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Praxishandbuch

,Geschwister chronisch kranker
und behinderter Kinder im Fokus*

Das neue Handbuch hilft Fachleuten beim Auf-
bau von Unterstiitzungsangeboten fiir betroffene
Geschwister. Es kann in unterschiedlichen
medizinischen Kontexten eingesetzt werden.

Tom ist 18 und freut sich, endlich

diirfen. Auf die Fra_ge,
Auto fatd Zut wem et fahren wird,

Mit meinem Bruder*.
das Down-Syndrom.

wohin und mi
antwortet er: »
Toms Bruder hat

Diese und zahlreiche weitere Fallbei-
spiele bietet das Handbuch ,Geschwis-
ter chronisch kranker Kinder im Fokus
— ein familienorientiertes Beratungskon-
zept“. Die Autoren Birgit Moller, Mar-
lies Gude, Jessy Herrmann und Florian
Schepper geben darin eine ausfuhrliche
Einflihrung in die Thematik und stel-
len das Beratungsvorgehen einschliel3-
lich Diagnostik und Therapie anhand
von Beispielen aus der Praxis dar. Das
Handbuch bietet dabei einen kindzen-
trierten und familienorientierten Bera-
tungsansatz und zeigt, wie Geschwis-
terkindern und ihren Familien gezielt
geholfen werden kann. Die im Anhang
und als kostenloses Download-Material

Neu erschienen: Praxishandbuch

Der GeschwisterTAG

Das Einstiegsangebot in der Begleitung
von Geschwistern chronisch kranker,
schwer kranker und/oder behinderter
Kinder nach dem Modell Geschwister-
CLUB. Im Vordergrund stehen der Aus-
tausch der Kinder untereinander und die
Starkung personlicher Ressourcen durch
die Anwendung von spielerischen und kre-
ativen Methoden. Ausflihrliche Informatio-
nen dazu gibt es im nachsten Newsletter.

zur Verfligung gestellten wichtigen dia-
gnostischen Schritte und Arbeitsmateri-
alien runden den hohen Praxiswert des
Buches ab.

Das Beratungskonzept richtet sich an
Psychologen, Sozialpadagogen und -ar-
beiter, Arzte und Beschéftigte im psycho-
sozialen Bereich sowie an Vereine, Wohl-
fahrtsverbande und Selbsthilfegruppen
mit entsprechendem Schwerpunkt. Mit
seinem familienzentrierten individuellen
Ansatz ist dieses Buch eine schlissige Er-
gédnzung zu den bestehenden standardi-
sierten Gruppenangeboten.

Informationen zum Handbuch:

2016. 202 Seiten, mit 7 Abb. und

5 Tab., inkl. Download-Material,
kartoniert; € 25,00

ISBN 978-3-525-40199-6
www.v-r.de/de/geschwister_
chronisch_kranker_und_behinderter_
kinder_im_fokus/t-0/1038082/

Buchinfos: —
Der GeschwisterTAG
Selbstverlag Bundesverband
Bunter Kreis e. V.

Format: gebunden, 144 Seiten
+ CD mit Vorlagen

ISBN 978-3-9816958-3-0

Editorial

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

das Thema ,Pravention” spielt 2016
eine immer wichtigere Rolle. Auf der
Basis des Praventionsgesetzes konnen
Krankenkassen jetzt Kurse erstatten, die
als Praventionsangebote zertifiziert sind
und von qualifizierten Fachleuten durch-
gefiihrt werden. Beides gilt auch fur
den ,,GeschwisterTREFF“ und das Stress-
bewaltigungstraining ,SuSi“, wenn eine
Fachkraft flr Geschwister sie leitet. Ob
kinftig Kosten fur Geschwisterkinder-
Angebote ibernommen werden, wird der-
zeit wohl bei den meisten Krankenkassen
Uberlegt. Die Allianz fur Geschwister (ISPA,
Verbund flr Geschwister und Novartis
Stiftung FamilienBande) setzt sich aktiv
daflr ein, dass dies bei moglichst vielen
geschieht. Denn das gibt den Einrichtun-
gen eine planbare Basis und entlastet die
Budgets der betroffenen Familien.

2016 sind weitere wichtige Publikationen
erschienen, die die oben genannten Grup-
penangebote sehr gut erganzen: Das Ba-
sishandbuch ,,Geschwister chronisch kran-
ker und behinderter Kinder im Fokus — ein
familienorientiertes  Beratungskonzept*
adressiert den medizinischen Bereich; flir
Eltern und Angehorige von Geschwister-
kindern ist der FamilienBande Elternrat-
geber verfligbar. Und ganz druckfrisch: das
Praxishandbuch GeschwisterTAG.

Wir werden weiter mit unseren Netz-
werkpartnern daran arbeiten, vorhan-
denes und Uberpriiftes Wissen breit
zuganglich zu machen.

Gemeinsam fur Geschwister!

-
-

Irene von Drigalski
Geschéftsfuhrerin

Novartis Stiftung
FamilienBande

-

Adib Jacob
Vorstand
Novartis Stiftung
FamilienBande
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Die Novartis Stiftung FamilienBande hat zu-

sammen mit dem Institut fiir Sozialmedizin
in der Padiatrie Augsburg (ISPA) einen Elternratgeber heraus-
gegeben. Der Ratgeber wurde fiir Vater und Miitter entwickelt,
die nach Ideen und Inspirationen suchen, um die besonderen
Herausforderungen in der Familie bestmoglich zu meistern.

Dabei verbindet er die Erfahrung be-
troffener Eltern mit Expertenwissen.
Der Elternratgeber ist ausdricklich
nicht als Therapieunterstiitzung ge-
dacht. Vielmehr handelt es sich um eine
Sammlung von Informationen, Anre-
gungen und Vorschlagen zum Thema
Geschwisterkinder, die dabei helfen
soll, die individuelle Situation besser zu
verstehen und bewaltigen zu kdnnen.
Das vorgestellte Wissen stammt aus

LICHTBLICK-Freizeit der AOK

Abenteuer machen stark

Geschwister chronisch kranker
Kinder auf naturpadagogischer
Erlebnistour in der Eifel

Wer kennt sie nicht, die Freude gemein-
sam bestandener Abenteuer und Her-
ausforderungen auf Erkundungstouren?
23 Geschwisterkinder konnten diese
Freude beim LICHTBLICK-Osterspal3 in
der Eifel genieBBen. Sie streiften kreuz
und quer durch den Wald, folgten ei-
nem rauschenden Bach und bauten
gemeinsam einen Staudamm. Aus ge-
fallten Baumen wurde Brennholz fir
ein Lagerfeuer hergestellt, und es wurde
mutig mit der Sége hantiert. Begleitet
wurden sie dabei von Forster Burgey
vom Jugendwaldheim Raffelsbrand, der
ihnen so die Natur als Lebensraum und
Versorger naherbrachte.

Bei diesem besonderen Freizeitangebot
stehen die Geschwisterkinder im Mittel-
punkt. Seit 1996 begleitet LICHTBLICK
der AOK Rheinland/Hamburg Familien
mit chronisch kranken Kindern. Im Fo-
kus stehen dabei auch immer schon
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der Lebenspraxis erfahrener Eltern und
aus Erkenntnissen von Experten in der
Geschwisterbegleitung.

Der Ratgeber steht als kostenloser
Download auf www.stiftung-familien-
bande.de zur Verfliigung. Wir freuen uns
auch Uber die Beantwortung des dazu-
gehdrigen Fragebogens, um den Eltern-
ratgeber kontinuierlich verbessern zu
kénnen.

die Geschwisterkinder. Die LICHTBLICK-
Freizeiten finden in Kooperation mit der
Deutschen Leuk&mie-Forschungshilfe
und der Aktion fur krebskranke Kinder
e. V. statt.

Eine wichtige Facette des Osterspal3es
ist der Aufbau des Selbstwertgefiihls
durch Vertrauen in die eigenen Fahig-
keiten und den Zugang zu personli-
chen Ressourcen. Gestarkt werden die
Geschwisterkinder dabei von der Natur
und der Gemeinschaft mit den ande-
ren, denen es ahnlich ergeht und die
aufgrund der Erkrankung von Bruder
oder Schwester ebenfalls in einer be-
sonderen Situation sind. Dadurch wird
es einfacher, Uber die eigene Situation
zu sprechen. Teilnehmer Jonas sagt es
klar heraus: ,lch bin hier nicht mehr
so allein. Ich habe noch nie zuvor mit
jemanden Uber die Krankheit meines
Bruders gesprochen.”

Ratgeber flr Eltern von Geschwistern chronisch kranker
oder behinderter Kinder

Autorin  des Ratge-
bers ist Isolde Stan-
czak, die mehrjahrige
Berufserfahrung  in
der Entwicklung und
Durchfiihrung von
Fort-und Weiterbildungen flr Fach-
krafte im Gesundheitswesen, in Pa-
tientenschulungen sowie als Case
Managerin und Coach besitzt. Sie
ist Teil des Teams um Andreas Po-
deswik vom ISPA, dem wichtigsten
Partner der Stiftung FamilienBande
seit der ersten Stunde. Hier tragt sie
inhaltliche Verantwortung fir den
Informationsservice zu dem Thema
Geschwister fur betroffene Familien
und Fachkreise.

LICHTBLICK der AOK
Rheinland/Hamburg

begleitet Familien mit schwer und
chronisch erkrankten Kindern und
beantwortet zudem Fragen rund um
das Leistungs- und Vertragsgeschehen
aus den Bereichen Sozialarbeit und
Sozialversicherung.

Telefon: 0800 3737374 (kostenfrei)
E-Mail: lichtblick@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de
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Forderpreistrager 2015

Unterstltzung flr das

gesamte Familiensystem

STIFTUNG

phénikks”ﬁ%

Familien leben — mit krebs

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt ist, erleben oft auch deren
Familien einen langen Leidensweg. Die Stiftung phonikks bietet
familientherapeutische und psychologische Unterstiitzung.

Auf die Diagnose Krebs ist niemand
vorbereitet. Die Ungewissheit und die
intensive medizinische Behandlung
belasten die gesamte Familie. Selbst
wenn die akute Krankheit Uberwun-
den ist, kann die psychische Belastung
noch lange anhalten und das Leben
von Eltern, Kindern, Partnern und Ge-
schwistern verdndern. Denn die weiter
bestehende Rickfallgefahr kann eine
tiefe Verunsicherung der Betroffenen
in allen Lebensbereichen hinterlassen.

In dieser Phase nach der Akutthera-
pie kénnen sie aber nicht mehr in der
Klinik psychologisch betreut werden,
da diese nicht mehr zustandig ist. Ge-
schwisterkinder fallen aus diesem Sys-
tem in der Regel komplett heraus oder
es finden nur Einzelangebote statt. Hier
setzt das Hilfsangebot von phonikks
an. phonikks bietet psychotherapeuti-
sche Beratung oder Gruppenangebo-
te. Denn: , Sich mit anderen auszutau-
schen und Uber die Erkrankung und
deren Folgen zu sprechen, hilft den
betroffenen Familien®, wei3 Rainer
Simeit von der Stiftung phonikks.

Wer sich 6ffne, lasse Hilfe zu. Kinder
und ihre Eltern verarbeiten so ihre
Angste und das Erlebte. Dazu werden
erganzende therapeutische Aktivitaten
wie Musiktherapie, Soulwriting und
Kunstprojekte angeboten, um der See-
le eine Brlcke zu bauen. Ziel sei: ,eine
Familienzusammenftihrung und die
Hinwendung zum Leben* und ,zu ver-
arbeiten, was passiert ist, um als Fa-
milie zusammenzufinden und gesund
zu werden.”

Fir dieses Angebot wurde die Stiftung
phonikks mit dem FamilienBande For-
derpreis 2015 ausgezeichnet.

® In Deutschland erleben pro Jahr
etwa 200.000 Kinder, dass ein
Elternteil an Krebs erkrankt.

® 20 - 30 % der Kinder krebskranker
Eltern entwickeln deutliche Stress-
belastungen und auffallige Verhal-
tensanderungen.

Eckdaten

Grindung: 1986

Zielgruppe: ganze Familie

Anschrift: phonikks, Stiftung und
Beratungsstelle, Kleine Reichenstr. 20,
20457 Hamburg

Telefon: 040 44 58 56

E-Mail: bs@phoenikks.de
www.phoenikks.de
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Geschwisterolympiade 2016

,Beim Basketball kann Alex sehr gut
mithalten [...]. Bei den Geschick-
lichkeitsiibungen unterstiitze ich ihn
dann, zum Beispiel beim Eierlauf, wo
ich ihm dber die Hindernisse helfe.
Aber beim TorwandschieBBen ist Alex
dann wieder besser.”

Katharina (13) Uber ihren Bruder Alexander
(16), der das Down-Syndrom hat

Katharina und Al-
exander waren auch
dieses Jahr — zusam-
men mit tber 300
anderen Teilnehmern
— wieder bei der Ge-
schwisterolympiade,
die von der Stiftung
FamilienBande
gesponsert wird, mit
dabei. Die Geschwis-
terolympiade findet
im Rahmen des
Down-Sportlerfestivals, eine Initia-
tive von HEXAL, statt. Hier kénnen
Geschwisterpaare in verschiede-
nen Disziplinen wie Dosenwerfen,
TorwandschieBen, Geschicklichkeits-
parcours oder Basketball gegenein-
ander antreten. Mehr Informationen
gibt es unter:
www.down-sportlerfestival.de

Uber 100 Fachkrifte fiir
Geschwister!

Insgesamt haben in den letzten 4
Jahren 102 Personen die Fortbil-
dung ,Fachkraft fir Geschwister
von kranken und/oder behinderten
Menschen® absolviert — ein Fortbil-
dungskonzept fir Fachkrafte aus
dem Sozial- und Gesundheitswe-
sen. Bis zum Herbst 2016 werden
voraussichtlich Gber 120 Fachkrafte
deutschlandweit in der Geschwis-
terthematik ausgebildet werden —
ein weiterer wichtiger Meilenstein
hin zu einer flachendeckenden und
qualitativ hochwertigen Versorgung
von Geschwisterkindern.

Unterstutzt von der Stiftung Fami-
lienBande, wurde der Kurs ,,Fach-
kraft flir Geschwister” vom Institut
fir Sozialmedizin in der Padiatrie
Augsburg (ISPA) zusammen mit
Praktikern aus dem Sozialverband
VdK Bayern und der Bildungs- und
Erholungsstétte Langau entwickelt.
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Buchtipp von Marlies Winkelheide:

Im Himmel ist es fast genauso
von Ulf Stark

Seine  Schwester
kennt UIf nicht.
Sie ist bereits vor
seiner Geburt ge-
. storben. Er moch-
te sich ein Bild
. von ihr machen,
sehnt sich nach
seiner Schwes-
ter. Er schickt
einen GruB3 in
den Weltraum
und begegnet
einem Madchen,
das genauso ist, wie er sich seine
Schwester immer vorgestellt hat. Eine
bewegende Geschichte tUber Tod und
Vermissen, vom Glick einer Begeg-
nung und Uber eine Frage, die viele
Geschwister stellen.

Text von Ulf Stark

Einband und farbige lllustrationen
von Leonard Erlbruch

o Stiftung
FamilienBande

Gemeinsam fur Geschwister
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lhre Meinung ist uns wichtig!

Bitte teilen Sie uns mit, was |hnen an
FamilienBande AKTUELL gefallt oder was
besser gemacht werden kénnte. Wenn Sie den
Newsletter nicht bekommen méchten, bitten
wir Sie ebenfalls um eine kurze Nachricht an
info@stiftung-familienbande.de

Unterstitzt von:

Hilfen fiir Geschwister

FamilienBande Angebots-Suche

»Bunte Deutschlandkarte* mit Angeboten muss in den neuen
Bundeslandern noch dichter werden.

Wenn betroffene Familien von Ge-
schwisterkindern in ihrer Ndhe Un-
terstitzung suchen, ein Kinder- bzw.
Hausarzt seine Patienten an ein
Geschwisterangebot vermitteln mochte
oder Firmen in einer Region nach ei-
nem Projekt suchen, das sie unterstit-
zen kdnnen — dann werden alle in der
FamilienBande Angebots-Suche fundig.
Hier kdnnen Einrichtungen ihr Angebot
fir Geschwisterkinder registrieren —

ob es sich um einen unbeschwerten
Reitnachmittag fir Geschwisterkinder
handelt, um regelmaBige Geschwister-
tage oder Gruppenangebote, bei denen
auch inhaltlich gearbeitet wird.

Inzwischen sind 290 Angebote (Stand:
Ende Juni 2016) in der FamilienBande
Angebots-Suche registriert. 2011 sind
wir mit 34 Angeboten gestartet. Allein
in den letzten zwei Jahren hat sich die
Zahl der Angebote um 40 % erhéht!
Neu ist, dass auch Einrichtungen in
anderen Landern wie der Schweiz und
Osterreich auf uns aufmerksam gewor-
den sind und Angebote bei uns gelistet
haben. Auch die Anzahl der beteiligten
Einrichtungen ist gestiegen — um 60 %
auf 171. Das bedeutet: mehr Vielfalt
und somit einen weiteren Schritt auf

unserem Weg zu einer bunten Deutsch-
landkarte voller Angebote mit unter-
schiedlichsten Ansatzen.

Doch trotz des erfreulichen Wachstums
gibt es ein Ungleichgewicht zwischen
den Bundesléndern. So verteilt sich

ein Grof3teil der Angebote (60 %) auf
Nordrhein-Westfalen, Bayern und
Baden-Wirttemberg, wohingegen in
Mecklenburg-Vorpommern kein Angebot
registriert ist und im Saarland lediglich
eines. Ballungsgebiete sind klar im Vor-
teil; in landlichen Regionen ist es hinge-
gen schwieriger, in der Flache Angebote
zu etablieren und zu halten. Die Stiftung
FamilienBande versucht deshalb, den
Fokus kunftig auf Regionen mit wenigen
Angeboten zu setzen.

418290 Angehote fur-Gesch;uister t“qcleh Sie hieg

¥ Die Anmeldung ist denkbar einfach: Wer ein neues oder auch ein schon langer
bestehendes Angebot registrieren mochte, kann dies mit wenigen Klicks auf
der FamilienBande-Internetseite tun. Die Angaben werden dann iiberpriift und

freigeschaltet, sobald alles komplett ist und ggf. aufgetauchte Fragen beantwortet sind.

) NOVARTIS

A Novartis
Division

SANDO

A Novartis
Alcon’)s





