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,Niemand ist alleine krank”

Das Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e. V. (KomPa$S) beschaftigt sich
seit langem mit Schulungen fir chronisch kranke Kinder, Jugendliche und ihre Eltern. Durch das
modulare Schulungsprogramm Modu$S werden die Familien zu Experten fir die Erkrankung und kon-
nen krankheitsbedingte Herausforderungen in ihrem Alltag besser meistern. Haufig waren wir bei
den Familienschulungen mit der Frage konfrontiert, ob nicht auch die Geschwisterkinder an der
Schulung teilnehmen kénnten. Die Eltern und die Behandlungsteams waren der Meinung, dass auch
die gesunden Geschwister von einer Schulung profitieren wiirden.

Zusammen mit dem Bunten Kreis und dem ISPA Augsburg, die bereits langjahrige Erfahrungen mit
Geschwisterangeboten hatten, konnten wir dann mit der Robert Bosch Stiftung und der Stiftung
FamilienBande zwei wichtige Forderer fiir unsere Idee gewinnen, ein edukatives Kurzangebot fir
gesunde Geschwister zu entwickeln und zu erproben.

Bei der ersten Erprobung des ModuS-Geschwisterworkshops ,Fit und Stark” an Gber 90 Geschwis-
terkindern zeigte sich, wie interessiert die Kinder an Informationen zur Erkrankung ihres Bruders
bzw. ihrer Schwester waren und wie stark teilweise ihre Last durch die damit verbundene Familien-
situation war. Durch den eintagigen Workshop fiir Kinder und Eltern konnte sowohl ihre Situation
verbessert werden, als auch die aller anderen Familienangehorigen. Die Teilnehmer zeigten sich ins-
gesamt sehr zufrieden mit unserem Angebot und hatten viel SpaR daran.

Aktuell bieten wir den Workshop regelmaRig krankheitsiibergreifend in Kooperation mit dem Kin-
dernetzwerk an und auf Anfrage fir verschiedene Selbsthilfeverbande. Wir wiirden uns aber wiin-
schen, dass er moglichst vielen Familien zu Gute kommt. Wir erlauben daher ausdriicklich allen Inte-
ressierten, unsere Materialien zu nutzen und vermitteln gerne KomPaS-Geschwistertrainer fiir die
kompetente Durchflihrung der Workshops. Auch freuen wir uns tber Ihre Erfahrungsberichte und
Riickmeldungen zu den Geschwister-Workshops.

Hannover im Sommer 2019
Gundula Ernst und Kerstin Kowalewski

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird im gesamten Text nur die weibliche oder die mann-
liche Form verwendet. Selbstverstandlich sind immer beide Geschlechter gemeint, wenn es
nicht explizit anders erwahnt wird.
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1  Zur Situation von Geschwistern
von Kindern und Jugendlichen
mit chronischen Erkrankungen
und Behinderungen

In Deutschland leben ca. 1,24 Millionen Kinder und Jugendliche, die einen Bruder oder eine Schwes-
ter mit besonderem medizinischen Versorgungsbedarf haben (Méller et al. 2016). Wenn ein Kind in
einer Familie erkrankt, so hat dies Auswirkungen auf alle Familienmitglieder. Auch fiir die gesunden
Geschwister ergibt sich eine besondere Situation. Diese geht mit speziellen Herausforderungen und
Belastungen einher, aber auch mit dem Potential, besondere Ressourcen und Fahigkeiten zu entwi-
ckeln. Die besonderen Charakteristika, die mit der Situation gesunder Geschwisterkinder einherge-
hen, werden im Folgenden vorgestellt.

1.1 Belastungen und Ressourcen von Geschwisterkindern
Familidare Belastungen

Bereits die Diagnose der Erkrankung stellt ein kritisches Ereignis im Leben aller Familienmitglieder
dar, das mit starken emotionalen Belastungen einhergeht (Hackenberg 2008). Ein krankes Kind
bedeutet fiir eine Familie einen erhdhten Versorgungsaufwand, der sich in zeitlichen und finanziel-
len Belastungen niederschlagt. Haufig kann nur ein Elternteil
beruflich tatig sein, da der andere Elternteil die Versorgung des
erkrankten Kindes Gbernehmen muss. Diese finanziellen Einbu-
Ben kdnnen durch Kosten, die mit der Therapie in Zusammen-
hang stehen, verscharft werden (z. B. Anschaffung medizini-
scher Hilfsmittel, Fahrtkosten, Kosten fir die Umsetzung spe-
zieller Erndahrungsvorschriften).

Die Erkrankung wirkt sich zudem auf die familidaren Subsysteme
und Rollen aus. Das Geschwistersubsystem ist haufig von
Asymmetrie gekennzeichnet (Stoneman 2005), da das gesunde
Geschwisterkind in der Regel die Rolle des Helfenden und
Unterstitzenden libernimmt. Oft empfinden Geschwisterkin-  1ch bin auch noch da!

der zudem eine hohe Loyalitat ihrem erkrankten Geschwister Quelle: Stiftung Familien-Bande
gegenlber. Rivalitat wird weniger ausgelebt. Teilweise Uber-

nehmen Geschwisterkinder auch Aufgaben der Eltern, um diese zu entlasten (Parentifizierung; Mol-
ler et al. 2016). Insgesamt verandern sich familidre Routinen, wie beispielsweise Zustandigkeiten flr
die Haushaltsorganisation und die Versorgung der Kinder. Haufig Gbernimmt die Mutter die Versor-
gung des erkrankten Kindes und die Betreuung wahrend der Krankenhausaufenthalte, wahrend der
Vater sich um das Geschwisterkind kiimmert und im Haushalt die Hauptverantwortung tibernimmt
(Moller et al. 2016).

Eine von den Kindern haufig berichtete Belastung ist die verminderte elterliche Aufmerksamkeit:
Gesunde Geschwisterkinder verbringen weniger Zeit mit ihren Eltern als Gleichaltrige (Reichman et
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al. 2008). Gemeinsame Freizeitaktivitaten bzw. Familienurlaube sind nur schwierig zu realisieren
(Hackenberg, 2008).

Familiare Ressourcen

Werden Familien mit krankem Kind mit Familien mit ausschliefRlich gesunden Kindern verglichen, so
zeigt sich, dass die Familien mit einem erkrankten Kind eine gréRere familidare Verbundenheit auf-
weisen (Javadian 2011; Schmid et al. 2005). Diese familidre Kohasion kann als gemeinsame Bewalti-
gungsressource gesehen werden (Moller et al., 2016).

Eine weitere Ressource ist das familidre Koharenzgefiihl, das der Bewaltigung der Erkrankung und
ihrer Folgen forderlich ist (Retzlaff et al. 2006). Es beschreibt die Grundhaltung der Familienmitglie-
der, das Familienleben und seine Herausforderungen als handhabbar, verstehbar und sinnvoll zu
empfinden.

Soziale Belastungen

Erkrankungen haben stets auch eine soziale Dimension. Je nach Krankheitsbild besteht eine spezifi-
sche gesellschaftliche Akzeptanz oder auch Stigmatisierung. So werden einige Belastungen, denen
die Familie ausgesetzt ist, nicht direkt durch die Krankheit ausgeldst, sondern vielmehr durch die
Reaktionen des sozialen Umfelds hierauf (Hackenberg 2008). Diese Reaktionen kdnnen beispielswei-
se in diskriminierenden AuBerungen, Kontaktvermeidung oder einem von der Familie unangemes-
sen hoch empfundenen Engagement in der Unterstiitzung bestehen. Die Geschwisterkinder zeigen
sich bei einer sichtbaren Erkrankung ihrer Schwester bzw. ihres Bruders teils ungern in der Offent-
lichkeit, haben Schamgefiihle und geraten in Konflikte, was die Loyalitdt zu ihrem Geschwister und
ihrem sozialen Umfeld angeht (Hackenberg 2008).

Soziale Ressourcen

Auf der anderen Seite stellt soziale Unterstiitzung eine wichtige Ressource fiir die Bewaltigung von
Stressoren dar (vgl. Faltermaier 2005). Familien mit einem erkrankten Kind nehmen haufig Hilfen aus
ihrem formellen und informellen sozialen Netzwerk in Anspruch. Professionelle Unterstiitzung
durch Beratung, Begleitung und Vernetzung entlastet die Familien. Im informellen Netzwerk sind es
vor allem Familie, Freunde und nachbarschaftliches Umfeld, die sich in Betreuung oder anderen Hil-
fen engagieren (Hackenberg 2008). Die Verfligbarkeit sozialer Unterstlitzung ist mit dem Wohlbefin-
den und den Stressbewaltigungsfahigkeiten der gesunden Geschwisterkinder assoziiert (Canary
2008).

Fir die Geschwisterkinder stellt die Anerkennung, die sie von ihrem sozialen Umfeld fiir den helfen-
den Umgang mit ihrem Bruder bzw. ihrer Schwester erhalten, eine zusatzliche Ressource dar, die sie
in ihrem Selbstwertgefihl starkt (Schmid et al. 2005).

Personale Belastungen

Zum einen kénnen Geschwisterkinder durch ihr emotionales Erleben belastet sein. So empfinden sie
in ihrer familidren Situation zum Beispiel Gefiihle von Wut, Neid, Angst, Eifersucht und Sorgen sowie
Scham und Traurigkeit (Wilkins & Woodgate 2005). Als besonders belastend werden jedoch die
Geflihlsambivalenzen erlebt: Eine Gleichzeitigkeit mehrerer, scheinbar gegensatzlicher Gefiihlszu-
stande wie Wut und Mitleid oder Scham und Loyalitdt. Zudem nehmen manche Geschwisterkinder
an, dass sie selbst die Erkrankung ihres Geschwisters verursacht haben. Somit kénnen auch Schuld-
gefiihle eine Rolle spielen (Schmid et al. 2005).

Zum anderen ergeben sich durch die familidre Situation oftmals Einschrankungen fiir die Geschwis-
terkinder, was ihre Freizeitgestaltung oder die Verfiigbarkeit elterlicher Unterstiitzung betrifft. Man-
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che Kinder Gbernehmen Aufgaben im Krankheitsmanagement ihrer Geschwister oder im Haushalt
und erledigen ihre eigenen Aufgaben, wie Schulaufgaben, friih selbstdndig. Die Zeit zum Spielen
oder zum Treffen von Freunden ist durch diese speziellen Anforderungen in der Wahrnehmung von
Geschwisterkindern vermindert (Baumann et al. 2005). Eine weitere Belastung, die Geschwister
empfinden, kann die unzureichende Information Gber die Erkrankung und Therapie ihrer Geschwis-
ter und dadurch entstehende Unsicherheit sein (Wilkins & Woodgate 2005).

Personale Ressourcen

Personale Ressourcen entstehen im Laufe des Lebens durch die personlichen Erfahrungen bei der
Bewaltigung von Stressoren (Faltermaier 2005). Aufgrund ihrer besonderen Erfahrungen entstehen
bei Geschwisterkindern spezifische personale Ressourcen. Im Bereich der Sozialkompetenz weisen
Geschwisterkinder beispielsweise Unterschiede zu ihren Altersgenossen auf. Sie zeigen mehr Bereit-
schaft zu sozialem Engagement, sind selbststéandiger und zeichnen sich durch eine reifere Konflikt-
bearbeitung und prosozialeres Verhalten aus (zusammenfassend s. Freilinger et al. 2006; Hacken-
berg, 2008). Cuskelly und Gunn (2003) konnten nachweisen, dass die Empathiefahigkeit von gesun-
den Geschwisterkindern umso hoher ist, je mehr sie in die Betreuung und Pflege eingebunden sind.
Die Erfahrung, dass sie mit ihrer Unterstiitzung der Familie helfen kénnen, verleiht den Geschwister-
kindern zusatzlich Selbstwertgefiihl und Sinnhaftigkeit in ihrem Handeln. AuBerdem werden die
Selbststandigkeit und Offenheit von gesunden Geschwisterkindern in der Literatur hervorgehoben
(Hackenberg, 2008).

Auch ihre Zukunft wird durch die Geschwistersituation gepragt.
Ihre besonderen Lebensumstande kdnnen Geschwisterkindern
eine Vorstellung davon vermitteln, welche berufliche Richtung
sie einschlagen mdchten (Schmid et al. 2005). So berichten
Baumann et al. (2005), dass Geschwisterkinder haufig Berufs-
wiinsche im soziale Bereich dufRern.

Insgesamt kann geschlussfolgert werden, dass die Lebensum-

stande von gesunden Geschwistern spezielle Belastungen und

Ressourcen auf familidrer, sozialer und personaler Ebene mit

sich bringen. Ob die Situation jedoch mehr als Belastung oder Belastungen vs. Ressourcen

als Ressource wahrgenommen wird, hingt sehr von dem ein-  Quelle: Pixabay

zelnen Kind und den anderen einwirkenden Faktoren ab (Wil-

kins & Woodgate 2005). Uberblicksarbeiten zur psychischen Gesundheit von Geschwistern zeigen
jedoch, dass ein leicht erhdhtes Risiko fiir psychische Erkrankungen und Verhaltensauffalligkeiten
vorliegt (Sharpe & Rossiter 2002; Vermaes et al. 2012). Um diesen vorzubeugen, bediirfen Geschwis-
terkinder vermehrter Aufmerksamkeit.

1.2 Forderung von Schutzfaktoren im Rahmen von Geschwisterangeboten

Ziel von Geschwisterangeboten ist es, einerseits die Belastungen fiir die Kinder zu reduzieren und
andererseits ihre Schutzfaktoren zu stabilisieren und weiter auszubauen. In ihrem Interventionsmo-
dell haben Spilger und Moéller (2013) dieses Zusammenwirken und den Einfluss auf die gesundheit-
lichen Outcomes des Geschwisterkindes verdeutlicht (s. Abbildung 1). Das oberste Ziel von Angebo-
ten flr Geschwisterkinder ist es demnach, die Kinder zur Bewaltigung ihrer Situation zu befahigen
und damit langfristig ihre psychische Gesundheit positiv zu beeinflussen.
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Interventionen

personal / familiar sozial
GeKi-spezifische - allgemeine GeKi-spezifische - allgemeine
Belastungen Belastungen Ressourcen Ressourcen

Risikofaktoren P

Schutzfaktoren

+

Entwicklungs-Outcome
Psychische Gesundheit, Lebensqualitat

Funktionsfahigkeit

Befahigung zur Bewaltigung der besonderen Lebenssituation

Abbildung 1: Interventionsmodell zur Unterstiitzung von Geschwistern (Spilger & Méller 2013)

Folgende Schutzfaktoren gelten als wesentlich:

e Emotionale Kompetenz
Gut entwickelte emotionale Kompetenzen stellen einen wesentlichen Schutzfaktor fur Kinder
und Jugendliche dar (Petermann & Wiedebusch 2016). So zielen Angebote fiir Geschwisterkinder
oftmals darauf ab, die Kinder im Wahrnehmen und Annehmen ihrer eigenen Emotionen zu for-
dern, Emotionen auszudricken und zu regulieren (Spilger et al. 2015).

o Verstehen durch Krankheitswissen
Viele Geschwister fiihlen sich unzureichend lber die Erkrankung ihrer Geschwister informiert
(Wilkins & Woodgate 2005). Im Rahmen von Geschwisterangeboten kénnen entwicklungsge-
recht Grundkenntnisse zur Erkrankung ihres Bruders bzw. ihrer Schwester vermittelt werden.

o Stressbewiltigungskompetenz
Geschwisterkinder sind in ihrem Alltag mit vielféltigen Stressoren konfrontiert. Durch die Ver-
mittlung von emotions- und problemorientierten Copingstrategien werden Geschwister gestarkt,
schwierige Situationen zu bewaltigen (Kowalewski et al. 2014; Langner et al. 2016).

o Selbstwertgefiihl
Bei Geschwisterkindern ist das Selbstwertgefiihl haufig beeintrachtigt (Vermaes et al. 2012). Da
ein gut ausgepragtes Selbstwertgefiihl als bedeutender protektiver Faktor gilt (Schauder 2011),
haben viele Geschwisterkurse das Ziel, die Bewertung der eigenen Fahigkeiten und Eigenschaften
und damit das Selbstwertgefihl positiv zu beeinflussen (z.B. Kowalewski et al. 2017).

o Sensibilisierung der Eltern
Die Familie als System zu betrachten ist im Rahmen von Geschwisterangeboten unerlasslich. Ins-
besondere bei jlingeren Kindern ist die Unterstiitzung durch die Eltern einer der wichtigsten
Schutzfaktoren. Eltern kénnen einerseits darauf achten, dass die Belastungen fir die Kinder
gering gehalten werden, andererseits kdnnen sie positiv auf den Aufbau von Ressourcen einwir-
ken. Die Eltern sollten daher nicht nur tGber die Inhalte des Angebots informiert werden, sondern

9
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auch fiir die besondere Situation ihres gesunden Kindes sensibilisiert werden. Der Einbezug der
Eltern in Geschwisterangebote wird daher u.a. vom Qualitatszirkel der Stiftung FamilienBande —
einem Fachgremium fiir Geschwisterbegleitung in Deutschland — unbedingt empfohlen
(http://www.stiftung-familienbande.de/informationen-fuer-geschwister-behinderter-kinder/
qualitaetszirkel.html).

1.3 Geschwisterangebote im Uberblick

In einer umfassenden Datenbank der Stiftung FamilienBande (www.stiftung-familienbande.de) sind
Angebote fiir Geschwister aufgelistet. Insgesamt sind dort fiir Deutschland ca. 350 Angebote ver-
zeichnet (Stand April 2019). Diese sind recht heterogen tGber das Bundesgebiet verteilt: Es gibt Bun-
deslander mit guter Versorgungslage (z. B. Bayern und Nordrhein-Westfalen), aber auch Bundeslan-
der, in welchen nur vereinzelte oder gar keine Angebote existieren (z. B. Saarland und Mecklenburg-
Vorpommern). Zudem sind die Angebote eher in Ballungsrdumen und Stadten vertreten und kaum
in landlichen Regionen. Viele Kinder haben somit keinen oder nur einen liickenhaften Zugang zu
einem Unterstiitzungsangebot.

Von den ca. 350 Angeboten sind die wenigsten mittels wissenschaftlicher Evaluation in ihrer Wirk-
samkeit bestatigt. Zu den evaluierten Angeboten zihlen beispielsweise die Praventionskurse aus
dem Versorgungskonzept GeschwisterCLUB: SuSi (Supporting Siblings) und GeschwisterTREFF , Jetzt
bin ICH mal dran!“ (Kowalewski et al. 2017, Spilger et al. 2015). Durch die Wirksamkeitsnachweise
konnten diese beiden Angebote als erste Geschwisterangebote in Deutschland eine Zertifizierung

Fachbereich Partner Presse Kontakt EE
L 4 Stiftung
Fa mi I ien Ba ﬂde Infoline FamilienBande
o i ; 07762 81 99 000  auf Facebook

Startseite Uber uns Service Unsere Projekte Angebots-Suche Férderpreis Fachtagung LARES

Startseite

Geschwister behinderter Kinder & kranker Kinder im Mittelpunkt \ Q|

Die Geschwister chronisch kranker oder behinderter Kinder befinden sich in einer besonders belastenden Lebenssituation,
die sie haufig nicht alleine bewaltigen kdnnen. Die Stiftung FamilienBande will, dass jedes Geschwisterkind bei Bedarfin Ten“ine
i seiner Nahe ein passendes und qualitativ hochwertiges Angebat finden kann.
| 14.04.2019
; o 2 Geschwister Tag fir Kinder und
Jugendliche ab 7 Jahren; 10:30 Uhr -

15:00 Uhr im Odysseum Kéin
mehr.

15.04.-17.04.2019

Ballschule Pur in den Osterferien fur
Geschwisterkinder im Alter von 6-8
Jahren in Braunschweig

mehr.

27.04.2019
Du & Ich Tag - Gemeinsame Zeit mit
einem Elternteil oder

Filr Einrichtungen: Fiir Geschwister und ihre Familien: ;“_"?‘“j‘ﬂ:em‘::w":ggrﬁ“q“ von
BN - ahren; 11: - il rin
Angebote registrieren - |—1 ; : Woltenbiitiel
ES— mehr.
27.04.2019
Geschwistertag fir Kinder und

Jugendliche von 6-16 Jahren von
10:00-16:00 Uhr in Nirnberg
mehr...

Newsletter FamilienBande AKTUELL

27.04.2018
Tragen Sie hier Ihre E-Mail Adresse ein und erhalten regelmaRig unseren digitalen Newsletter FamilienBande Gesch‘:nrilterkinder Gruppe "Die
AKTUELL Wenn Sie den Newsletter lieber als gedruckte Version beziehen machten, schreiben Sie eine Nachricht an Gliickspilze” fur Kinder von 7-13
info@stitung-familienbande de Jahren; 14:30 UNr - 17:00 Uhr in

Hannover

27.04.2019

Die bunteste Geschwistergruppe fir
Aktuelles Jugendiiche von 12-16 Jahren; 14:00 -

Abbildung: Geschwisterangebote unter http://www.stiftung-familienbande.de
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bei der Zentralen Prifstelle Pravention erhalten und sind somit iber §20 SGB V bezuschussungsfa-
hig. Der GeschwisterCLUB wird von der Allianz fiir Geschwister — bestehend aus dem Institut flr
Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA), dem Verbund fiir Geschwister und der Stiftung Fami-
lienBande — in Deutschland verbreitet. Ziel der Allianz ist es, dass die Versorgungslage flir Geschwis-
ter in Deutschland verbessert wird und es in allen Bundeslandern und Regionen Angebote gibt, wel-
che die Kinder in der Bewaltigung ihrer Situation unterstiitzen. Dies soll langfristig psychischen
Belastungen und Auffalligkeiten vorbeugen.

1.4 Entwicklung des ModuS-Geschwistermoduls

Edukative Kurzangebote fir Geschwister fehlten bislang. Ziel des ModuS-Geschwisterprojekts war
es daher, ein solches Angebot flir Geschwister zu entwickeln. Das Angebot greift die in Abschnitt 1.2
genannten Schutzfaktoren auf und versucht, sie zu foérdern. Ein Schwerpunkt ist dabei die Verbesse-
rung des Krankheitswissens. Die altersgemalle Wissensvermittlung zu Krankheitsursachen und -fol-
gen sowie den therapeutischen Erfordernissen hilft den Kindern, irrationale Angste abzubauen und
das kranke Geschwister bzw. die Abldufe innerhalb der Familie besser zu verstehen. Dariiber hinaus
sollen durch den Workshop die emotionalen Kompetenzen (Erkennen und AuRern von eigenen
Gefiihlen) und die Stressbewaltigungskompetenzen (Erkennen und Aktivieren von eigenen Ressour-
cen) verbessert werden. Durch Selbstreflexion und Fremdver-
| B ~ starkung wird zudem das Selbstwertgefiihl gestarkt. Die Sen-
W \\ iy sibilisierung des familidren Stltzsystems erfolgt (iber eine

i/

-

. ( A I TR
( \»f / , parallele Elternschulung.

- “?'/"‘*?:Aﬁ /
' ) Im ModuS-Geschwisterworkshop wird dafiir das Bild des
Krankheitskoffers eingefiihrt. Er ist Symbol fir die Belastung,
die von der Erkrankung ausgeht und mit der jedes Familien-
mitglied individuell umgehen muss. Anhand dieses Bildes wird
zunachst das Krankheitswissen der Kinder zusammengetra-
gen. Eventuell vorhandene fehlerhafte Annahmen (z. B.
beziiglich Ursachen der Erkrankung) und die damit in Zusam-
menhang stehenden Emotionen (z. B. Schuldgefihle, Gber-
triebene Angste) werden besprochen und die Kinder somit
entlastet.

.‘ f Der Krankheitskoffer kommt auch zum Einsatz, um iber nega-
Der Krankheitskoffer tive krankheitsbedingte Auswirkungen und Emotionen zu
Quelle: KomPa$S sprechen. Fir alle belastenden Gefiihle und Erfahrungen wird

eine entsprechende Karte oder ein Stein in den Koffer gelegt.
Der Koffer wird dadurch schwerer. Jeder Teilnehmer Uberlegt, wie groR und schwer der Koffer fir
ihn selbst und ggf. andere Familienmitglieder ist. Den Teilnehmern wird damit signalisiert, dass es
erlaubt ist, iber negative Geflihle zu reden. Sie werden fiir die Wahrnehmung ihrer eigenen Gefiihle
sensibilisiert.

Im Anschluss werden Bewaltigungsstrategien zusammengetragen, die das Tragen des Koffers
erleichtern (u.a. Aktivieren sozialer Unterstltzung, Einsatz personlicher Starken). Mit dem Aufzeigen
der individuellen Ressourcen wird gezielt das Selbstwertgefiihl der Geschwister gestarkt.

Wahrend der gesamten Schulung wird der |6sungsorientierte Austausch in der Gruppe gefordert.

Die Teilnehmer erkennen, dass es andere Menschen in einer dhnlichen Lebenssituation gibt und
erfahren soziale Unterstiitzung.

11
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In der Kiirze der Zeit werden verschiedene Themen angerissen. Der ModuS-Geschwisterworkshop
verfolgt damit einen niederschwelligen Ansatz, um die Familien zunachst fiir die Thematik zu sensi-
bilisieren. Das Setzen dieses Impulses reicht bei leicht bis mittelgradig belasteten Geschwisterkin-
dern vielfach aus, um die vorhandenen Ressourcen der Familie zu aktivieren. Wenn sich wahrend
des Workshops ein gréRerer Unterstiitzungsbedarf bei einzelnen Teilnehmern zeigt, sollten diese in
intensivere Angebote vermittelt werden. Der GeschwisterCLUB bietet hier verschiedene Maoglichkei-
ten. Insbesondere das SuSi-Programm (Kowalewski et al. 2017) mit seinen sechs Modulen zur Star-
kung der Kinder und ihrer Stressbewaltigungskompetenzen hat sich erfolgreich gezeigt. Aber auch
andere teils regionale oder indikationsbezogene Angebote kommen in Frage. Geschwisterangebote
sind unter http://www.stiftung-familienbande.de/angebots-suche.html zu finden. Bei intensiverem
Beratungsbedarf sollte an den behandelnden Kinder- und Jugendarzt oder eine Erziehungsbera-
tungsstelle vermittelt werden.
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2  Praambel zum ModusS-
Geschwisterworkshop
~Fit und Stark”

Ziel des ModuS- Geschwisterworkshops ist es, Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit einer
chronischen Erkrankung oder Behinderung zu starken. Der Workshop mdchte ihnen einerseits durch
das Wissen zur Krankheit Unsicherheiten nehmen und mehr Verstandnis fiir die Ablaufe in der Fami-
lie wecken. Andererseits wird nach Ressourcen und Strategien gesucht, den Alltag mit der Erkran-
kung besser zu meistern. Eltern werden fiir die besondere Situation von Geschwisterkindern sensi-
bilisiert und angeregt, die Schutzfaktoren der Geschwister positiv zu beeinflussen.

Der Geschwisterworkshop erfillt die Kriterien von ModuS-Schulungen und ist:

e am Empowerment orientiert

e bei verschiedensten somatischen Erkrankungen einsetzbar (generisch)

e mit anderen krankheitsspezifischen und generischen Modulen kombinierbar (modular)

e fiir verschiedene Settings geeignet, wie z.B. gekoppelt an Familienschulungen, als Einzelschulung
oder wahrend Selbsthilfetagungen

e systemisch ausgerichtet durch Einbezug des gesamten Familiensystems

Ablauf des ModuS-Geschwisterworkshops

Wohlfiihlinsel
Wohlbefinden & Entspannung lﬁl

Helfende Hinde [ |

Soziale Unterstutzung / Netzwerke Fiir Kinder: Fiir Eltern:
L N Wunschbaum Geschwisterkinder
Wiinsche an die Eltern Unterstiitzung & Hilfen fur Kinder

Starken-Luftballons

Krankheitskoffer

Krankheitsbed. Gefiihle & Belastungen

[ |

Eigene Fahigkeiten und Ressourcen P ./( \.‘ i
v, il ) Adft AR

y ]
[ ] ..und jetzt?
77 . Alltagstransfer & Abschluss

Doc special

Informationen zur Krankheit

Vs

ﬁ Los geht's...
BegriRung & Kennenlernen

Beim Geschwisterworkshop handelt es sich um ein Zusatzmodul zur ModuS-Basisschulung (Ernst &
Szczepanski 2017a). Die dortigen Voruberlegungen zu Patientenschulungen und die Vorgaben zu
den generischen Modulen gelten auch fir das Geschwistermodul. Das Schulungsteam bekommt
durch sie Anregungen fiir Organisation (Modul 0), Einfliihrung (Modul 1) und Abschluss (Modul 6)
des Workshops. Zentral ist zudem die Kenntnis des Moduls 5 ,Krankheitsbewaltigung im Familien-

| 13
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system®, damit im Geschwisterworkshop bei Bedarf daran angekniipft werden kann. Nachfolgend
werden die Rahmenbedingungen flir das Geschwistermodul umrissen und anschlieRend im Curricu-
lum und exemplarischen Manual vertieft.

Im Folgenden wird das Schulungsangebot , Geschwisterworkshop” genannt, da der Begriff ,Schu-
lung” von Kindern und Jugendlichen haufig mit Schule assoziiert wird und damit als weniger attrak-
tiver eingeschatzt wird. Die einzelnen Untereinheiten werden (Schulungs-)Einheiten genannt.

2.1 Verwendung des Curriculums
Schulungsinhalte, -ablauf und Didaktik

Analog den anderen ModuS-Schulungen ist der ModuS-Geschwisterworkshop in einer Lernziel-Form
aufbereitet. Die Lernziele sind operational formuliert und umfassen zu behandelnde Themen und
Vorschlage zur Didaktik. Die dargestellte Reihenfolge der Lernziele verfolgt eine logische Struktur. Es
sind aber durchaus andere Vorgehensweisen denkbar. Diese sind jeweils im Curriculum beschrie-
ben. Da ModusS einen generischen Ansatz verfolgt, ist nicht jedes Lernziel fir jede Erkrankung bzw.
Schulungsgruppe gleichermaBen relevant. Das Trainer-Team kann daher abhangig vom Bedarf der
Teilnehmer individuelle Schwerpunkte setzen. Wenn ein Lernziel fakultativ ist, findet sich ein ent-
sprechender Hinweis in der Anmerkung. Eine Erweiterung um zusatzliche Lernziele ist moglich.

Abhdngig von der Konzentrationsfahigkeit der Teilnehmer sind regelmaRige Pausen noétig. Diese sind
nicht immer explizit im Stundenplan vermerkt, sondern missen je nach Bedarf der Gruppe durchge-
flihrt werden. Dabei kann es sich um Pausenzeiten zur freien Verfliigung handeln, oder um Aktivpau-
sen, in denen beispielsweise Bewegungsiibungen, Spiele oder Bastelarbeiten angeleitet werden. Im
Curriculum werden einige Anregungen dazu gegeben. Aber auch andere Ubungen sind méglich (sie-
he dazu beispielsweise Jaeschke 2006 und Jaeschke 2012).

Genderaspekte: Beim Geschwisterworkshop sind Geschlechtsspezifika nicht gesondert zu beriick-
sichtigen. Wenn moglich, sollte jedoch nicht ein Madchen bzw. ein Junge allein in einer Gruppe
andersgeschlechtlicher Kinder teilnehmen, damit sich das Kind nicht isoliert fiihlt. Bei Elternschulun-
gen sollten moglichst beide Elternteile teilnehmen.

Altersspezifika: Die Didaktik des Kinderworkshops enthalt viele spielerische und gestalterische Ele-
mente. Sie ist auf Schulkinder zwischen 6-12 Jahren ausgelegt und kann je nach Altersschwerpunkt
angepasst werden. Speziell fur junge Kinder existiert ein vereinfachtes Workshopkonzept (Seiffert
2017). Die Durchfiihrung des Workshops mit Jugendlichen ist moglich, bedarf aber einer Anpassung
der Methoden (z.B. Videodreh).

2.2 Organisation und Qualititsmanagement (Modul 0)

Setting: Der ModuS-Geschwisterworkshop findet in der Regel als ambulantes Ein-Tages-Angebot
statt. Eine solche Kompaktveranstaltung wird empfohlen, um die ohnehin zeitlich beanspruchten
Familien nicht zu stark zu belasten. Zudem haben Familien insbesondere bei selteneren Erkrankun-
gen lange Anfahrtswege. Durch den modularen Aufbau kdnnen die Inhalte jedoch bei Bedarf auf
mehrere Termine verteilt werden (z. B. an 4 Nachmittagen a 90 min oder 2x 0,5 Tage) oder um ein
Follow-up-Treffen erweitert werden.

Der Geschwisterworkshop ist auch an ModuS- Familienschulungen anschlussfidhig. Die Kopplung an
eine Familienschulung ist zeitbkonomisch, da einige Themen bereits in der reguldren Elternschulung
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angesprochen werden (u.a. Auswirkung der Erkrankung auf das Familiensystem, Suche nach eigenen
Strategien und Tankstellen) und fiir die Eltern nur 1-2 Unterrichtseinheiten zur Geschwisterproble-
matik ergdnzt werden mussten. Ebenso kénnten das kranke Kind und das gesunde Geschwister die
Einheit zum Krankheitswissen (Modul 2) gemeinsam besuchen. Das Geschwisterkind als Mitglied der
Familie ware dadurch bei der Familienschulung dabei und wiirde nicht (erneut) ausgeschlossen.

Zudem waren angepasste Angebote wahrend stationdrer Rehabilitationsaufenthalte erfolgreich.
Auch in diesem Settings kann der Umfang der Elternschulung deutlich reduziert werden.

Zielgruppe: Gesunde Geschwister von chronisch kranken oder behinderten Kindern und Jugendli-
chen ab 6 Jahren sowie deren Eltern/stdndige Betreuungspersonen. Eine Schulung von Jugendlichen
ist mit angepasster Methodik moglich.

Der Einbezug der Eltern ist elementar. Die Eltern kdnnen einerseits ihre Kinder bei der Bewaltigung
von Belastungen und beim Aufbau eines positiven Selbstwertgefiihls helfen. Andererseits sind sie
selbst Teil des (eventuell dysfunktionalen) Familiensystems. Durch die kritische Reflexion des eige-
nen Verhaltens und die emotionale Entlastung der Eltern kann somit auch eine Entlastung der Kin-
der erzielt werden. Zusatzlich kénnen Eltern haufig schon durch kleine MaBnahmen ihr Kind unter-
stitzen (z. B. regelmaRige Exklusivzeiten fur das Geschwisterkind, kindgerechte Information). Dies
gilt insbesondere fir jlingere Kinder, deren Aktionsradius noch stark auf die Familie fokussiert ist.
Das Verwenden von einheitlichen Begriffen und Analogien (z.B. ,der Krankheitskoffer”, ,Starken-
Luftballons®) hilft dem Austausch in der Familie tiber das Thema.

Einschlusskriterien: Es konnen alle Kinder an der Schulung teilnehmen, die einen Bruder oder eine
Schwester mit einer chronischen Erkrankung oder Behinderung haben, sowie deren Eltern. Jugend-
liche werden nicht von der Schulung ausgeschlossen. Unsere Erfahrung zeigt jedoch, dass in der
Pubertéat die Bereitschaft gering ist, an derartigen Schulungen teilzunehmen.

Ausschliisse ergeben sich durch mangelnde deutsche Sprachfihigkeit, kognitive Einschrankungen
(es muss mindestens Hauptschulniveau vorliegen), massive physische oder psychische Beeintrachti-
gungen oder eine mangelnde Schulungsbereitschaft. Zudem sollten Lese- und Schreibkompetenzen
vorliegen. Jiingere Kinder kdnnen jedoch vom Trainer oder alteren Kindern unterstitzt werden.

Gruppenzusammensetzung: Die GruppengroRe sollte zwischen 4-10 Teilnehmern liegen. Jedes
Kind/Jugendlicher sollte durch mindestens einen Elternteil begleitet werden. Wiinschenswert ist die
Teilnahme beider Elternteile. Grundsatzlich wird in gemischtgeschlechtlichen Gruppen geschult. Bei
der Gruppenzusammenstellung sollte auf eine homogene Altersstruktur geachtet werden. Bei einer
groReren Altersspanne kann eine zeitweilige Trennung in altershomogene Untergruppen sinnvoll
sein.

Da die meisten Themen unabhangig von der zugrunde liegenden Erkrankung sind, ist eine krank-
heitslibergreifende Durchfiihrung moglich, wenn indikationsspezifischen Fragen ausreichend Raum
gegeben wird (z. B. durch eine erganzende Individualberatung).

Rekrutierung: Um Teilnehmer fiir Patientenschulungen zu gewinnen und kurzfristige Absagen zu

vermeiden, kdnnen verschiedene Wege gegangen werden:

e Wiederholte direkte Ansprache durch das Behandlungsteam, bei der an persénliche Themen der
Familie angeknlipft (z. B. Belastungssituation, Fragen) und der kurzfristige Nutzen aufgezeigt wird
(z. B. weniger Konflikte innerhalb der Familie, Austausch mit Gleichbetroffenen)

o Angebot von Patientenschulungen als obligater Bestandteil der Therapie

e Rekrutierung der Familien dort, wo sie sich bereits mit dem Thema Gesundheit auseinanderset-
zen, so z. B. in Selbsthilfevereinigungen, bei Rehabilitations- oder Klinikaufenthalten

15
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e _Mund zu Mund“-Propaganda durch Familien, die bereits an entsprechenden Schulungspro-
grammen teilgenommen haben, sowie Einsatz von Eltern als Mittler

e Nutzung des Internets und Social Media fiir Werbe- und Schulungszwecke

e Kopplung von Schulungen an attraktive Freizeit- und Sportangebote (Cave: Nur die Kosten der
Schulung sind erstattungsfahig)

e Kurzfristige Erinnerung an Termine und an zu erledigende Aufgaben (z. B. per E-Mail oder SMS)

e Erheben eines Kostenbeitrags zur Erhohung der Verbindlichkeit, der bei regelmaRiger Teilnahme
erstattet werden kann

e Vernetzung mit Kulturmittlern, gemeindebezogenen Unterstiitzungssystemen und Angeboten
der Jugendhilfe speziell zur Rekrutierung von Kindern und Jugendlichen aus sozial benachteilig-
ten Familien oder solchen mit Migrationshintergrund

Raumlichkeiten und Materialien: Fiir den Geschwisterworkshop werden mindestens zwei ausrei-
chend grofRe Radume fiir Eltern und fir Kinder benétigt. Ein Raum muss groR genug sein, so dass er
der gesamten Gruppe inklusive Trainern Platz bietet.

Fir die Schulung werden die folgenden Materialien bendtigt:

e Schreibmoglichkeit, wie Flipchart, Tafel oder Pinnwand

e Metaplankarten, Stifte, Klebeband, Pins, Klebestifte, Filz-/Buntstifte, Permanent Marker
e Namensschilder

e Teilnehmer-Liste, Teilnahmeurkunden

e Teilnehmer-Handouts inkl. Arbeitsblattern

o Ggf. PC mit Beamer

o Ggf. Informations- und Anschauungsmaterial fir die Arzt- und die Geschwister-Einheit
o Kleiner Koffer

e Luftballons (echte und/oder aus Papier), ggf. mit Schnur zum Anbinden der Luftballons
e Steine (echte und/oder aus Papier)

Vorlage ,Hande”

GroRe Pappbdégen zum Basteln der Koffer fir die Kinder

Tacker zum Zusammenheften der Kofferteile

Ggf. Deko-Material und Aufkleber zum Verzieren der Koffer

Ggf. Evaluationsbogen und Einverstandniserklarungen

Trainerqualifikation: Das Trainerteam besteht aus mindestens drei Personen. Jeweils ein Trainer aus
dem psychosozialen Bereich leitet die Schulung der Eltern bzw. der Kinder. Ein Arzt (mdglichst Kin-
der- und Jugendarzt bzw. in der Ausbildung dazu) mit beruflicher Erfahrung im jeweiligen Indikati-
onsfeld Gibernimmt die medizinischen Einheiten. Die Schulung der Kinder kann alternativ durch eine
schulungserfahrene Kinderkrankenpflegerin erfolgen. Die psychosozialen Fachkrafte und die Pfleg-
kraft mussen lGber das KomPaS-Zertifikat ,Basiskompetenz Patiententrainer” und mehrjahrige Schu-
lungserfahrung verfligen. Zudem brauchen sie die Zusatzqualifikation KomPaS-Geschwistertrainer.

Als vertiefender Kompetenzerwerb fir die Begleitung von Geschwisterkindern besteht zudem die
Qualifikation zur ,Fachkraft fir Geschwister” am ISPA (Infos unter www.geschwisterclub.de). Diese
stellt jedoch keine Voraussetzung fiir die Durchfiihrung des ModuS-Geschwisterworkshops dar. Die
Ausbildung ist jedoch Voraussetzung, um Angebote des GeschwisterCLUBs abzurechnen.

Weitere Qualitdtsanforderungen sind in der angefligten QM-Tabelle und im ModuS-Qualitdtsmana-
gementhandbuch definiert (Ernst & Szczepanski 2017b).

Finanzierung: Da bei den Geschwisterkindern in der Regel keine chronische Krankheit vorliegt, fallen
Geschwisterschulungen nicht unter Patientenschulungen gemaR §43 SGB V. Geschwisterkinder sind
jedoch eine sogenannte ,Population at risk“, d.h. eine Risikogruppe. Somit kommen fir sie Leistun-



{ y
2. Praambel zum ModuS-Geschwisterworkshop ,Fit und Stark” @/

gen zur Verhinderung und Verminderung von Krankheitsrisiken sowie zur Férderung des selbstbe-
stimmten gesundheitsorientierten Handelns nach § 20 SBG V in Frage. Inhaltlich wiirde der Modus-
Geschwisterworkshop in das Handlungsfeld ,,Stressmanagement” passen. Aufgrund des aufwandi-
gen Zertifizierungsverfahrens der Zentralen Prifstelle Pravention flir §20, der zusatzlichen Ausbil-
dung fiir die Trainer und dem regelmaRigen Re-Zertifizierungsprozess fiir Kurs und Trainer wurde
von diesem Weg der Finanzierung zundchst Abstand genommen. Die Geschwisterworkshops wer-
den aktuell durch Trager der Selbsthilfe, Spendengelder und Eigenanteile der Familien getragen.

2.3 BegriiBung und Einfiihrung (Modul 1)

Die Eltern und Kinder werden zunachst gemeinsam von den Trainern willkommen geheiRRen. Bei jun-
gen Kindern kann eine langere gemeinsame Phase zu Beginn sinnvoll sein, damit die Kinder Vertrau-
en fassen. Die Familienmitglieder konnen sich z.B. gegenseitig vorstellen oder gemeinsam eine Fami-
lienskulptur oder ein Familienwappen gestalten.

Danach werden die Gruppen getrennt und die jeweilige Agenda vorgestellt. Bei den Eltern werden
wahrend einer kurzen Vorstellungsrunde die Erwartungen an den Workshop abgefragt. AuRerdem
werden sie gebeten, auf Karten Fragen fiir die Arzt-Einheit zu notieren und an eine Metaplanwand
zu pinnen oder anonym in eine Box zu werfen. Die Fragensammlung kann jederzeit ergdnzt werden.
Bei den Kindern sorgen zunichst weitere Ubungen zum Kennenlernen fiir Auflockerung und Team-
bildung (s. Manual). Dies ist wichtig, da die Kinder danach offen tber ihre teils sehr personlichen
Erlebnisse sprechen.

2.4 Abschluss und Ausblick (Modul 6)

Zunachst findet in jeder Gruppe separat eine Abschlussbesprechung statt, in der die wesentlichen
Erkenntnisse des Workshops zusammengetragen werden. Die Teilnehmer (berlegen sich, was sie
zuhause dndern bzw. umsetzen wollen. Bei den Kindern wird dies mit den Lernzielen G7 und G8 ein-
geleitet (,,Die Kinder werden sich eigener Wohl-
fuhl-Inseln zuhause bewusst”; , Die Kinder for-

\ A . . .
ie Wat es dir »‘\CUAQ Cgﬂuﬂn D mulieren einen konkreten Unterstiitzungs-
S ' wunsch”); bei den Eltern mit den Lernzielen G5
und G10 (,Die Eltern kennen mindestens eine

J Die Sp‘dg_ Maoglichkeit, wie sie ihr gesundes Kind starken
Die Gruppe kénnen“; ,Die Eltern planen, welche Quellen der
'D?r Ta Entlastung sie zuklinftig starker nutzen wollen®).

" samt

Eess . AnschlieBend findet eine gemeinsame
Abschlussrunde von Eltern, Kindern und Trai-

I" T p nern statt. Die Kinder stellen den Eltern ihre
Workshop-Ergebnisse vor (u.a. Koffer, Plakate,

Wohlfihl-Inseln) und prasentieren ihren

Wunschbaum. Die Eltern (berreichen ihrem

Kind im Gegenzug den personlichen Starken-

Die Luftballon fiir seinen , Krankheitskoffer”.

Jngel

"’"“(‘“““J Die Trainer verteilen die Teilnehmerzertifikate,

; ermutigen die Familien in ihren Vorhaben und

Dt Tainee b‘;::&::\ verabschieden sich. Ggf. schlieBt sich eine Eva-

luation an.
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i
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Wiy

Ubersicht iiber die Lernziele (Kinder)

Gl Die Kinder berichten offen {iber die Krankheit ihres Geschwisters und die damit verbundenen
Konsequenzen fiir den Familienalltag

G2  Die Kinder kénnen in Grundziigen die Erkrankung und ihre Therapieerfordernisse erklaren

G3  Die Kinder kdnnen erklaren, was sie in einem krankheitsbedingten Notfall tun sollen (fakulta-
tiv)

G4  Die Kinder trauen sich, Gber negative krankheitsbedinge Auswirkungen und Emotionen zu
sprechen

G5 Die Kinder kénnen mindestens zwei eigene Starken/Eigenschaften benennen, die ihnen bei
der Bewaltigung von Belastungen helfen

G6 Die Kinder kdnnen mindestens zwei externe Ressourcen benennen, die ihnen bei der Bewal-
tigung von Belastungen helfen

G7 Die Kinder werden sich eigener ,, Wohlfiihl-Inseln” zuhause bewusst

G8  Die Kinder formulieren einen konkreten Unterstiitzungswunsch

18
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1. Einfiihrung & Kennenlernen (Kinder)
Autoren: G. Ernst, MHH & K. Kowalewski, ISPA
Thema der U-Einheit: Kennenlernen der Teilnehmer und des Schulungsablaufs
Form: Schulung
Dauer: 1 Unterrichtseinheit (UE) a 45 min
Zielgruppe: Geschwister von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit

oder Behinderung
Leitung: psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel/Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, Namensschilder,
Teilnehmerliste, Schulungsunterlagen, Krankheitskoffer, ggf. Mate-
rialien fir Kennenlerniibung

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten Einheit wird die Basis fur alle nachfolgenden Aktivitdten gelegt. Einerseits soll ein
offenes vertrauensvolles Klima geschaffen werden, in dem sich alle Beteiligten trauen, ihre Gedan-
ken, Geflihle und Fragen zu dufRern. Andererseits sollen die Erwartungen und Bedirfnisse der Teil-
nehmer erfasst werden, um im Laufe der Schulung ausreichend auf sie einzugehen.

Besonderheiten/Hinweise

Die BegriiRung ist elementar, um Vertrauen aufzubauen und eine gemeinsame Basis zu schaffen.
Man sollte sich zu Beginn viel Zeit nehmen, damit die Gruppe sich finden kann. Zudem werden am
Anfang bewusst und unbewusst Gruppenregeln festgelegt. Es kann sinnvoll sein, mit der Gruppe
zusammen explizite Regeln fiir die Zusammenarbeit festzulegen (z.B. Vertraulichkeit, Plinktlichkeit,
nur einer spricht). Der Trainer muss sich seiner Vorbildfunktion bewusst sein.

Da es ein zentrales Anliegen dieser Schulung ist, den Geschwisterkindern Raum und Zeit zu geben,
sollte der Fokus im Eingangsgesprach nicht bei der Krankheit oder der Familie liegen, sondern bei
den Kindern selbst.

Die Herausforderung bei der Eingangsrunde besteht darin, die Balance zwischen einem Zuviel und
einem Zuwenig zu finden. Einige Kinder werden ein groBes Mitteilungsbedirfnis haben. Andere Kin-
der werden zunachst nur kurz oder nichts von ihrer Situation berichten wollen. Es liegt in der Ver-
antwortung des Trainers, die Einfiihrungsrunde entsprechend zu lenken, zu strukturieren und einige
Themen ggf. erst einmal nach hinten zu stellen.

Genderaspekte: Die Teilnahme beider Geschlechter an der Schulung ist ausdriicklich gewiinscht.
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Lernziel

G1 Die Kinder berichten offen iiber die Krankheit ihres Geschwisters und
die damit verbundenen Konsequenzen fiir den Familienalltag

Begriindung

Negative Auswirkungen und Belastungen durch den kranken Bruder bzw. die kranke Schwester wer-
den nur selten von Geschwistern thematisiert. Durch das Offnen in der Gruppe und den Austausch
untereinander erleben die Kinder nicht nur Entlastung, sondern auch sozialen Riickhalt und ggf.
instrumentelle Unterstlitzung.

Inhalte

e Einflisse der Erkrankung auf den Familienalltag (z.B. Gestaltung der Wohnung, des Tagesablaufs,
der Freizeit, des Zeitbudgets)
e Auswirkungen der Erkrankung auf das gesunde Kind (z.B. Einschrankungen, starke Gefiihle)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Zu Beginn stellt der Trainer den Krankheitskoffer vor (,Die Krankheit ist wie ein Koffer, den man
immer zusdtzlich dabei hat”). Die Kinder sollen sich Uberlegen, was die Krankheit fiir sie und ihre
Familie bedeutet. Dies sollen sie mit Hilfe der Koffersymbolik schildern. Mégliche Fragen sind: Wie
sieht der Krankheitskoffer fiir Dich aus? Wie grof8 und schwer ist der Koffer fiir Deine Familie? Wo
steht der Koffer bei Euch zuhause? Wieviel Raum nimmt er ein?

Der Trainer kann bereits jetzt Einschrankungen als Belastung in den Koffer legen bzw. am Koffer
befestigen (alternativ spater ab Lernziel G4).

Bei alteren Kindern kann der Trainer fragen, ob die Kinder den Platz der Krankheit angemessen fin-
den oder ob sie sich Anderungen wiinschen.

Anmerkungen

Es ergeben sich Uberschneidungen zu Lernziel G4 ,Die Kin-
der trauen sich, Uber negative krankheitsbedinge Auswir-
kungen und Emotionen zu sprechen”.

Der Schwerpunkt dieser Einheit liegt auf der Darstellung
der Probleme. Die Kinder erleben, dass sie nicht allein mit
ihren Problemen sind. Die Metapher des Koffers kann den
Teilnehmern helfen, sich zu 6ffnen. Wenn die Berichte zu
emotional werden oder einzelne Teilnehmer zu viel Raum
einnehmen, muss der Trainer steuernd eingreifen.

Zum Warm-up kann jedes Kind mittels Bastelvorlage einen
eigenen Krankheitskoffer basteln bzw. gestalten, der auch
als Sammelmappe fiir die Schulungsmaterialien dient.
Alternativ kann der Koffer spater gebastelt werden.
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2. Doc Special (Kinder)

Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der U-Einheit: Basiswissen zur Erkrankung

Form: Gruppenschulung
Dauer: 1-2 UE
Zielgruppe: Geschwister von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit

oder Behinderung
Leitung: Arzt (moglichst Kinder- und Jugendarzt bzw. in der Ausbildung dazu)

Material: Flipchart/Tafel/Pinnwand, ggf. PC mit Beamer, Informationsmaterial
und Anschauungsmaterial

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Kinder Uberpriifen und erweitern ihr vorhandenes Wissen lber die Krankheit des Bruders bzw.
der Schwester (Pathophysiologie, Symptome, Verursachung, Behandlung). Die Kinder klaren offene
Fragen, die sie zur Erkrankung und Versorgung ihrer Geschwister haben.

Besonderheiten/Hinweise

Der Schwerpunkt dieser Einheit liegt auf der altersgerechten Aufklarung tber die Ursachen der
Krankheit, ihrer Auswirkungen auf den Kérper und ihrer Behandlung. Dabei werden die Themen
Schuld, Ansteckungsgefahren und eigenes Erkrankungsrisiko eingehender behandelt. Bei alteren
Kindern und Jugendlichen kann die Vererbung angesprochen werden. Falls Kinderschulungen zu der
Erkrankung existieren, kann sich inhaltlich und didaktisch an diese angelehnt werden.

Abhangig von der Indikation und dem Alter der Kinder werden hier sehr unterschiedliche Themen
aufkommen. Zu Beginn der Schulung kénnen mit den Kindern beispielsweise Fragen an den Arzt
gesammelt werden (alternativ anonyme Sammlung auf Karten). Der Arzt kann diese Fragen einfach
aufgreifen oder mit einem
kurzen Impulsvortrag begin-
nen.

Damit das Vertrauen und
die Offenheit in der Gruppe
wachsen kénnen, wurde die
Arzteinheit bewusst vor die
Einheit zu den Belastungen
und Emotionen gelegt. Es
kann jedoch aus organisato-
rischen oder anderen Grin-
den sinnvoll sein, die Rei-
hung zu andern.
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Lernziel

G2 Die Kinder konnen in Grundziigen die Erkrankung und ihre
Therapieerfordernisse erkldren

Begriindung

Nicht in allen Familien wird offen und altersangepasst tber die Erkrankung gesprochen. Zudem nei-
gen insbesondere jlingere Kinder zu irrationalen Krankheitstheorien mit absoluten und extremen
Vorstellungen. Das Wissen {iber die Erkrankung und die therapeutischen Erfordernisse soll Verstand-
nis fir die Abldufe in der Familie wecken und Angste nehmen.

Inhalte

e Was passiert im Koérper? Pathophysiologie und Symptome der Krankheit

e Woher kommt die Krankheit? Atiologie der Krankheit unter Beriicksichtigung der Themen Gene-
tik, Ansteckung und Schuld

e Was macht man dagegen? Therapiemoglichkeiten

e Erkrankungsrisiko flir Geschwister / ggf. Vererbung

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Kurze Einflihrung und Frage an die Kinder:
e Was wisst Ihr iiber die Krankheit Eures Bruders/Eurer Schwester?
e Was wollt Ihr gerne wissen bzw. was habt Ihr noch nicht so richtig verstanden?

Die AuRerungen werden auf Karten oder an der Tafel gesammelt. Unter Beriicksichtigung der Bei-
trage der Kinder erklart der Arzt altersgerecht die Entstehung und Behandlung der Krankheit. Dabei
geht er insbesondere auf die Frage ein, warum das eine Geschwisterkind die Erkrankung hat und das
andere nicht. Das Thema Schuld sollte explizit angesprochen werden (,niemand hat Schuld“) und
ggf. die Angst vor Ansteckung und Ubertragung der Krankheit.

Anmerkungen:

Der Schwerpunkt dieser Einheit liegt auf entwicklungsangepassten Erklarungen zu den Ursachen der
Krankheit und ihren sichtbaren Auswirkungen beispielsweise mit Hilfe von Bildern, Modellen und
Analogien. Falls eine Kinderbasisschulung zur jeweiligen Erkrankung existiert, konnen die dortigen
Beispiele und Modelle fiir die Geschwisterschulung genutzt werden.

Bei einer parallelen Schulung von kranken und gesunden Geschwistern kann Modul 2 gemeinsam
stattfinden.



3 - Curriculum fiir die Kinderschulung im ModuS-Geschwisterworkshop ,Fit und Stark” M

Lernziel

G3 Die Kinder konnen erkldren, was sie in einem krankheitsbedingten
Notfall tun sollen (fakultativ)

Begriindung

Bei Erkrankungen, bei denen akute Exazerbationen mdglich sind, kann es sinnvoll sein, mit den
Geschwisterkindern einen altersgerechten Notfallplan zu entwerfen. Dieser gibt den Kindern und
auch den Eltern Sicherheit und reduziert Angste.

Inhalte

Altersgemalier, indikationsangepasster Notfallplan, wie z. B. Holen des Notfallmedikamentes, Infor-
mation eines Erwachsenen oder Anruf bei 112 oder einer anderen Notfallnummer

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Falls es vorher noch nicht thematisiert wurde, kann mit der Frage eingeleitet werden, ob die Kinder
schon einmal einen Notfall bei ihrem Geschwister erlebt haben. Der Arzt liberlegt mit den Kindern,
wie sie sich am besten in Notfallsituationen verhalten. Gemeinsam wird ein einfacher Notfallplan
erstellt, der jedoch nicht flr jedes Kind gleich sein muss. Am Ende der Lehreinheit versichert sich der
Arzt, ob jedes Kind weil}, was bei einem Notfall zu tun ist.

Anmerkungen

Dieses Lernziel ist fakultativ. Es muss nur bei den Erkrankungen bearbeitet werden, bei denen es zu
akuten Notfdllen kommen kann (z. B. Anaphylaxie, Asthma, Typ 1 Diabetes, Hypophyseninsuffizienz
mit Gefahr einer Addison Krise). Es geht dabei um einfache, altersangemessene Handlungsstrate-
gien. Das Kind soll nicht durch medizinische NotfallmaBnahmen tiberfordert werden. Ggf. miissen zu
hohe Erwartungen an das Geschwisterkind mit den Eltern besprochen werden.

Ililm,!
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3. Der Krankheitskoffer und Hilfen zum Tragen: Soziale
Unterstiitzung und Ressourcen (Kinder)

Autoren: G. Ernst, MHH & K. Kowalewski, ISPA

Thema der U-Einheit: Erkennen von Belastungen und Ressourcen zur Belastungsreduktion
Form: Schulung

Dauer: 5-6 UE

Zielgruppe: Geschwister von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit

oder Behinderung

Leitung: psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, Schulungsunter-
lagen wie Koffer, Starke-Karten, helfende Hande, Steine und Luftbal-
lons

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Kinder erkennen, dass sie den zuvor geschilderten Belastungen nicht hilflos ausgeliefert sind.
Das Bewusstmachen der verschiedenen Unterstiitzungsmoglichkeiten starkt die Selbstwirksamkeits-
erwartung der Kinder.

Besonderheiten/Hinweise

Bei der Darstellung der Ressourcen soll die Vielzahl moglicher Unterstiitzungsquellen deutlich wer-
den. Diese sollen nicht als besser oder schlechter geeignet bewertet werden. Die Ansdtze der ande-
ren Teilnehmer kdnnen jedoch als neue Impulse fiir eigene Bewaltigungsstrategien genutzt werden.
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Lernziel

G4 Die Kinder trauen sich, iiber negative krankheitsbedinge Auswirkungen
und Emotionen zu sprechen

Begriindung

Haufig trauen sich Kinder nicht, offen Giber negative Gedanken gegeniliber dem kranken Geschwister
zu sprechen oder werden dafiir gemaliregelt. Eine solche Riicksichtnahme kann zur Missachtung
eigener Bedirfnisse, einem geringen Selbstwert und Traurigkeit fihren. Auch GbermaRiger Neid und
Aggressionen konnen Folge sein. Die Erkenntnis, dass negative Gedanken gegeniiber dem Geschwis-
ter nicht nur erlaubt sondern normal sind, beugt Verhaltensauffalligkeiten vor.

Inhalte

Belastung durch die Erkrankung sowie negative Gedanken und Gefiihle, wie z. B.
e Gefuhl der Zuricksetzung

e Neid und Wunsch, selbst krank zu sein

e Traurigkeit

e Angst

e sich ungerecht behandelt fiihlen, Wut, Aggression

e sich ausgeschlossen fiihlen, Einsamkeit

o Selbstzweifel, Gefiihl der Wertlosigkeit

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Mit Bezug zu den Erzahlungen der Kinder erklart der Trainer, dass es schone und weniger schone
Momente mit einem kranken Geschwister gibt. Der Trainer kann dazu Gefiihlskarten zeigen. Die Kin-
der benennen zunachst die abgebildeten Gefiihle. Gemeinsam wird Gberlegt, in welchen Situationen
es im Zusammenhang mit dem Geschwister zu solchen Gefiihlen kommen kann: vom Kind selbst,
aber auch vom kranken Geschwister oder den Eltern. Der Schwerpunkt sollte jedoch bei den gesun-
den Geschwistern liegen (, Welche Gefiihle kennst du im Zusammenhang mit der kranken Schwes-
ter/dem kranken Bruder? Bist du dann auch manchmal fréhlich oder traurig? Was macht dich traurig
oder wiitend? Stért dich die Krankheit manchmal? Was denkst du, wenn sich deine Eltern sehr viel
um dein Geschwister kiimmern miissen?”)

Fir alle belastenden Gefiihle wird eine entsprechende Karte oder ein Stein in den Koffer gelegt. Am
Ende stellt der Trainer fest, dass der Koffer durch die vielen Gefiihle und schwierigen Situationen
ziemlich schwer geworden ist. Jedes Kind kann dann pantomimisch vormachen, wie schwer der Kof-
fer flr es ist und ggf. erklaren, warum sich der Koffer so anfihilt.

AbschlieBend erlautert der Trainer, dass Gefiihle wichtig sind: ,,Gefiihle geben dir selbst und anderen
Signale, wie es dir geht. Sie zeigen z. B. deinen Eltern, dass etwas mit dir nicht in Ordnung ist, dhnlich
wie Fieber. Alle Gefiihle sind daher wichtig und ok.”
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Anmerkungen

Bei diesem Lernziel muss der Trainer sehr auf seine Wortwahl achten. Es soll nicht von guten oder
schlechten Gefiihlen gesprochen oder die Gefiihle bewertet werden (,,Alle Gefiihle sind ok. Sie geh6-
ren zu dir und diirfen da sein®).

Mit verschiedenen Varianten kann das Geflihlsthema spielerisch vertieft werden (s. Zusatzmateria-

lien fiir Trainer), z. B.:

e Jedes Kind zieht eine Karte und macht das darauf abgebildete Gefiihl pantomimisch vor. Die
anderen miussen raten, welches Gefiihl dargestellt wird. Das Kind soll eine Situation nennen, in
der es sich so fiihlt

e Basteln von Gefiihlsbarometern, die an die Kinderzimmertiir gehangt werden kénnen

o Geflihle-Memory, klassisch mit Karten oder pantomimisch, indem immer zwei Kinder das gleiche
Gefuhl darstellen

e Gefiihle-Chaos wie ,,Obstsalat”
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Lernziel

G5 Die Kinder konnen mindestens zwei eigene Starken/Eigenschaften
benennen, die ihnen bei der Bewdltigung von Belastungen helfen

Begriindung

Nachdem die Probleme aufgezeigt wurden, geht es nun darum, Lésungsmaoglichkeiten und Ressour-
cen zu finden. Dazu gehoéren einerseits persdnliche Starken und andererseits Quellen fiir soziale
Unterstiltzung. Das Erkennen von Ressourcen starkt die Selbstwirksamkeitserwartung der Kinder
und erhoht die Wahrscheinlichkeit, dass bei Bedarf erfolgreiche Problemldsestrategien gefunden
und umgesetzt werden.

Inhalte

Starken und Fahigkeiten, die bei der Bewadltigung von Belastungen bisher geholfen haben und
zuklnftig helfen kénnen (,Luftballons”), wie z. B.

e mutig sein

e ein Hobby haben, das SpalR macht und Selbstvertrauen gibt
o Ehrlichkeit

o Hilfsbereitschaft

e Kreativitat

e fair/gerecht sein

o selbstbewusst sein

e Frohlichkeit

[ )

(weitere Anregungen finden sich im Anhang bei den Materialien fiir Trainer)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer leitet von den Belastungen zu den Bewaltigungsmaoglichkeiten (ber. Er erklart, dass man
zum Erreichen von Zielen selbst viel beitragen kann, in dem man eigene Fahigkeiten erkennt und
nutzt. Er macht deutlich, dass die Kinder unterschiedliche Starken und Fahigkeiten haben, die auf
verschiedene Weise hilfreich sind. Nacheinander reicht er jedem Kind einen (Papier-)Luftballon mit
einer individuellen Starke des Kindes (,,An dir ist mir aufgefallen, dass du ... bist. Das gefdllt mir. Es
kann dir in schwierigen Situationen helfen, in dem ....”).

Danach soll jedes Kind weitere Starken und hilfreiche Eigenschaften fir sich selbst aussuchen (Mog-
liche Fragestellungen: ,,Was kannst du gut? Was hilft dir, mit schwierigen Situationen umzugehen?
Was machst du, wenn es dir mal nicht so gut geht? Was gefillt anderen an dir?“). Dazu liegen
beschriftete und unbeschriftete (Papier-)Luftballons bereit. In der Gruppe wird Gberlegt, wie die
Eigenschaften konkret beim Umgang mit Belastungen und beim Verwirklichen von Wiinschen helfen
konnen. Die Kinder sollen verstehen, dass ihre Starken nicht nur dazu da sind, die Erkrankung des
Geschwisters ,leichter” zu machen, sondern insgesamt dienlich sind.

Der Trainer erklart, dass die Starken-Luftballons helfen, den Koffer leichter zu machen. Gemeinsam
werden die Luftballons an dem/den Koffer/n befestigt. Ggf. kann fir jede Starke symbolisch ein Stein
aus dem Koffer entnommen werden.
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Anmerkungen

Die Lernziele G5 und G6 kénnen zusammen bearbeitet werden, z. B. mit dem Arbeitsblatt ,Mein
Krankheitskoffer (Kinder)“.

Je junger die Kinder sind, desto einfacher missen die Fragen formuliert werden und desto mehr
muss der Trainer beim Suchen und Formulieren von Stéarken bebhilflich sein. Bei dlteren Kindern kann
zusatzlich Uberlegt werden, welche Eigenschaften den Koffer fir sie leichter machen wiirden, also
welche Eigenschaften sie gerne hatten.

Falls ein Kind Probleme hat, positive Eigenschaften fiir sich selbst zu finden, unterstiitzen der Trainer
und die Gruppe das Kind bei der Suche (,Was habt Ihr an .... fiir besondere Stdrken bemerkt? Was
kann sie/er gut?”).
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Lernziel

G6 Die Kinder konnen mindestens zwei externe Ressourcen benennen, die
ihnen bei der Bewiltigung von Belastungen helfen

Begriindung

s. Lernziel G5

Den Kindern soll bewusst werden, dass sie den Belastungen nicht alleine gegeniiberstehen. Sie sind
in ein soziales Netzwerk eingebunden, das emotional und instrumentell helfen kann. Die Kinder wer-
den ermutigt, diese Quellen im Bedarfsfall zu nutzen. Allein die Erkenntnis, unterschiedliche Quellen
und Formen der Unterstiitzung zu haben, tragt zur Entlastung bei.

Inhalte

Personen/Institutionen, die bei der Bewaltigung von Belastungen bisher geholfen haben und
zukilnftig helfen kénnen (,,helfende Hande”), wie z. B.
e Mutter, Vater

e Groleltern, Tanten, Onkel, Paten

e Geschwister

e (Beste) Freunde

e Nachbarn

e Freunde von den Eltern

e Lehrer, Erzieher

Sozialarbeiter/Beratungslehrer in der Schule
Pastor/kirchliche Mitarbeiter

Behandlungsteam

Familienentlastender Dienst, Familienhilfe

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer erklart, dass auch andere Menschen helfen kénnen, den Koffer zu tragen (,Manche
Herausforderungen kann man besser mit anderen gemeinsam meistern, so auch das Tragen des Kof-
fers. Niemand muss den Koffer alleine tragen®). Der Trainer fragt dann, wer bei den Kindern alles den
Koffer tragt und wie genau die Personen beim Tragen helfen (Beispiel: ,,Meine beste Freundin trds-
tet mich, wenn ich traurig bin“; ,Oma kommt, wenn wieder ein Krankenhausbesuch ansteht”, ,,Mein
Patenonkel macht coole Ausfliige mit mir“).

Die Personen/Institutionen, die die Kinder nennen, werden auf handférmige Zettel (,,helfende Han-
de”) geschrieben und unten an dem/den Koffer/n befestigt.

In Einzelarbeit kann jedes Kind fir sich abschlieRend das Arbeitsblatt ,,Mein Krankheitskoffer” aus-
fullen. Altere Kinder kénnen auch zu Beginn das Arbeitsblatt ausfiillen und die Ergebnisse danach im
Plenum besprechen.
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Anmerkungen
Die Lernziele G5 und G6 kdnnen zusammen bearbeitet werden.

Um die Vorteile von sozialer Unterstiitzung deutlich zu machen, kann zuvor eine Gruppeniibung
durchgefiihrt werden, bei der die Gruppe gemeinsam eine Aufgabe 16st.

Wenn ein Kind keine oder nur sehr wenige Helfer benennt, sollte zunachst erfragt werden, wie das
Kind dies fiir sich bewertet. Beim sozialen Netzwerk kommt es weniger auf die Quantitat als die Qua-
litat der Beziehungen an. Wenn das Kind deswegen traurig ist, kann der Trainer im individuellen
Gesprach mit dem Kind nach Hilfen fiir das Kind und seine Eltern suchen.
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Lernziel
G7 Die Kinder werden sich eigener ,Wohlfiihl-Inseln” zuhause bewusst
Begriindung

Das Gestalten des mentalen Riickzugsortes soll dazu beitragen, Ressourcen, Bedirfnisse und Win-
sche besser wahrzunehmen. Der eher projektive Ansatz erlaubt gerade bei Kindern mit geringer
Introspektionsfahigkeit oder ausgepragtem Bediirfnis nach sozialer Erwiinschtheit einen besseren
Zugang zu den eigenen Bedirfnissen. Die Kinder sollen angeleitet werden, sich im Alltag ,,Wohlfuhl-
Momente” zu schaffen.

Inhalte

e Bediirfnisse und Wiinsche des Kindes
e Dinge, die dem Kind gut tun
e Personen, die dem Kind gut tun

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden:

Als kreative Auseinandersetzung mit den eigenen Ressourcen, Bedirfnissen und Wiinschen bietet
sich eine ,Reise zur Wohlfiihl-Insel” an. Die Kinder stellen sich im Rahmen einer Fantasiereise ihre
Wohlfuhl-Insel vor mit Bewohnern, wichtigen Dingen, Aktivitaten und Lieblingsplatzen (s. Trainer-
material ,,Reise zur Wohlfuhl-Insel” im Anhang). AnschlieBend wird mit den Kindern reflektiert, wie
sie sich ihren Wohlfiihlort vorgestellt haben und was sie an ihrem Kérper bemerkt haben. Zur Visua-
lisierung fur die Eltern und als Erinnerungshilfe flr spater kénnen die Kinder ihre Wohlfiihl-Insel
dann malen.

Gemeinsam wird liberlegt, wie es den Kindern gelingen kann, sich auch im Alltag Wohlfuhlorte und
-momente zu schaffen bzw. Elemente der Wohlflhl-Insel im Alltag zu verankern. Fragen an die Kin-
der kdnnen sein: ,,Welche Riickzugsorte hast du zuhause? Was brauchst du zuhause, um dich wohl
zu fiihlen? Wie kannst du dir etwas Gutes tun?”

Die Entspannung kann als Luftballon in das Arbeitsblatt ,,Mein Krankheitskoffer” eingetragen wer-
den. Alternativ kann jedes Kind eine ,Entspannungskarte” fiir seinen Koffer bekommen (z. B. Bild
einer Insel oder einer Hingematte).

Anmerkungen

Siehe auch Lernziel 5.4 der ModuS-Basisschulung fiir Kinder.

Je jinger die Kinder sind, desto vorstrukturierter und konkreter muss das verwendete Material sein
(z. B. Arbeitsblatt , Meine Wohlfiihl-Insel“). Alteren Kindern gelingt es leichter, die indirekten
Erkenntnisse aus der Ubung auf ihren Alltag zu libertragen. Mit ihnen kann die Umsetzung ihrer
,Wohlfuhl-Inseln“ konkret geplant werden.
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Lernziel
G8 Die Kinder formulieren einen konkreten Unterstiitzungswunsch
Begriindung

Die Kinder sollen die Chance erhalten, einen konkreten Unterstiitzungswunsch zu dufRern. Die Eltern
erfahren so, was ihren Kindern wichtig ist. Durch den offiziellen Rahmen des Workshops bekommt
der Wunsch mehr Gewicht.

Inhalte

Individuelle Ziele & Wiinsche

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Abgeleitet aus den Problemsituationen soll jedes Kind einen Unterstlitzungswunsch formulieren.
Der Trainer moderiert ausfiihrlich an, dass es sich um konkrete und realistische Wiinsche im Zusam-
menhang mit der familidren Situation handeln soll (Beispiel: ,,Ich wiinsche mir, dass Papa mit mir ins
Kino geht.” , Ich wiinsche mir, dass Mama abends auch an mein Bett zum Kuscheln kommt“, ,Wenn
ich etwas mit Lego gebaut habe, soll mein Bruder nicht in mein Zimmer kommen und es kaputt
machen®). Bei Bedarf hilft der Trainer bei der Konkretisierung. Er kiindigt an, dass die Wiinsche spa-
ter den Eltern prasentiert werden. Die Kinder sollen entscheiden, wie sie die Wiinsche prasentieren
wollen (Cave: Sicherung der Anonymitat).

Jedes Kind schreibt seinen Wunsch auf eine Karte oder auf eine , Apfel“-Karte (,Das wiirde den Kof-
fer leichter machen fiir mich: ...“ ,Ich wiinsche mir, dass ...“) (s. Zusatzmaterial fiir Trainer im
Anhang). Gemeinsam gestalten die Kinder einen Wunschbaum, indem sie beispielsweise ihre Wiin-
sche an einen Zweig oder an ein Plakat mit aufgemaltem Baum hangen.

Zur Vertiefung oder als Alternative konnen die Kinder gemeinsam ein Plakat fiir die Eltern gestalten,
auf dem sie vermerken ,,Was sich Geschwisterkinder wiinschen ...” oder ,,Dinge, die Geschwisterkin-
der nicht wollen ...”.

Anmerkungen

Alternativ kdnnen die Wiinsche direkt nach Lernziel G4, also nach dem Bericht liber negative Erleb-
nisse und Gefiihle formuliert werden.

Damit die Kinder nicht enttduscht werden, muss der Trainer deutlich machen, dass es sich um
,Weihnachtswiinsche” handelt. Es gibt keine Garantie, dass man sie bekommt. Aber um die Wahr-
scheinlichkeit daflr zu erhohen, muss man sie duRern.
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A

Curriculum fiir die
Elternschulung im ModuSs-
Geschwisterworkshop

~Fit und Stark”

Ubersicht iiber die Lernziele (Eltern)

G1

G2

G3

G4

G5

G6

G7

G8

G9

G10

Die Eltern berichten offen liber die Krankheit ihres Kindes und die damit verbundenen Konse-
quenzen fur den Familienalltag

Die Eltern kdnnen mindestens zwei externe Ressourcen benennen, die ihnen bei der Bewalti-
gung von Belastungen helfen

Die Eltern kdnnen mindestens zwei eigene Starken benennen, die ihnen bei der Bewaltigung
von Belastungen helfen

Die Eltern reflektieren die Situation ihres gesunden Kindes

Die Eltern kennen mindestens eine Moglichkeit, wie sie ihr gesundes Kind starken kénnen
Die Eltern kdnnen mindestens eine Starke ihres gesunden Kindes nennen

Die Eltern kennen verschiedene Angebote fiir Geschwisterkinder und Informationsquellen fir
Familien

Die Eltern kénnen problemorientierte und emotionsorientierte Bewaltigungsstrategien auf
ihre Belastungssituationen anwenden

Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich fiir das Wohlergehen der gesam-
ten Familie ist

Die Eltern planen, welche Quellen der Entlastung (,, Tankstellen®) sie zukiinftig starker nutzen
wollen
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1. Einfiihrung & Kennenlernen (Eltern)
Autoren: G. Ernst, MHH
Thema der U-Einheit: Kennenlernen der Teilnehmer und des Schulungsablaufs
Form: Schulung
Dauer: 1 UE
Zielgruppe: Eltern von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit oder

Behinderung
Leitung: psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, Namensschilder,
Teilnehmer-Liste, Schulungsunterlagen, Fragebogen

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten Einheit wird die Basis firr alle nachfolgenden Aktivitdten gelegt. Einerseits soll ein
offenes vertrauensvolles Klima geschaffen werden, in dem sich alle Beteiligten trauen, ihre Gedan-
ken, Geflihle und Fragen zu dufRern. Andererseits sollen die Erwartungen und Bedirfnisse der Teil-
nehmer erfasst werden, um im Laufe der Schulung ausreichend auf sie einzugehen.

Besonderheiten/Hinweise

Die Begriiung ist elementar, um Vertrauen aufzubauen und eine gemeinsame Basis zu schaffen.
Man sollte sich zu Beginn viel Zeit nehmen, damit die Gruppe sich finden kann. Zudem werden am
Anfang bewusst und unbewusst Gruppenregeln festgelegt. Der Trainer muss sich seiner Vorbildfunk-
tion bewusst sein.

Die Herausforderung bei der Eingangsrunde besteht darin, die Balance zwischen einem Zuviel und
einem Zuwenig zu finden. Einige Eltern werden ein groRes Mitteilungsbediirfnis haben. Wenn sie
ihre Einzelschicksale zu detailliert in der Gruppe darstellen, werden andere Teilnehmer abschweifen
und ungeduldig werden. Andere Eltern werden nur kurz und knapp von ihrer Situation berichten
wollen, so dass kein richtiges Kennenlernen moglich ist. Der Vorteil der sozialen Unterstiitzung wah-
rend einer Schulung geht damit verloren. Es liegt in der Verantwortung des Trainers, die Einfiih-
rungsrunde entsprechend zu lenken, zu strukturieren und einige Themen ggf. nach hinten zu stellen.

Eine weitere Gefahr besteht darin, dass in der ersten Einheit durch starke Zweifel einzelner am Nut-
zen der Schulung oder traurige und dramatische Berichte eine negative Stimmung in der Gruppe
entsteht, welche die weitere Zusammenarbeit belastet. Um solchen Problemen vorzubeugen und
die Situation der Familie im Vorfeld kennenzulernen, ist ein individuelles personliches oder telefoni-
sches Vorgesprach mit jeder Familie wiinschenswert.

Genderaspekte: Die Teilnahme beider Elternteile an der Schulung ist ausdricklich gewlinscht.
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Lernziel

G1 Die Eltern berichten offen iiber die Krankheit ihres Kindes und die
damit verbundenen Konsequenzen fiir den Familienalltag

Begriindung

Die Reflexion der Belastungen soll die Bereitschaft wecken, Veranderungen einzuleiten. Zudem pro-
fitieren die Eltern vom Austausch Uber Gefiihle und Probleme, die mit der Erkrankung des Kindes
verbunden sind. Sie erleben nicht nur Entlastung, da es anderen Eltern dhnlich geht, sondern auch
sozialen Rickhalt und ggf. instrumentelle Hilfe.

Inhalte

Austausch Gber

e Krankheit des Kindes

e Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag

e Auswirkungen der Erkrankung auf die einzelnen Familienmitglieder
e Grad der Belastung und Einschrankung durch die Erkrankung

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Zu Beginn berichtet der Trainer tGiber den Ablauf und die Inhalte der Geschwisterschulung und stellt
den Krankheitskoffer der Kinder vor. Die Eltern sollen sich (iberlegen, wie der Krankheitskoffer fir
sie aussieht, d.h. was die Krankheit fiir sie und ihre Familie bedeutet. Dies sollen sie mit Hilfe der Kof-
fersymbolik schildern. Mogliche Fragen sind: Wie grofs und schwer ist der Koffer bei Ihnen? Wo steht
der Koffer bei Ihnen zuhause? Wieviel Raum nimmt er ein?

Im Anschluss wird ein Austausch liber die Fragen angeleitet, ob die Teilnehmer den Platz der Krank-
heit angemessen finden und ob sie allen Anforderungen gerecht werden kdénnen.

Analog der Kinderschulung kann der Trainer von den Eltern genannte Probleme in den Koffer legen
oder am Koffer befestigen (alternativ: an einen Koffer pinnen, der an der Metaplanwand visualisiert
ist).

Anmerkungen

Der Schwerpunkt dieser Einheit liegt auf der
Darstellung der Probleme. Die Gruppe
erlebt, dass sie mit ihren Problemen nicht
allein ist. Die Metapher des Koffers kann den
Teilnehmern helfen, sich zu 6ffnen. Wenn
die Berichte zu emotional werden oder ein-
zelne Teilnehmern zu viel Raum einnehmen,
muss der Trainer steuernd eingreifen.

/
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2. Der Krankheitskoffer — Soziale Unterstiitzung und Ressourcen
(Eltern)
Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der U-Einheit: Erkennen von Ressourcen zur Belastungsreduktion

Form: Schulung
Dauer: 1 UE
Zielgruppe: Eltern von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit oder

Behinderung

Leitung: psychosoziale Fachkraft
Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, Schulungsunter-
lagen

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern erkennen, dass sie den zuvor geschilderten Belastungen nicht hilflos ausgeliefert sind. Das
Bewusstmachen der verschiedenen Unterstiitzungsmoglichkeiten starkt die Selbstwirksamkeitser-
wartung der Eltern.

Besonderheiten/Hinweise

Bei der Darstellung der Ressourcen soll die Vielzahl moglicher Unterstiitzungsquellen deutlich wer-
den. Die unterschiedlichen Ansatze der Teilnehmer kdnnen neue Impulse fiir eigene Bewaltigungs-
strategien geben.
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Lernziel

G2 Die Eltern kénnen mindestens zwei externe Ressourcen benennen, die
ihnen bei der Bewiltigung von Belastungen helfen

Begriindung

Das Erkennen eigener Starken und Ressourcen starkt die Selbstwirksamkeitserwartung der Teilneh-
mer und erhoht die Wahrscheinlichkeit, dass erfolgreiche Problemldsestrategien gefunden und
umgesetzt werden.

Inhalte

Externe Ressourcen, die bei der Bewaltigung der Belastungen bisher instrumentell/tatkraftig oder
emotional/entlastend geholfen haben und zukiinftig helfen kénnen, wie z.B.

e Partner

e Geschwister
e Eltern

e Paten

e Nachbarn

e Freunde

e Babysitter

e Erzieher, Lehrer

e Behandlungsteam

e Selbsthilfegruppen

e Gemeindemitarbeiter, Familienentlastende Dienste, Pflegedienste, Kurzzeitpflege etc.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer leitet von den Belastungen und Anforderungen zu den Bewaltigungsmoglichkeiten liber
(,Wie haben Sie es bisher geschafft, mit dieser Situation umzugehen? Wer unterstiitzt Sie bei der
Bewiiltigung dieser Aufgaben?”).

Die Bearbeitung der Lernziele G2 und G3 kann mittels Arbeitsblatt ,Krankheitskoffer (Eltern)” erfol-
gen (s. Anhang). Die Eltern werden gebeten, zunachst in Einzelreflexion die Hande und Luftballons
fur sich zu beschriften. Hinterher tauschen sich die Teilnehmer dartiber aus, wer und was als hilf-
reich erlebt wird. Der Trainer zeigt auf, dass die Teilnehmer bereits zahlreiche gute Strategien
haben, mit den Belastungen umzugehen, und auch von auBen Unterstiitzung bekommen. Er arbeitet
die Vielfalt der Ressourcen heraus, und gibt den Teilnehmern neue Impulse fiir ihren Alltag.

Anmerkungen

Das Bearbeiten der Lernziele G2 und G3 kann zusammen oder in umgekehrter Reihenfolge erfolgen.

Der Trainer achtet darauf, dass die Teilnehmer nun vom Fokussieren auf das Problem hin zum
Suchen positiver und konstruktiver Bewaltigungsmaoglichkeiten tibergehen.
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Lernziel

G3 Die Eltern kénnen mindestens zwei eigene Starken benennen, die ihnen
bei der Bewiltigung von Belastungen helfen

Begriindung

s. Lernziel G2

Inhalte

Eigene Stdrken, die bei der Bewaltigung der Belastungen bisher geholfen haben und zukiinftig helfen
kénnen, wie z.B.

Gelassenheit, auch in kritischen Situationen,

Flexibilitat

Aktivieren sozialer Ressourcen & Kontaktpflege,

Einfihlungsvermogen in die Bedlirfnisse anderer,

Bericksichtigung eigener Bedirfnisse

Organisationstalent / gute Zeitplanung / Prioritdten setzen

Selbstvertrauen

Grenzen setzen (auch eigene)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

s. Lernziel G2
Der Trainer verdeutlicht, dass wir nicht nur Hilfe von auen bekommen, sondern auch Hilfemdglich-
keiten in uns selbst stecken. Er fragt die Eltern, welche hilfreichen Eigenschaften sie haben und gibt

wenn moglich einige Beispiele (,,/ch habe vorhin beobachtet, dass Sie ...“, ,,Aus lhren Erzéhlungen
entnehme ich, dass Sie ...”).

Anmerkungen

Das Bearbeiten der Lernziele G2 und G3 kann zusammen oder in umgekehrter Reihenfolge erfolgen.
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3. Doc Special (Eltern)

Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der U-Einheit: Fragen zur medizinischen Versorgung

Form: offene Fragerunde

Dauer: 1 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit oder

Behinderung
Leitung: Arzt (moglichst Kinder- und Jugendarzt bzw. in der Ausbildung dazu)

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, ggf. PC mit Beamer, Informations- und
Anschauungsmaterial

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern klaren offene Fragen, die sie zur Erkrankung, ihrer Therapie oder medizinischen Versor-
gung ihrer Kinder haben.

Mit dieser Einheit wird kein inhaltliches Lernziel verfolgt.

Besonderheiten/Hinweise

Obwohl die Erkrankung des kranken Kindes nicht im Vordergrund des Workshops steht, sollen die
Eltern die Chance erhalten, auch medizinische Fragen zu klaren. Die Teilnahme eines Arztes an der
Schulung erhoht fir die Eltern die Bedeutsamkeit des Themas.

Abhangig von der Gruppe kénnen hier sehr unterschiedliche Fragen aufkommen. Die Eltern werden
zu Beginn der Schulung aufgefordert, ihre Fragen an den Arzt auf Karten zu notieren. Der Arzt kann
entweder diese Fragen gleich aufgreifen oder zunachst mit einem kurzen Impulsvortrag zu neuen
Entwicklungen in der Versorgung der Erkrankung beginnen.

Wenn es aus organisatorischen Griinden sinnvoll ist, kann diese Einheit auch zu einem anderen Zeit-
punkt des Workshops erfolgen. Sie sollte jedoch nicht ganz am Ende stehen, damit der Fokus am
Schluss nicht (wieder) beim kranken Kind liegt.
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4. Situation von gesunden Geschwistern (Eltern)

Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der U-Einheit: Situation gesunder Geschwister und ihre Unterstiitzung

Form: Schulung

Dauer: 1-2 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit oder

Behinderung
Leitung: psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, ggf. PC mit Beamer, Teilnehmerhandouts,
Informationsmaterial, Luftballons (echt oder aus Papier) & Stifte,
ggf. Schnur zum Anbinden der Luftballons

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern reflektieren die Situation und Bedirfnisse ihrer gesunden Kinder. Sie erkennen Maglich-
keiten der Unterstiitzung fiir ihre Kinder und lernen externe Hilfen kennen.

Wenn es sich nicht um eine separate Geschwisterschulung handelt, fiir die sich die Eltern gezielt
angemeldet haben, kann das Ziel zunachst in der Sensibilisierung der Eltern fiir das Thema liegen.

Besonderheiten/Hinweise

Den Eltern wird es in dieser Runde vermutlich schwer fallen, thematisch beim gesunden Geschwis-
terkind zu bleiben. Wenn die AuRRerungen in Richtung Erkrankung und Situation der kranken Kinder
abschweifen, muss der Trainer die Eltern wieder zum Thema zuriickfihren.

Diese Einheit kann sehr emotional werden, wenn die Eltern starke Schuldgefiihle gegenlber ihrem
gesunden Kind haben oder mit Abwehr reagieren. Die Aufgabe des Trainers liegt dann in der Entlas-
tung der Eltern. Falls Eltern anwesend sind, die keine Belastungen fiir ihre Kinder sehen, muss der
Trainer die Balance finden zwischen dem Aufzeigen und dem Relativieren von Belastungen. Dies
wird bei separaten Geschwisterschulungen selten der Fall sein, aber ggf. bei Geschwisterworkshops
im Rahmen von Patientenschulungen. Der Trainer sollte nicht versuchen, Eltern zu ,missionieren”.

Auch kulturelle Hintergriinde kdnnen zu unterschiedlichen Einschdtzungen der Belastung fiihren. In
kinderreichen oder eher traditionellen Familien ist der Einbezug alterer Geschwister in die Versor-
gung jliingerer Geschwister Ublich. Die Berlcksichtigung individueller Bediirfnisse muss dahinter ggf.
zuriickstehen.
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Lernziel

G4 Die Eltern reflektieren die Situation ihres gesunden Kindes

Begriindung

Um angemessene Unterstlitzungsmoglichkeiten fur die gesunden Geschwister zu finden, muss
zunachst analysiert werden, wo das einzelne Kind ein Defizit bzw. Belastungen hat. Im Alltag neh-
men sich die Familien in der Regel wenig Zeit, bewusst lber dieses Thema nachzudenken.

Inhalte

Bedeutung der Krankheit fiir das gesunde Geschwisterkind, z.B.

e Angst vor akuten Exazerbationen, Verschlechterungen oder Tod des Geschwisters

e Wut oder Neid, weil das kranke Kind mehr Aufmerksamkeit und Zuwendung bekommt

e Ungleichbehandlung, weil das kranke Geschwisterkind oder Gleichaltrige ohne krankes
Geschwister mehr diirfen

e Belastung durch Stress und vermehrte Auseinandersetzungen innerhalb der Familie

e Vernachlassigung durch Zeitmangel in der Familie

e sich zuriickgesetzt fiihlen durch das enge Verhaltnis zwischen Eltern und krankem Kind

o Pflicht, sich anzupassen und zu funktionieren

e zeitliche Belastung durch Ubernahme von Aufgaben im Haushalt oder in der Versorgung des
Geschwisters

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Durch ein Plakat der Stiftung FamilienBande, das Zitat eines Geschwisterkindes (beides s. Zusatzma-
terialien fur Trainer im Anhang) oder die Beschreibung von Prototypen (u.a. das angepasste, das
hilfsbereite, das nach Aufmerksamkeit suchende, das wiitende Kind) kann auf einem eher projekti-
ven Weg in das Thema eingefiihrt werden. Der Trainer macht deutlich, dass gesunde Geschwister
nicht per se belastet sind oder leiden. Aber gesunde Geschwister sind haufig besonderen Situatio-
nen ausgesetzt, die insbesondere in akuten Krankheitsphasen sehr belastend sein kénnen (s. Folien-
satz und Zusatzmaterialien fir Trainer im Anhang).

Die Eltern werden gebeten, die heimische Situation fiir ihr gesundes Kind einzuschatzen (Mogliche
Fragen: ,Was bedeutet die Krankheit fiir das Geschwisterkind? Bekommt es viel davon mit? Was
weifs es liber die Erkrankung? Wird es in die Versorgung einbezogen? Leidet es in irgendeiner Form
darunter?”). In der Gruppe oder ggf. Kleingruppe sollen die Teilnehmer dariiber berichten. Der Trai-
ner visualisiert die Beitrage geeignet.

Anmerkungen:

Das Thematisieren der Geschwistersituation muss sehr sensibel erfolgen. Eltern, die an dem Work-
shop teilnehmen, sind sich der schwierigen Situation ihrer gesunden Kinder vermutlich bewusst. lhre
Gewissensbisse sollten nicht durch zu bedrohliche Informationen verstarkt werden. Durch kognitive
Strategien wie Uberpriifen, Konkretisieren, Vergleichen mit anderen und Relativieren wird die
Wahrnehmung der Eltern mit der Realitdt abgeglichen (Mogliche Fragen: ,Woran machen Sie fest,

| a1
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dass Ihr Kind leidet? Wie hédufig kommt es vor, dass ...? Wie ist es in Familien, die kein krankes Kind
haben? Was macht Sie konkret traurig?“). Die Eltern sollen entlastet, nicht belastet werden!

Schatzungen gehen davon aus, dass bei ca. 30% der Geschwisterkinder starkere Belastungen durch
die besondere Situation bestehen, bei 10% davon sind sie sogar sehr stark. Dadurch steigt das Risiko
fir Verhaltensauffalligkeiten, emotionale und soziale Probleme. Ob es zu Auffilligkeiten kommt,
hédngt u.a. von den verfiigbaren Ressourcen sowie weiteren Risikofaktoren ab (z.B. Ein-Eltern-Fami-
lien, Armut, soziale Isolation).
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Lernziel

G5 Die Eltern kennen mindestens eine Moglichkeit, wie sie ihr gesundes
Kind stdrken kénnen

Begriindung

Auf Basis der Reflexion bei Lernziel G4 sollen konkrete Interventionen abgeleitet werden, die die
Eltern nach dem Workshop umsetzen wollen.

Inhalte

Moglichkeiten zur Starkung gesunder Geschwisterkinder: z.B.
Lob & Anerkennung

personliche Exklusivzeiten fiir das Kind

regelmaRige , Tankstellen®, Hobbys, Sozialkontakte
Information & Aufklarung

Entlastung von Ubertragenen Aufgaben

,Erlaubnis” negative Geflihle zu haben und zu duRern

e vertrauensvolle und offene Gesprache/,offenes Ohr*
Unterstiltzung bei der Losung von Problemen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Eltern sollen Giberlegen, wie sie ihr Kind bereits jetzt starken und wie sie es zuséatzlich unterstiit-
zen kénnen. Dies kann in Einzelreflexion, Kleingruppenarbeit oder im Plenum erfolgen. Hierzu kann
das Arbeitsblatt ,Problemlésen” oder ,,Unsere Energietankstellen” genutzt werden (s. Anhang). Der
Trainer betont, dass es weniger um groRe Verdnderungen geht, als um kleine, aber dafiir umsetzba-
re MaRnahmen. Er regt die Eltern an, konkrete , Was-wann-wo-wie“-Umsetzungspldane zu machen
(alternativ als Aufgabe fiir die Aktiv-Pause der Eltern).

Anmerkungen

\\L ber %c)r Ellers,

Der Austausch in der Gruppe kann die Eltern emotional I e i /'

entlasten und ihnen neue Impulse geben. Der Trainer ver- 0en (ecch )L EEra ’
starkt insbesondere positive Erlebnisberichte und erfolg- 4 émm ég,- @4/0{6"
reiche Strategien der Teilnehmer. Er Glbernimmt nicht die
Losungssuche fiir die Eltern.

Das gesunde Kind muss sich abgrenzen (dirfen). Dazu

/ )
Cntohise

. s 9esunde Kind nicht

gehort es, negative Geflihle gegenliber dem kranken VUH&Ch‘SSSlSQJ’)
Geschwister haben zu diirfen. Eltern sollten ihren gesun- o nich-} (-Jbtr dic KTGFIH\CH
den Kindern helfen, ihre Bediirfnisse, Angste und Schuld- Shresfen Sler Ol F
gefiihle zu kommunizieren und diese auch ernst nehmen. 'Sklrhcren

Der offene Umgang mit der Krankheit verbessert das
Familienklima (altersgerechte Information, angemesse-
nes Einbeziehen in die Therapie, Erlaubnis, Fragen zu stel-
len etc.). Zudem férdern regelmaRige Exklusivzeiten das
Selbstwertgefiihl der Geschwister.

- etwas unterne hmen
(Kmnkheﬂ ur den Moment
Vaaessen

. Uber allemeine. Taoleme.
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Lernziel

G6 Die Eltern kénnen mindestens eine Stdrke ihres gesunden Kindes
nennen

Begriindung

Eine besondere Starkung erleben Menschen durch Lob und Anerkennung. Leider wird im Alltag hau-
figer Gber negative als Uber positive Dinge geredet. Die Schulung soll daher bewusst genutzt werden,
damit die Eltern ihren Kindern ihre Anerkennung und Zuneigung aussprechen.

Inhalte

Individuelle Starke des gesunden Kindes, wie z.B.:
e Riicksicht nehmen

e Geduld haben

e erfinderisch sein

e Zielstrebigkeit

offen gegenliber anderen Menschen

e Frohlichkeit

o Selbstandigkeit

o Kreativitat

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer erklart, dass Kinder an ihren Herausforderungen wachsen und es daher viele einfiihlsa-
me, soziale und selbstandige Geschwister gibt. Er fragt die Eltern, welche besonderen Eigenschaften
ihr gesundes Kind hat. Um Anregungen zu geben, kann er verschiedene Stdrken nennen oder auf
Karten auslegen (s. Zusatzmaterial fir Trainer im Anhang).

Im Anschluss bekommen alle Eltern einen Luftballon (aufgeblasen oder aus Papier), auf dem sie min-
destens eine besondere Starke ihres Kindes notieren. In der gemeinsamen Abschlussrunde sollen sie
ihrem Kind den Ballon tberreichen.

Anmerkungen:

Das Fokussieren auf die Starken soll der Geschwistereinheit einen positiven Ausklang geben.
Die Reihenfolge der Lernziele G6 und G7 kann getauscht werden.
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Lernziel

G7 Die Eltern kennen verschiedene Angebote fiir Geschwisterkinder und
Informationsquellen fiir Familien

Begriindung

Im Workshop wird nur ein Uberblick Giber verschiedene Unterstiitzungsméglichkeiten fiir Geschwis-
ter gegeben. Die Eltern sollen daher zur Vertiefung geeignete Informationsquellen kennen.

Inhalte

Moglichkeiten zur Unterstiitzung von Geschwisterkindern bzw. von Familien mit chronisch krankem
oder behindertem Kind:

e Kinder- und Jugendarzt

e Erziehungsberatungsstellen

e Sozialpadiatrische Zentren, Kinder- und Jugendlichen-/ Psychotherapeut
e Stiftung FamilienBande (http://www.stiftung-familienbande.de)

Bunter Kreis

e Geschwisterkindernetzwerk (Niedersachen)

e Verbund fur Geschwisterkinder (Sachsen)

e Selbsthilfe (https://www.nakos.de/)

e Kindernetzwerk

e Familienentlastende Dienste

e diverse Freizeitangebote und Kurse

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer fragt die Eltern, mit welchen Hilfeangeboten fiir die Familie oder speziell fir die
Geschwisterkinder sie bereits positive Erfahrungen gesammelt haben. AnschlieRend stellt er ver-
schiedene Anbieter und ihre Angebote vor (s. Weiterfilhrende Hilfen im Handout fur Teilnehmer).
So kénnen beispielsweise geeignete Websites mit Beamer prasentiert werden oder Mitgliederzeit-
schriften und Flyer herumgereicht werden.

Anmerkungen

Abhangig von der Indikation und der Region stehen sehr unterschiedliche Angebote zur Verfiigung.
Das lokale Team sollte bei der Auswahl beratend zur Seite stehen.

45



@/ 4 - Curriculum fiir die Elternschulung im ModuS-Geschwisterworkshop ,Fit und Stark”

46

5. Problemlésen und Entlastungsméglichkeiten (Eltern)

Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der U-Einheit: Techniken und Strategien zur Entlastung

Form: Schulung
Dauer: 2 UE (zzgl. Einzelarbeit)
Zielgruppe: Eltern von Kindern/Jugendlichen mit chronischer Krankheit oder

Behinderung
Leitung: psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Teilnehmerhandouts & Stifte

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern lernen verschiedene Moglichkeiten kennen, wie sie mit ihren Belastungen besser umge-
hen kénnen. Ein grofles Repertoire an Strategien erhoht die Wahrscheinlichkeit einer erfolgreichen
Krankheitsbewaltigung.

Besonderheiten/Hinweise

Abhdngig vom Bedarf der jeweiligen Gruppe kann der Focus dieser Einheit sehr unterschiedlich
gelegt werden. Jede Gruppe sollte jedoch problemorientierte und emotionsorientierte Strategien
kennenlernen, da beide Arten von Strategien hilfreich sind. In der Regel bediirfen Belastungen eines
flexiblen Einsatzes unterschiedlicher Strategien. Diese kdnnen auf das Losen von persistierenden
Problemen abzielen, aber auch auf die Regulation starker Affekte. Diese verschiedenen Strategien
zur Stressbewaltigung werden auf die Situationen der Teilnehmer angewandt und erhalten so den
Bezug zum Geschwisterthema bzw. zum Leben mit chronisch kranken oder behinderten Kindern.

Weitere Informationen und Anregungen geben Trainings zum Stressmanagement (z. B. Kaluza 2018)
oder Broschiiren der Gesetzlichen Krankenkassen (z. B. kostenlose Broschuire der Techniker Kran-

kenkasse ,Der Stress”)

Diese Einheit kann alternativ Workshop begleitend oder vor Einheit 4 bearbeitet werden.
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Lernziel

G8 Die Eltern kénnen problemorientierte und emotionsorientierte
Bewaltigungsstrategien auf ihre Belastungssituationen anwenden

Begriindung

Um fir verschiedene Belastungssituationen geriistet zu sein, sollen die Eltern unterschiedliche
Losungsstrategien kennenlernen und ausprobieren.

Inhalte

Strategien zur Reduktion von Belastungen, wie z.B.:

Problemldsen

Zeitmanagement

soziale Unterstiitzung & Kontakte

Einstellungsdnderung/ kognitive Umstrukturierung/ positive Selbstinstruktion
systematische und unsystematische Methoden zur Entspannung
Zufriedenheitserlebnisse/ personliche Entlastung/ Tankstellen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer hélt einen kurzen Impulsvortrag zum Umgang mit Belastungen nach dem Motto , Love
it, change it or leave it” (s. auch Lernziel 5.8 des ModuS-Basiscurriculums). Da das Verlassen der
Situation in den meisten Fallen nicht moglich ist, bleiben:

e Einstellungsdnderung (,,Eltern miissen nicht perfekt sein, es reicht, wenn sie gut sind”“): Abhangig
vom Thema konnen sich die Teilnehmer fragen: Lohnt es sich, dass ich mich dartber so
aufrege/angstige/unter Druck setze? Leidet mein Kind wirklich darunter? Wie wahrscheinlich ist
es, dass die Situation so eintritt? Ist meine Sorge angemessen? Was bewirkt meine Aufregung/
Angst/ schlechtes Gewissen? Wie sehen andere die Situation und wie gehen sie damit um? Wie
werde ich in einem Monat/Jahr dartiber denken?

o Aktives Problemldsen: Abhdngig vom Thema kdnnen sich die Teilnehmer fragen: Was ist mein
Ziel? Was hat bisher geholfen? Was kénnte ich noch tun? Welche Strategie/n will ich ausprobie-
ren? Wer oder was kann mich bei der Umsetzung unterstiitzen?

Dabei knipft der Trainer an von den Teilnehmern genannte Problemsituationen an. Abhdngig vom
Bedarf der Gruppe wahlt er einzelne Strategien zur Vertiefung aus. Zur Bearbeitung kénnen die
Arbeitsblatter ,Problemlésen”, , Therapieverantwortung”, ,Soziales Umfeld” oder ,Sich selbst auf
andere Gedanken bringen” im Teilnehmerhandout genutzt werden (s. Anhang).

Anmerkungen

Wenn es inhaltlich passt, konnen die Inhalte dieser Einheit (z.B. Problemlésen) auch zu einem friihe-
ren Zeitpunkt des Workshops vorgestellt und erprobt werden. Vertiefende Anregungen finden sich
im Modul 5 des ModuS-Basiscurriculums.
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Lernziel

G9 Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich fiir das
Wohlergehen der gesamten Familie ist

Begriindung

Angesichts der chronischen Erkrankung oder Behinderung ihres Kindes erlauben sich viele Eltern
nicht, an ihre eigenen Bediirfnisse zu denken. Dies ist jedoch fiir sie selbst und damit auch fiir den
Rest der Familie wichtig.

Inhalte

keine neuen Inhalte

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Der Trainer fragt die Eltern: ,Was meinen Sie, ist das Beste, das Sie fiir sich, Ihr krankes Kind und Ihr
gesundes Kind tun kénnen?“ Er macht deutlich, dass alle von zufriedenen und ausgeglichenen Eltern
profitieren. Er verstarkt positive Erfahrungsberichte der Teilnehmer und macht Mut, ibertriebene
Fiirsorge und Angste zu hinterfragen (z. B. wenn die Kinder aus Sorge weiter im Bett der Eltern schla-
fen).

Anmerkungen

Wenn Teilnehmer stark belastet sind, muss verdeutlicht werden, dass der einzelne seine Grenzen
hat. Wenn man alleine nicht mehr weiterkommt, sollte man professionelle Hilfe in Anspruch neh-
men. Im Einzelgesprach sollten Anlaufstellen erértert werden.
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Lernziel

G10 Die Eltern kénnen mindestens eine Quelle der Entlastung

(.Tankstelle”) nennen, die sie zukiinftig starker nutzen wollen

Begriindung

s. Lernziel G9

Inhalte

Was hilft mir beim Auftanken?

Was hat mir friiher schon einmal geholfen?

Welche Quelle davon will ich starker nutzen? Wann? Mit wessen Hilfe?
Welche Tankstelle ist zurzeit verschlossen? Wie kann ich sie wieder nutzen?
Welche Probleme kdnnen auftreten? Was kann ich dagegen tun?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Dieses Lernziel wird mit Hilfe des Arbeitsblattes ,,Unsere Energietankstellen” erarbeitet (s. Anhang),
entweder in Anwesenheit des Trainers oder in der nachfolgenden Aktiv-Pause. Wenn beide Eltern-
teile anwesend sind, kénnen sie die Aufgabe als Paar |6sen.

Der Trainer verstarkt und ermutigt die Eltern bei ihren Vorhaben.

Eventuell kann zum Ausklang eine Entspannungsiibung angeboten werden.

Anmerkungen

Es sollten gut in den Alltag integrierbare Aktivitdten gewahlt werden, die mit wenig Aufwand umzu-
setzen sind. Auch nichts tun ist in Ordnung. Das konkrete Planen und schriftliche Fixieren der , Tank-
stellen” fordern die Umsetzung. Eventuell konnen die Eltern zur Erinnerung eine Postkarte oder
einen Brief mit ihren Vorhaben und Zielen an sich selbst schreiben, der nach ca. vier Wochen an sie
verschickt wird.
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5  Manual einer exemplarischen
Kinderschulung

Zielgruppe Gesunde Geschwister von Kindern mit chronischer Erkrankung
oder Behinderung

Anzahl der Teilnehmenden 4-10
Alter der Teilnehmenden 6-12 Jahre
Dauer 8 UE inkl. medizinischer Edukation

Setting Ambulante Schulung
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6. Handout fiir Teilnehmer \Q/

Handout fiir Teilnehmer

ModusS - Fit fiir ein besonderes Leben

Fit und Stark -
Geschwisterworkshop

Bild: Pixabay
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K&mPaS

Kompetenznetz Patientenschulung

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS)
Postanschrift:

Medizinische Hochschule Hannover

Medizinische Psychologie (OE 5430)

Carl-Neuberg-Str. 1, 30625 Hannover

Telefon: 0511/ 532-4436

Fax: 0511/ 532-4214

E-Mail: kompas@mh-hannover.de

Website: www.kompetenznetz-patientenschulung.de

Projekt: ,Fit fir ein besonderes Leben — Geschwistermodul im modularen Schulungsprogramm
flr chronisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien (ModuS)“

Gefordert durch die Robert Bosch Stiftung und die Stiftung FamilienBande
In Kooperation mit dem Bundesverband Bunter Kreis und dem Institut fir Sozialmedizin in der
Padiatrie Augsburg (ISPA)

© Dje Rechte an diesem Werk liegen bei KomPaS. Die Verwendung oder der Nachdruck sind nur
mit ausdriicklicher Genehmigung von KomPaS gestattet.
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Arbeitsblatt: Der Krankheitskoffer (zu LZ G2/G3 fiir Eltern)

Die Krankheit eines Kindes stellt eine Herausforderung fiir die gesamte Familie dar. Gliicklicherweise
hat jeder Strategien, Fahigkeiten und andere Menschen, die ihm beim Bewaltigen dieser Aufgabe
helfen (z.B. Geduld, Optimismus, Austausch mit anderen, Unterstiitzung durch Familie).

Wer (‘Hande’) und was (‘Luftballons’) hilft lhnen beim Umgang mit Belastungen durch die Krank-
heit?

H3
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Arbeitsblatt: Problemlésen (zu LZ G5/G8 fiir Eltern)

Das strukturierte Problemldsen hilft, schwierige Situationen systematisch anzugehen, Lésungsideen
zu sammeln und sich fiir einen erfolgversprechenden Lésungsweg zu entschieden.

1. Was ist genau das Problem (Beschreibung der derzeitigen Situation)?

2. Was ist mein Ziel (Beschreibung der zuktiinftigen Situation)?

3. Was hat bisher geholfen (Sammeln bisheriger erfolgreicher Strategien)?

4. Was konnte noch helfen (Suche nach weiteren Strategien)?

5. Welche der oben gesammelten Ideen mochte ich ausprobieren (Bewertung der Strategien)?

6. Wer oder was kann mir bei der Umsetzung helfen (Suche nach Unterstiitzung)?

7. Nach einiger Zeit: Habe ich mich meinem Ziel genadhert oder es sogar erreicht? Ist eine Feinjus-
tierung der Ziele oder Losungsstrategien notwendig (Kontrolle)?
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Arbeitsblatt: Wie man sich selbst auf andere Gedanken bringt (zu LZ G8 fiir Eltern)

Stress entsteht zu einem grofRen Teil im Kopf. Unsere persénliche Einschdtzung der Situationen und
unserer Fahigkeiten beeinflussen, wie stark wir Stress erleben. Eine Strategie zur Stressbewaltigung
besteht daher darin, stressverstiarkende Gedanken zu erkennen und gegen hilfreichere Gedanken
auszutauschen.

Folgende Fragen konnen hilfreich sein:

e Sehe ich nur die Negativseiten der Situation? Gibt es auch positive Seiten?

o Verallgemeinere ich zu stark? Habe ich zu hohe oder falsche Erwartungen?

e Was denkt jemand, den die Situation weniger belastet als mich?

e Wie werde ich spater/in einem Monat/in einem Jahr dariiber denken?

e Was wirde schlimmstenfalls geschehen? Was genau waére daran so schlimm? Wie wahrschein-
lich ist das?

e Was ware schlimmer als diese Situation?

e Was wirde ich einem Freund zur Unterstitzung sagen, der sich in einer dhnlichen Situation
befindet?

e Habe ich schon einmal eine dhnlich schwierige Situation gemeistert? Wie?
e Kann mir jemand bei der Bewaltigung der Situation helfen? Wer?
e Wie wichtig ist diese Sache wirklich fiir mich?

e Gibt es etwas anderes, das mir sehr wichtig ist, an das ich mich in dieser Situation erinnern kénn-
te, und das mir Mut und Sicherheit geben kann?

e Was kann ich in dieser Situation lernen?

e Welchen Sinn finde ich in dieser Situation?

nach Gerd Kaluza (2018). Stressbewdltigung, 4. korrigierte Auflage. Berlin: Springer
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Arbeitsblatt: Therapieverantwortung in der Familie (zu LZ G8 fiir Eltern)

1. Wenn Sie an alle Aufgaben denken, die mit der Erkrankung Ihres Kindes und Ihrem Familienalltag
zusammenhangen (z. B. Beschaffen von Rezepten und Medikamenten, Wahrnehmen von Termi-
nen, Durchfihren regelmaRiger Therapie inkl. Vor- und Nachbereitung):

Wer lGbernimmt derzeit wie viel der Aufgaben? Bitte zeichnen Sie in den Kreis die Anteile in Pro-
zent ein. Beispiel: Mutter 50%, Kind 20%, Vater 20%, Oma 10 %

2. Wenn Sie nun den Kreis betrachten: Wie zufrieden sind Sie mit der derzeitigen Verteilung? Bitte
setzen Sie ein Kreuz an die passende Stelle.

3. Wenn Sie nicht ganz zufrieden sind: Was mochten Sie verdandern? Welche Vereinbarungen brau-

chen Sie dazu?
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Arbeitsblatt: Unser Unterstiitzungsnetzwerk (zu LZ G2/GS8 fiir Eltern)

Zeichnen Sie die Personen ein, die zu Ihrem Unterstitzungsnetzwerk gehoren (z. B. Familie, Freunde,
Kollegen, Behandlungsteam, Nachbarn). Je nachdem wie groR die Unterstiitzung ist, kdnnen Sie die
Personen naher oder weiter von sich entfernt platzieren. Was wiinschen Sie sich von den einzelnen
Personen? Was wiinschen Sie nicht?

H7
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Arbeitsblatt: Unsere Energietankstellen (zu LZ G5/G10 fiir Eltern)

Bild: Pixabay

Erholung hilft Ihnen und Ihren Kindern! Deswegen ist es wichtig, regelmaRig aufzutanken.
Es missen keine groflen Dinge sein. Planen Sie lieber regelmalig realisierbare Qualitatszeiten ein,
die Sie bewusst genieflen (z.B. morgens in Ruhe Zeitung lesen, einen festen Wochentag zu Sport

oder Sauna, ein nettes Telefonat).
Das Gleiche gilt fir Ihr Kind. Natdrlich freut es sich, Gber einen Besuch im Schwimmbad oder Frei-

zeitpark. Genauso wertvoll kdnnen aber bewusst erlebte , Kleinigkeiten” sein, wie z.B. das Kuscheln
beim Zubettgehen, das aufmerksame Zuhéren nach der Schule oder das gemeinsame Herumalbern.

Planen Sie Ihre Tankstellen so konkret wie moglich: Wann wollen Sie was machen? Wer oder was
kann Sie unterstiitzen?

Meine Energietankstellen - Das hilft mir...
Taglich Wodchentlich

Energietankstellen fiir mein Kind - Das hilft meinem Kind...
Taglich Wodchentlich
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Bild: Adobe Stock

Im turbulenten Familienalltag ist es nicht immer leicht, den Bediirfnissen der gesunden Geschwister
gerecht zu werden. Im Folgenden finden Sie ein paar Tipps und Anregungen.

Beantworten Sie die Fragen lhres Kindes altersgerecht. Um ihr Kind zu schiitzen, sind manche
Eltern zuriickhaltend mit Informationen zur Erkrankung. Dies nimmt dem Kind die Chance, die
Erkrankung zu verstehen und Fehlvorstellungen z.B. zu Fragen nach der eigenen Schuld oder dem
Ansteckungsrisiko zu korrigieren. Der offene Umgang mit Fragen und die altersgemaRe Aufkla-
rung wirken entlastend.

Horen Sie Ihrem Kind zu. Durch aufmerksames Zuhoren erfahren Sie mehr tber die Gedanken-
welt, Geflihlslage und Bedirfnisse lhres Kindes und kénnen angemessen reagieren.
Signalisieren Sie Ihrem Kind, dass Gefiihle wie Arger, Traurigkeit, Enttduschung und Eifersucht im
Zusammenhang mit dem Bruder/der Schwester véllig normal und erlaubt sind. Es darf sie zeigen
und muss deswegen kein schlechtes Gewissen haben.

Sie sind Vorbild. Thr Umgang mit der Erkrankung beeinflusst maRgeblich, wie Ihre Kinder die
Erkrankung erleben.

Schiitzen Sie Ihr Kind vor Uberforderung. Ubertragen Sie lhrem Kind keine Verantwortung fiir die
Therapie oder Versorgung, die es (noch) nicht leisten kann. Erarbeiten Sie bei Bedarf gemeinsam
einen altersgerechten , Notfallplan” (z.B. 112 anrufen oder der Nachbarin Bescheid sagen).
Fordern Sie soziale Kontakte, Hobbys und ‘Energietankstellen’ lhres Kindes. Sie dienen dem
Stressabbau und sind Quelle fiir Selbstvertrauen.

Reden Sie bei Bedarf mit lhrem Kind {iber Diskriminierung und Mobbing. Uberlegen Sie gemein-
sam, wie man am besten in solchen Situationen reagiert.

Versuchen Sie, regelmaRig Zeit nur dem gesunden Geschwisterkind zu widmen. Qualitat ist dabei
wichtiger als Quantitat.

Nehmen Sie Hilfe in Anspruch. Sie miissen nicht alles alleine schaffen. Vielleicht kann noch
jemand anders Vertrauter Ihres Kindes werden, oder Sie entlasten, so dass Sie mehr Zeit haben.
Sagen und zeigen Sie lhrem Kind, dass Sie es genauso lieben wie das kranke Geschwisterkind!

nach Stanczak I & Podeswik A. Ich bin auch noch da. Ratgeber zu dem Thema Geschwisterkinder fiir Eltern.
Stiftung Familien Bande unter http://www.stiftung-familienbande.de/

H9
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Weiterfiihrende Hilfen und Links zum Geschwisterthema (zu LZ G7 fiir Eltern)

Wenn Sie das Geflihl haben, lhr Kind verhalt sich zunehmend anders oder insgesamt auffallig, sollten
Sie zunachst mit lhrem Kinderarzt darliber sprechen. Rat und Unterstiitzung bieten auch Familien-
und Erziehungsberatungsstellen. Diese kennen auch die sozialpddagogischen und psychologischen
Hilfen in Ihrer Region.

Hilfreiche Links

http://www.stiftung-familienbande.de/

Die Stiftung FamilienBande mochte, dass jedes Geschwisterkind bei Bedarf ein passendes und hoch-
wertiges Angebot findet. Auf der Homepage stellt sie viele Tipps zu Aktivitaten und Veréffentlichun-
gen sowie eine Online-Suche zu passenden Angeboten bereit.

http://www.geschwisterkinder-netzwerk.de/
Das Geschwisterkinder Netzwerk vermittelt Familien passende Unterstiitzungsangebote fir
Geschwister in Niedersachsen. AuRerdem unterstitzt es Geschwisterkinder-Projekte, z.B. durch die
Bereitstellung kostenloser Arbeitsmaterialien.

Biicher

Der kostenlose FamilienBande Elternratgeber gibt Eltern Informationen und Anregungen zum The-
ma Geschwisterkinder, http://www.stiftung-familienbande.de/fileadmin/media/files/Infomateri-
al__Newsletter/16-05-03_Elternratgeber.pdf

http://geschwisterbuecherei.de/ bzw. http://www.geschwisterkinder.de/

In der Janusz-Korczak-Geschwisterbiicherei in Lilienthal bei Bremen gibt es nicht nur Sachbiicher,
Romane und Kinderbiicher zu Geschwisterthemen, sondern auch Seminar- und Beratungsangebote
von Diplom-Sozialwissenschaftlerin Marlies Winkelheide (nach Vereinbarung).

Angebote fiir Geschwister

Das Kompetenznetz Patientenschulung (KomPaS) bietet fiir Geschwister und Eltern einen 1tagi-
gen Gruppenworkshop an, der sich mit der Krankheit aber vor allem auch mit den eigenen Ressour-
cen und sozialen Unterstitzungsmoglichkeiten beschaftigt (www.kompetenznetz-patientenschu-
lung.de).

Der Bunte Kreis hat mit GeschwisterTREFF und SuSi zwei Gruppenangebote entwickelt, die
Geschwistern bei der Stressbewadltigung und der Starkung von sozialen Kompetenzen helfen
(www.bunter-kreis.de ).

Dariiber hinaus gibt es viele weitere Angebote fiir Geschwisterkinder von Tagesveranstaltungen bis
zu Ferienfreizeiten speziell fiir Geschwister. Eine Ubersicht findet sich unter http://www.stiftung-
familienbande.de/angebots-suche.html

Selbsthilfe

Selbsthilfevereinigungen bieten nicht nur die Moglichkeit, sich mit Gleichbetroffenen auszutau-
schen, sie wissen auch viel liber die Leistungsanspriiche von Familien mit kranken Kindern wie Ver-
hinderungspflege oder familienentlastende Dienste. Die NAKOS hilft bei der Suche nach Selbsthilf-
gruppen und unterstitzt bei der Griindung neuer Gruppen (https://www.nakos.de).
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Anhang

Anhang 1: Musterstundenplan fiir den ModuS-Geschwisterworkshop ,Fit und Stark”

Kinder Eltern

8.45- | Einfihrung (gemeinsam)
9.00 BegrifRung, Vorstellen der Trainer und des Ablaufs
Aufforderung: Fragen/Wiinsche fur die Arztstunde begleitend auf Karten zu notieren
9.05- | Vertiefendes Kennenlernen Vertiefendes Kennenlernen
9.50 e Vorstellen: ,Das bin ich” e Vorstellen: Was bedeutet die Krankheit
e Namensspiel (KH) fur Familie/Sie personlich: Wie
e Ubung: Gemeinsamkeiten ,Wer mag/hat schwer ist der KH-Koffer in lhrer Fami-
alles ...?" dariber vertiefendes Kennenlernen lie? Wo steht er?
auch der Familie und Herausstellen der e Austausch: Werden Sie allen gerecht?
Gemeinsamkeit ,, Krankes Geschwister” Wer oder was kommt zu kurz? (Gedan-
e Einfiihren des Krankheitskoffers ken und Gefiihle im Zusammenhang mit
(alternativ Vorstellungsrunde zusammen mit der KH)
den Eltern)
9.50- | Doc Special (mit Arzt) Der Krankheitskoffer und Hilfen beim Tra-
10.35 | e Frage: Was wisst |hr Giber die KH? gen
e |nput: Was passiert dabei im Korper? (Patho- | ¢ Wer oder was hilft lhnen beim Tragen
physiologie, Symptome) des Koffers? (Ressourcen in mir, in der
Woher kommt das? Warum hat dein Familie, auBerhalb)
Geschwister es und du nicht? (Schuld, Anste-
ckung, eigenes Erkrankungsrisiko)
Was macht man dagegen? (Therapie)
Was kannst du machen, wenn dein Geschwis-
ter Hilfe braucht?
(Notfallplan fur Geschwister; fakultativ)
Pause
10.55- | Der Krankheitskoffer Doc Special (mit Arzt)
11.40 | Reflexion: Wie schwer ist der Koffer fuir dich? | ¢ Offene Fragerunde mit einem medizini-
Was bedeutet KH fiir dich & dein Leben? schen Experten
e Input: Gefiihle
e Plenum: Welche Gedanken und Gefiihle
kennst du im Zusammenhang mit der KH?
(gef. Geflihlsbarometer basteln, Pantomime
oder Angelspiel)
11.40- | Starken-Luftballons Situation von Geschwistern
12.25 | e Plenum/Reflexion: Was macht es dir leicht, e Reflexion: Was bedeutet KH fiir das
den Koffer zu tragen? Geschwisterkind? Werden das kranke
Worin bist du gut? Welche Fahigkeiten/ Star- und das gesunde Kind gleich behandelt?
ken hast du, die dir helfen? Was hilft dir bei ¢ Plenum: Wie kann das Geschwisterkind
Belastungen? gestarkt werden? Woran erkennt es,
dass Sie stolz sind? Wo findet es Ener-
Helfende Hande gietankstellen?
¢ Plenum/Reflexion: Wer tragt den Koffer mit? | e Input: Hilfen fiir Geschwister (Websites,
Wie genau helfen die Personen beim Tragen? Freizeiten, therapeutische Moglichkei-
ten, soziale Hilfen etc.)
Pause
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Kinder Eltern

13.15- | e Vertiefung Ressourcen Entlastungsmoglichkeiten und Ressourcen
14.00 - Teil 1
Hilfen beim Tragen (fakultativ) ¢ Input/Plenum: Einstellungsanderung,
e Reflexion: Welche Wiinsche hast du fur dich Probleml6sen, Aufgabenverteilung
und deine Familie? innerhalb der Familie, Umgang mit
schlechtem Gewissen/Angsten etc.
14.00- | Wohlfiihl-Insel Entlastungsmoglichkeiten und Ressourcen
14.45 |e Entspannungsiibung - Teil 2
e Gestalten der personlichen Wohlfthl-Insel o Vertiefung der Strategien
e Reflexion: Wo findest du Wohlflhl-Inseln o Reflexion: Energietankstellen
zuhause? Was nimmst du dir fir zuhause
vor?
Pause
15.05- | Der Wunschbaum Plan fiir Zuhause (ohne Trainer)

15.50 |e Reflexion und Planung: Wie kannst du deine | Aktiv-Pause fir Eltern:

Wiinsche realisieren? Welche Starken kénnen | ¢ Bearbeiten des Arbeitsblatts ,Energie-

dir helfen? Wer kann dich unterstiitzen? tankstellen

e Freier Austausch untereinander

Vorbereitung des Abschlusses

* Plenum: Resiimee
Ggf. Prasentation fiir Eltern vorbereiten (z. B.
Plakat ,Was sich Geschwisterkinder win-
schen”)

Pause

16.00- | Abschluss (gemeinsam)

16.30 | Vorstellen der Ergebnisse aus den Gruppen

e Feedbackrunde

e Positiver Ausklang

e Verteilen von Urkunden, Luftballons und symbolischem Geschenk fiir Kinder

Ggf. Abschlussfragebogen (5-10 min)

(mit individuellen Pausen und Spielen zwischen den Blocken zur Auflockerung)

Lokaler Trainer/Medizinischer Experte

ModuS-Geschwistertrainer
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Anhang 2: Informationsblatt fiir Eltern

Fit und Stark -

ModuS-Geschwisterworkshop fiir
gesunde Geschwister und ihre Eltern

>

©
o

©
=
o
b=}
=
o

Liebe Eltern,

und Sie als Eltern!

Die Teilnahme ist kostenlos.

das Leben mit einem chronisch kranken oder behinderten Kind ist nicht immer einfach. Die
Krankheit stellt eine Herausforderung fiir die gesamte Familie dar.

Auch die Geschwister sind von der Erkrankung ihres Bruders oder ihrer Schwester betroffen
und leiden oft unter belastenden Gefiihlen wie Angsten, Traurigkeit oder Eifersucht. Eltern
chronisch kranker Kinder sind daher haufig besorgt, dass die Geschwister in ihren Entfaltungs-
moglichkeiten eingeschrankt sind.

Wir mdchten Sie und andere Familien bei der erfolgreichen Bewaltigung dieser Situation unter-
stltzen. In unserem 1tagigen Workshop stehen die gesunden Geschwister im Mittelpunkt —

Fiir wen?

Das bieten wir

Das besprechen wir

Das tiben wir

Gesunde Geschwisterkinder (ab 6 Jahren) mit Elternteil

Informationen zur Erkrankung
Was passiert bei der Krankheit eigentlich im Korper?
Woher kommt die Krankheit und was kann man dagegen tun?

Auswirkungen der Erkrankung
Was bekomme ich in meinem Alltag von der Krankheit mit?
Welche Auswirkungen hat sie auf mich?

Starken und soziale Unterstiitzung

Wie kann ich mit Stress und Sorgen besser umgehen?
Wo sind meine Starken? Was hilft mir?

Wo bekomme ich Unterstiitzung?

...und natiirlich viel SpaB mit anderen Geschwisterkindern

Fragen und Anmeldungen unter:
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Anhang 3: Teilnahmeurkunde

Kompetenznetz Patientenschulung e. V.
Sitz:

Kinderhospital Osnabriick

Iburger Str. 187

49082 Osnabriick

K&mPaS

Kompetenznetz Patientenschulung

Teilnahmeurkunde

fiir

Herzlichen Glijckunsch,
du hast erfolgreich und mit viel Begeisterung
an der ModuS-Geschwisterschulung

Fit und Stark

teilgenommen!

Ort, Datum Dein Schulungsteam
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Anhang 4: Arbeitsblatt , Mein Krankheitskoffer” zu LZ G5 und G6 (Kinder)

Arbeitsblatt: Mein Krankheitskoffer, Variante 1

Es ist nicht immer leicht mit einem kranken Geschwister. Gliicklicherweise hat jeder von uns Men-
schen, Hobbys und Fahigkeiten, die ihm helfen (z.B. Kuschelzeiten mit den Eltern, Ausfliige mit Oma,
Erfolge im Sport, Mut, Geduld).

Wer (‘Hande’) und was (‘Luftballons’) hilft dir den Krankheitskoffer zu tragen?
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Arbeitsblatt: Mein Krankheitskoffer, Variante 2

Es ist nicht immer leicht mit einem kranken Geschwister. Gliicklicherweise hat jeder von uns Men-

schen, Hobbys und Fahigkeiten, die ihm helfen (z.B. Kuschelzeiten mit den Eltern, Ausfliige mit Oma,
Erfolge im Sport, Mut, Geduld).

Wer (‘Hande’) und was (‘Luftballons’) hilft dir den Krankheitskoffer zu tragen?

7
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Anhang 5: Zusatzmaterial fiir Trainer

Zusatzmaterial: Ubungen zum Thema Gefiihle zu LZ G4 (Kinder) aus Seiffert (2017)

Gefiihle angeln: Die Kinder angeln mit einer Magnetangel Geflihle-Karten aus einem Karton, der das
Meer darstellen soll. Der Karton steht in der Mitte des Sitzkreises, so dass die Kinder gut angeln kon-
nen. Die Geflihle-Karten zeigen Personen mit unterschiedlichen Gefiihlen. Die verschiedenen Geflih-
le werden nach und nach besprochen. Dabei wird darauf hingewiesen, was die Geflihle jeweils kenn-
zeichnet: ,Woran erkennst du, dass jemand/die Person auf dem Bild traurig, wiitend, frohlich ist?
Kennst du Situationen, in denen es dir genauso geht?“ Das Spiel dient dem vertieften Kennenlernen
und Wiederholen unterschiedlicher Gefiihle.

Gefiihle-Barometer: Zur Auflockerung kann ein Geflihle-Barometer oder Gefiihle-Rad gebastelt
werden, das z.B. an die Tur des Kinderzimmers gehdngt werden kann. Die Kinder kénnen dadurch
zuhause mitteilen, wie es ihnen geht. Die Eltern werden auf diese Weise in die Gefuihlswelt der
gesunden Kinder einbezogen und kdonnen darauf reagieren. Es fordert damit die Kommunikation
zwischen Eltern und dem gesunden Kind.

Dazu wird aus einem DIN A4 Karton ein groRer Kreis ausgeschnitten, der wie eine Torte in unter-
schiedliche Stiicke eingeteilt wird. Jedes , Tortenstlick” steht fiir ein Gefuihl (alternativ ein Rechteck
mit gleichgroRen Abteilungen untereinander). Es soll darauf geachtet werden, dass sowohl angeneh-
me als auch unangenehme Gefiihle aufgeschrieben werden. In die Mitte des Kartons wird ein Zeiger
aus Karton mit einer Paketklemme befestigt. Alternativ kann eine Wascheklammer als Zeiger die-
nen). Das Geflihle-Barometer oder -rad kann dann von den Kindern bemalt und frei gestaltet wer-
den (z.B. Geflihle als Emojis, als Farbe, als Wetter von heiter bis wolkig, mit Bildern aus der Zeitung).

Gefiihle-Chaos (Obstsalat): Das Spiel Geflihle-Chaos bietet sich als kurze Bewegungspause zur Auf-
lockerung an. Dabei sitzen die Kinder in einem Stuhlkreis. Ein Kind steht in der Mitte und hat keinen
Stuhl. Die Kinder haben vorher alle Gefiihlskarten ausgeteilt bekommen. Jedes Gefiihl ist zweimal
vergeben worden. Das Kind in der Mitte sagt nun ein Geflihl und die Kinder im Stuhlkreis, die diese
Gefiihlskarte in der Hand halten, missen den Platz wechseln. Dabei versucht das Kind in der Mitte
einen frei gewordenen Stuhl zu erreichen. Das Kind, das keinen Stuhl bekommt, steht nun in der Mit-
te. Es kann auler einem Gefiihl auch der Begriff ,Geflihle-Chaos” von dem Kind in der Mitte gesagt
werden. Dann miussen alle Kinder ihren Platz wechseln. Nach einigen Spielrunden beendet das Trai-
nerteam das Spiel.

Gefiihle-Memory: Die Kinder spielen klassisch Memory mit Geflihle-Karten. Sind alle Geflihle-Paare
gefunden worden, wird wie beim Angelspiel Uberlegt, ob die Kinder die Geflihle bestimmten Situa-
tionen zuordnen kénnen und reflektieren dabei ihre Situation.

Hier sind auch Varianten denkbar, wie z.B. die pantomimische Darstellung von Gefiihlen. Dazu wer-
den Paare gebildet, die beide das gleiche Gefiihl darstellen. 1-2 Kinder werden zu Gefiihle-Detekti-
ven und verlassen vorher den Raum. Wenn sie wieder den Raum betreten, spielen sie Memory mit
den Kindern. Wird ein Kind beriihrt, stellt es sein Gefiihl pantomimisch dar usw.

Gefiihle-Pantomime: Hierbei zieht jedes Kind eine Gefiihlskarte und macht das jeweilige Gefiihl
pantomimisch vor. Die anderen Kinder miissen das dargestellte Gefiihl erraten. Gemeinsam kann
dann Uberlegt werden, wann die Kinder schon einmal dieses Gefiihl hatten.

Weitere Beispiele und Vertiefungen unter:

e http://www.schulische-gewaltpraevention.de/gewaltpraevention%20grundschule/4_2_Arbeits
materialien.pdf

e http://www.wilhelm-wagener-schule.de/wp-content/uploads/2011/07/DOM _klein.pdf
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Zusatzmaterial: Stirken & positive Eigenschaften (‘Luftballons’) zu LZ G5 (Kinder)/

G6 (Eltern)

AUSDAUERND HILFSBEREIT

EHRLICH LISTIG

EINFUHLSAM / FEINFUHLIG KLUG / BLITZGESCHEIT / SCHLAU
FAIR/GERECHT LUSTIG

FANTASIEVOLL / KREATIV QUIETSCH VERGNUGT / GUT GELAUNT
TUCHTIG/FLEISSIG MUTIG

FREUNDLICH NEUGIERIG

GEDULDIG OFFEN / TOLERANT
ORDENTLICH RUHIG

SCHNELL SELBSTBEWUSST

SPORTLICH STARK

ZIELSTREBIG ZUVERLASSIG

OPTIMISTISCH / ZUVERSICHTLICH MOPSFIDEL

cooL KNALLVERRUCKT
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Zusatzmaterial: Vorlage fiir die Starken-Luftballons zu LZ G5 (Kinder)
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Zusatzmaterial: Bastelvorlage fiir den , Krankheitskoffer”

Als Kreativiibung kann zusammen mit den Kindern ein Krankheitskoffer gebastelt werden, der
anschlieRend mit Stiften, Glitzer, Aufklebern etc. verziert wird. Er dient als Erinnerung und zum Auf-
bewahren von Arbeitsblattern.

Zum Basteln eines Koffers kann ein A3-Blatt in der Mitte gefaltet werden. Auf das so entstandene
A4-Blatt wird der Kofferumriss kopiert. Die Falz liegt dabei unten, damit der Koffer unten geschlos-
sen ist. Zusatzlich kdnnen eine Seite oder beide Seiten des Koffers zugetackert werden, so dass der
Koffer auch seitlich geschlossen ist. Alternativ kann man die Seiten lochen und einen Faden hin-
durchfadeln. Der Griff muss extra ausgeschnitten und angeklebt oder angetackert werden.

Wenn man einen grolReren Koffer als Sammelmappe fiir A4-Blatter basteln mochte, kann der Koffer
auch groR auf zwei A3-Blatter kopiert werden. Diese miissen dann zusammengeheftet werden.
Klingt schwer? Ist es aber eigentlich nicht ©
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Zusatzmaterial: Vorlage fiir die ,helfenden Hinde” zu LZ G6 (Kinder)
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Zusatzmaterial: Entspannungsiibung ,Reise zur Wohlfiihl-Insel” zu LZ G7 (Kinder)

Legt euch nun ganz bequem auf eure Matte. Am besten konnt ihr der Geschichte lauschen, wenn ihr
auf dem Ricken liegt. Wenn ihr das nicht so gerne mogt, konnt ihr euch aber auch auf den Bauch
oder die Seite legen. Es hilft auch sehr, die Augen zu schliefen, denn dann kdnnt ihr euch besonders
gut vorstellen, was ich euch gleich erzihle. Ich werde euch namlich zu eurer eigenen Wohlfiihl-Insel
bringen. Eine Insel, auf der es alles gibt, was ihr braucht, um euch wohl zu fiihlen. Wenn ihr bereit
seid, starten wir!

Schlief3t eure Augen, macht es euch ganz gemitlich und dann hért, was ich euch nun erzahle. Ich
lade dich nun zu einer Reise zu einer Insel ein. Eine Insel, auf der du alles vorfindest, was du gerne
hast und was du brauchst, um dich wohl zu fiihlen und wo es dir richtig gut geht. Es ist deine per-
sonliche Wohlfiuhl-Insel.

Nun schau dich um auf deiner Wohlflihl-Insel. Was siehst du auf deiner Insel? Gibt es hohe Berge,
einen Dschungel oder vielleicht ein Haus? Was ist auf deiner Wohlfiihl-Insel fiir ein Wetter? Wie
sieht das Meer aus: ist es ruhig und blau oder wild aufgewihlt? Ist es Gberall gleich?

Nun spire, was da fir ein Boden unter deinen FiiRen ist auf deiner Wohlfiihl-Insel. Kannst du Gras
spliren zwischen deinen Zehen? Oder ist der Boden sandig oder vielleicht aus Watte? Welche Farbe
hat der Boden?

Jetzt, wo du dich auf deiner Insel etwas umgeschaut hast, Uberlege einmal: Damit du dich richtig
wohl fihlst, soll noch jemand bei dir sein? Welche Personen sind hier mit dir auf deiner Insel? Wen
brauchst du bei dir, um dich wohlzufiihlen? Das Schéne ist, dass du auf deiner Wohlfiihl-Insel selbst
bestimmst.

Nun weiBt du schon, wie deine Insel aussieht und wer hier alles bei dir ist. Aber was kann man auf
deiner Insel Tolles machen? Gibt es hier besondere Orte, die du gern besuchst? Vielleicht einen Was-
serfall oder einen Abenteuer-Spielplatz oder eine gemiitliche Hingematte? Was hat deine Insel alles
zu bieten fir dein Wohlbefinden?

Was ist es fiir ein Geflihl auf deiner Insel zu sein? Fihlst du dich wohl und gliicklich? Dann genieRRe
es eine Zeit lang.

(ca. 2 min Pause)

Prage dir gut ein, wie du dich jetzt fiihlst! Wenn du wieder zu Hause bist und es dir mal nicht so gut
geht, dann stelle dir einfach vor, wieder hier auf deiner Wohlfiihl-Insel zu sein. Du kannst hier jeder-
zeit hinkommen und es dir dann wieder richtig gut gehen lassen - auf deiner Wohlftihl-Insel.

Spire noch einmal genau hin, wie es sich anfihlt, auf deiner Insel zu sein. Schau dich noch einmal
um, und dann verabschiede dich von diesem schonen Ort. Denn nun ist es an der Zeit zuriickzukeh-
ren.

Komm langsam wieder hier im Raum an. Spiire wie dein Kérper hier im Raum auf dem Boden liegt.
Bewege langsam deine Finger und deine Fiille, atme einige Male tief ein und aus. Rakele und strecke
dich, so wie es fur dich gerade angenehm ist. Und wenn du gedanklich dann wieder ganz hier bist,
offne deine Augen.
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Zusatzmaterial: Malvorlage ,,Reise zur Wohlfiihl-Insel“ zu LZ G7 (Kinder)

wWohlfldnl-tnsel von ...
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Zusatzmaterial: Bastelvorlage , Apfel” fiir Wunschbaum zu LZ G 8 (Kinder)

Muster 1: fiir Moderationskreise @ 8 cm

Muster 2: fiir Moderationskreise @ 14 cm
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Zusatzmaterial: Erfahrungsberichte zur Geschwistersituation zu LZ G4 (Eltern)

(aus Blog https://erwachsene-geschwister.de)

Zitat einer Mutter (verheiratet, 2 Kinder 12 und 10 Jahre alt, 2. Kind mit Lissenzephalie)
Irgendwann hatte ich das Gefiihl, mehr eine Therapeutin als eine Mutter fiir meinen behinderten
Sohn zu sein. Sténdig hatte ich das Gefiihl, Bewegungsiibungen, Atemiibungen, Ess-Ubungen etc. fiir
mein behindertes Kind machen zu miissen — neben einem eh schon so verplanten Alltag — damit wir
blof3 keine mégliche Entwicklung verpassen wiirden. Trotzdem blieb das schlechte Gewissen, beiden
Kindern nicht gerecht zu werden. Damit habe ich mich total unter Druck gesetzt. Ich musste lernen,
mit meinem behinderten Kind einfach nur mal nur zu schmusen oder zu ,toben” und ihm auch ein-
fach mal seine Auszeiten zu lassen, wdhrenddessen ich dann mit dem gesunden Bruder ein Buch lesen
oder einen Turm bauen konnte. Diesen inneren stéindigen Druck nicht mehr zu haben, hat sehr viel
Stress genommen und sich auf alle in der Familie ausgewirkt. Ich habe mir das afrikanische Sprich-
wort dabei sehr zu Herzen genommen: ,Das Gras wdchst auch nicht schneller, wenn man daran
zieht!”

Zitat einer 22jahrigen Schwester einer 15 Jahrigen mit geistiger Behinderung

Meine Mama, Papa und ich werden oft gefragt, wie wir es schaffen, ein Leben mit meiner Schwester
und nicht nur fiir meine Schwester zu fiihren. Ja, man wdchst irgendwie hinein, aber irgendwie auch
doch nicht. Es fehlt die Selbstverstindlichkeit oder Selbstbestimmtheit, die fiir andere Menschen, ...
ganz normal ist. ,Wann gehe ich einkaufen? Kann ich jetzt noch duschen oder gar die Klospiilung
benutzen?” Fiir die meisten ist das kein Gedanke wert, anders bei uns. Eine Woche bedeutet viel
Organisation und vor allem Durchhaltevermégen, denn Lilly hilt uns alle gerne auf Trapp.

Fiir mich ist meine Schwester etwas ganz besonderes. Ja klar nervt sie mich auch mal, aber das ist
wiederum normal. Lilly ist, wie ich sie immer nenne, mein Engelchen, denn sie hat eine Art, die jeden
in ihren Bann zieht. Sie ist tiberall bekannt und gern gesehen. lhren Charme nutzt sie aber auch mal
um den zweiten Pudding von Mama gebracht zu bekommen. Die kleine Prinzessin. ...

Ich bin ein Mensch, der versucht, es immer allen Recht zu machen, stelle meine Bediirfnisse, Gefiihle
oder Wiinsche hinten an. ,,Blof8 nicht weinen” ist mein Motto. Ich bin immer die Starke. Aber das bin
ich nicht, mittlerweile nehme ich seit liber einem Jahr Antidepressiva, bin auch in einer Psycho-The-
rapie. Seit ich sechs Jahre war, bin ich selbststindig. Habe alles alleine gemeistert. Neben dem
Schicksal eine behinderte Schwester zu haben, habe ich leider schon viele Todesfille, die Trennung
meiner Eltern, Mobbing etc. erleben miissen. Doch Zeit zu trauern, ob (iber Tod oder Trennung, habe
ich mir nie gegeben. Klar dass sich das irgendwann mal réicht ... Die Liste der Symptome meiner
Depression sind lang. Trotzdem habe ich, entgegen meiner Erwartung, mein Abitur geschafft und stu-
diere mittlerweile im sechsten Semester Journalismus.

Naja genug gejammert, ich soll ja nicht immer meine Schwester vorschieben. ... Ich liebe meine kleine
Schwester (iber alles, wiirde sie wie ein Léwe verteidigen. Sie holt mich manchmal auf den Boden der
Tatsachen zurlick, zeigt mir dass es Wichtigeres gibt als ein farblich passendes Outfit. Mir fehlt
manchmal diese ,,Oberfléchlichkeit” wie sich manche stundenlang iiber Lappalien unterhalten kén-
nen. So etwas wiirde es bei uns nie geben — schade eigentlich.

Zitat einer 23jdhrigen Schwester einer geistig behinderten Frau

Meine Eltern taten alles, um Michaela zu férdern. Fiir mich blieb da natiirlich nur wenig Zeit. Ich erin-
nere mich daran, dass ich in schwierigen Situationen als Kind oft wiinschte, auch behindert zu sein,
um genauso viel Aufmerksamkeit zu bekommen, wie meine Schwester. Aber obwohl ich noch klein
war, schdmte ich mich bei solchen Gedanken sofort.
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Zitat eines 11 jahrigen Jungen mit einem ein Jahr dlteren Bruder mit Lymphangiom

Friiher war das Verhdltnis zwischen mir und meinen Eltern nicht so gut, weil ich mit meiner Situation
nicht zufrieden war. Ich habe z.B. mit Tiiren geknallt, mutwillig Spielzeug zerstért, bin wiitend die
Treppen rauf und runter gepoltert. Mama und Papa hatten zu wenig Zeit fiir mich. Nie haben sie mit
mir gespielt. Immer spielte Chris die erste Geige. Irgendwann baute ich mir dann eine Mauer. In der
Schule gab es nur Stref3. Ich hatte keine richtigen Freunde. Wenn Kinder zu mir kamen, wollte ich der
Bestimmer sein. Die Kinder schauten meinen Bruder auch immer so komisch an. Bald spielte niemand
mehr mit mir. Das hat mich doll gedirgert, und deshalb machte ich viel Quatsch in der Schule. Einmal
bin ich sogar weggelaufen.

Zitat einer Schwester (18 Jahre)

Ich wollte meine Eltern nicht noch mehr belasten und habe sie nicht mit Fragen zur Erkrankung mei-
nes Bruders genervt. So wusste ich lange Zeit aber auch nicht genau, wie es eigentlich um ihn steht
und wie es weitergeht.

Zitat einer 32jahrigen ,groBen” Schwester einer 4 Jahre jiingeren Schwester mit Epilepsie

Ich erinnere mich kaum an meine Kindheit mit meiner Schwester. Meine Mutter hat mir immer voller
Stolz erzéhlt, wie stolz sie auf mich war und was fiir eine grof3e Hilfe ich ihr war. Das war lange Zeit
meine Normalitit. Inzwischen ist mir bewusst, wie jung ich selbst noch war und welche Uberforde-
rung das fiir mich gewesen sein muss. Ich erinnere mich an epileptische Anfélle und es begleitete
mich lange Zeit ein dicker Klofs im Hals und der Gedanke , blof nicht weinen, sei stark”. Ich erinnere
mich an Wutanfille meiner Mutter, wenn ich eigene Bed!irfnisse dufSerte. Und daran, wie ich einmal,
als meine Mutter mir sehr belastet erschien, sagte, dass es vielleicht besser gewesen wdre, wenn
meine Schwester nie geboren worden wdre. Ich wollte meiner Mutter damit mitteilen, dass ich sie
verstehe. Meine Mutter hat leider sehr schockiert reagiert und mich angefaucht, dass ich so etwas
niemals wieder denken darf. Meine Scham war riesig, fast vernichtend.
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Zusatzmaterial: Prasentation fiir Elternschulung zu LZ G4 (Eltern)

ModuS-Geschwistersworkshop
Fit und Stark

Modulares Schulungsprogramm fir chronisch kranke
Kinder, Jugendliche und deren Familien (ModuS)

Bilder: Stiftung FamilienBande

A | f\‘
Robert Bosch © Dr. Gundula Ernst, KomPaS % N \ “”
Stiftung [..K®mPa3 |

Altere Schwester einer jungen Mannes mit geistiger
Behinderung:

,Mit 10 Jahren, als mein Bruder geboren wurde,
hérte meine Kindheit auf, ich musste meine
Entscheidungen selbst treffen, konnte wenig auf
die Unterstiitzung meiner Eltern hoffen, nicht, weil
sie nicht gewollt hatten, sondern weil sie wohl
nicht konnten.*

aus: Sandra Fietkau 2007,
Die geistige Behinderung in der Geschwisterbeziehung. Lebenswelt und Hilfen
VDM Verlag Dr. Miller

© G. Ernst / KomPaS
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= Loyalitatskonflikte

= Emotionen wie Angst, Wut,
Eifersucht, Scham, Schuld

= Elterliche Leistungserwartung

= Ubernahme von Verantwortung fir
das erkrankte Kind

= Eingeschrankte auRerhausige
Sozialkontakte

= Stigmatisierung/Diskriminierung

©G. Emst / KomPa$ Vgl. Troster 2013, Lohaus 2007

8. Anhang
Mogliche Belastungen
= Eingeschrankte elterliche M@H'
Verfugbarkeit Do 2koPfiake
= Verstarkte Riicksichtnahme SebUnqEHelieR
gl Rb?

Bild: Stiftung FamilienBande

Mogliche Chancen

= Hoher familidarer Zusammenhalt
und Verbundenheit

= Erleben sozialer Unterstlitzung

= Hohe Sensibilitat & Empathie

= Ubernahme von Verantwortung

= Sozialkompetenz

= Forderung der Selbstandigkeit

= Anerkennung im sozialen Umfeld
Offenheit und Toleranz

©G. Emst / KomPa$S Vagl. Troster 2013, Lohaus 2007

Bild: Stiftung FamilienBande
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Belastungen vs. Chancen

Bild: Pixabay

» Das Risiko hangt von der familidren Gesamtsituation ab

© G. Ernst / KomPaS

Besonderheiten und Fahigkeiten gesunder Geschwister

Riicksicht nehmen

Geduld haben

Verniinftig sein

erfinderisch sein

Durchsetzungsvermdégen

Ausdauer haben

Nachgeben kénnen

Vorbild sein

Eigene Wiinsche & Bediirfnisse zurtickstellen
richtige Zeitpunkte fiir eigene Fragen finden
sich dem Rhythmus anderer anpassen
aufmerksam sein

Arger runterschlucken.

Eigene Eifersucht /Neid beherrschen

=

P,

Bild: G. Ernst

OB [EmE /el nach M. Winkelheide

| o5
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Besonderheiten und Fahigkeiten von Eltern

T v%r—#ﬁaw—?—fm -

5% |l —clisdieo—

A As W——%MMAL
-ALeTHEEE—

i

13 .
133 Tdu v tor Sdite alhotin

192 | hday—shyam

2= We ot ﬁl?

Bild: Stiftung FamilienBande

© G ErnSt / Kompas ;

Zur Situation von Geschwisterkindern

Geringe
k Belastung
0,
a8 Mittlere
Belastung
ca. 20 % Hohe
Belastung
ca. 10 %

Zunahme des Betreuungsbedarfs

nach Stiftung FamilienBande. LARES Abschlussbericht (2012)

© G. Ernst / KomPaS
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Hilfreiche Strategien

» Aufmerksam zuhoren

» Offene und altersgerechte Information der Geschwister Bild: Adobe Stock
» Negative Geflihle gegentber dem Geschwister sind ok

> Schiitzen Sie |hr Kind vor Uberforderung

» Fordern Sie Kontakte, Hobbies und ,Tankstellen® fir lhr Kind

» Planen Sie regelmalige Exklusivzeiten ein

» Nehmen Sie Hilfe von anderen in Anspruch. Sie missen nicht
alles allein schaffen

= Sagen und zeigen Sie lhrem Kind, dass Sie es genauso
lieben wie das kranke Kind auch

© G. Emst / KomPa$S nach Stanczak & Podeswik. Ich bin auch noch da. Ratgeber zu dem Thema

Geschwisterkinder flr Eltern. unter

Weiterfuhrende Kontakte

» Stiftung FamilienBande http://www.stiftung-familienbande.de

» Geschwisterangebote, z. B. Bunter Kreis, Geschwisterkindernetzwerk
(Niedersachen), Verbund fur Geschwisterkinder (Sachsen), M.
Winkelheide (Bremen)

» Selbsthilfevereinigungen

» Kinder- und Jugendarzte

» Erziehungsberatungsstellen
...

Bild: Pixabay

© G. Ernst / KomPaS
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Anhang 6: Indikationsspezifisches Qualititsmanagement

Indikationsspezifisches Qualitatsmanagement

ModuS-Geschwisterworkshop fiir gesunde Geschwister chronisch kranker oder behinderter Kinder
und Jugendlicher

In Deutschland leben insgesamt ca. 1,24 Millionen Kinder und Jugendliche, die einen Bruder oder eine
Schwester mit chronischer Krankheit oder Behinderung haben. Wenn ein Kind in einer Familie erkrankt,
so hat dies Auswirkungen auf alle Familienmitglieder. Auch flr die gesunden Geschwister ergeben sich
besondere Herausforderungen und Belastungen, die das Risiko von Anpassungsstérungen bergen. Ca.
30% der Geschwisterkinder haben einen besonderen Versorgungsbedarf.

Der ModuS-Geschwisterworkshop sensibilisiert die Familien fir die besondere Situation der Geschwis-
ter. Die Vermittlung von altersangepasstem Wissen zur Krankheit baut irrationale Angste ab und nimmt
Unsicherheit. Zudem werden mit den Kindern und ihren Eltern Belastungssituationen thematisiert und
Schutzfaktoren gestarkt. Insgesamt wird die Familie zur besseren Bewaltigung ihrer Situation befahigt
und damit langfristig die psychische Gesundheit der Geschwister geférdert.

Schulung
Zielgruppe Geschwisterkinder von chronisch kranken oder behinderten Kindern
oder Jugendlichen ab 6 Jahren sowie deren standige Betreuungsperso-
nen (Eltern).
Es kommen dabei alle Erkrankungen in Frage, die zu besonderen
Herausforderungen im Familienalltag fiihren.
Einschlusskriterien fiir Einschluss:
Schulungsteilnahme, e Geschwisterkind, mind. 6 Jahre
Ausschluss & Abbruch e Gruppen- und Schulungsfahigkeit, d.h. das Kind verfugt Gber die
erforderlichen kognitiven Voraussetzungen, hinreichende Lese- und
Schreibféhigkeit und ist motiviert
Ausschluss:
e Einschlusskriterien sind nicht erfillt
¢ Fehlende Teilnahme eines Elternteils/ Betreuers
e Gravierende psychische oder somatische Beeintrachtigungen
e Fehlende Deutschkenntnisse
Abbruch:
e Gruppenschadigendes Verhalten (z.B. massive Aggression gegen
andere, wiederholtes Ubertreten von Gruppenregeln)
e Teilnahmerate unter 80%
Schulungsumfang 8 UE fiir Geschwister
in UE a 45 min 6 — 8 UE fir die begleitende Elternschulung
Die Schulung wird in der Regel als Tagesveranstaltung durchgefiihrt, da
sie ein niederschwelliges Angebot fiir ohnehin zeitlich stark belastete
Familien darstellen soll. Ein Verteilen auf 2 halbe Tage oder beispiels-
weise 4 Nachmittage ist moglich.
Wenn die Geschwisterschulung an eine Familienschulung zur Erkran-
kung gekoppelt wird, kann die Elternschulung auf 1-2 UE zur Geschwis-
tersituation reduziert werden.

-
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Schulungsteam

Zusammensetzung des
Schulungsteams

Mindestens drei Personen:

e Psychosoziale Fachkraft, d.h. Psychologe, Psychotherapeut oder Kin-
der- und Jugendlichenpsychotherapeut

e optional statt einer zweiten psychosozialen Fachkraft eine Kinder-
kranken- und Gesundheitspflegerin oder Pddagogin

e Arzt (moglichst Kinder- und Jugendarzt bzw. in der Ausbildung dazu)

Fir alle Berufsgruppen wird eine mindestens zweijahrige Berufserfah-
rung mit chronisch kranken Kindern/ Jugendlichen gefordert, beim Arzt
muss mindestens ein Jahr davon mit Kindern mit der jeweiligen Indika-
tion sein.

Die Leiter der Kinder- und der Elternschulung missen das Zertifikat
,KomPaS-Geschwistertrainer” besitzen. Leiter des Schulungsteams ist
die Psychosoziale Fachkraft.

Winschenswert ist, dass jedes Teammitglied ein Zertifikat ,KomPaS-
Geschwistertrainer” oder zumindest einen KomPaS- Basistrainerschein
hat.

Formale Qualifikations-
voraussetzungen fiir den
Trainerschein

S.0.

Trainerausbildung
(Anforderungen und Umfang
von Hospitation, Supervision
und Theorieblock)

KomPaS-Basistrainerschein, Aufbauseminar ,,KomPaS-Geschwistertrai-
ner”. Die Teilnahme an einer Geschwister-Schulung und Supervision
einer selbstdurchgefiihrten Geschwister-Schulung durch einen erfahre-
nen Patiententrainer werden empfohlen

Anforderungen an die
Hospitationszentren

entfallt

Qualitatsmanagement bei der

Schulungsdurchfiihrung

Besonderheiten bei der
Strukturqualitat

(z.B. Raumlichkeiten,
Material, Zielgruppe)

Die Schulung wird in geschlossenen Gruppen von 4-10 Familien durch-

geflhrt.

Es werden 2 Schulungsraume bendtigt:

e ein Raum muss mind. 20 Personen Platz bieten

e Ausstattung: u. a. Flipchart, Moderationsutensilien, ggf. PC mit Inter-
netzugang und Beamer

e Material & Methoden: Teilnehmerhandout, Material und Methoden
gemaR Curriculum

e Schnell erreichbare Toiletten bei Kinderschulung
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Besonderheiten bei der
Prozessqualitat

(z.B. Ablauf, Uberpriifung,
Dokumentation)

Die Schulungen werden ambulant durchgefiihrt, an Standorten mit
Versorgungskompetenz fur die jeweilige Indikation und/oder Schu-
lungszentren mit nachgewiesener Expertise fir ModuS-Schulungen.

Dokumentation:

Vorgaben aus dem ModuS QM-Handbuch (Ernst & Szczepanski. Quali-

tatsmanagement und Trainerausbildung, Band 2: Lengerich: Pabst

www.pabst-publishers.com):

e Dokumentation der Teilnahme

e Dokumentation von Schulungsabbriichen

e Teilnahmebescheinigung

e Schulungsdokumentation (Schulungsverantwortlicher, Trainer, Kon-
zept, Begriindungen von Abweichungen von Schulungskonzept)

e Festlegen des Trainerteams inkl. Vertretungsregelung

e Teamsitzungen (mind. 3: vor, wahrend, nach der Schulung)

¢ Schulungsevaluation/Teilnehmerzufriedenheit

Zur Dokumentation werden die entsprechenden Formulare aus
ModuS Band 1 und 2 Gbernommen bzw. angepasst. Insbesondere
werden folgende Formulare bendétigt: Teilnehmerlisten (mit Anschrift,
Kontaktdaten, Erkrankung), Anwesenheitslisten, Teilnahmebescheini-
gungen.

Sofern Kosten entstehen, zusatzliche Bescheinigungen oder Antrags-
formulare zur Vorlage bei der Krankenkasse.

Bei Vorlage einer Schweigepflichtsentbindung kann der
Behandler/tberweisende Arzt schriftlich tiber die Schulungsteilnahme,
-inhalte und mogl. Empfehlungen informiert werden. Diese Kommuni-
kation ist geeignet zu dokumentieren.

Besonderheiten bei der
Ergebnisqualitat (z.B. Art und
Haufigkeit der Messungen,
verwendete Verfahren)

Mindestens schriftliche Erfassung der Teilnehmerzufriedenheit einma-
lig direkt nach der Schulung (s. Modu$S Band 2).

Weitere Besonderheiten und
MaRnahmen zur
Qualitatssicherung

:\

Liste der derzeit
durchfihrenden
Schulungszentren

e Fachklinik Satteldiine, Amrum (Nebel)

e Charité. Virchow-Klinikum — Kinderklinik, Berlin

e Fachklinikum Borkum, Borkum

e Klinikum Links der Weser, Bremen

e Helios St. Johannes Klinik, Duisburg

e St. Josefskrankenhaus, Freiburg i. Breisgau

e Kinder- und Jugendkrankenhaus Auf der Bult, Hannover
e Medizinische Hochschule Hannover, Hannover

e Klinik und Poliklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, KéIn
e Arbeitsgemeinschaft PID-Schulung, Leipzig

e Christliches Kinderhospital Osnabriick, Osnabriick

e Kinderhospital Osnabriick, Osnabriick

e St. Vincenz-Krankenhaus, Paderborn

e St. Josef-Stift, Sendenhorst

e Fachklinik Sylt, Sylt/OT Westerland

e Universitatsklinikum Tibingen, Tiibingen

Autorisierung der
Arbeitsgruppe

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
(KomPaS)
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