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Teil 1: Von der Theorie zum praktischen Versorgungsmodell

Begleiten der Geschwister chronisch
kranker und behinderter Kinder

Nach Schitzung der Stiftung FamilienBande leben in Deutschland iiber zwei Millionen
Kinder oder Jugendliche, die ein krankes oder behindertes Geschwister haben, das
einen besonderen Versorgungsbedarf aufweist. Der Alltag der gesunden Geschwister-
kinder ist haufig gepragt von Belastungen im familidren, sozialen und personalen
Bereich (1, 2). Dazu zahlen verminderte Aufmerksamkeit der Eltern, Beanspruchung
durch Pflege oder Betreuung des Geschwisters, Einschrdnkung auBerhauslicher Sozial-
kontakte, Erfahrung von Diskriminierung und Stigmatisierung.

Neben veranderten Alltags- und Rollenstrukturen

gibt es haufig familidre Probleme wie Schwierig- -

keiten, tiber die Erkrankung oder Behinderung zu
sprechen oder Gefiihle und Sorgen mitzuteilen
(4). Dies filhrt dazu, dass Geschwisterkinder oft
ein unzureichendes Krankheitswissen und -ver-
standnis haben oder sich mit ihren Sorgen allein
fishlen (5). Manche Kinder scheinen sehr ange-
passt und unauffallig, um ihre Eltern nicht zusatz-
lich zu belasten. Emotionale, Verhaltens- und
schulische Probleme sowie erhdhter Leidensdruck
sind haufig die Folgen. Empirische Arbeiten wei-
sen darauf hin, dass Geschwisterkinder ein erhdh-
tes Risiko fiir die Entwicklung psychischer Storun-
gen und Auffilligkeiten tragen (2, 6) — je nach
Grad der Belastung durch die besondere Lebens-
situation. Nach Davis (7) ist davon auszugehen,
dass von den Geschwisterkindern
o etwa 70% keine oder wenige,
o 20% hohe und
o 10% sehr hohe psychische Belastungen
aufweisen.

Daraus ergibt sich ein Versorgungsbedarf, der
je nach Belastungserleben von praventiven
Angeboten bis zur Psychotherapie reicht.

Versorgungsstruktur

In Deutschland gibt es seit einigen Jahren spe-
zielle Angebote fiir Geschwisterkinder. In der
Angebotsdatenbank der Stiftung Familien-
Bande (3) (»www.stiftung-familienbande.de)
sind Giber 100 Angebote gelistet, die zumeist
von privaten Tragern wie Vereinen unterstiitzt
bzw. durchgefiihrt werden. Die Versorgungs-
struktur ist nach wie vor nicht flachendeckend.
Zudem gibt es wenige theoretisch fundierte,
evidenzbasierte und evaluierte Konzepte der
Geschwisterkinderbegleitung (8). Darum hat
sich das Institut fiir Sozialmedizin in der Padia-
trie Augsburg (ISPA) zur Aufgabe gemacht, ein
theoriegeleitetes, nachhaltiges, bedarfsorien-
tiertes und iibertraghares Versorgungsmodell
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Abb. 1 Theoretische Grundiage des Interventionsmodells
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fiir die Geschwisterkindernbegleitung zu ent-
wickeln. Das Konzept besteht aus der Friher-
kennung des Belastungs- und Leidenserlebens
und Interventionen fiir Geschwisterkinder.

Interventionsmodell

Als Basis fiir die Angebotskonzeption wurde
die Forschungsliteratur zu Geschwisterkin-
dern chronisch kranker oder behinderter
Menschen, Erkenntnisse aus der psychologi-
schen Forschung zur Resilienz, zu Risiko- und
Schutzfaktoren und Ergebnisse aus der BEL-
LA-Studie — dem Modul zur psychischen Ge-
sundheit des bundesweiten Kinder- und Ju-
gendgesundheitssurveys KiGGS des Robert-
Koch-Instituts (9) — herangezogen. Daraus
wurde ein Zusammenhangs- und Interventi-
onsmodell (B-Abb. 1) erarbeitet, in dem die
angenommenen Wirkpfade der Interventio-
nen beschrieben sind. Fir die Wirkweisen der
einzelnen EinflussgroBen auf die psychische
Gesundheit und die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat des Kindes wird eine Kombi-
nation aus den Mechanismen zu Risiko- und
Schutzfaktoren angenommen (10). Das Mo-
dell beinhaltet
» belastende Faktoren, die als Risikofaktoren
die Lebensqualitat und psychische Gesund-
heit des Kindes negativ beeinflussen, und
o Schutzfaktoren, die zum einen die Wirkung
der Risikofaktoren mildern, zum anderen
sich auch positiv auf die psychische Ge-
sundheit auswirken.

Interventionen fiir Geschwisterkinder haben
v. a. das Ziel, die Seite der Schutzfaktoren (z.B.
durch gezielten Aufbau von Ressourcen) zu
starken. Geeignet ist dazu z. B. das Lebens-
kompetenztraining (Life-Skills) {»-Abb. 2), das
in der ressourcenorientierten Pravention und
Gesundheitsférderung als besonders erfolg-
reich angesehen wird (11). Auf familiarer Ebe-
ne geht es darum, Familien zu starken, offen
iiber die Erkrankung und Behinderung, die be-
gleitenden Schwierigkeiten und Gefiihle zu
sprechen: Dies kann u.a. durch Gespréche mit
den Eltern und Steigerung der elterlichen
Kompetenz und/oder begleitete Familienge-
spriche erfolgen. Ziele sind u.a. die Starkung
des familidren Zusammenhalts und Koharenz-
gefiihls. Auf der sozialen Ebene kénnte ein res-
sourcenorientiertes Vorgehen darauf zielen,
die soziale Unterstiitzung des Geschwisterkin-
des z.B. durch Forderung des Kontaktes zu
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Gleichaltrigen oder Kindern bzw. Jugendlichen
in ahnlicher Situation zu erhéhen.

Neben der Starkung der Schutzfaktoren
sind individuelle, familidre und soziale Belas-
tungen (Risikofaktoren) abzubauen. Eine
schwere Erkrankung oder Behinderung eines
Kindes ist haufig mit emotionalen Belastun-
gen verbunden. Belastende Gefiihle in Zusam-
menhang mit der Erkrankung wie Angst, Unsi-
cherheit, Scham und Schuld stellen in unserem
Modell spezifische Risikofaktoren des Ge-
schwisterkindes dar. Daraus konnen psychoso-
matische und psychische Symptome resultie-
ren, die nachhaltig die Entwicklung des Kindes
beeinflussen. Angebote fiir Geschwisterkinder
wirken dem entgegen, weil gezielte Interven-
tionen schiitzende Faktoren aufbauen. So kén-
nen kindgerechte Ubungen sinnvoll sein, die
beim Geschwister Fahigkeiten starken, mit den
belastenden Emotionen besser umzugehen.
Dies kannten z. B. spielerische Ubungen mit ei-
nem Gefiihlsrad sein. In der Gruppe werden
die Gefiihle besprochen. Fragen, wie Gefiihle
selbst erkannt, enkodiert und von anderen de-
kodiert werden, lassen sich genauso behan-
deln, wie die Frage, wozu Menschen Gefiihle
haben und wozu sie niitzlich sind. Anschlie-
Bend wird der Transfer auf das eigene Leben
und auf spezifische Situationen der Geschwis-
terkinder vorgenommen und Strategien fiir
den Umgang mit negativen Gefiihlen einge-
ibt. Auf diese Weise lassen sich emotionale
Kompetenzen ausbilden, die Kinder starken
mit emotional belastenden Situationen besser
umzugehen. Diese Ressource steht als Schutz-
faktor auf der rechten Seite im Modell (»Abb.
1) und beeinflusst psychische Gesundheit des
Kindes positiv. In gleicher Weise lasst sich das
Vorgehen mit anderen Lebenskompetenzen
und MaBnahmen zur Ressourcenstérkung
durchdeklinieren, um Belastungen und Risiko-
faktoren zu minimieren.

Aus den theoretischen Uberlegungen wur-
de am ISPA ein Versorgungsmodell mit Grup-
pen- und Einzelangeboten fir Geschwisterkin-
der erstellt, das in Teil Il vorgestellt wird.

Fazit fur die Praxis

Das vorgestellte Modell bildet die theoreti-
sche Grundlage fiir am ISPA konzipierte An-
gebote eines ibertragbaren Versorgungs-
modells. Es gibt Interventionen einen Hand-
lungsrahmen und ermaglicht die Ableitung
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Abb. 2 a) Lebenskompetenztraining
b) Das Gefiihlsrad |3sst sich wie ein , Gliicksrad”
verwenden.

fundierter Evaluationskriterien fiir die wis-
senschaftliche Begleitung. Das Versorgungs-
modell bietet Unterstiitzungsangebote fiir
Geschwisterkinder und deren Familien, die
von der Pravention bis zur Psychotherapie
reichen. Das ISPA bietet zudem eine Fortbil-
dung zur Fachkraft fir Geschwister an
(»www.ispa-bunterkreis.de). Im Teil 2 wird
das Versorgungsmodell und Hilfen fiir die pa-
diatrische Praxis vorgestelit. Fiir Anfragen
aus der Praxis zu regionalen Angeboten und
Hilfen fiir Geschwisterkinder und ihren
Familien, kann die Datenbank der Stiftung
FamilienBande und der telefonische Dienst
(»-Kasten) genutzt werden. Auf der Internet-
seite der Stiftung FamilienBande ist auch das
Fritherkennungsinstrument ~ ,LARES  Ge-
schwisterkinder” kostenlos verfiighar. Damit
lassen sich schnell und praktikabel Belas-
tungserleben und Versorgungsbedarf in der
padiatrischen Praxis ermitteln. Vorschlage fiir

Adressen und Links

Informationen zum Thema Geschwister-

kinder und den Versorgungsmaoglichkeiten:

¢ ISPA — Bunter Kreis gGmbH,
Fachbereich Geschwisterkinder
Stenglinstrale 2, 86156 Augsburg
Ansprechpartner: Dipl.-Psych. Thore
Spilger, MPH (Tel. 0821/4004921,
thore.spilger@ispa.bunter-kreis.de)
www.ispa-bunterkreis.de/projekt-
geschwisterkinder

« Stiftung FamilienBande, Olfinger Str. 44,
79664 Wehr/Baden (Tel. 018 05/32 2633,
info@stiftung-familienbande.de)
www.stiftung-familienbande.de

die Weitervernetzung finden sich ebenfalls
auf der Seite der Stiftung FamilienBande.

Thore Spilger!, Birgit Méller?
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