Netzwerk von Geschwistern
psychisch erkrankter Menschen

Das Logo geht auf eine Zeichnung eines 11jahrigen Jungen zurlick, der seine
Eltern und seinen psychisch erkrankten Bruder gemeinsam und eng beieinander
auf einem Baum und sich selbst allein auf einem anderen Baum malte.
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Netzwerk von Geschwistern
psychisch erkrankter Menschen

Kurzbeschreibung und Ziele

Bei dem jahrlichen Treffen der Landesverbdnde der Angehdrigen am 5. Mai 2017 in Halle
wurde das Netzwerk von Geschwistern psychisch erkrankter Menschen (kurz:
GeschwisterNetzwerk bzw. GeschNet) gegriindet (www.geschwisternetzwerk.de), das u.a.
ein Forum zum Austausch der Erfahrungen von Geschwistern unterhilt.

Die dort zu findenden SelbstduRerungen von und Diskussionen unter den Geschwistern sind
u.a. aufgrund der Vielfalt an Sichtweisen bei fast gleichen Erfahrungen als Geschwister nicht
nur fir Eltern, sondern auch fiir professionelle Helfer von Interesse; bisher ist It. einiger
Studien der Kenntnisstand Uber die Problematik von Mitgeschwistern eher dirftig.

Kurze Beitrage in Fachzeitschriften haben schon jetzt zu vielen Anfragen seitens
professioneller Helfer gefiihrt, von Mitarbeiter*innen vor Ort bis hin zu Hochschulen.

Vorrangig aus diesem Grunde finden Interessierte auf der Homepage eine Seite, wo die
deutschsprachigen Studien eingesehen werden kdnnen. In Kiirze wird dort ein aktualisierter
Text eingestellt, der den internationalen Forschungs- und Kenntnisstand zeitnah
zusammenfasst. Um einen Eindruck des angekiindigten Textes zu geben kann die Einleitung
bereits gelesen werden.

Ein zentrales Anliegen des Netzwerkes ist - neben dem Erfahrungsaustauch tber das Forum
der Aufbau von Geschwistergruppen und die Entwicklung von Selbsthilfestrukturen. Dies
wird vom Netzwerk aktiv unterstiitzt und begleitet.

Die Bereitstellung des Online-Forums war daflir ein erster Schritt. Gleichzeitig sollen die
Erfahrungen und Vorstellungen von Geschwistern stédrker ans Licht der Offentlichkeit und ins
gesellschaftliche Bewusstsein gebracht werden. Um dies zu initiieren, zu begleiten und
auszuwerten ist ein Evaluations-, Begleit- und Aktivierungsprojekt mit Kooperationspartnern
geplant (BApK - Bundesverband der Angehorigen; APK - Aktion Psychisch Kranke e.V., Bonn;
UKE-Hamburg - Uni Klinikum Hamburg-Eppendorf, in der Person von Prof. Dr. Thomas Bock
sowie Frau Ulrike Hoffmann-Richter, Ziirich). Voraussichtlich kann im Jahr 2019 mit der
Realisierung begonnen werden.
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Netzwerk von Geschwistern
psychisch erkrankter Menschen

Im November 2018 fand das erste bundesweite Netzwerktreffen in Kassel statt. Das Treffen
wurde von Geschwistern aus Kassel mit vorbereitet, die im Anschluss daran eine regionale
Geschwistergruppe etablierten. Um die Wirksamkeit zu erhéhen, wurde dort auch die
Grindung eines Vereins beschlossen.

Im Juli 2019 wird im Rhein-Main-Gebiet ein weiteres Treffen stattfinden - wieder mit dem
Ziel, neben dem Austausch beim Treffen die Errichtung einer Geschwistergruppe in der
Region zu befoérdern. Im Sommer und im Herbst 2019 wird es in Mainz und in Hamburg
Eltern-Geschwister-Seminare geben, bei denen Konfliktlinien aufgespirt und bearbeitet
werden sollen.

Inzwischen hat sich die Basis der Geschwisteraktivitaten verbreitert. So wurde wahrend des
WPA-Kongresses in Berlin 2017 EUSIMI gegriindet, die European Association of Siblings of
People with mental health Problems, im Anschluss an das Symposion , The forgotten
relatives of the mentally ill“. Bisher nehmen folgende Lander teil: Griechenland, Schweiz und
Deutschland.
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Geschwisternetzwerk gegriindet

VON REINHARD PEUKERT

Foto: Janine Berg-Peer

Die Griindungsmitglieder: Claudia B.; Dragana K.; Reinhard P.; Anahita N.; Rahel L.; Wiebke S.

»  Erst seit Kurzem melden sich Briider
und Schwestern psychisch erkrankter Men-
schen als eigenstandige Gruppe mit ureige-
nen Problemen und Anliegen in der Ange-
horigenselbsthilfe zu Wort, dabei zeigen
die wenigen Studien zu deren Situation:
Die psychische Erkrankung eines Familien-
mitglieds bringt die gesamte Familie in

Not —, aber es sind die Schwestern und Brii-
der, deren Rolle, Funktion und Bedeutung
in der Familie am starksten verandert wer-
den. Sie sind es auch, die am seltensten
vom Hilfesystem wahrgenommen werden
und in ihren Familien in den Hintergrund
rlicken: Die gemeinsamen Eltern sind voll-
auf mit der Problematik der erkrankten
Schwester bzw. des erkrankten Bruders be-
schaftigt — dies ist flir die Eltern ein unver-
meidbarer und zugleich belastender Tatbe-
stand.

Am 6. Mai 2017 standen diese Themen
beim Treffen der Landesverbande der An-
gehorigen in Halle zur Debatte; flinf Ge-
schwister haben das Treffen genutzt, um
das Netzwerk von Geschwistern psychisch
erkrankter Menschen ins Leben zu rufen.
Mit dem Netzwerk wird allen Geschwistern
einer psychisch erkrankten Schwester bzw.
eines Bruders ein Diskussionsforum gebo-

ten, in dem die eigenen Erfahrungen mit
anderen Geschwistern geteilt werden kon-
nen; im wechselseitigen Austausch kann so
Beratung wie auch gemeinsames Lernen
erfolgen.

Von den Angehdrigenverbanden wird die
Geschwisterfrage aufgegriffen: Am Tag
nach der Griindung des Netzwerkes wurde
Frau Rahel Lorenzen (siehe unten) in den
Vorstand des Bundesverbandes der Ange-
horigen gewahlt, und bereits im August
dieses Jahres treffen sich in Mainz Eltern,
um fir sich zu klaren, wie sie ihren gesun-
den Kindern besser gerecht werden konnen.

Das Geschwister-Netzwerk und das
Forum findet man auf den Seiten des An-
gehorigenverbandes unter http://www.
bapk.de/geschwister-netzwerk.html.

Dort sind auch die Verdffentlichungen
und Vortrage zum Thema eingestellt.

Wer mit den Griindungsmitgliedern Kon-
takt aufnehmen oder sich als Schwester
bzw. Bruder im Netzwerk registrieren las-
sen mochte, kann dies tun Uber geschwis-
ter-netzwerk@bapk.de. <

Prof. em. Dr. Reinhard Peukert hat seine Situation
als Bruder im Tagungsband 2016 der APK niederge-
schrieben.



Das schwarze Mal

BRIEF AN MAMA

» Neuerdings Uberkam mich wieder Pa-
nik. Panik, dass es dich nicht mehr gibt und
ich die Scherben aufsammeln muss und
alleine entscheiden muss, was nun mit mei-
nem Bruder passiert.

Er bekommt keine Rente, besucht keinen
Arzt, nimmt keine Hilfe an, geht nicht raus.

Ich erzahlte meine Gedanken meinem
Mann und er sagte: »Seit ich dich kenne,
machst du dir diese Sorgen. Bisher hat sich
nichts geandert. Alles ist immer noch, wie
es war, es gibt immer noch keine Losung
und deine Mutter lebt nochl

Das ging auf! Ich fing an zu lachen.

Tatsachlich lebe ich in diesem Zukunfts-
horror-Moment schon so lange, in der
Angst vor dem, was mal wird. Was fur eine
Vergeudung!

Wenn einer so krank ist, ist irgendwie je-
der in der Familie krank, auf seine Art und
Weise.

Ich weil? nicht, wie es dir dabei geht, zu-
zusehen wie dein Kind und mein Bruder
niemals wird. So viel Hoffnungen und Liebe,
Pflege und Geduld hast du investiert, damit
er eines Tages seinen Platz in dieser Welt
einnehmen kann. Im Leben Ful} fassen, hei-
raten, selbst Kinder haben, im Job aufsteigen.

Er hatte ganz grole Plane und viele Ta-
lente, der goldene Junge.

In diesem Marz ist er flinfzig geworden.
Kein Job, keine Kinder, keine Freunde mehr,
keine Zukunftsplane, Tage, die sich dde von
einem Schlafzyklus in den nachsten ziehen.

Seit Uber zwanzig Jahren. lhr zwei, zusam-
men. Papa ist nicht mehr, ich lebe weit weg.

Die ersten zehn Jahre (Hut ab dafiir!) hast
du mich sogar Uberzeugen konnen, dass er
nur ein wenig braucht, dann klappt alles
schon. Du wolltest nicht, dass er krank ist,
keiner von uns wollte das.

In dieser Zeit habe ich mehr gehofft, dass
er endlich einen Job kriegt und Ful? fasst,
als dass ich mich um mich gekiimmert
habe. Ich dachte, dann kdnnen wir alle end-
lich aufatmen.

Lange versuchte ich zu helfen, ja, dich so-
gar zu beeinflussen. Ich wollte, dass du
weildt, dass du auf mich zahlen kannst und
ich fiir dich da bin. Wir fiihrten endlose Ge-
sprache darliber, dass etwas getan werden
muss. Ich war jung.

Heute weil ich, dass ich hoffte, so werde
ich wieder das Kind und du wieder meine
Mutter. Ich wollte, dass es dir gut geht,
damit du dich auch um mich kiimmern
kannst. Dass du hin und wieder nur fiir mich
da bist, ohne den Schatten meines Bruders,
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mehr wollte ich nicht. Ich wollte auch, dass
es dir gut geht, dass du ein Privatleben
hast, dass du gllicklich bist.

Als ich weggegangen bin, habe ich euch
in meinem Gepack und meiner Seele mitge-
nommen. Es hat sehr lange gedauert, bis
ich es geschafft habe, in mir auch Platz fiir
mich zu befreien, ohne Schuldgefiihle da-
bei zu haben. Um diesen Platz flir mich zu
gewinnen, pendelte ich zwischen Trauer,
Wut, Schuldgefiihlen, Trostlosigkeit, Leere,
Wut und manchmal verdrangte ich euch.
Niemals fiir lange, denn das kann ich nicht.

Ich redete bisher mit niemandem Uber
diesen Schatten Uber unserer Familie, aul3er
mit meinem Mann. Jetzt treffe ich mich mit
einer Gruppe einmal im Monat. Die Ge-
schwister psychisch Kranker — romantisch.

In der Gruppe haben wir alle dieses
schwarze Mal, keiner starrt mich deswegen
an, jeder hat sein eigenes. Ich kann dartber
sprechen, wie es mir geht und was mich
bewegt, ohne Angst, dass ich mein Gegen-
tber Uberfordere. Alle kennen es. Wenn ich
erzahle, werden manche mit traurig, andere
wirken durch mein Erzahlen in die eigene
Geschichte zurlickgeschleudert, manch
einer wirkt aufgeklart, fast hart, bloR keine
Schwache zeigen. Wir alle sind Hilfesu-
chende.

Unabhangig davon, wie jeder von uns da-
mit umgeht, sitzen wir alle in diesem Zug
zusammen. In dem Zug, in dem wir wenig
zu sagen haben, viel miterleben miissen,
viel unfreiwillig. Einige von uns sehen mit
grofRer Klarheit, wie die gesamte Familie
mit 300 km/h gegen die Wand fahrt, doch
wir sitzen nicht am Steuer— es sind ja nicht
unsere Kinder.

Wenn nichts anderes im Leben geht, der
Selbsterhaltungstrieb unserer Geschwister
funktioniert meist einwandfrei.

Fuhlend, wie deine Kraft schwindet, tastet
sich mein Bruder vorsichtig an mich ran, ob
ich als neuer »Wirt« tauge. Er hat Angst,
was aus ihm wird. Ich habe Angst, was aus
ihm wird — was aus mir wird.

Nach allem, was flr ihn getan wurde, soll
ich mich noch um ihn kiimmern? Ich? Das
geflihlt unwichtige, selbsterhaltende, frem-
de, scheinbar aus der Situation geloste Kind
und doch die Geisel dieser Familiengeschichte.

Mein Bruder soll mein Erbe sein? Alles in
mir schreit: NEIN!

Was werde ich wirklich tun, wenn das so
ist?

Das weil3 ich nicht. € Gagi K.
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Erganzungen zum Beitrag in der Psychiatrischen Praxis:
Die Beziehung des erkrankten Kindes zu seinem gesunden Geschwister
ist eine protektive Ressource!

Als der Beitrag fur die Psychiatrische Praxis entstand war der Autor etwa ,in der Mitte seiner
Recherchen’, die inzwischen deutlich weiter gediehen sind.

In dem Beitrag heif3t es im Anschluss an Lively u.a. (1995):
,Im familidren Kontext werde die Geschwisterrolle am starksten beriihrt, wenn Bruder oder
Schwester erkranken.”

Schmid u.a. schrieben neun sowie zehn Jahre spater (2004; 2005) in Berufung auf Sellwood u.a.
(2003) sowie Pitschel-Walz u.a. (2001):

»Insgesamt ist festzustellen, dass in der Versorgung psychisch erkrankter die Geschwister bisher eine
vernachladssigte Angehoérigengruppe sind, obgleich sie fiir den Erkrankten haufig die zentrale Stitzte
in seiner Krankheitsbewaltigung darstellen und entlastete Angehorige auch die Patienten selbst
entlasten und in ihrem Behandlungserfolg unterstiitzen konnen“ (Schmid u.a. 2005).

Allerdings muss hier auf Folgendes aufmerksam gemacht werden.

Sowohl Sellwood u.a. als auch Pitschel-Walz u.a. interessierte ausschlieRlich die Compliance bei der
Medikamenten-Einnahme. Das ist sicher dem damals geltenden Mainstream geschuldet, auch die
heute eher historisch anmutende Rede von Compliance an Stelle von Adherence. Es ist nicht nur ein
unterschied im Wortlaut, sondern auch in der Bedeutung; wahrend Compliance eher die Bereitschaft
des Patienten anspricht, dem Rat des Arztes zu folgen so verweist Adherence auf die Kompetenz des
Arztes, auf dem Hintergrund des Wissens und der Haltungen des Patienten und seinem zur
Verfligung gestellten professionellen Wissen eine personenbezogene Vereinbarung einzugehen.

Aber erst in der Studie von Bojanowski (2016) wurde zweifelsfrei empirisch belegt:

Bei Geschwistern mit einem Erkrankten unter ihnen sind positive (und nur positive) Beziehungen eine
Ressource fiir das psychisch belastete Geschwister, die Beziehungen wirken protektiv und haben
einen heilsamen Einfluss.

Das folgende Kapitel aus dem Manuskript zur Monographie ,Wie geht es denn den Schwestern und
Bridern?“ (R. Peukert) stellt die entsprechende Studie sowie deren Forschungskontext dar.

Geschwisterbeziehungen - eine protektive Ressource

Studien zeigen: der besondere Charakter von Geschwisterbeziehungen (bt eine herausragende und
eindeutig messbare Schutzfunktion aus. Dies wurde zunachst bei Scheidungskindern sowie Kindern
chronisch kranker Eltern untersucht und festgestellt.

Generell sind Kinder mit positiven geschwisterlichen Beziehungen besser in der Lage, mit
emotionalen Problemen umzugehen (Conger und Conger 1996; Freilinger u.a. 2006; Kasten 2004).
Ciradelli (1982) und Gass u.a. (2007) zeigten die protektive Wirkung positiver
Geschwisterbeziehungen: diese kdnnen Kindern in schwierigen Lebenssituationen Halt geben. Bei
der Scheidung der Eltern wirken sich Geschwisterbeziehungen als Schutzfaktor vor psychischen
Stoérungen aus (Jenkins und Smith 1990; Karle und Klosinski 2001), und Bojanowki u.a. (2014) stellten
in ihrer Vergleichsstudie zwischen Einzelkindern und Geschwistern den gleichen Zusammenhang fir
Geschwisterkinder von Eltern fest, die an Krebs erkrankt waren.



Flr ein hoheres Lebensalter von Geschwistern konnte Bedford (1989) zeigen, wie schnell
Geschwisterbeziehungen angesichts unerwarteter kritischer Lebensereignisse - auch nach langen,
begegnungsfreien Phasen, in der jeweils individuelle Lebenswege eingeschlagen wurden - wieder
reaktiviert werden, z.B. wenn eine/n von beiden Arbeitslosigkeit oder eine lebensbedrohende
Erkrankung ereilt oder wenn ein gemeinsamer naher Angehoériger stirbt: dann stehen Geschwister
wieder dicht bei- und zueinander, wodurch sie die Schwierigkeiten und Widrigkeiten besser ertragen
und mindern kénnen.*

Auf diesem Hintergrund untersuchte Bojanowski (u.a. 2016) mit anderen, ob die
Geschwisterbeziehungen von Kindern und Jugendlichen mit psychischen Stérungen ein Risikofaktor
oder eine Ressource seien; die Altersspanne der Untersuchten reichte vom 4. bis zum 18. Lebensjahr.
Ihr Ergebnis: positive Geschwisterbeziehungen sind fiir das psychisch belastete Geschwister eine
eindeutig feststellbare Ressource bzw. ein ,healing potential“ (Bojanowsky u.a.2016, S. 101)°. Dazu
wurde mit dem SDQ-deu (Bojanowski u.a. 2015) die Qualitdt der Geschwisterbeziehungen von
Gesunden mit der Qualitat der Beziehung bei Geschwistern mit einer psychisch belasteten Schwester
oder Bruder verglichen - und die Qualitatsdifferenzen waren signifikant (Bojanowski u.a. 2016, S.
93ff). Bereits der Vergleich des Anteils positiver zu negativen Beziehungen zwischen den
Geschwistergruppen zeigt mehr positiven Beziehungen unter denjenigen Geschwistern, bei denen
eines von Beiden diagnostiziert wurde: 61 % zu 42 % in der Geschwistergruppe ohne ein psychisch
belastetes Geschwister. (Bojanowski u.a. 2016, S. 93). Auch bei erlebter Zuneigung, erlebter
Bewunderung sowie weniger Dominanzverhalten seitens des Mitgeschwisters, sind die Werte in der
Gruppe mit einem diagnostizierten Geschwister hoher; das gleiche gilt bei den psychisch belasteten
Geschwistern fiur die eigene Bewunderung des Mitgeschwisters und die erlebte Fiirsorge durch das
Mitgeschwister (Bojanowsky u.a. 2016, S. 95).

Wir haben gesehen: Geschwisterbeziehungen gehoren zu denen mit hoher Intensitat bei groRer
Ndhe und Verbundenheit - und durch die Erkrankung werden sie haufig noch enger (Bock u.a. 2008,
S. 29) - mehr noch, die positiven Beziehungen sind eine Ressource fiir das psychisch belastete
Geschwister, sie wirken protektiv und haben einen heilsamen Einfluss!®

Das gemeinsame Erleben umfasst auch die Erlebnisse und Wahrnehmungen, die mit der starken
psychischen Belastung des Geschwisters in Verbindung stehen; dabei nimmt das von den
Mitgeschwistern mitgefiihlte Leid der Schwester oder des Bruders eine herausragende Rolle ein.

! Wie immer bei einer generellen Betrachtung von Familienbanden gilt auch das Gegenteil! Viele Lesern wissen:
bei Tod oder schwerer Erkrankung geht der Streit erst richtig losgeht — was soll man tun, wer weil} alles besser,
wer kiimmert sich mehr, wer zahlt mehr? Haufig geht es dabei um materielle Fragen, da ist Vorsicht vor einer
unbeabsichtigten Romatisierung von Familienbanden geboten.

2 ,In summary, the subjective experience of the sibling relationships are warmhearted, close, and affectionate
within the CS* can be seen as a resource or reflecting healing potential. For all children, the sibling relationship
holds a very prominent position (Bank & Kahn 1994), which could be even more amplified in the case of
mentally burdened children and adolescents.” (Bojanowski u.a. 2016, S. 101) *CS steht fur “clinical sample”,
d.h. fur die Probanden, die in Kinder- und Jugendpsychiatrischen Einrichtungen rekrutiert wurden.

3 Unabhangig von diesen Ergebnissen darf nie auller Acht gelassen werden: Geschwisterbeziehungen sind, wie
weiter oben ausgefiihrt, grundsatzlich ambivalent und damit ,,stéranfallig”; umso wichtiger ist es fiir Eltern und
professionelle Helfer, sich um den Fortbestand positiver Geschwisterbeziehungen zu kimmern (siehe im
vollstandigen Manuskript in Teil B: ,,Hinweise flr professionelle Helfer, wie und womit Familienangehorige
unterstitzt werden kénnen®).
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Internationale Kontakte -bereits im ersten Jahr nach der Griindung!

Wahrend des WPA-Kongresses in Berlin wurde EUSIMI gegriindet, die European Association of
Siblings of People with mental health Problems, im Anschluss an das Symposion , The forgotten
relatives of the mentally ill“ (Chairman: Prof Dr. Reinhard Peukert; Co-Chairman: Spyros Zorbas).

Bisher nehmen folgende Lander teil: Griechenland, Schweiz und Deutschland.

https://epioniblog.wordpress.com/ wurde 2016 von Syros Zorbas gegriindet, der auch folgenden
Blog begann, als seine Schwester 2006 in eine schwere Krise
geriet: http://athenssiblings.blogspot.gr/

Die internationale Kooperation geht inzwischen (iber die Bildung einer gemeinsamen

Plattform hinaus.


https://epioniblog.wordpress.com/�
http://athenssiblings.blogspot.gr/�

Das Geschwisternetzwerk wird am 28. September 2018 an einer Konferenz im Biiro des
Europaischen Parlaments in Athen teilnehmen, organisiert von den europdisch ausgerichteten
NGOs EPIONI (siehe oben), Eurocarers und EUFAMI, dem européischen Zusammenschluss der
nationalen Verbande der Angehdorigen psychisch erkrankter Menschen.

Die Konferenz findet unter dem Titel statt:
Caring for Carers: Young Carers in a Changing world.

(Hilfen fur Helfende: Junge Hilfspersonen in einer sich verdandernden Welt. Der Begriff ,carer” ist
sehr schlecht zu Uibersetzen: Helfer, Kimmerer, Betreuender, Pflegeperson -aber in dem Kontext
hier sind nie die professionellen Helfer gemeint sondern Familienangehorige, Freunde und/oder
Privatpersonen aus Nachbarschaftsgruppen)

Der Titel des Vortrages unseres Geschwisternetzwerkes lautet:

Siblings as carers -caught between demands on oneself, the family and the
healthcare system

(Geschwister als Kimmerer/Betreuende -gefangen zwischen den Anspriichen an sich selbst, der
Familie und des Hilfesystems)



In mehreren sozialpsychiatrisch orientierten Fachzeitschriften wurde auf die Bildung des
Netzwerkes und mit wenigen Satzen wurde die besondere Situation als Geschwister einer
psychisch erkrankten Person angetdnt. Ein zweiseitiger Beitrag in der Psychiatrischen Praxis (liegt
bei) wurde liberraschenderweise auch auBerhalb Deutschlands zur Kenntnis genommen und
flihrte zu der unten einkopierten Einladung an den Autor des Beitrages, der Review-Gruppe des
American Journal of Psychiatry and Neuroscience beizutreten. Der Bitte wurde inzwischen
entsprochen, eingegrenzt fir Texte zu Geschwistern.

Dear Peukert, R
Warm greetings from the assistant editor!

The paper with the title The invisible Relatives: Brother or Sister of a mentally ill Person which has
been published in PSYCHIATRISCHE PRAXIS has impressed us deeply. The paper has attracted
attention from researchers and scholars specializing in this field.



Set up with the aim to publish academic papers, specialists and professionals in different fields can
get the cutting-edge research results from American Journal of Psychiatry and Neuroscience . In
view of the advance, novelty, and possible extensive use of your research results, we invite you
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