Editorial
Voneinander lernen

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

viele Menschen stehen — genauso wie
Sie — mit starkem personlichen En-
gagement hinter den Geschwister-
kindern, um daflir zu sorgen, dass
die Hilfe dort ankommt, wo sie ge-
braucht wird. Einige bekannte Ge-
sichter werden Sie in unserer dritten
Ausgabe von FamilienBande AKTU-
ELL wiedersehen: Marlies Winkelhei-
de stellt uns ihr neues Buch vor und
Christoph Graf (Stiftung Liebenau),
wird zusammen mit dem ISPA die
Organisation der nachsten Familien-
Bande Fachtagung am 16./17. Mérz
2012 tbernehmen.

Privatdozent Dr. Michael Kusch er-
lautert die LARES Geschwisterkinder-
Fragebogen, die Ihnen ab 2012 fir
Ihre Arbeit zur Friherkennung der
besonderen Belastungssituation und
des individuellen Leidensdrucks von
Geschwistern zur Verfigung stehen
werden.

Und schlieBlich schreibt Familien-
Bande wieder den Forderpreis aus,
der mit insgesamt 10.000 Euro dotiert
ist. Wir freuen uns auf zahlreiche Be-
werbungen von Einrichtungen mit ei-
genen kleinen, grof3en, kreativen und
bedarfsgerechten Programmen fuir Ge-
schwisterkinder. Damit wir weiter von-
einander im Netzwerk lernen konnen.

Viel Vergnligen bei der Lektlre
winschen |hnen

Herlinde Schneider und
Andreas Podeswik

Andreas Podeswik,

Herlinde Schneider,
Leitung FamilienBande, Leitung ISPA,

Wissenschaftlicher
Kooperationspartner

Novartis Deutschland

FamilienBande AKTUELL
Ausgabe 32011
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Das Besondere im Normalen

Marlies Winkelheide, Diplom-Sozialwissenschaftlerin in Bremen und Autorin zahl-
reicher Biicher, begleitet seit fast 30 Jahren betroffene Geschwisterkinder, fiir

die sie eigene Angebotsformen entwickelt hat. In ihrem neuen Buch ,,Verschlun-
genes“ entwickelt sie Grundziige der Arbeit mit Geschwistern von Menschen mit
Behinderungen auf der Basis des jahrelangen Ernstnehmens und Beobachtens.

Fiir wen ist ,,Verschlungenes“?

Marlies Winkelheide: Das Buch ist an
alle gerichtet, die sich mit dem Thema
befassen oder direkt von ihm betroffen
sind. Geschwister und Eltern von Men-
schen mit Behinderungen werden sich
in vielen der Darstellungen und Frage-
stellungen wiederfinden. Betreuende
und Beratende werden Grundzige mei-
ner Seminararbeit geschildert sehen.
Ein weiteres Buch, das sich noch inten-
siver auch theoretisch mit den Grund-
zligen meiner Arbeit sowohl mit &lte-
ren Geschwistern als auch mit Eltern
befasst, ist in Arbeit und wird 2012 er-
scheinen.

Worum geht in lhrem Buch?

MW: Es geht um ,Verschlungenes*: Das
Buch soll Geschwistern, Eltern und Be-
gleitern helfen, Wege zu finden, um das
Normale in der auBergewohnlichen Si-
tuation zu entdecken. Zugleich soll es
die Aufmerksamkeit auf das individuelle
Besondere der Geschwister lenken. Es
soll alle Beteiligten schulen, genau hin-
zuschauen und hinzuhdéren, Verschlun-
genes in ihren jeweiligen Wegen zu ent-
decken, um damit auch sich selbst zu
entdecken und zu starken.

Sie haben schon einige Biicher zu die-
ser Thematik veroffentlicht. Inwiefern
kann dieses Buch die bereits erschie-
nenen erganzen?

MW: Intensiver als in den vorhergehen-
den Biichern beschreibe ich die Grund-
lagen meiner Arbeit. Sie beruhen vor al-
lem auf den Gedanken von Janusz Kor-
czaks, des polnischen Arztes und P&ad-
agogen, der immer wieder das genaue
Hinhoren und Hinschauen fordert, um
die individuelle Besonderheit jedes Kin-
des zu erfassen. Auch flihre ich aus,
welche Bedeutung Symbole wie Spi-

Marlies Winkelheide:

Eine der erfahrensten
und renommiertesten
Experten auf dem \
Gebiet der Geschwis- 3
terkinderbegleitung
und -hilfe

Verschlungenes:
Das Normale im
AuBergewdhnlichen
und das Besondere
im Normalen

ralen, Karten etc. in der Arbeit mit Ge-
schwistern (und weit dariber hinaus)
haben konnen. Das Buch zeigt vielerlei
Méglichkeiten der Arbeit auf, ist jedoch
kein Methodenbuch.

Was ware lhr Wunsch - was mochten
Sie mit dem Buch erreichen?

MW: Ich winsche mir, dass erkannt
wird, dass Geschwister geschitzte Rau-
me bendtigen, in denen sie die Moglich-
keit haben, sich und ihre verschlunge-
nen Wege zu entdecken, unabhéngig
vom Grad der Behinderung ihres Ge-
schwisterteils, ihres Alters und auch ih-
rer gesellschaftlichen Situation.

Dazu bedarf es einer Begleitung, die be-
reit ist, auf die grundlegenden Fragestel-
lungen der Kinder einzugehen und ge-
meinsam Antworten zu entwickeln. Das
bedeutet ein absolutes Ernstnehmen
der Geschwister und ein genaues Hin-
sehen und Hinhoéren — bei den Kindern,
aber auch bei sich selbst.
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Botschafter-
Programm

Seit April 2011 setzen sich viele
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von
Novartis ehrenamtlich fiir Familien-
Bande ein. Als ,,Botschafter informie-
ren sie ihr personliches und soziales
Umfeld iiber die Initiative — und ma-
chen dabei interessante Erfahrungen:

Theresia Lottner,
Assistentin Busi-
ness Planning &

Analysis Novartis

,Bei einer Ver-
anstaltung habe
‘ ich die Mitarbei-
) ter eines Vereins
kennengelernt, die Hilfen fir Ge-
schwisterkinder anbieten. Seitdem
bin ich ,Zeitschenkerin“ von Nest-
warme in einer Familie mit zwei Mad-
chen und kiilmmere mich um sie ei-
nen Abend pro Woche, um die Mut-
ter zu entlasten.”

Konrad Vogel,
Manager e-busi-
ness Novartis

»Meine Freundin
ist Grundschul-
lehrerin und

hatte ein betroffe-
nes Geschwister-
kind in ihrer Klasse, das Auffélligkei-
ten zeigte. Uber mich kannte sie Fa-
milienBande und hat den Eltern die
Nummer der Hotline gegeben. Schon
nach wenigen Wochen konnte dem
Bruder des kranken Madchens ge-
holfen werden. Wir waren Uberrascht,
dass das so schnell ging.”

Fortbildung

Kurzentschlossene haben die Mog-
lichkeit, vom 23.-26. November 2011
und vom 22.-25. Februar 2012 an
zwei Fortbildungen bei Marlies Win-
kelheide (,,Themen benennen, erken-
nen — Formen der Bearbeitung fin-
den®) in Lilienthal-Worphausen teilzu-
nehmen. Teil 1 wird den Schwerpunkt
»Kinder, Jugendliche, erwachsene Ge-
schwister” behandeln, Teil 2 ,Eltern®.

Weitere Infos und Anmeldungen
unter www.geschwisterkinder.de

Stiftung Liebenau
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Zeit fir Geschwister

Vernetzte Hilfen fiir die ganze Familie

Lleh im starken Rahmen® — Kinder halten beson-
dere Eigenschaften ihrer Geschwister kreativ fest

Mit ihrem ,Netzwerk Familie“ will die
Stiftung Liebenau betroffene Familien
dabei unterstitzen, ein moglichst nor-
males Leben zu fuhren. ,Netzwerk Fa-
milie“ bietet erzieherische und heilpa-
dagogische Hilfen sowie Hilfen zur Ver-
einbarkeit von Familie und Beruf. Mittels
einer (Ubersichtlichen Suchmaschine
kdnnen entsprechende regionale Ange-
bote sortiert nach Landkreis, Zielgruppe
und Hilfsbedarf recherchiert werden un-
ter www.netzwerkfamilie.de.

Geschwisterzeit

Ein erlebnispddagogisches Angebot der
Stiftung Liebenau ist die , Geschwister-
zeit“. An jeweils sechs Terminen im Jahr
stehen unterschiedliche ganztagige frei-
zeitpadagogische Veranstaltungen auf
dem Plan, wie Airtramp, Kanufahren,
Tipindchte oder Hittenwochenenden.

»Es gibt schwarz-weif3 - und es gibt
viel dazwischen“

Ziel und Anliegen der facettenreichen
»Geschwisterzeit” ist es, jedes Kind in-
dividuell zu unterstitzen und in der per-
sdnlichen Entwicklung zu stérken. Dies
geht Hand in Hand mit gemeinsamen
Veranstaltungen, bei denen sich die be-
troffenen Kinder untereinander austau-
schen und Handlungsstrategien flir Fra-
gen und Konflikte in ihrem besonde-
ren Alltag entwickeln kdnnen. So sieht
Christoph Graf, Leiter der Abteilung
Kindheit, Jugend und Familie, die Star-
ke der ,Geschwisterzeit® im gemeinsa-
men Austausch von Erfahrungen: ,Es

gibt schwarz-weif3 — und es gibt viel da-
zwischen. Die Geschwisterkinder teilen
dieselben oder ahnliche Probleme und
kénnen sich gegenseitig helfen, indem
sie spielend lernen, ihren Alltag zu be-
waltigen.” Auch das Geschwisterkind
Melina (12) freut sich tber neue Spiel-
kameraden: ,Ich find ,Geschwisterzeit”
gut, weil die anderen Kinder auch eine
behinderte Schwester oder einen behin-
derten Bruder haben.”

,lch im starken Rahmen*

Ein Beispiel flr eine erfolgreiche Ge-
schwisterkinder-Begleitung  war  das
diesjahrige Huttenwochenende auf der
Kreuzbachthalhltte. Neben einer span-
nenden ,,.Sommer-Socken-Olympiade®,
einem gemdutlichen Grillgelage mit an-
schlieBender Nachtwanderung und un-
zahligen Runden ,Wikingerschach“ kam
auch das Thema ,Krankheit und Be-
hinderung” nicht zu kurz. Offen erzahl-
ten sich die Kinder von ihren Geschwis-
tern, von deren Eigenheiten, Starken und
Schwéchen. Die besonderen Fahigkei-
ten und Vorzlige wurden gesammelt und
mit einem bestimmten Symbol versehen,
das die jeweilige Starke verkorperte. Ge-
meinsam schmiickten die Kinder einen
Bilderrahmen mit diesen Symbolen. ,So
entstand das Portratfoto ,Ich im starken
Rahmen’, das die Kinder als Ausdruck
der sie umgebenden Starken mit nach
Hause nehmen konnten®, erklart Sybille
Wolfle vom Sozialdienst ,Kindergruppe®.

Die Eckdaten

Stiftung Liebenau

Gegriindet: 1873
Geschwisterkinderbegleitung:
6x jahrlich freizeitpadagogische Angebote
Teilnehmer:

Kinder und Jugendliche von 7-17 Jahre
Anschrift: Stiftung Liebenau
Siggenweilerstr. 11

88074 Meckenbeuren
christoph.graef@stiftung-liebenau.de

Tel.: +49 (0) 7542 10 2400 - Christoph Graf



Privatdozent Dr. Michael
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Aus der Wissenschaft
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LARES Geschwisterkinder geht an den Start

Fragebogen ermittelt Grad der individuellen Belastung sowie
des Leidensdrucks von Geschwistern kranker Kinder und gibt

Anleitungen fiir konkrete Hilfen.

Es ist bekannt, dass
psychosoziale  Belas-
tungen in einer Familie
nicht allein von der Art
der Erkrankung oder
Behinderung des Kin-
des abhangen, sondern
insbesondere von dem
damit verbundenen
Versorgungsaufwand
und familidarem Stress.
Und: Es ist auch be-
kannt, dass die grofBe
Mehrzahl der Familien
mit dem Versorgungs-
aufwand und der be-
sonderen familiaren Si-
tuation gut klarkommt — eine Minderheit
jedoch nicht.!

Kusch, Institut far
und Versorgungs-

Universitat Bochum

Auch die gesunden Geschwister kranker
oder behinderter Kinder scheinen in der
Mehrzahl in ihrer Familie geborgen auf-
zuwachsen.? Fir bis zu 30 % der ge-
sunden Geschwister kann die Lebens-
situation jedoch problematisch werden
und mit psychischen Belastungen und
intensivem Leid verbunden sein.®

Um den Grad der individuellen Belas-
tung und den Leidensdruck des Ge-
schwisterkindes ermitteln zu kon-
nen, hat das Institut fir Gesundheits-
férderung und Versorgungsforschung
(IGV Bochum) LARES Geschwisterkin-
der entwickelt und in einer bundes-
weiten Studie mit 141 Kindern und EI-
tern geprift. Das Ergebnis: zwei Frage-
bogen (einer fur Eltern und einer flr
das Geschwisterkind) mit jeweils 15
Fragen, die die funf Kategorien ,Ge-
schwisterbeziehung®, ,Familidre Be-
lastung”, ,Soziale Integration, ,Schu-
lische Kompetenz“ sowie ,Krankheits-
wissen“ abdecken und das Risiko fir
psychische Belastungen und Leidens-
zustédnde beim gesunden Geschwister-

kind identifizieren. Die Fragebogen ste-
hen ab 2012 den Fachleuten aus dem
Gesundheits- und Sozialbereich zur
Verfligung. Es empfiehlt sich, vor Ein-
satz der Bogen an einer entsprechen-
den Schulung teilzunehmen, die vom
Institut fir Sozialmedizin in der Padi-
atrie Augsburg (ISPA) angeboten wird.

Wie funktioniert LARES?

Die geschulte Fachkraft lasst einen Bo-
gen von den Eltern (in der Regel von
der Mutter) ausfillen und hilft dem
Kind, das mindestens 8 Jahre alt sein
sollte, seinen eigenen Bogen auszufil-
len. Die Fachkraft Ubertragt die Ergeb-
nisse in ein Schema, aus dem erkannt
wird, ob das Kind hoch belastet ist. Die
Ergebnisse beider Fragebogen (Eltern
und Kind) werden Ubereinandergelegt,
so dass auch gesehen werden kann,
wie das Elternteil und das Geschwister-
kind die finf Kategorien einschatzen.

Identifizierung der adaquaten
Hilfeleistung

Das Besondere an LARES ist, dass nicht
nur erkannt wird, ob ein Problem vor-
liegt oder nicht, sondern auch, welche
Art der Hilfe infrage kommt.

LARES Geschwisterkinder m FamilienBande

Nam Dt

Lisbe Mutter, lisbor Vater,

berlegen Sie, wioes hrem gosunden Kind in

3 ymilienBand
LARES Geschwisterkinder (“ FamilienBants
8-11 Jahre | o

LARES Geschwisterkinder

Hierfir wurde eine Handanweisung er-
stellt, die konkret Ratschlage gibt, an wen
sich die Eltern z. B. bei dem Problemfeld
,Krankheitswissen“ oder ,Geschwister-
beziehung" adressieren kdnnen.
Schlussendlich wird mit LARES ein
Bindeglied zwischen der Bedurfnislage
der Kinder und den mdglichen Unter-
stitzungsangeboten durch Leistungs-
erbringer des Gesundheits- und Sozi-
alwesens etabliert.

B PD Dr. M. Kusch

Belastungen, die auf
die Familie einwirken

Belastungen, die auf
das Geschwister einwirken

Belastungen, die im
Geschwister wirken

Risiko, aus der familiaren
Geborgenheit zu fallen

~

N\
Frihzeitig erkennen, wann in einer Familie mit i\! einem chronisch kranken Kind ein hohes
Risiko daflir besteht, dass das gesunde Geschwisterkind belastet ist und Hilfe benétigt.

1) DHHS (2008). U.S. Department of Health and Human Services, Health Resources and
Services Administration, Maternal and Child Health Bureau. The National Survey of Children
with Special Health Care Needs Chartbook 2005-2006. Rockville, Maryland: U.S. Department
of Health and Human Services, 2008.

2) Barlow, J.H., & Ellard, D.R. (2006). The psychosocial well-being of children with chronic
disease, their parents and siblings: An overview of the research evidence base. Child: Care,
Health and Development, 32 (1), 19-31.

Troster, H. (1999). Sind Geschwister behinderter oder chronisch kranker Kinder in ihrer
Entwicklung gefahrdet? Ein Uberblick iiber den Stand der Forschung. Zeitschrift fiir Klinische
Psychologie und Psychotherapie, 28(3), 160-176.

3) Davis, K.E. (2010). The Psychological Adjustment of Siblings of Children with Disabilities:
The Role of the Family and the Wider Social Community. Royal Melbourne Institute of Tech-
nology: Division of Psychology http://researchbank.rmit.edu.au/eserv/rmit:10372/Davis.pdf
4) Bethell CD, Read D, Stein REK, Blumberg SJ, Wells N, Newacheck PW. (2002). Identifying
children with special health care needs: Development and evaluation of a short screening ins-
trument. Ambulatory Pediatrics, 2, 38-47.

Scheidt-Nave, C., Ellert, U., Thyen, U. & Schlaud, M. (2008). Versorgungsbedarf chronisch kran-
ker Kinder und Jugendlicher. Bundesgesundheitsblatt — Gesundheitsforschung — Gesundheits-
schutz, 51, 592-601.
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Filmklassiker

Das Debiit des jungen, bis dato unbekann-
ten Leonardo DiCaprio in ,,Gilbert Grape“
und vier Oscars fiir ,,Rain Man“ - diese
beiden Filmklassiker sind unvergessen.
Und sie haben ein Thema gemeinsam:
Wie das Leben so spielen kann als Ge-
schwister von behinderten Menschen.

Rain Man
Mit Tom Cruise und Dustin Hoffman
(USA 1988)

Nach dem Tod sei- B

nes Vaters erfahrt der [
Yuppie Charlie Bab-
bit, dass er einen alte-
ren Bruder hat, der in
einem Pflegeheim lebt RAIN MAN

und das gesamte Ver-

mogen des Vaters erbt. Um an das Geld
zu kommen, entfihrt Charlie seinen au-
tistischen Bruder Raymond. Auf der
langen Fahrt von Cincinnati nach Los
Angeles lernt Charlie seinen Bruder —
trotz dessen Besonderheit — lieben.

Gilbert Grape -

Irgendwo in lowa

Mit Johnny Depp, Juliette Lewis und
Leonardo DiCaprio (USA 1993)
Gilbert Grape lebt in der
trostlosen Kleinstadt En-
dora. Nach dem Tod sei-
nes Vaters muss sich
Gilbert um seine schwer
Ubergewichtige Mutter
kiimmern, die seit sie-
ben Jahren das Haus
der Grapes nicht mehr verlassen konn-
te. Neben seinen beiden schwierigen
Schwestern muss er sich auch um den
geistig behinderten Arnie kimmern,
seinen kleinen Bruder. Erst die Be-
kanntschaft mit dem Mé&dchen Becky
rei3t ihn aus seiner Lethargie heraus,
und er beginnt sich zu fragen, was er
Uberhaupt in seinem Leben will.

[ ]
FamilienBande
Gemeinsam fur Geschwister
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lhre Meinung zahit!

Wir mochten mit FamilienBande AKTUELL lhre
Wissenswiinsche treffen. Wenn Sie an der Umfrage
teilnehmen, helfen Sie uns dabei sehr! Wenn Sie
den Newsletter nicht bekommen mochten, bitten
wir Sie ebenfalls um eine kurze Nachricht an
info@initiative-familienbande.de
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ACHTUNG: Forderpreis 2012
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Ist wieder ausgeschrieben!

Der FamilienBande Forderpreis, dotiert
mit insgesamt 10.000 Euro, geht in die
zweite Runde. Im vergangenen Jahr
hatten sich 34 Einrichtungen aus ganz
Deutschland beworben.

FUr die neuerliche Vergabe des Prei-
ses kdnnen alle Einrichtungen eine Be-
werbung einreichen, die in einer Stunde
auszufillen ist. Das Angebot sollte einer
von vier Kategorien zuzuordnen sein:

1. Kategorie: Innovation in der
padiatrischen Onkologie

Wir wollen innovative Begleitung in der
Onkologie férdern. Innovation heif3t vor
allem, dass sich das Projekt weiterentwi-
ckeln kann und ggf. Modellcharakter hat.

2. Kategorie: Nachhaltige Begleitung
bei Behinderung

Ein eigenes behindertes Kind ist eine
dauerhafte Belastung fUr Familien. Da-
her hat eine wiederkehrende oder kon-
tinuierliche Begleitung fur die Geschwis-
ter fir uns hdchste Prioritat.

3. Kategorie: Vertraut und inter-
disziplinar in der Palliativversorgung
Die Palliativversorgung umfasst neben
der Medizin auch die Seelsorge, Psycho-
logie oder Sozialarbeit. Familien wollen
jedoch vertraute Ansprechpartner, die
eine ganzheitliche Geschwisterbeglei-
tung leisten kénnen.

4, Kategorie: Sensibilisierung

oder Pravention bei chronischen
Krankheiten

Oft sind sich die Eltern der Gefahren flr
das Geschwisterkind nicht bewusst. Da-

Geweludas 4A'V‘ 8*904“"4‘”

achen Sie sich schon
heute einen Knoten ins (Familien-)Band!

eehrte Damen und Herren, liebe Freundinnen und Freunde von FamilienB
der werden wichtige Themen,

echte Geschwisterkinde_rbeg|e|tung
ereits heute den Termin

Fachtagung FamilienBande: M

Sehr g

die FamilienBande-Fachtagun
Workshops und Konzepte run
im Mittelpunkt der Konferenz st

16. und 17. Marz 2012 in Niirnberg vorzumerken.

) . -
en uns schon jetzt auf Ihre Teilnahme — Gemeinsam flir Geschwister!

A Sz,

Andreas Podeswik, Leitung Institut fir
Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA)

Wir freu

#. Jtesd ity

Herlinde Schneider,
Leitung FamilienBande

g geht in die zweite Runde. Wie
d um Pravention und bedarfsger
ehen. Wir bitten Sie, sich dazu b

her wollen wir die Sensibilisierung fiir
die Belange der Geschwister fordern.

Fir jede Kategorie gibt es einen Preis in
Héhe von 2.000 Euro. Der beste Preis-
trager aller 4 Kategorien erhalt zusatz-
lich 2.000 Euro. Die Preisverleihung
wird im Rahmen der Fachtagung Famili-
enBande am 16. und 17. Mérz 2012 in
Nurnberg vergeben.

Bewerbungsunterlagen erhalten Sie
unter www.initiative-familienbande.de
(Rubrik Download) oder beim ISPA Ins-
titut fiir Sozialmedizin in der Padiatrie,
c/o Bunter Kreis GmbH, Stenglinstr. 2,
86156 Augsburg.

Einsendungen bitte bis zum 15. Januar
2012 an ISPA, z. Hd. Isolde Stanczak,
Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg.
Riickfragen unter Tel. 0821-4004920

ande,



