonderen Lebenssituation zu erken-
nen und zu bewaltigen.

Ein Ziel der VdK-Sozialakademie ist es,
Geschwisterkinder mithilfe vielfaltiger
Angebote zu starken, ihnen zu zeigen,
dass sie mit ihrer Situation nicht allei-
ne sind, und ihnen die Aufmerksamkeit
zu schenken, die sie benétigen, um sich
unbeschwert entwickeln zu kénnen.

Die Jury des FamilienBande Forder-
preises hebt lobend hervor:
,Besonders beeindruckend ist der un-
ermidliche Einsatz der VdK-Sozialaka-
demie fur betroffene Familien Uber das
ganze Jahr hinweg. So nehmen Kinder
und ihre Familien an vielzéhligen An-
geboten teil und stehen ganz im Mit-
telpunkt des Geschehens. Die VdK-So-
zialakademie zeichnet sich auBerdem
durch das groBe Einzugsgebiet, eine
breite Zielgruppe sowie die langjahri-
ge Netzwerk- und Lobbyarbeit flr das

Thema Geschwister aus. Die Geschwis-
terkinderfreizeit mit einem breitgefa-
cherten Angebot an erlebnispddagogi-
schen Elementen wie Sport, Selbstver-
teidigung oder Zirkuspadagogik existiert
bereits seit 1997 und wird kontinuier-
lich den Wiinschen und Bedurfnissen
der Kinder und Jugendlichen angepasst.
So fand beispielsweise das letztjghrige
Comicseminar mit dem Cartoonzeich-
ner Phil Hubbe besonders viel Anklang
bei den Kindern und wird aus diesem
Grund 2012 weitergefiihrt: Der Kinstler
verwandelte Schwache in Helden, Ge-
schwisterkinder in Superstars, indem er

Unter der Feder von Phil Hubbe verwandeln
sich Schwache in Helden, Geschwisterkinder
in Superstars.

Antworten auf die Frage ,Was erlebst nur
du, weil du Geschwisterkind bist?* kre-
ativ und individuell auf Papier bannte.”

Tipp des Preistragers:

»Insbesondere die Bestandigkeit und
Verlasslichkeit der Geschwisterangebo-
te ist eine tragende Saule. Auch in Jah-
ren mit wenig Resonanz und Anmeldun-
gen mussen die Geschwisterangebo-
te durchgefiihrt werden, denn es geht
nicht um maximale Belegungszahlen,
sondern um die individuelle Begleitung
der Geschwister. Deshalb ist auch eine
kleine Geschwistergruppe péadagogisch
anspruchsvoll und es wert, sie auf alle
Falle stattfinden zu lassen.”

Im Rahmen der Jahrestagung des Tuberose
Sklerose Deutschland e.V. wurden Geschwis-
terkinder im Alter zwischen 8 und 15 Jahren
unter der Leitung von Eberhard Griinzinger
auf die ,,WiinschDirWas-Insel“ entfiihrt. Ein
ganz besonderer, ja sogar fast magischer
Ort, an dem die Kinder, deren Geschwister
an der unheilbaren Erkrankung Tuberdse
Sklerose leiden, von allem Maglichen und
Unmaglichen traumen durften. Den Ausflug
ermoglichte in diesem Jahr die LORENZ
Stiftung, Frankfurt.

Die Eckdaten

Sozialakademie —
Jugend und Familie,
Sozialverband VdK Bayern

Gegriindet: 1946

Zielgruppe: Geschwister behinderter
oder chronisch kranker Kinder
Alter: 8-16 Jahre

Dauer: Geschwisterkinderfreizeit —
einmal jahrlich. Termin 2012:
02.-09. 09. (Steingaden)
Anschrift: SchellingstraBe 31,
80799 Miinchen

www.vdk.de

E-Mail: t.gerlach@vdk.de —
e.gruenzinger@vdk.de

Tel.: 089 21171 256 —

Tina Gerlach/Eberhard Griinzinger
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Geschwister
in den Medien

,Pass auf ihn auf!”
Die ZEIT, 01. Marz 2012

Immer mehr Me-
dien interessieren
sich flir das The-
ma Geschwister-
kinder und helfen,
die Offentlichkeit
fir deren Belange
zu sensibilisieren.
Martin Spiewak,
Wissenschaftsre-
dakteur der ZEIT, stellt in dem Artikel
,Pass auf ihn auf! Die Geschwister
von kranken oder behinderten Kindern
tragen oft eine groBe Last. Jetzt gibt
es fir sie spezielle Hilfe" sowohl be-
troffene Geschwisterkinder als auch
Méoglichkeiten einer bedarfsgerechten
Begleitung vor. Mehr unter:
www.stiftung-familienbande.de

WISSEN ™

Pass aufihn auf!

Mal- und LesespaB3

»Karline Schlenkerbein und
der Tupfenteufel” von Steffi Hahnl

In dem 3-bandigen Ausmalabenteuer
erzahlt die Autorin Steffi Hahnl unter
ihrem Kunstlernamen ,,Hanne Hat-
schi“ Uber Karline Schlenkerbein, die
sich nachts ins Himmelreich traumt
und dort spannende Abenteuer erlebt.
Mit dem dritten Teil der Chronologie
mochte die Autorin
kindgerecht auf die
Probleme von Ge-
schwistern schwer
kranker und behin-
derter Kinder auf-
merksam machen.
Mehr unter:
www.karline-
schlenkerbein.de

[ ]
FamilienBande
Gemeinsam fur Geschwister
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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@stiftung-familienbande.de
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Geschwisterkinderbegleitung €<
In Agypten

,Gemeinsam fur Geschwister” — ein Leit-
gedanke, dem nicht nur in Deutschland
immer mehr Beachtung geschenkt wird.
Auch international werden teilweise be-
reits seit vielen Jahren betroffene Ge-
schwister begleitet und unterstitzt. Ein
Beispiel dafiir ist die Arbeit des agyp-
tischen Behindertenaktivisten Prof. Dr.
Naguib Khouzam, der seit 1986 das Ca-
ritaszentrum SETI (Support Education
Training for Inclusion) leitet.

Internationaler Austausch

Um einen landeriibergreifenden Aus-
tausch rund um das Thema Geschwis-
terkinder zu fordern, unternahm der
62jéhrige Professor eine Deutschland-
reise, die ihn zuerst nach Freiburg fihr-
te. Dort wurde er vom Deutschen Ca-
ritasverband mit der Lorenz-Werth-
mann-Medaille fiir auBergewohnliche
Verdienste in der Behindertenarbeit
ausgezeichnet. AnschlieBend referierte
er auf der diesjéghrigen FamilienBande
Fachtagung am 16./17. Marz in Nirn-
berg Uber die innovativen Bildungs-
ansatze und grundlegenden Ideen des
SETI-Centers.

Bildung gegen Vorurteile

Ein geistig behindertes Kind zu haben ist
in Agypten wie im gesamten Nahen Os-
ten haufig noch immer ein gesellschaft-
liches Stigma: Ist ein Familienmitglied
betroffen, so hat die gesamte Familie
mit Vorurteilen zu kdmpfen. Vor allem in
armeren Bevdlkerungsschichten werden
solche Familien aufgrund eingeschrank-
ter Bildungsmadglichkeiten oftmals aus-
gegrenzt. Lediglich einige nichtstaatliche
Organisationen wie das Caritaszentrum
SETI férdern und unterstitzen Men-
schen mit Behinderung und ihre Fami-
lien. Getreu dem Grundsatz ,Hilfe zur
Selbsthilfe” ist es Ziel der Einrichtung,
ein Forderungssystem aufzubauen, das
das gesamte Umfeld der Betroffenen
mit einschlieBt. Dazu hat SETI Lehrpla-

ne und Ausbildungsprogramme
entwickelt, die sich zum einen an
Eltern, zum anderen an Spezia-
listen bzw. Betreuungspersonal
im Behindertenbereich richten.

Aktiv fiir und mit Geschwistern
Seit 1998 wird den gesunden
Geschwistern von behinderten
Kindern in eigens fur sie entwi-
ckelten Programmen besonde-
re Aufmerksamkeit geschenkt.
SETI hat es sich zur Aufgabe
gemacht, das Krankheitswissen
Uber die Behinderung des Bru-
ders oder der Schwester zu for-
dern, sowohl die Bindung zwi-
schen den Geschwistern als
auch das Selbstwertgefiihl des
gesunden Kindes als eigenstan-
dige Person zu starken und ei-
nen sicheren Raum zum Aus-
druck von Geflihlen zu bieten.

Das breitgefacherte Angebot soll
dabei der Entlastung und Erho-
lung der gesamten Familie zu-
gutekommen: Neben diversen
Freizeitaktivitaten, wie Ferienla-
ger, Ausflige oder Kunstprojek-
te, sind es vor allem die gemein-
samen Tatigkeiten, die ein enges
Vertrauensverhaltnis und einen
starken Zusammenhalt inner-
halb der Gruppe schaffen. Dazu
zahlen das Verfassen von Zeit-
schriften, die Produktion eines
Filmes oder einfach nur das ge-
mutliche Zusammensein beim
Essen und Geschichten Erzahlen.
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Weitere Informationen finden Sie
unter www.caritas-international.
Der Vortrag von Prof. Dr. Naguib

Khouzam steht lhnen als PDF-
Download zur Verfiigung unter
www.stiftung-familienbande.de
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