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Alltag leben
In Zeiten von Sorge und Unsicherheit



Uber uns

Vorstellung und Impressum

LEONA e.V. ist seit Uber 25 Jahren die Anlauf-
stelle im deutschsprachigen Raum fir alle seltenen
Chromosomenstrukturanomalien, fir die es kein
~€eigenes" Selbsthilfeangebot gibt. Unser Angebot
besteht schwerpunktmdfig in der Vermittlung von
Kontakten zwischen gleich oder dhnlich Betroffenen
und ihren Familien.

Dazu fUhren wir eine Adressdatei, die aktuell
512 Kontaktadressen zu Uber 200 verschiedenen
Syndromen enthalt.

Wir bieten anfragenden Familien unsere gelebte
Alltagskompetenz in allen Lebenslagen an: vom
auffélligen Befund in der Schwangerschaft und der
damit verbundenen Frage, welche Auswirkungen
die gefundene Veranderung moglicherweise auf das
Kind und/oder auf den weiteren Verlauf der Schwan-
gerschaft haben konnte, Uber den Alltag mit einem
Kind mit einer Chromosomenstrukturanomalie bis
hin zur Durchsetzung von Ansprichen gegeniber
Kranken- und Pflegekassen, Sozialhilfetragern und
anderen Leistungserbringern. Bei aller Seltenheit der
einzelnen Diagnosen gibt es auch viele Gemeinsam-
keiten. So kdnnen wir uns in schwierigen Lebenssitu-
ationen durch unser starkes Netzwerk unterstitzen.

Dabei hat LEONA e.V. kein klassisches Selbsthil-
feangebot in Form von regelmal3igen regionalen
Gruppentreffen, denn dazu ist die Anzahl der betrof-
fenen Familien pro Syndrom zu klein und die Zahl der
Diagnosen zu grof%. Unsere Hilfe findet am Telefon,
per Mail oder in unseren geschlossenen Internet-
foren statt. Einmal jahrlich kommen wir auf unserem
bundesweiten Familientreffen zusammen und sind
ansonsten in unterschiedlichen Arbeitskreisen orga-
nisiert. Vereinzelt finden auch regionale Treffen statt.

Unser jahrlich erscheinendes Jahresheft ,Einblicke"
mit Berichten von und fir Familien ist auch fir Fach-
leute eine wichtige Informationsquelle.

Bis auf die hauptamtlich besetzte Geschéftsstelle
arbeiten alle bei LEONA e.V. Tatigen auf ehrenamt-
licher Basis. LEONA e.V. finanziert sich ausschliel3-
lich durch Spenden und Mitgliederbeitrage und ist
Mitglied im Kindernetzwerk e.V., im DPWV NRW, im
BVKM, in der ACHSE e.V., im Eurochromnet und bei
Eurordis. Der Verein hat aktuell 487 Mitglieder. Der
jahrliche Mitgliedsbeitrag betragt 4o Euro.

Madrz 2019, Birgit Maiwald

LEONA - Familienselbsthilfe bei seltenen
Chromosomenveranderungen e.V.
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Liebe LEONA-Familien, liebe Leserinnen und Leser,

nun halten wir also das LEONA-Jahresheft 2019 in der Hand. Wie im
letzten Jahr bereits angekindigt, ist es das erste Heft unter der Regie
unseres neuen Redaktionsteams. Ich mochte uns allen an dieser Stelle
bereits viele tolle Momente mit dem neuen Heft winschen und bin
gespannt darauf, welche Veranderungen wir auf den folgenden Seiten
entdecken werden.

Hinter uns liegt ein durchaus bewegtes Jahr 2018. Neben der personellen Veranderung in
der Geschaftsstelle von LEONA e. V. gab es im Rahmen der Vorstandswahl auf der letzten
Mitgliederversammlung auch Veranderungen im Vorstand. Ich mochte an dieser Stelle
nochmals Sylke Toscan und Detlef Pahlke fir die langjahrige Arbeit im Vorstand danken und
gleichzeitig Petra Blankenstein, Jens Peter Iven und, nun durch die Mitgliederversammlung
bestatigt, Anja Schroder-Hagenbruch als neue Mitglieder des Vorstands begrifRen.

Neben den vielen kleinen Themen, die mit einem Wechsel in der Geschaftsstelle und Teilen
des Vorstands verbunden sind, beschaftigt uns in letzter Zeit insbesondere auch wieder die
Offentlichkeitsarbeit. So ist beispielsweise seit Juni letzten Jahres die neue Website von
LEONA e. V. online. Solltet Ihr bzw. sollten Sie die neue Seite noch nicht gesehen haben,
empfehle ich einen Besuch auf www.leona-ev.de. DarUber hinaus gibt es seit Kurzem einen
aktualisierten allgemeinen LEONA-Flyer mit kleineren Designanpassungen und den aktu-
ellen Kontaktdaten der Geschaftsstelle. Weitaus spannender sind jedoch die neuen Flyer fir
die Vereinssdulen Trauer und Geschwister. Die Geschaftsstelle stellt die Flyer auf Anforde-
rung gerne zur Verfigung.

Zusatzlich zu den neuen gedruckten Medien fir die Offentlichkeitsarbeit wird LEONA e. V.
noch in der ersten Jahreshalfte an zwei grof3en Veranstaltungen teilnehmen. Wir freuen uns
Uber viele Besuche auf dem ,Tag der Begegnung" am 23. Mai 2019 in KéIn und vom 19. bis 21.
Juni 2019 auf dem Markt der Moglichkeiten des 37. Deutschen Evangelischen Kirchentags in
Dortmund. Sollten die Veranstaltungen bereits vorbei sein, bevor das diesjahrige Jahresheft
in Ihr bzw. Euer aller Briefkasten flattert, hoffe ich, dass trotzdem viele von lhnen und Euch
da waren.

Doch nun sei es genug der Worte Uber Flyer, Website und Veranstaltungen. Ich winsche
uns allen nochmal viele tolle und emotionale Momente mit dem neuen Jahresheft. Darlber
hinaus mochte ich bereits an dieser Stelle auf den Redaktionsschluss am 31.12.2019 fir das
Jahresheft 2020 hinweisen, das unter dem Thema ,,Kommunikation — mehr als Sprache?!"
stehen wird.

Heiko Jentzsch
Vorstandsvorsitzender
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Vorstand

von LEONA e.V.

Vorsitzender

Heiko Jentzsch, Tiddische, geb. 1984,
Bruder von Ingo, geb. 1989, Mikrodeletion 16p 11.2
Vorstandsmitglied seit Oktober 2016

1. Stellvertreterin

Petra Blankenstein, Gottingen,
Mutter von Clara, geb. und gest. 2000, Trisomie g
Vorstandsmitglied seit Oktober 2018

2. Stellvertreter

Jens Peter lven, Wuppertal, geb. 1966,
Vater von Helke, geb. 2000, 18p-Syndrom
Vorstandsmitglied seit Oktober 2018

KassenfUhrer

Hans-Joachim Jentzsch, Verden, geb. 1957,
Vater von Ingo, geb. 1989, Mikrodeletion 16p 11.2
Vorstandsmitglied seit Oktober 2013

SchriftfUhrerin

Anja Schroder-Hagenbruch, Frankfurt, geb. 1982,

Mutter von Maja, geb. 2011, partielle Trisomie 15q25.3-q26.3,
Deletion 4935.1-935.2, Punktmutation 1 und 10
Vorstandsmitglied seit Januar 2018




Uberregionale Ansprechpersonen

Stand: Mai 2019

Vereinsanschrift

LEONAe.V.

Mihlenweg 10

38473 Tiddische GT Hoitlingen
& 05366/661 4420

& info@leona-ev.de

Geschaftsstelle

LEONAe.V.

DanielaThone

Kornblumenweg 38

59439 Holzwickede

& 02301/1846685

= 02301/1846686

& geschaeftsstelle@leona-ev.de

Vorstand

& vorstand@leona-ev.de

Heiko Jentzsch (Vorsitzender)
Mihlenweg 10

38473 Tiddische GT Hoitlingen
& 05366/661 4420

& heiko.jentzsch@leona-ev.de

Petra Blankenstein (1. Stellvertret.)
Calsowstr. 8

37085 Gottingen

& 0551/56728

& petra.blankenstein@leona-ev.de

Jens Peter Iven (2. Stellvertreter)
Kleine Haken 11

42283 Wuppertal

& 0202/511258

& jens-peter.iven@leona-ev.de

Hans-Joachim Jentzsch (Kassenf.)
SchillerstralRe 23

27283 Verden (Aller)

& 0171/1863642

& hans-joachim.jentzsch@leona-ev.de

Kontaktvermittlung
deutschsprachiger Raum

& kontaktvermittlung@leona-ev.de

Martina Vornberger

Am Brurain g

76187 Karlsruhe

. 0721/861568

& martina.vornberger@leona-ev.de

Antje Warbinek

Kontaktvermittlung
international

Guiseppe und Christiane Esposito
Am Lohbach 12
45470 MUhleim

C 0177/3315504
& international@leona-ev.de

Forschung / Fachleute

Dr. Michael Sudbeck
Steinbergsweg 4
26219 Bosel

$ 04494/921327

S 04494/921329
& forschung@leona-ev.de

Schwangere Eltern

& schwanger@leona-ev.de

Melanie Petto

Ebersbacher Str. 37/2

73095 Albershausen

& 07161/808 4708

& melanie.petto@leona-ev.de

Daniela Thone

Kornblumenweg 38

59439 Holzwickede

& 02301/2370

& daniela.thoene@leona-ev.de

Anja Schroéder-Hagenbruch (SchriftfGhrerin)

Travernde Eltern
& traver@leona-ev.de

Eva-Maria Bott

Am Hirtsrain 8

36145 Hofbieber-Kleinsassen

& 06657/6543

& eva-maria.bott@leona-ev.de

Birgit Maiwald

Auf dem Klei 2

44263 Dortmund

$ 0231/4271737

& birgit.maiwald@leona-ev.de

Geschwister
& geschwisterarbeit@leona-ev.de

Sylke Toscan

Am Schillbach 35

75223 Niefern-Oschelbronn
$ 07233/81776

& sylke.toscan@leona-ev.de

Trisomie 13
& trisomie13@leona-ev.de

Heike Duschek

Venusstr. 5

28816 Stuhr

& 0421/895380

& heike.duschek@leona-ev.de

Jahresheft-Redaktion
& redaktion@leona-ev.de

Katharina Brohl
Sakrower Landstr. 23
14089 Berlin

$ 030/92359696

Kathrin Freyer
Hammergrundstral3e 1b
95346 Stadtsteinach

& 09225/204820

Dorothea und Oliver Taube
Kunigundendamm 64
96050 Bamberg

. 0951/30178080

Bankverbindung / Spendenkonto

Sparkasse Steinfurt
IBAN: DE31 40351060 00 7232 8222
BIC: WELADED1STF

Hauser Gasse 2

60487 Frankfurt am Main

& 069/20018049

& anja.schroeder-hagenbruch@leona-ev.de




Regionalstellen
Stand: Mai 2019

Falls Sie Kontakt aufnehmen
mochten, bitten wir zu _
bedenken, dass alle Ansprech- «
partnerinnen ehrenamtlich
tatig sind und grofitenteils
selbst behinderte Kinder
versorgen.

Bitte haben Sie dafir
Verstandnis, wenn einmal
eine Antwort nicht so zigig
erfolgt, wie Sie es sich erhoffen
wirden. 29

Danke!

Baden-Wirttemberg

Antje Warbinek

Schweizer Str. 11

68259 Mannheim

S, 0621/858124

& antje.warbinek@leona-ev.de

Monika Hitter
Oberschmerach 14
74532 llshofen

S 07904/7484

Silke Dietrich
Lerchenstrafe 17
74532 llshofen
07904 [ 212602
& silke.dietrich@leona-ev.de

Sylke Toscan

Am Schillbach 35

75223 Niefern-Oschelbronn

& 07233/81776

8 sylke.toscan@leona-ev.de

Anja Hehle

HauptstralRe 23/1

73110 Hattenhofen

. 07164/130657

& anja.hehle@leona-ev.de

Heidi Christoph

Hasenweg 20

89518 Heidenheim

. 07321/4896220

8 heidi.christoph@leona-ev.de



Annemarie Miller-Kirsch
Schickardtstr. 10

72072 TUbingen

. 07071/365117

&9 annemarie.mueller-kirsch@leona-ev.de

Isabell Andrich

Im Eschle g

78628 Rottweil

. 0741/20966831

& isabell.andrich@leona-ev.de

Harriet Hoste
Richard-Muller-Str. 39

78056 Villingen-Schwenningen-
Muihlhausen

. 07720/955811

9 harriet.hoste@leona-ev.de

Sandra Dolderer
Rifegger Steige 9
88400 Biberach

& 07351/344741
9 sandra.dolderer@leona-ev.de

Bayern

@

Sabine Lehnert

Rogener Grund 5

96450 Coburg

& 09561/4283879

89 sabine.lehnert@leona-ev.de

@ Claudia Bunge-Dernjac
Neptunweg 27

90763 Firth

. 0911/263650

8 claudia.bunge-dernjac@leona-ev.de

@ Charlotte Hamdorf
Valentin-Kindlin-Str. 8

86899 Landsberg am Lech

& 08191/6575563

9 charlotte.hamdorf@leona-ev.de

Berlin

Catharina Melchert
Seegefelder Weg 316 a

13591 Berlin

& 030/36705770

9 catharina.melchert@leona-ev.de

Maud Materson

Rolandstr. 114

13156 Berlin

& 030/47557741

4 maud.materson@leona-ev.de

Hamburg

Anette Hollender

Beim Schlump 85

20144 Hamburg

& 040/45000590

9 anette.hollender@leona-ev.de

Viola Kobabe

Rappstr. 15

20146 Hamburg

& 040/418354

9 viola.kobabe@leona-ev.de

Hessen

Michaela Pondruff

Schéne Aussicht 1

37235 Hessisch-Lichtenau

. 05602/919366

8 michaela.pondruff@leona-ev.de

Eva-Maria Bott

Am Hirtsrain 8

36145 Hofbieber-Kleinsassen

. 06657/6543

&9 eva-maria.bott@leona-ev.de

Angela Paganini
Louise-Schroder-Weg 6

64289 Darmstadt

. 06151/9677522

8 angela.paganini@leona-ev.de

Mecklenburg-Vorpommern

Christiane Windelberg
Gustdveler Weg 3

19412 Schonlage

. 038486/33866

89 christiane.windelberg@leona-ev.de

Niedersachsen

Silke Tjarks

Graudenzer Str. 2

26316 Varel

. 04451/862823

89 silke.tjarks@leona-ev.de

@ Yvonne Dittmann
Am Lehmbusch 10
49751 Sogel-Eisten
. 05952/3824
& yvonne.duettmann@leona-ev.de

@ Heike Duschek
Venusstr. 5
28816 Stuhr
. 0421/895380
& heike.duschek@leona-ev.de

@ Ingeborg Isheim
Ostlandstr. 12
21391 Reppenstedt
. 04131/699548
&9 ingeborg.isheim@leona-ev.de

Michaela Bruns
Friedersdorfer Weg 8

31848 Bad Minder

. 05042/53076

& michaela.bruns@leona-ev.de

Britta Slawski-Ehreke

Mitteldorf 17

37589 Kalefeld - Eboldshausen

&, 05553/91389

9 britta.slawski-ehreke@leona-ev.de

@ Petra Blankenstein
Calsowstr. 8
37085 Gottingen
. 0551/56728
89 petra.blankenstein@leona-ev.de

Nordrhein-Westfalen

Ursula Elbers

Kottiger Hook 1b

48599 Gronau-Epe

. 02565/402180

9 ursula.elbers@leona-ev.de

Sabine Heilwagen

Stodiekring 66

41564 Kaarst

. 02131/3681945

&9 sabine.heilwagen@leona-ev.de

Birgit Maiwald

Auf dem Klei 2

44263 Dortmund

e 0231/4271737

&9 birgit. maiwald@leona-ev.de

Caroline Ditschkowski
Windmihlenweg 33

59590 Geseke

e 02942/4322

& caroline.ditschkowski@leona-ev.de

Gabi Rademacher
Batzenbergstral3e 34

57482 Wenden

. 02762/41012

& gabi.rademacher@leona-ev.de

Stefanie und Christian Kiinzel

Am Birnbaum 2

53945 Blankenheim

. 02449/919699

B9 stefanie.kuenzel@leona-ev.de
9 christian.kuenzel@leona-ev.de

Rheinland-Pfalz

Nicole Lautwein

Auf der Huf 8

54636 Bickendorf

. 06569/1506

&9 nicole.lautwein@leona-ev.de

Sachsen-Anhalt

Dagmar Vorberg

Gneisenauring 7

39130 Magdeburg

L 0391/7225932

& dagmar.vorberg@leona-ev.de

Kim Dittmann

Rudererweg 16

06128 Halle

. 0176/47190156

&9 kim.dittmann@leona-ev.de

Thiringen

Ursula Ludwig

Dermbacher Str. 18

36457 Weilar

. 036965/61427

89 ursula.ludwig@leona-ev.de



Fachbeirat

Stand: Mai 2019

Der Fachbeirat ist ehren-
amtlich tatig und unterstitzt
die bundesweit und regional
Aktiven bei ihrer Arbeit.

Genetik

PD Dr. med. Alma Kichler
Facharztin fir Humangenetik

Spezialgebiet: Genetische Beratung,
Syndromologie, Entwicklungsbeob-
achtung seltener Chromosomenverdn-
derungen, Zytogenetik

Universitatsklinikum Essen
Institut fir Humangenetik
Hufelandstr. 55

45122 Essen

& 0201/723-4560

&= 0201/723-5900

& alma.kuechler@leona-ev.de

Dr. med. Heidi Kleen

Humangenetikerin

Wallinghausener Str. 12

26603 Aurich

S 04941/97334 41
(ab 27 Uhr bzw. AB)

S 04941/97334 42
& heidi.kleen@leona-ev.de

Genetik und Pranatalmedizin

Dr. med. Heike Makoschey-Weif3
Praxis fUr Pranatalmedizin und
Klinische Genetik

Neuer Markt 46

53340 Meckenheim

& 02225/14499

& heike.makoschey-weiss@leona-ev.de
www.praenatalmed.de

Pranatalmedizin

Dr. Ralph Gallinat
Pranataldiagnostik und Gynakologie,
Ultraschall

Am Stadtbach 19

89312 Ginzburg

. 0179/9217268

9 ralph.gallinat@leona-ev.de

Augenheilkunde

Prof. Dr. Barbara Kdsmann-Kellner
Augenarztin fur kindliche Sehbehin-
derung und Mehrfachbehinderung

Universitats-Augenklinik
Kinderophthalmologie

Kirrbergerstr. 1

66421 Homburg (Saar)

. 06841/1622312

& barbara.kaesmann-kellner@leona-ev.de
www.albinismus.info

Horen und Sprechen

Gisela Batliner M.A.

Klinische Linguistin, Horgeschadigten-
padagogin

Renatastr. 58

80639 Minchen

L 089/95893141

& gisela.batliner@leona-ev.de

Maud Materson
Diplom-Sprechwissenschaftlerin

Rolandstr. 114

13156 Berlin

& 030/47557742

& maud.materson@leona-ev.de

Physiotherapie

Christiane Hoffmeister
Kinderphysiotherapeutin

Hindenburgstr. 32-34

45127 Essen

. 0201/7291610

& 0201/7291611

&4 christiane.hoffmeister@leona-ev.de

Eva Schimanski
Krankengymnastin

Paldweg 17

44359 Dortmund

& 0231/351772

& 0177/33178 46

& eva.schimanski@leona-ev.de

Ergotherapie

Andrea Freiberg
Ergotherapeutin

Hamburger Str. 130

44135 Dortmund

C 0231/593901

& 0231/593921

& andrea.freiberg@leona-ev.de
www.ergotherapie-freiberg.de

Padagogik und Psychologie
Prof. Dr. Klaus Sarimski
Diplom-Psychologe
Padagogische Hochschule
Keplerstr. 87

69120 Heidelberg

& 06221/477-177
& klaus.sarimski@leona-ev.de

Zahnmedizin und Logopadie

Dr. Michael K. Thomas
Fachzahnarzt fur Kieferorthopadie

Besonderheit: Angeschlossene logo-
pddische Praxis

Clayallee 330 (Zehlendorfer Welle)
14169 Berlin

. 030/801995-0

& 030/801995-59

& michael.thomas@leona-ev.de
www.mundwerk.de

Kinderhospizarbeit

Christine Bronner
Stiftung Ambulantes Kinderhospiz
Minchen

Blutenburgstr. 64 + 66

80636 Minchen

. 089/218967-19

&= 089/218967-17

& christine.bronner@leona-ev.de
www.kinderhospiz-muenchen.net



Alltag leben in Zeiten von Sorge und
Unsicherheit

Nach dem Erhalt einer genetischen
Diagnose fiur das eigene Kind, bei
Bekanntwerden einer lebenslimitierenden
Erkrankung oder auch nach dem Tod des
eigenen Kindes leben betroffene Eltern in
Sorge und Unsicherheit.

Die Auseinandersetzung mit Sterben, Tod
und Trauer oder auch die Bewaltigung
neuver Herausforderungen mit einem
chronisch kranken Kind werden zu einem

Teil des Alltags der Familien.

Den Erfahrungsberichten der Eltern folgt
ein Interview mit der Palliativmedizinerin
Dr. Gravou-Apostolatou, die von ihrer Arbeit
berichtet.
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Der Alltag verandert sich
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»,Gluck ist, wenn die Katastrophe eine Pause macht"

— Ein Sprichwort aus dem Leben
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Sozialmedizinische Nachsorge

- wie ,tragende" Hilfe in unsere Familie kam

Dieser Artikel ist online nicht frei zuganglich. Bei Interesse
wenden Sie sich bitte an die LEONA e. V. Geschaftsstelle

— geschaeftsstelle@leona-ev.de — unsere Geschaftsstelle

stellt lhnen das vollstandige Heft gerne als PDF oder auch als
gedrucktes Exemplar zur Verfigung.




Trauer im Alltag / Eine alltagliche Frage
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Einblicke in die Arbeit eines Kinderpalliativteams

Interview mit Frau Dr. Gravou-Apostolatou vom 21.03.2019

Liebe Frau Dr. Gravou-Apostolatou, bitte
erzahlen Sie uns etwas zu lhrer Person und
Ilhrem Beruf.

Ich bin Griechin, in Griechenland geboren,
jedoch in Deutschland aufgewachsen. Seit
22 Jahren bin ich verheiratet, habe einen
Sohn. Seit 21 Jahren bin ich als Kinder- und
Jugendarztin in der Kinderklinik Erlangen
tatig. Unter anderem war ich viele Jahre in der
Kinder-Onkologie beschaftigt und bezog den
palliativen Gedanken immer in meine Arbeit
ein. Seit 11 Jahren leite ich nun die Kinder-
palliativversorgung im Bereich Mittel- und
Oberfranken.

eine

Was bedeutet ,palliativ* bzw.

»Palliativversorgung“?

Das Wort ,palliativ® stammt aus dem latei-
nischen Wortschatz und beinhaltet pallium =
der Mantel, bzw. palliare = mit dem Mantel
bedecken, umhdillen. Palliativmedizin ist ein
Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat
von Patienten und ihren Familien, die mit
den Problemen einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Durch frihzeitiges
Erkennen, gewissenhafte Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen, sowie anderen
belastenden  Beschwerden  korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art soll Leiden
vorgebeugt und gelindert werden. Die ambu-
lante Kinderpalliativversorgung wird auch
SAPPV - Spezialisierte Ambulante Padiatri-
sche Palliativversorgung — genannt.

Wie sieht lhre Arbeit konkret aus und
welche Aspekte bzw. Bereiche umfasst die
Arbeit eines Kinderpalliativteams?

Das Kinderpalliativteam versorgt Kinder/
Jugendliche und ihre Familien sowohl in der
Klinik als auch in ihrem hauslichen Umfeld.
Sind die Patienten stationar, findet ein enger
kollegialer Austausch mit den Arzten und den

Pflegekraften der Klinik und dem Kinderpal-
liativteam statt. Dazu gehort die Teilnahme

an Gesprachen zur Therapiezielfindung,
Gesprache mit Eltern zur Aufklarung und
vieles mehr. Das Ziel der palliativen Versor-
gung ist ein hohes Mal3 an Lebensqualitat fur
die jungen Patienten und ihre Familien durch
eine gute Symptomkontrolle zu ermdglichen
und ihnen nach bester Mdglichkeit Aufent-
halte in der Klinik zu ersparen.

FUr eine gute Versorgung zu Hause sorgen
sowohl Pflegekrafte, Arzte, aber auch
psychosoziale Mitarbeiter wie Psychologen,
Sozialpadagogen und die Seelsorge, denn in
der palliativen Begleitung geht es immer um
eine ganzheitliche Versorgung des Familien-
systems des Kindes/Jugendlichen. So finden
Hausbesuche regelmafRig, meist wochent-
lich statt, aber auch in kirzeren Abstanden
je nach Bedarf des jungen Patienten. Die
Hausbesuche erfolgen je nach dem aktuellen
gesundheitlichen Fokus durch einen Arzt und/
oder eine Pflegekraft.



Kommen neben den medizinischen Anliegen
des Patienten andere Themen hinzu wie
bspw. Gesprachsbedarf aufgrund von Belas-
tungen, allgemeine Lebensfragen, Themen
rund um die Geschwister, sozialrechtliche
Fragen, Auseinandersetzungen mit Kran-
kenkasse u.v.m., ist es ebenso moglich, dass
unser Psychologe, unsere Seelsorgerin oder
unsere Sozialpadagogin einen Hausbesuch
machen, um die Familie zu stUtzen und zu
beraten.

Weiter bieten wir den Patienten eine
24-Stunden Rufbereitschaft an, so dass sich
die Familien zu jeder Zeit durch arztlichen Rat
unterstUtzt und sicher fUhlen konnen. Ziel
der palliativen Versorgung ist es die Familie
ganzheitlich in den Blick zu nehmen und
auch Vernetzungsarbeit zu anderen unter-
stitzenden Institutionen zu leisten, ggf.
Facharzte hinzuzuziehen, so dass auch nach
Beendigung der Kinderpalliativbetreuung ein
stabiles begleitendes Netzwerk bleibt.

Befindet sich ein Kind/Jugendlicher im Ster-
beprozess, konnen die Hausbesuche deutlich
engmaschiger werden und sind ganz auf die
BedUrfnisse der Familie und des Patienten
abgestimmt. Neben einer guten Symptom-
kontrolle, um Schmerzen und Leiden so gut
wie moglich zu lindern, gilt es diese Situation
mit der Familie auszuhalten und sie in dieser
bedeutenden Zeit zu unterstitzen. Diese
Unterstitzung kann sich in Gesprachen, aber
auch im gemeinsamen Schweigen zeigen,
zusatzliche Angebote kénnen die Aromathe-
rapie oder basale Stimulation sein.

Hat sich lhre Arbeit Uber die letzten Jahre
verandert?
Und wenn ja, inwiefern?

Ja. Es hat eine Sensibilisierung fur das Thema
der palliativen Versorgung im Kindes- und
Jugendalter stattgefunden. Behandelnde
Kollegen binden betroffene Familien frih-
zeitiger an die palliative Struktur an. Aber
auch Familien fragen die Begleitung und
Betreuung zunehmend selbst an.

Gibt es Unterschiede in der Palliativ-
versorgung unterschiedlicher Bundes-
lander/Stadte oder Teams z.B. durch eine
Schwerpunktsetzung?

Die Schwerpunktsetzung in der Kinderpallia-
tivversorgung ist bundeslanderibergreifend
gleich. Die Unterschiede bestehen lediglich
in der Organisation und Struktur (z.B. Finan-
zierung, Tragerschaft, Versorgungsgebiet).
So sind bspw. nicht alle Kinderpalliativteams
in Deutschland und Bayern an eine Klinik
angebunden. Auch die Finanzierung unter-
scheidet sich deutschlandweit. In Bayern
rechnet die SAPPV (Spezialisierte Ambulante
Padiatrische Palliativversorgung) die Patien-
tenversorgung pro Patient Uber eine Quar-
talspauschale ab, jedoch gibt es aktuell in
Bayern keinen einheitlichen Satz fir SAPPV-
Teams. Die Verhandlungen erfolgen indivi-
duell zwischen den Landesverbanden der
Krankenkassen und den einzelnen Teams.

Wer kann alles von lhnen als Kinderpallia-
tivteam betreut werden und was muss bei
der Organisation einer Palliativversorgung
beachtet werden?

Eine Palliativversorgung ist dann maglich,
wenn ein Kind/Jugendlicher von einer lebens-
limitierenden Erkrankung betroffen ist. Diese
Versorgung kann ab der Diagnosestellung
beginnen. In den Standards zur padiatrischen
Palliativversorgung ist die Zielgruppe in vier
Gruppen gegliedert. Sind Kinder/Jugendliche
von einer lebensbedrohlichen Erkrankung
betroffen, kann eine Palliativversorgung
parallel zu einer kurativ ausgerichteten
Therapie und/oder bei Therapieversagen
erfolgen. Zur zweiten Gruppe zahlen Kinder/
Jugendliche mit lebensverkirzenden Erkran-
kungen wie bspw. Mukoviszidose. Die dritte
Gruppe umfasst fortschreitende Erkran-
kungen fir die es keine kurativen Therapien
gibt und welche sich oft Uber Jahre erstrecken
wie bspw. Muskeldystrophie oder das Batten-
Spielmeyer-Vogt-Syndrom. Die vierte Gruppe
betrifft alle irreversiblen Erkrankungen, die
jedoch nicht fortschreiten.

Erfahrungen '
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Kinder/Jugendliche dieser Erkrankungs-
gruppe zeigen regelhafte Komplikationen,
haben oft sehr komplexe Anforderungen
an eine medizinische Versorgung und ein
frihzeitiges Versterben ist wahrscheinlich.
Darunter fallen bspw. schwerwiegende Zere-
bralparesen oder Mehrfachbehinderungen
nach Schadel-Hirn-Trauma.

Man sieht also, dass eine Kinderpalliativver-
sorgung nichtimmer nur die Lebensendphase
von Erkrankten betrifft. Eine Versorgung kann
zeitweise als sogenannte Krisenintervention
stattfinden. Stabilisiert sich die Krisensitua-
tion der Kinder/Jugendlichen und ihrer Fami-
lien wird die Palliativversorgung beendet,
kann aber bei Bedarf wieder aufgenommen
werden. Der Weg in unsere Betreuung wird
durch die behandelnden Arzte gebahnt,
welche eine Verordnung Uber die SAPPV
ausstellen.

Wie lange betreuen sie Familien?

Das ist sehr unterschiedlich. Uber wenige
Tage bis viele Monate, aber es werden auch
Patienten Uber viele Jahre immer wieder in
Krisensituationen betreut.

Was ist das Besondere bzw. was ist anders
an der Arbeit eines Kinderpalliativteams im
Unterschied zur Palliativversorgung von
Erwachsenen?

Schwerpunkt bei den Erwachsenen ist primar
die Begleitung in der letzten Lebensphase.
Diese erstreckt sich auf einen Zeitraum von
wenigen Tagen bis maximal einige Wochen.
In der Kinderpalliativversorgung beginnt die
Versorgung in der Regel deutlich friher. Und
auch hier ist noch einmal zu betonen, dass die
Versorgung nicht nur in der letzten Lebens-
phase eines Kindes stattfindet, sondern zur
Intervention bei Krisen durch die Erkrankung.

Stabilisieren sich die jungen Patienten wird
die Versorgung beendet, kann aber bei Bedarf
und entsprechender Indikation jederzeit
wieder aufgenommen werden.

Wie sind Sie zu dieser Arbeit gekommen
und was schatzen Sie an dieser Arbeit?

Ich war viele Jahre in der Kinder-Onkologie
tatig. Es zeichnete sich ein deutlicher Bedarf
ab, dass Patienten Uber die Klinikaufenthalte
hinaus eine adaquate Versorgung zu Hause
bendtigen. So erprobten wir erste Betreu-
ungen im hauslichen Umfeld ohne ausge-
baute Struktur. Aus diesem Bedarf und den
bereits erprobten Strukturen im Kleinen
entwickelte sich der Aufbau eines Teams zur
ambulanten Versorgung. Und dies nicht nur
fur onkologisch erkrankte Patienten. Heute
blicke ich stolz auf ein multiprofessionelles
Team von vierzehn Mitarbeitenden.

Das Schwerpunktthema des Heftes ist
+Alltag leben in Zeiten von Sorge und
Unsicherheit".

Vielleicht konnen Sie noch einmal kurz
zusammenfassen, welche Madoglichkeiten
Sie als Team haben, Eltern und Familien
Unterstitzung im Alltag zu geben?

Alle unsere betreuten Familien habeninihrem
Alltag mit ihren Kindern immer wieder Zeiten
von Sorge und Unsicherheit. In diesen Phasen
ist es unsere Aufgabe die Familie zu unter-
stitzen. Dies kann uns durch das multipro-
fessionelle Arbeiten des Kinderpalliativteams
gelingen, immer mit Blick auf die physischen,
psychischen und sozialen Belastungen des
Kindes/Jugendlichen und seiner Familie.

Vielen herzlichen Dank fur das Gesprach!

Die Fragen stellte Dorothea Taube.
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Erfahrungsbericht zu:

Veranderung auf APBA2 Variante c.1592A>G; p.Asn531Ser
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Erfahrungsbericht zu:

18 p- Syndrom
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Erfahrungsbericht zu:

Deletion 16p 11.2
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Erfahrungsbericht zu:

Duplikation xq28
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Erfahrungsbericht zu:

Mikrodeletion 7q11.22
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Erfahrungsbericht zu:

Duplikation 9q (12-22.3)
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Erfahrungsbericht zu:

Partielle Trisomie 15q25.3-926.3, Deletion 4q35.1-q35.2
Punktmutationen an den Chromosomen 1 und 10
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Erfahrungsbericht zu:

Partielle Trisomie 18
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Erfahrungsbericht zu:

Triple-X-Syndrom
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Erfahrungsbericht zu:

Part. Monosomie 4q33-ter, Part. Trisomie 20p13
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Erfahrungsbericht zu:

Mikrodeletion 5q.142q14.3
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Erfahrungsbericht zu:

Rubinstein-Taybi-Syndrom
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Trauver

Familien, die ein Kind, einen Bruder oder
eine Schwester verloren haben, trauern auf
unterschiedliche Arten. Aul3enstehenden
fallt es manchmal schwer, sich in den indivi-
duellen Trauerprozess hineinzuversetzen.
Die Erfahrungsberichte von verwaisten
Familien konnen dabei Bricken bauen.
Sie konnen anderen betroffenen Familien
Rickhalt und auch Anregungen fir den
eigenen Trauerweg vermitteln.

LEONA e.V. bleibt Familie auch nach dem
Verlust eines Kindes.




Erfahrungsbericht zu:

Freie Trisomie 13
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Geschwister

Wenn in einer Familie ein Kind mit einer
Behinderung aufwachst, sind nicht nur die
Eltern, sondern auch die Geschwister in
besonderem Mal3e gefordert.

Eine Geschwisterbeziehung ist die dauer-
hafteste aller Bindungen. Umso wichtiger
ist es, diese Beziehung auch unter beson-
deren Lebensbedingungen zu starken
und die gesunden Geschwister dabei zu
unterstutzen.
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Ein Brief an meine verstorbene Schwester
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Neuigkeiten bei LEONA e.V.

Berichte von verschiedenen Treffen,
Messe- und Kongressbesuchen
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Die LEONA-Mitglieder haben einen neuen
Vorstand gewahlt und wir, die Redaktion,
dachten uns, wir mochten diesen etwas naher
kennenlernen.

Wer bist Du? Woher kommst Du?
Was machst Du beruflich?

: " Heiko Jentzsch

& - 35 Jahre alt, verheiratet, keine Kinder,
Geschwisterkind

- Hoitlingen (bei Wolfsburg)

- seit 01. Marz 2018 Service Manager fur privile-
gierte Zugange bei der BWI GmbH

I

Petra Blankenstein

Ich komme aus dem Harz, bin in Goslar
geboren und zur Schule gegangen.
Zum Biologiestudium bin ich nach Gottingen
gezogen und dort wohne ich noch heute. Nach
meiner Promotion habe ich mich entschlossen
die Uni zu verlassen und arbeite seitdem fir
verschiedene Firmen im AulRendienst. Das
heil3t, ich berate Wissenschaftler und verkaufe
Gerate fiUr Labore in Wissenschaft, Industrie
und Forschung und trainiere die Mitarbeiter, die
dann daran arbeiten werden.

Jens Peter Iven

IchbinJensPeterlven, in Ehren ergraut,
lebe mit meiner Familie in Wuppertal
und bin als Pressesprecher fir die Kommuni-
kation der Evangelischen Kirche im Rheinland
verantwortlich.

Hans-Joachim Jentzsch

Mein Name ist Hans-Joachim Jentzsch
und ich bin der Vater von Ingo.

Anja Schroder-Hagenbruch

Mein Name ist Anja Schroder-Hagen-
bruch. Ich bin 1982 geboren und in
Halle (Saale) aufgewachsen. Mit meinem Mann
Kai und unserer Tochter Maja lebe ich in Frank-
furt am Main. Ich bin Diplom-Fachibersetzerin
(FH) und war rund 12 Jahre in einer leitenden
Funktion im Bereich des Projekt-, Qualitats-
und Prozessmanagements eines namhaften

Ubersetzungsdienstleisters tétig. 2017 habe ich
mich beruflich verandert und bin nun bei der
Evangelischen Kirche in Hessen und Nassau u. a.
furVeranstaltungsmanagement und die Online-
Redaktion zustandig.

Was hat Dich zu LEONA gefihrt?
Seit wann bist Du im Verein?

gl

g *. Heiko Jentzsch
& - mein Bruder Ingo Jentzsch (Mikrode-
letion 16p 11.2)

- Februar 2015

I

Petra Blankenstein

Im Frihjahr 2000 habe ich wahrend der
Schwangerschaft mit meiner 3. Tochter
Clara den Befund Trisomie g bekommen. Weder
meine Arztin noch die Genetik konnte mir die
Informationen geben, die ich brauchte. Und es
gab zwar schon DAS Internet, aber ich hatte
keinen Zugang.

Eine Freundin von mir wurde findig: Es gab eine
Organisation und sie heilst LEONA! Genau wie
meine dlteste Tochter, die damals 7 Jahre alt war
und fir mich war es das Zeichen: Es wird alles
gut! Und ich bin seither Mitglied.

Jens Peter Ilven

Letztlich haben mich meine Tochter
Helke und deren Chromosomen-
durcheinander zu LEONA gefGhrt — allerdings
hat meine Frau Vera mit Helke beim Familien-
treffen erst einmal ohne mich vorgefuhlt, weil
ich kein so arg grofRer Freund von arg grof3en
Menschenansammlungen bin. Aber wann das
war, daran kann ich mich nicht erinnern.

Hans-Joachim Jentzsch

»Schuld"® war der Kinderwunsch von
Ingos altestem Bruder und seiner Frau.
Sie wollten gern wissen, wie hoch das Risiko
ware, dass ihr Kind eine dhnliche Veranderung
haben kann wie Ingo.

Also haben Ingo (damals 22) und sein Bruder
eine Blutprobe in der Praxis von Frau Dr.
Spranger in Bremen abgegeben und zwei
Wochen spater hatte unser Altester die



Diagnose, Antje Warbinek von der Kontaktver-
mittlung am Telefon und...naja seitdem sind
meine Frau, Ingo und ich dabei. Ganz konkret

seit 21.02.2011.
e -

m Mitte 2012 sind wir nach der human-
12 genetischen Diagnose von Maja
unmittelbar  Kontaktfamilie des LEONA
e. V. geworden. Seit Anfang 2013 sind wir
Mitgliedsfamilie.

Anja Schroder-Hagenbruch

Was schatzt Duan LEONA e.V. am
meisten?

y . ';-.- Heiko Jentzsch
& Die Herzlichkeit, mit der sich die
Familien immer wieder begegnen

und die vielfaltige Unterstitzung, die einzelne
Mitglieder in schwierigen und auch freudigen
Momenten bekommen.

_—
v Petra Blankenstein

An LEONA eV. habe ich immer

geschatzt, dass der Verein eine Samm-
lung von sehr viel Wissen darstellt. Nicht nur
fachliches, sondern vor allem menschliches
Wissen: z.B. wann hat ein Kind angefangen
zu lacheln, zu sitzen, zu essen. Und wenn es
das alles nicht kann — wir haben es lieb! Und
Gemeinschaft macht stark, kann trésten und
vor allem helfen. Mir hat es geholfen nach dem
Tod meiner Tochter nicht zu verzweifeln.

Bei LEONA e.V. habe ich so viele tolle Menschen
kennengelernt! Und wir haben viel zusammen
gelacht, uns gefreut und konnten auch
zusammen traurig sein. Meine beiden Téchter
Leona und Louisa sind von Anfang an mit zu
den Familientreffen gekommen. Sie haben
durch die Geschwisterseminare und die vielen
Geschwister, mit denen sie sich angefreundet
haben, viel von ihrem Schmerz bewaltigen
konnen.

- Jens Peter lven

Im Kreis der LEONA-Familien und

-Menschen muss ich nichts erklaren
und mich fir nichts rechtfertigen, was rund um
das Leben als Familie mit einem behinderten
Mitglied so abgeht. Das ist fir mich sehr, sehr
entlastend.

Hans-Joachim Jentzsch

Die Menschen!

8 Anja Schroder-Hagenbruch

Wir fUhlten uns nach Majas Diagnose
mit unseren Angsten und Sorgen sehr
gut aufgenommen und erhielten in Zeiten,
in denen wir um Majas Leben bangten, viel
Unterstitzung und Zuspruch. Der Kontakt und
Austausch mit anderen Familien in unserem
Verein geben mir auch heute noch Kraft und
Zuversicht. Es berGhrt mich, dass wir uns
gemeinsam an den kleinen und grof3en Fort-
schritten eines jeden Kindes erfreuen, aber
einander ebenso ermutigen konnen, wenn der
Alltag mal wieder aus dem Ruder lduft.

Was hat Dich ursprunglich bewogen
in den Vorstand zu gehen?

Warum hast Du Dich (ggf. erneut) zur
Wabhl stellen lassen?

¥ - ;-.. Heiko Jentzsch
& - ca. ein Jahr Nachdenken mit vielen
intensiven Gesprachen und die Uber-

zeugung, dass ich dem Verein als Vorsitzender
helfen kann

- weil Kontinuitat zurzeit aus meiner Sicht sehr
wichtig ist, da wir immer mehr beobachten,
dass die Bereitschaft sich selbstlos fir andere zu
engagieren immer weiter sinkt

v Petra Blankenstein

Die Uberlegung, mich aufstellen zu

lassen habe ich in der Mitglieder-
versammlung ganz spontan aus dem Bauch
heraus getroffen.

P Jens Peter Iven

Ich habe mich in die Pflicht nehmen

lassen, weil Menschen mir die anste-
henden Aufgaben zutrauen und es sich jetzt
Lrichtig" angefuhlt hat.

Hans-Joachim Jentzsch

Ich kann schlecht nein sagen, wenn
man mich um Hilfe bittet. Sylke Toscan
hat mich Ende 2013 gefragt, ob ich an Stelle
von Oliver die Aufgaben des Schriftfihrers im
Vorstand Ubernehmen wirde. Sabine Lehnert

Trauver Erfahrungen Schwerpunkt
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musste aus beruflichen Grinden die Vorstands-
arbeit aufgeben. Ich habe ja gesagt und so
begann meine Vorstandsarbeit. 2015 habe ich
dann von Frank Coesters die Aufgaben des
Kassenfihrers Gbernommen. Ich habe damals
gesagt: ,Bis zur Rente mache ich das. Es sei
denn, vorher findet sich jemand Jingeres. Eine
Buchhalterin oder ein Buchhalter." Bis jetzt hat
sich niemand gemeldet. Ich werde also noch
diese und die nachste Wahlperiode weiterma-
chen, wenn die Mitglieder das wollen. Sollte ein
jungesVereinsmitglied die Bereitschaft erklaren
die Aufgaben zu Ubernehmen, dann werde ich
gern Ubergeben.

Anja Schroder-Hagenbruch

Ich bin ja bereits seit Herbst 2013 im
Arbeitskreis IT fur die Online-Redak-
tion insbesondere auf der Social-Media-Platt-
form Facebook verantwortlich und habe mich
projektbezogen immer mal wieder aktiv im
Verein einbringen kénnen, u. a. mit Uberset-
zungen und Lektoraten vereinsinterner Schrift-
sticke und Publikationen. Die Vereinsarbeit
aktiv mitzugestalten, hat mir von Anfang an
Spald gemacht. Den Sinn dessen zu spiren, was
man tut, macht glicklich. Aber Vorstandsar-
beit — das hatte ich mir zunachst neben meinen
beruflichen und familidaren Herausforderungen
im durchgetakteten Alltag nicht zugetraut.

Nachdem Christian Kinzel Ende 2017 sein Amt
als SchriftfGhrer niederlegte, fragte mich unser
Vorstandsvorsitzender Heiko Jentzsch, ob ich
mir vorstellen konnte, den Posten zu Uber-
nehmen. Es war der perfekte Zeitpunkt, um
bis zur Neuwahl im Rahmen der Mitgliederver-
sammlung 2018 in die Vorstandsarbeit hineinzu-
schnuppern. Die anderen Vorstandsmitglieder
haben mir den Einstieg leichtgemacht.

Der Vorstand ist ein Team von Leuten mit sehr
unterschiedlichen privaten und beruflichen
Hintergrinden und mit vielen verschiedenen
Kompetenzen, Erfahrungen und Perspektiven.
Was uns eint, sind unsere Familienmitglieder
mit einer seltenen Chromosomenanomalie. Die
bisherige gute Zusammenarbeit innerhalb des
Vorstands und mit den Arbeitskreisen hat mich
schlief3lich dazu bewogen, mich auch weiterhin
im Vorstand einzubringen. Es ist toll, dass wir
auch bei komplexen Aufgaben- und Frage-
stellungen konstruktive Diskussionen fihren
kdnnen und angemessene Lésungen finden.

Welche Hoffnungen/ Traume/
Vorhaben hast Du fir Deine Zeit als
Vorstandsmitglied?

Foul

, - *_ Heiko Jentzsch
& Ich glaube, dass die Digitalisierung
(juhu Buzzword Bingo) der Gesell-

schaft uns aktuell, und zukinftig noch mehr, vor
grof3e Herausforderungen stellt. Mit den neuen
Mdglichkeiten fir Kommunikation und Beschaf-
tigung der letzten Jahre hat sich aus meinerSicht
leider auch die Wertschatzung und Bereitschaft
fur ehrenamtliche Tatigkeiten und Mitglied-
schaften in Vereinen und Gruppen gedandert.
Mein Traum ist daher, dass wir es bei LEONA
noch lange schaffen, genug Menschen zu finden
die sich engagieren, damit wir weiterhin diese
so tolle Selbsthilfe leisten kdnnen.

Petra Blankenstein

Durch das Mitwirken in der AG Leit-
gedanken habe ich gemerkt, dass es
wichtig ist, weiter eine Stimme in der Gesell-
schaft zu sein. Gerade fir unsere Kinder, die
sonst nicht gehort werden. Mitzuwirken an
einer Gesellschaft, in der wirklich alle teilhaben
konnen. Mit daran arbeiten, dass Inklusion nicht
nur ein Wort ist, sondern die Normalitat. Auch
eine Stimme zu sein, die nicht bei jedem Kind
fragt, das mit einer chromosomalen Behinde-
rung geboren wird: Musste das denn sein?

Auch mochte ich gern dabei helfen, wenn sich
Neues bei LEONA e.V. bildet, sich neue Arbeits-
kreise finden, neue Ideen aufkommen, diese
umzusetzen und zu integrieren.

Ich mochte mit dazu beitragen, dass LEONA
e.V. ein Platz ist, an dem man sich aufgehoben
fUhlt und verstanden, an dem wir uns unterein-
ander zu horen und helfen.

- Jens Peter Iven
-

Ich hoffe, dass wir als Vorstand inhalt-
lich aber vor allem auch kommunikativ
gut funktionieren werden.

Hans-Joachim Jentzsch

Es klingt vielleicht eigenartig: Ich will
die Arbeit als Kassenfihrer ordent-
lich machen. Das heil3t auch die burokrati-
schen Forderungen, die an eine ordentliche
BuchfUhrung gestellt werden, erfillen. Das ist



nicht immer ganz einfach, ich bin ndmlich kein
,Zahlenfreak".

Ich habe die Hoffnung, dass der Verein sich
weiterentwickelt, wir es schaffen Alt und Jung
miteinander und nicht nebeneinander den Weg
weiter zu gehen. Ich habe die Hoffnung, dass
wir es schaffen die jungen Menschen mehr in die
Tatigkeit fUr unseren Verein einzubinden, trotz
ihrer Belastung in der Verantwortung in und fur
ihre Familien. Ich habe den Traum, dass LEONA
fur die Geschwister auch in zwanzig Jahren noch
eine Quelle der Kraft und der Unterstitzung ist,
dass wir es schaffen Inklusion in unserem Verein
fur unsere und vor allem mit unseren Betrof-
fenen zu leben und zu gestalten.

Ich mochte, dass wir es schaffen Regionaltreffen
zu organisieren. Mal sehen, vielleicht schaffen
wir das ja.

Anja Schroder-Hagenbruch

Wenn ich einen kleinen Teil dessen,
was ich im Verein bislang an UnterstUt-
zung und Hilfestellung erfahren durfte, zurick-
geben kann, wirde mich das sehr freuen. Ich
habe aulierdem die Hoffnung, dass sich noch
mehr LEONA-Mitglieder aktiv in die Vereins-
arbeit einbringen, denn unser ehrenamtliches
Engagement im Vorstand und in den Arbeits-
kreisen stiftet Sinn und Selbstbestimmung und
starkt den Halt und unser Gemeinschaftsgefihl
bei LEONAe. V.

Welche Aufgaben umfasst Deine
Arbeit? Was machst Du im Vorstand?

ol

g * Heiko Jentzsch
. 1
& Als Vorsitzender liegen aktuell die
Themen LEONA als Arbeitgeber fur

die Geschaftsstelle, Datenschutz und IT bei
mir. FUr diese bin ich erster Ansprechpartner im
Vorstand, wenn es irgendwelche Themen gibt.
Ansonsten muss ich den Uberblick behalten
was so los ist und im Zweifel Feuerwehr spielen.
Alle drei Jahre missen wir als Verein eine Steu-
ererkldrung abgeben. Diese und der Kontakt
zum Finanzamt und Behorden gehoren auch zu
meinen Aufgaben. Dann kommt noch das ein
oder andere Grulwort fUr Newsletter, Jahres-
heft und andere Verdffentlichungen hinzu sowie
der ein oder andere reprasentative Termin, wie
beispielsweise die Verleihung des Forschungs-
preises der Eva-Luise und Horst Kohler Stiftung,

die sich sehr stark fur die Erforschung von
seltenen Erkrankungen engagiert. Und zu guter
Letzt darf ich Interviewfragen unserer Jahres-
heft-Redaktion beantworten.

Petra Blankenstein

Im Vorstand bin ich die Ansprechpart-
nerin fir den AK Leitgedanken, AK
Trauer, die Geschwisterarbeit, die Fachkommu-
nikation und kimmere mich um die Projektfor-
derung und bin offen fir alles Neue!

- Jens Peter Iven
-

& Schwerpunkte sind — wen wundert's
— die Offentlichkeitsarbeit und das
Aktiventreffen.

Hans-Joachim Jentzsch

Meine Aufgabe im Vorstand ist zual-
lererst einmal die Kassenfuhrung. Das
ist meine wichtigste Aufgabe. Buchung aller
Zahlungseingange, Bezahlen von Rechnungen
des Vereins, Ausstellen von ,Spendenbeschei-
nigungen"... Fir die Vorstandssitzungen sind in
der Vorbereitung Ubersichten zu den Finanzen
zu erstellen. Die Abrechnung der Selbsthilfe-
forderung der Krankenkassen nimmt jedes Jahr
bis Ende Marz nicht wenig Zeit in Anspruch.
Gemeinsam mit der Geschaftsstelle fihre ich
unsere Mitgliederverwaltung, die wir seit 2016
komplett in ,WISO Mein Verein" abbilden.

Im Vorstand ist mir das Familientreffen zuge-
ordnet. Das hat sich deshalb ergeben, weil
ich als Aktiver im Arbeitskreis Familientreffen
angefangen habe und das auch heute noch
gerne mache.

Anja Schroder-Hagenbruch

Meine bisherigen Aufgaben nehme ich
auch weiterhin unabhangig von der
Vorstandsarbeit wahr. Neben den allgemeinen
Aufgaben des gesamten Vorstandsteams, die
sich aus den Vereinszielen ergeben bzw. deren
Erfullung dienen, verfasse ich als Schriftfih-
rerin die Protokolle der Vorstandssitzungen und
Mitgliederversammlungen. Zudem sind mir die
Kontaktvermittlung, die Regionalstellen und
der Arbeitskreis Schwangere Eltern zugeordnet.

Trauer Erfahrungen Schwerpunkt
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Vom 04. - 06. Mai 2018 fand in Berlin (Bildungs-
und Begegnungszentrum Clara Sahlberg am
Wannsee) die Fachtagung zum Muttertag des
bvkm (Bundesverband fir koérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen) statt. Dank Chris-
tiane Jentzsch, die diese Veranstaltung im
LEONA-Forum intensiv beworben hatte, habe
ich mich dort angemeldet. Thema der Veran-
staltung war ,Es gibt mehr als (k)eine Losung!
Impulse & Anregungen fir Lebensmodelle mit
Kindern mit Behinderung".

Zundchst war ich sicher, dass dies ein fir mich
kinderfreies Wochenende sein wirde, doch gab
es da mit dem Vater der Kleinen irgendwelche
Missverstandnisse, so dassich meine Felle schon
davon schwimmen sah. Ich wurde hier aber
vollig vom Engagement einer bvkm-Mitarbei-
terin Uberrascht. Ich hatte per email vorsichtig
angefragt, ob eine Kinderbetreuung auch so
kurzfristig irgendwie, wenn auch bestimmt total
unwahrscheinlich, moglich ware.

Sie antwortete sofort, machte mir keine grof3en
Hoffnungen, versprach aber es zu versuchen
und innerhalb von zwei Tagen bekam ich die
Zusage fir zunachst eine Kinderbetreuerin fur
beide Jungs und dann vor Ort waren es sogar
zwei! Es gab nur noch einen anderen deutlich
alteren Jungen, der auch eine Betreuung vor
Ort hatte, die anderen Mitter waren alle ohne
Kinder angereist.

Ich schreibe das so ausfihrlich, weil es fir mich
so eine grofRe Uberraschung war, welches Enga-
gement in mein personliches Problem gesteckt
wurde, man wirklich bemht war, mir als Einzel-
person/Mutter die Teilnahme zu ermdglichen
und wie toll es dann geklappt hat.

Ich fuhr also am Freitag nach Wannsee. Das
Tagungshaus ist in einer wunderschonen
Gegend direkt am Wannsee gelegen. Umgeben
von Villen, Segelclubs und vielen historischen
Statten, u.a. die Max-Liebermann-Villa und das
Haus der Wannseekonferenz. Beide tragen auf
unterschiedliche Weise zur Erinnerung an den
Holocaust und das Grauen des Nationalsozia-
lismus bei und der Besuch dort hat mich sehr
berGhrt.

Nach einem gemeinsamen Abendessen ging es
ins Plenum. Gertrud Zirrlein, die Vorsitzende
der Bundesfrauenvertretung begrif3te uns sehr
herzlich und stellte dann die Vorsitzende des
bvkm Helga Kiel vor. Eine wirklich sehr charis-
matische und beeindruckende Frau, die die
gesamte Fachtagung begleitete.

Hiernach erfolgte eine sehr fantasievolle Auftei-
lung in Kleingruppen und wir verteilten uns im
Haus zu Kennenlerngesprachen.

In meiner Gruppe waren zumeist Frauen mit
erwachsenen Kindern, die aus ihrem Leben
berichteten, doch es war erstaunlich — obwohl
meine Situation doch eine ganzlich andere ist —
kamen viele Gemeinsamkeiten zur Sprache.

Bundesverband fir karper-
und mehrfachbehindertz
Menschen e.V.

E 16 1805 0403
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Ich bekam nUtzlichen Input und konnte aber
auch (besonders durch die geteilten LEONA-
Erfahrungen von Familien mit (fast)erwach-
senen Kindern) den Anderen einiges mitgeben.
Danach fuhr ich schon mit glicklich schwir-
rendem Kopf heim, dem geselligen Ausklang
konnte ich nicht mehr beiwohnen, aber es soll
sehr schon gewesen sein.

Am Samstag hatte ich Leo und Sam im
Schlepptau und lernte die beiden Kinderbetreu-
erinnen kennen. Wir schauten uns gemeinsam
das Spielzimmer an, besprachen einige Abldufe
und dann war ich auch schon vergessen bzw.
uninteressant und schlUpfte in den Plenarsaal.

——

M CATTES LEREN
N GUTES LEBeH

Hier wurde ich zum ersten Mal an das Famili-
entreffen in GUnne erinnert. So eine passende,
empathische, unkomplizierte Kinderbetreuung
habe ich bisher nur da erlebt.

Es folgten zwei interessante Vortrage (s.
Programm) und dann berichteten verschiedene
Frauen Uber Herausforderungen in ihrem Leben
und welche Loésungen sie gefunden hatten.
Das waren ganz unterschiedliche Geschichten,
teils sehr berGhrend, teils fand man sich selbst
wieder, insgesamt konnte bestimmt jede Teil-
nehmerin hier etwas fir sich mitnehmen.

Es herrschte irgendwie eine ganz besondere
Atmosphdre, die sich durch das gesamte
Wochenende zog: Man war Gleiche unter
Gleichen.

Im Anschluss folgte ein gemeinsames Mittag-
essen. Hier sahich meine beiden Schatze wieder,
sie hatten mit den Betreuerinnen einen schonen
Vormittag gehabt. Der Plan fir den Nachmittag
stand auch schon.

Vorher hatte ich noch gedacht, dass ich diese
Tagung lieber ohne Kinder genossen hatte, nur
Zeit fur mich. Doch durch die grofRartige Orga-
nisation freute ich mich jetzt eher, dass ich Leo
und Sam vor Ort hatte und wir so ein (wenn
auch unterschiedliches) ,gemeinsam" erlebtes
Wochenende hatten.

Nach dem Mittagessen gab es eine etwas
langere Pause und viele Frauen (so auch ich)
nutzten diese und das herrliche Wetter fir einen
Spaziergang in dieser wunderschénen und auch
historischen Umgebung. Ich besichtigte u.a. das
Haus der Wannseekonferenz. Die Max-Lieber-
mann-Villa wurde auch von vielen besucht und
wie auf dem Foto zu sehen, war auch der Flens-
burger Lowe einen Besuch wert.

Trauver Erfahrungen Schwerpunkt
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Hier noch Christianes Erinnerungen:

Fur mich war es eine wunderbare Fachtagung.
Faszinierend war, dass man nach den kurzen
Vorstellungsrunden (in acht Grippchen) mit
jeder Frau per Du sofort ins Gesprach kam. Wo
kommst du her, wie alt ist dein Kind und was
hat es? Das genugte fir lange Gesprache am
Abend.

Was mir am Programm besonders gefallen
hat:

e Der Tagungsort, das ver.di Bildungszen-
trum am Wannsee — Wetter, Unterbrin-
gung, Verpflegung — alles perfekt.

e Einige Erfahrungsberichte ,Mein Leben
ist kostbar und vielfdltig", die vorab einge-
schickt werden konnten, wurden von einer
jungen Schauspielerin vorgetragen, profes-
sionell und sehr berGhrend.

Im Anschluss folgten verschiedene Workshops,
von denen man 2 (aus insgesamt 9 angebo-
tenen) im Vorfeld hatte wahlen kdnnen. Es war
insgesamt eine sehr vielfdltige Mischung.

Das gemeinsame Abendessen war auch wieder
wirklich schon, mit interessanten und berei-
chernden Gesprachen. Danach fuhren Sam, Leo
und ich nach Hause.

Die anderen Teilnehmerinnen konnten noch zu
einem gemeinsamen Singabend gehen, von
dem Christiane einen kurzen Eindruck schildert
(siehe blaue Box).

Am Sonntag folgte nach einem gemeinsamen
Frihstick ein sehr interessanter Vortrag zu
.Lebenslagen und besondere Bedarfe von
Familien mit einem Kind mit Behinderung" von
Christa Buker (Prof.in im Fachbereich Wirt-
schaft und Gesundheit an der FH Bielefeld).

Danach ein von der grof3artigen Helga Kiel
moderiertes Gesprach mit Vertreterinnen aus
Wissenschaft und Politik zum Thema ,Familie
heute: Vielfalt und Wahlmaglichkeiten — fir
alle?!™. Hier gab es auch eine rege Beteiligung
von uns Mittern aus dem Plenum und wie so
oft war die Zeit (obwohl wirklich grof3zigig

e Das Samstagabendprogramm ,Frdulein
Sahlberg singt". So eine Art ,Karaoke" fur
150 Frauen gleichzeitig. Das Repertoire: Ich
war noch niemals in New York — Uber den
Wolken — Mamma mia — ... bis — Griechi-
scher Wein — Die Gedanken sind frei. (Die
Sangerin ist mit solchen Veranstaltungen
viel unterwegs, man kann im Internet nach
~Rudelsingen" suchen, da wird man findig.)

e Die Workshops — mal was ganz anderes
als der alltagliche Alltag — man musste
sich drauf einlassen und konnte mal
reinschnuppern.

e Die Referentinnen und ihre Vortrage, Frau
Kiel mit ihrer super Moderation & vieles
andere mehr...

Christiane Jentzsch
Kontakt: christiane.jentzsch@leona-ev.de

bemessen) viel zu kurz, um sich umfassend
auszutauschen. In der kurzen Pause danach
wurde Uberall angeregt diskutiert.

Es folgte noch die Bundesfrauenversammlung,
in der wir als LEONA-Mitglieder abstimmungs-
berechtigt sind.

Dann ein letztes gemeinsames Mittagessen, bei
dem keinerlei Aufbruchsstimmung herrschte,
eher erschien es mir, als wirden alle Frauen
lieber noch den ganzen Tag gemeinsam
verbringen wollen.

Ich habe von dieser Tagung viel mitgenommen
und hoffe, dass ich 2020 wieder teilnehmen
kann. Ich mochte mit diesem Bericht jeder
LEONA-Mama empfehlen, sich diese Auszeit zu
gonnen!

Katharina Brohl
Kontakt: katharina.broehl@leona-ev.de
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Dieses Jahr sollte es fir die Frauen von LEONA e.V. keine " = o E X

Radtour wie die Jahre zuvor geben, denn Steffi Kinzel hatte ~ . .o =~ e
zum Wandern in die Eifel geladen. %e Lt e
Nl B
Ich machte mich also an einem Freitagmorgen auf den Weg S s N
zum Bahnhof. In Berlin war es die ganze Woche Uber 30° C, aot = e
' gvn mein Koffer enthielt daher eher -f!?' i A T
BlkmlalsWanderschuhe.IrgendW|e i "y fﬂ,
hatte ich den ganzen Trip nicht : =T
richtig durchdacht. 3

Nur weil die Klimaanlage der Deut-
_ schen Bahn immer Ubertreiben |
muss, hatte ich einen Pullover und
lange Hosen im Koffer.

Bei meinem ersten Zwischenstopp in Koln erlebte ich daher den ersten Klimaschock.

Am Bahnhof in Blankenheim fand ich mich auf einmal von einer Gruppe von Pfadfindern
umringt, die — wie ich neidvoll feststellen musste — deutlich
besser fir Wanderung und Witterung ausgeristet waren.
Bevor ich richtig durchnasst war, wurde ich aber auch schon
von meinen Mitstreiterinnen abgeholt. Es ging schnurstracks
in eine Eisdiele zur Starkung und Lagebesprechung. Hier
stellte ich erleichtert fest, dass ich nicht die einzige war, die
eher sommerlich ausgeristet war ;-)

Gestarkt starteten wir die erste Wanderung. Wir erkundeten
die Ahrquelle und die Burg Blankenheim, die urspringlich
unsere Unterkunft werden sollte, da hier eine Jugend-
herberge ist. Leider hat das nicht geklappt, daher
konnten wir die Burg auch nur von aul3en bewundern.




Die Aussicht auf Blankenheim von der Burg aus.

R i

Den Rest des Tages verbrachten wir gemitlich bei Steffi zu Hause bei leckerem Essen und nie
ausgehenden Gesprachsthemen. Es wurde ziemlich spdt an diesem Freitagabend....

Samstagmorgen, nach einem schonen gemutlichen Frih-
stUck ging unsere Wanderung los.

Unsere erste Rast verbrachten wir mit einer netten Fahr-
radtruppe, deren Tagesziel von go km doch etwas von dem
unseren abwich......

Unsere Tourguides besprachen noch einmal
die geplante Route und weiter ging es.

Trauver Erfahrungen Schwerpunkt
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Die nachste groRRere Rast machten wir an der wunder-
schonen HUtte am Brotpfad. Hier begegneten uns noch
viele andere Wandergruppen.

Wir trugen uns bzw. LEONA e.V. auch noch brav
ins Hittenbuch ein.

L Lo~ gy
L TR |

T L i

ﬂlﬂ{. e . -' t" ! :;uhw IA... 5 M '-I-;:".l'le.l!;. Ifﬁlil
[ eoua - flacklsks et T VN
== ke i, o e

e o e Al SRR

3 ek GhLEs S b
_{--j" '}'lil:t_l'il"u(‘\ fynitrae b Flec 1

— learyy -Velouh —lamuote - 3Rtz

Tl




Auf dem letzten Etappenziel mussten wir
noch etliche Hohenmeter Uberwinden und
reilende Flisse bezwingen.
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Nach ca. 20 km und recht unterschiedli- =
cher Schrittzahl (je nach Fitness-Tracker S
und Schrittlange) erreichten wir wieder '5
Blankenheim. 4]
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Aufgrund sintflutartiger Regenfalle war das Kneipp-Becken leider Uberflutet, aber auf der
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Doch dann wartete eine grofiartige Uberraschung
auf uns.
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Mein personliches Highlight des Wochenendes: 9
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Die Treckerfahrt!

Steffis Vater erwartete uns
mit Getranken und Proviant
und einem gemutlich ausge-
statteten Anhanger.



Nach einem gemeinsamen Abendessen unter
freiem Himmel beschlossen wir den Abend mit
einem harmonischen Ausklang am Lagerfeuer.

Es war wirklich ein wunderschones Wochenende
mit bereichernden Gesprdchen, viel Lachen,
gutem Essen.

Katharina Brohl
Kontakt: katharina.broehl@leona-ev.de
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Wir — das sind Clara (5 Jahre, unbalancierte
Translokation 2q37/16q23), Frieda (2 Jahr), Se-
bastian und Susanne —waren 2018 das erste Mal
bei dem Familientreffen am Mohnesee.

Mit grof3er Vorfreude aber auch ein bisschen
Aufregung sind wir Freitagnachmittag ange-
reist. Bereits als wir den ers-
ten Schritt in das Heinrich-
LUbke-Haus gemacht haben,
wurden wir vom Vorstand
sehr herzlich empfangen
und sind schnell mit den an-
deren Eltern ins Gesprach
gekommen. Das Programm,
die Zimmer, das Essen, kurz gesagt, alles war
perfekt organisiert und wir haben uns sehr wohl
gefuhlt.

Das Schone

Das Schone an diesem Wochenende und fir uns
eine ganz neue Erfahrung war, dass alle ein be-
sonderes Kind hatten und Clara das erste Mal
nicht alleine besonders war. Niemand schaute
einen komisch an, wenn Clara z.B. unverstand-
liche Laute von sich gab oder einfach auf einen
wildfremden Menschen zuging. Wir mussten
uns nicht erklaren. Das war ein sehr gutes Ge-
fuhl.

Clara das erste Mal nicht
alleine besonders war.
Familie Witschel

——h,

Eine weitere neue Erfahrung war die Betreuung
der Kinder. Wir konnten es uns vor dem Tref-
fen nicht wirklich vorstellen wie es funktionie-
ren soll. Bisher haben wir fir Clara immer eine
kleine ,Gebrauchsanweisung" mitgeben und
viel erklart, da Clara nicht spricht, Sprache auch
nicht versteht und geistig behindert ist. Aber
Claras Betreuerin war super,
sie hatte viel Erfahrung, keine
BerUhrungsangste und hat sich
mit Clara direkt angefreundet
und sie verstanden.

war, dass

Wir haben die Stunden im

Workshop, beim Spaziergang
am Mohnesee, entspannten Gesprdachen mit an-
deren Eltern genossen und waren uns die ganze
Zeit sicher, dass Clara gut betreut ist. Danke LE-
ONA fir die grof3artige Organisation und Danke
Lena, dass Du Dich um Clara gekUmmert hast!

Es war ein wunderschones Wochenende und wir
freuen uns auf das nachste Treffen mit bekann-
ten und neuen Familien.
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Im Mai 2018 haben wir unsere Diagnose der Mi-
krodeletion erhalten. Da wir Leona e.V. schon
aus anderen Zusammenhangen kannten und
nur positive, dankbare Rickmeldung Gber den
Verein gehort haben, war es keine Frage fir uns,
dass wir auch Vereinsmitglied werden wollten.
Wir wurden personlich in einem Telefonat im
Verein willkommen geheif3en. Auch die Zusen-
dung der Informationsunterlagen und Kontakt-
adressen half beim ,Ankommen" bei LEONA.

Da im Juni der Anmeldeschluss fir das Famili-
entreffen im September war, stand auch fir uns
direkt die Entscheidung an, ob wir gleich am
ersten Familientreffen teilnehmen.

Wir waren zugegebenermaf3en sehr ambiva-
lent. Einerseits war es genau der Austausch mit
anderen Familien, den wir uns
mit dem Eintritt im Verein ge-
winscht hatten, andererseits
waren wir mit der Diagnose, den
Therapien im Alltag und dem
Sortieren ,was heil’t das Uber-
haupt?" noch so gefordert, dass
wir uns nicht ohne Bedenken
darauf einlassen konnten. Ein
gemeinsames Wochenende mit
solch einer grofRen Gruppe haben wir uns, ge-
koppelt mit der langen An- und Abfahrt, als an-
strengend in der ohnehin schon stressigen Zeit
vorgestellt.

Im ,,BegrifSungstelefonat" wurden wir dazu er-
mutigt zu kommen und uns wurde von der At-
mosphére dort berichtet. Das Familientreffen
heil3t nicht nur Familientreffen, weil viele Fami-
lien zusammen kommen, sondern weil man sich
ein Stick weit im Verein als Familie versteht. Wir
haben alle dhnliche Themen, mit denen wir uns
auseinandersetzen missen. Das verbindet auf
alle Falle.

Letztendlich war es genau das, was wir beim Fa-
milientreffen erleben konnten.

Im Alltag interessieren sich zwar Familie, Freun-
de und Kollegen fur die Situation unseres ,LEO-
NA-Kindes", doch niemand anderes als diejeni-
gen, die selbst betroffen sind, kdnnen wirklich
nachvollziehen, wie es einem damit geht. Man-
che Dinge muss man einfach selbst erlebt ha-
ben, um es beurteilen zu konnen.

Es hat einfach nur gut
getan, sich mit anderen
auszutauschen und ange-
nommen zu werden.

Es hat einfach nur gut getan, sich mit anderen
daruber auszutauschen und damit auch ange-
nommen zu werden. Es war spannend fir uns
zu erleben, dass die Mal3stabe unserer Gesell-
schaft, was als ,normal" bewertet wird, an die-
sem Wochenende komplett ausgeklammert
und unwichtig waren. Die Atmosphadre war
wertschatzend und umsichtig.

Zur Umsichtigkeit wurde uns eine Anekdote von
einem friheren Familientreffen erzahlt: Ein gro-
Ber Teil der ,LEONA-Kinder" hat einen Schwer-
behindertenausweis, der dazu berechtigt auf
einem Behindertenparkplatz zu parken. Es
war ein grofdes Phdanomen, dass das komplet-
te Wochenende trotz wenig Ubriger Parkmog-
lichkeiten, der Behindertenparkplatz frei blieb.
Genauso haben wir auch die Stimmung selbst
erlebt. Diese familidre At-
mosphare hat uns schnell
geholfen uns als ,Neue"
in der Runde wohl zu fih-
len. Von mehreren Seiten
wurden wir bei Ankunft
willkommen geheif3en und
Familie Kolb  Pe9r0Rt,

Es war alles super orga-
nisiert. FUr unseren grof3en Sohn (5 Jahre) be-
deutete es jede Menge Spald durch die Kin-
derbetreuung und die liebevoll organisierten
Freizeitangebote. Zum Abschluss des Wochen-
endes hat er ein buntes Plakat mit Fotos zur Er-
innerung gebastelt, was auch direkt einen Platz
in seinem Zimmer gefunden hat. Manchmal
schaut er sich es genau an und sagt dann: ,Ich
will da wieder hin!".

Unserem jungen Sohn (2,5 Jahre), der die chro-
mosomale Veranderung hat, hat das Wochenen-
de auch gefallen. Es war toll, dass er das ganze
Wochenende eine Bezugsbetreuerin hatte. Sie
ist ganz liebevoll auf seine individuellen Bedirf-
nisse eingegangen.

Das hat uns auch ermdglicht, ihn mit einem
guten GefGhl betreuen zu lassen, wahrend wir
am Programm teilnehmen konnten. Wir waren
beim Erste-Hilfe-Kurs dabei und waren dankbar
fur die Auffrischung und die Infos beziglich des
speziellen Bedarfs bei Kindern mit unterschied-
lichen Behinderungen.



Am Sonntag haben wir in der Mitgliederver-
sammlung noch mal viel mehr Informationen
bekommen, was der Verein leistet und was die
aktiven Vereinsmitglieder an Arbeit reinstecken
mussen, damit alles positiv am Laufen bleibt
und der Verein sich weiterentwickeln kann. Es
gab aber ebenfalls Diskussionen und ein Aus-
einandersetzen mit unterschiedlichen Meinun-
gen und Haltungen. So etwas braucht ein Verein
auch, um im Positiven voran zu kommen.

Lara sagte:

Es war rund um ein gelungenes Wochenende,
zwar auch — wie erwartet — anstrengend, aber
die Teilnahme hat sich definitiv gelohnt! Wir
konnen neue Familien jetzt auch nur ermutigen
teilzunehmen. Unser grofder Sohn bekommt
bereits auf seine Nachfrage gesagt, dass der
nachste Termin schon fest im Kalender steht.
Wir sind also beim Familientreffen 2019 wieder
dabei und freuen uns auf ein Wiedersehen in
GUnne.

~Mama, wenn wir da nicht hinfahren, rede ich kein Wort mehr mit Dir!"

2005

2005 war unser erstes Fa-
milientreffen. Etwas unsi-
cher, was uns wohl erwar-
tenwirde, trafen wir auf so
viele herzliche und offene
Menschen, die alle irgend-
wie die dhnliche Geschich-
te zu erzahlen hatten.

entstanden.

Wir fUhlten uns sofort aufgenommen und die
letzten 13 Jahre waren wir jedes Jahrim Septem-
ber in GUnne. Mittlerweile sind deutschlandweit
Freundschaften entstanden, die Geschwister ha-
ben sich Gleichgesinnte gesucht und gefunden.

Mittlerweile sind deutsch-
landweit Freundschaften

Familie Toscan

Familie BinnebolRel

2018

DasWochenende istimmer so lus-
tig und erfillend, das Programm
ist jedes Jahr spannend und ab-
wechslungsreich.

Wir hoffen dass wir noch viele
weitere ,Jahresbilder® machen
konnen.

Gleich eintragen!
Termin des nachsten Familientreffens:
27.-29.9.2019 in GUnne.
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Der Sozialdienst katholischer Frauen (SkF)
Mannheim e.V. ist ein Frauenfachverband
der katholischen Kirche und steht seit Uber
hundert Jahren fir soziales Engagement. Sie
beraten, betreuen und begleiten Menschen
in schwierigen Lebenssituationen. Neben
gesetzlicher Betreuung gibt es in Mannheim
ambulant betreutes Wohnen fir psychisch
kranke Erwachsene sowie eine Schwan-
geren- und Familienberatungsstelle. Zu
dieser gehort eine von vier Informations- und
Vernetzungsstellen fir Pranataldiagnostik in
Baden-Wirttemberg.

In der Schwangerschaftsvorsorge sind vorge-
burtliche Untersuchungen selbstverstandlich
geworden. Da die vielfaltigen Moglichkeiten
der diagnostischen Verfahren Frauen und
deren Partner haufig vor schwerwiegende
Entscheidungen stellen, gibt es ein spezielles
Angebot zu diesem Thema und sie werden bei
Bedarf in dieser Zeit beraten und begleitet,
siehe dazu auch http://www.skf-mannheim.
de und http://www.pnd-beratung.de (gemein-
same Homepage der vier Informations- und
Vernetzungsstellen).

Auf Einladung des SkF Mannheim, und da ich
als lokal gut vernetzte Person sehr passend fir
den Fachtag war, freute ich mich, diesen mit
gestalten zu konnen. Beim Fachtag kamen
Schwangerenberaterinnen aus einem Teil
Baden-Wirttembergs zusammen, um Fach-
vortrage zu horen und sich allgemein zum
Thema Beratung zu Pranataldiagnostik (PND)
auszutauschen. Das diesjahrige Schwerpunkt-
thema war:

~Eltern in der PND-Beratung; Starthilfe fur
ein Leben mit behindertem Kind geben"

Am Vormittag stellte Frau Irene Basler,
Bindungsanalytikerin und ehemalige Bera-
terin des SkF Karlsruhe, die Methode der
Bindungsanalyse nach Hiddas und Raffai vor.
Sie gab Impulse, wie die Beraterinnen zur

Bindungsforderung nach einem auffalligen
Befund im Rahmen ihrer Arbeit unterstitzend
tatig sein konnen und berichtete von Fallbei-
spielen. Im Anschluss fand Kleingruppenar-
beit zur Umsetzung in der Beratungspraxis
statt.

Mein Vortrag war fir den Nachmittag geplant
und war folgendermalRen angekindigt:

»Frau Antje Warbinek, examinierte Kran-
kenschwester, selbst Betroffene mit
einem behinderten Kind unterstitzt
aufgrund ihres eigenen Erfahrungshinter-
grundes andere betroffene Familien. Sie
ist bei LEONA — Familienselbsthilfe bei
seltenen  Chromosomenveranderungen
e.V. in der Kontaktvermittlung aktiv tatig.
Sie wird einen Uberblick Gber die Verein-
sangebote von LEONA e.V. geben und
Uber weitere Selbsthilfeangebote, gesetz-
liche/finanziellen Hilfen sowie andere
Unterstitzungsmaoglichkeiten."

Es waren zirka 15 interessierte Teilneh-
merinnen da, so dass der Konferenzraum
ausreichte und es dadurch auch etwas person-
licher wurde. Anhand einer PowerPoint-
Prasentation erlauterte ich den Aufbau und
die verschiedenen Bereiche von LEONA e.V,,
ging insbesondere auf die Kontaktvermittlung
fur die Bereiche schwangere Eltern, travernde
Eltern und Eltern im Alltag ein. Verschiedene
Beispiele aus dem Alltag und mir person-
lich bekannter Familien aus unserem Verein
verdeutlichten die Vielfaltigkeit unseres
Vereins.

--_Ll..“

LEOMA &\,
DerVerein und seine Angebote
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Unser Weg zu LEONA e V. 1

* “unsere” Diagnose:
distale Mikrodeletion 16p11.2

arr cgh 16p11.2(28.732.295 -
28.952.217)x1 (hga8)
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Einen Schwerpunkt legte ich auf unsere
eigene familidre Geschichte und wie wir zu
LEONA e.V. gefunden haben. Zudem gab
ich den interessierten Zuhorerinnen einige
weiterfUhrende Informationen zu regionalen
und Uberregionalen Selbsthilfeangeboten,
eine Kurzdarstellung zum Pflegegeld und
den Pflegegraden und eine Ubersicht zum
Schwerbehindertenausweis.

Es entwickelte sich durch Zwischenfragen ein
guter Austausch zu Themen wie der Wohn-
und Arbeitsmarktsituation junger Menschen
mit Einschrankungen. Nach dem Fachtag lief3
ich dem SkF Mannheim fUr die interessierten
Teilnehmerinnen eine Linkliste mit weiter-
fuhrenden Informationen (ohne Anspruch auf
Vollstandigkeit) zukommen.

Ich habe mich sehr gefreut zwei mir bekannte
Personen wieder zu sehen. Die eine kannte ich
vom Syndromtag der seltenen Erkrankungen
in Heidelberg 2012 und die andere vom 13.
Fachforum Pranatalmedizin der Katharina
Kasper-Stiftung in Dernbach 2015 zum Thema
~Seltene Chromosomenstérungen und prana-
tale Beratung, medizinischeundpsychosoziale

Hintergrundinformationen". Beide Veranstal-
tungen hatte ich damals mit anderen LEONA
e.V.-Familien besucht und dort LEONA e.V.
vorgestellt bzw. mit einem Informationsstand
vertreten. Berichte dazu finden Sie in den
entsprechenden Jahresheften.

Zudem habe ich mich sehr Gber das Interesse
und die Anerkennung der Teilnehmenden fir
meinen Vortrag gefreut. Gelobt wurde, dass
ich mir trotz der Doppelbelastung Arbeit
und Familie mit behindertem Kind (in unserem
Fall junge Erwachsene) Zeit fir die Tagungs-
teilnahme und den Vortrag genommen
habe. Es ist halt doch was anderes, ob jemand
einen Fachvortrag halt ohne personliche
Betroffenheit, oder mit personlicher Betrof-
fenheit, und ich denke, das war auch deutlich
zu spuren.

Dezember 2018

Antje Warbinek
Kontakt: kontaktvermittlung@leona-ev.de
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Zwei sehrintensive, zeitweise auch anstrengen-
deTage —mein erstes Aktiventreffen bei LEONA
—gehen zu Ende. Ich komme am Sonntagabend
zu Hause an, bleibe ,drin' im Thema und lese in
den LEONA Jahresheften, will weiter ,drin' blei-
ben in der Energie, ,drin' in diesem Spirit, den
ich jetzt zwei Tage lang aufsaugen durfte. Es
ist kaum zu beschreiben, welches Gefihl einen
begleitet, wenn man mit etwa 30 neuen Men-
schen zusammenkommt, die man zuvor noch
nie gesehen hat, mit denen man scheinbar nicht
viel gemeinsam hat, aber am Ende doch wie-
derum — bei genauer Betrachtung — einen ganz
wesentlichen Lebenskontext teilt: Elternteil/
Geschwister eines Kindes mit einer seltenen
chromosomalen Veranderung zu sein.

Dieser Bericht soll meine Stimmung, meine Ein-
dricke wiedergeben. Ich versuch’s...

Ich habe mich freiwillig gemeldet einen Bericht
Uber mein erstes Aktiventreffen zu schreiben,
das Gerhard Klink (seit vielen Jahren externer,
selbstandiger Begleiter des Treffens) sehr de-
zent und behutsam und mit viel Erfahrung mo-
deriert hat. Vielen Dank dafur! Sein neutraler
Blick auf die Dinge tat sehr gut.
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Samstag

Diskussionsschwerpunkt am Samstag war vor
allem die Kommunikationsarbeit — v.a. LEONAs
Auftritt nach auf3en. Zur Kommunikationsarbeit
hat sich Vorstandsmitglied Jens Peter Iven im
Vorfeld viele Gedanken gemacht, die er zu Pa-
pier gebracht und mit uns geteilt hat, nachdem
er die aktive Kommunikationsarbeit des Vereins
als eher ,planmaflig und zufallig* eingestuft hat.
Jens Peter hatte Fragen dazu schriftlich vorbe-
reitet und uns dann in ser Gruppen eingeteilt, in
denen wir diese Gedanken diskutieren durften.

Wesentliche Punkte dabei waren:

e Ob und wie soll LEONA nach aulRen
auftreten?

e Wie soll sich der Verein in der Offentlich-
keit positionieren (welche Medien, etc.)?

e Beziehen wir klare Positionen zu
bestimmten ,Trends' — wie bspw. Bluttests
oder bleiben wir neutral gegeniber den
Mitgliedern und Anfragenden?

e Will der Verein ,eine Stimme in der Gesell-
schaft' sein?

e Mit wem soll kommuniziert werden?

e Sollen die Regionalstellen starker einge-
bunden werden?

e Und last but not least: WAS soll kommuni-
ziert werden?

*  WasistLEONAnicht?—ThemaAbgrenzung

Viele Positionen wurden in den fUnf Gruppen
beleuchtet; sehr kontrovers und konstruktiv.
Das Thema Kommunikation wihlt auf und lasst
uns nicht in Ruhe. Speziell der aktuell in der Ge-
sellschaft viel diskutierte Bluttest fur Trisomie
21 kam an beiden Tagen immer wieder ,in den
Raum":

Soll LEONA zu dem Bluttest eine offizielle Stel-
lungnahme beziehen oder nicht?

Am Samstagnachmittag wurden die Gruppen-
arbeiten prasentiert. Einblicke in die Ergebnisse
finden sich in den Fotos. Tendenziell waren wir
uns einig, dass LEONA tolerant gegeniber jegli-
chem Lebensentwurfist und den Menschen ihre
Entscheidungen Uberlassen mochte.
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LEONA will unterstitzend agieren, informieren.
LEONA vermittelt Kontakte zu anderen betrof-
fenen Familien und bietet Austausch Uber Fo-
ren, in denen Fragen diskutiert werden kdnnen.
LEONA besteht nicht aus Fachleuten, die Bera-
tungsarbeit durchfihren. ,Wir helfen uns selbst
und gegenseitig'. Wir berichten aus unserem
Alltag und stellen diese Erfahrungen Anderen
zur Verfigung. Wir versuchen nicht zu werten
und nicht zu (be-)urteilen, wir kdnnen nieman-
dem die anstehenden Entscheidungen abneh-
men.

Ziel ist es, jene, die bei uns ankommen, best-
moglich zu betreuen, es ihnen einfacher zu
machen, aufzufangen, zu informieren und die
Vernetzung und den Erfahrungsaustausch un-
tereinander anzubieten.

Mir wirde es helfen, wenn man sich dieser Fra-
gestellung nochmal im Detail widmen wirde.
Was genau ist die Problematik? Warum sich
positionieren? Warum nicht positionieren? Vor-
und Nachteile? Etc.

Am Samstagabend haben sich die Arbeitskreise
getroffen —ich durfte beim Arbeitskreis Leitge-
danken dabei sein. Wir haben die Leitgedanken
im Entwurf diskutiert und sind uns bei einigen
Punkten einig geworden. Andere Punkte wer-
den wir weiter diskutieren. Der Arbeitskreis ar-
beitet inhaltlich daran weiter.

Ich habe an diesem Wochenende einige Mitar-
beitende anderer Arbeitskreise kennengelernt,
die viel private, ehrenamtliche Zeit und vor al-
lem Leidenschaft in die anstehenden Aktivita-
ten stecken.

Neben Daniela Théne von der Geschaftsstelle
waren Mitarbeitende von folgenden Arbeits-
kreisen beim Aktiventreffen 2019 dabei:
e AKSchwanger
e AKTrauer
e AK Familientreffen
e AK internationale Kontakte / Kontaktver-
mittlung
e AKIT
e NEU ist der Arbeitskreis Geschwister, den
Annika (18) gerade ganz engagiert akti-
vieren mochte
e Redaktion

Sonntag

Am Sonntag wurde Uber die Organisation der
nachsten Veranstaltungen gesprochen. Dabei
hat die Gruppe sich rasch organisiert bzw. die
Aktiven sind bereits so gut eingespielt, dass
anstehende Aufgaben zigig verteilt waren. Bei
Veranstaltungen prasentiert sich LEONA an
Standen mit Roll-up-Aufstellern, verteilt Flyer,
Buttons oder Luftballons und steht vor allem
fir Gesprache mit interessierten Besuchern zur
Verfigung.

Neben den fachlichen Gesprachen und dem
Eindricke-Sammeln von diesem Aktiventref-
fen durfte ich auch Ann-Sophie, Helke und Ra-
chel kennenlernen. Als Betroffene und zum Teil
schon erwachsene Kinder mit einer seltenen
Chromosmenveranderung haben sie mich mit
ihrer Geduld und Ausdauer beeindruckt. AulRer-
dem hat mich Annika sehr beeindruckt, die sich
im Geschwister-Arbeitskreis starker engagie-
ren mochte und im Zuge der Prasentation ihrer
Gruppenarbeit am Samstag sehr Uberzeugend
ihre Vorstellungen zur weiteren Kommunika-
tionsarbeit rund um das Thema ,Geschwister-
kinder' im Verein vorgetragen hat. Sie ist schon
langer im Kinderhospizverein fir Geschwister-
kinder aktiv und hat schon Erfahrung im Um-
gang damit. Von ihr werden wir sicher noch eini-
ges horen [ lesen / sehen...Bravo!

Zusammenfassender Eindruck der Veranstal-
tung insgesamt: LEONA besteht aus sehr star-
ken Menschen, die viel Trauma und Drama er-
leben und erlebt haben und Grund genug ,zum
Jammern' hatten, aber sie tun es nicht. Sie
versuchen sich u.a. beim Aktiventreffen konst-
ruktiv, kommunikativ und |6sungsorientiert an
kritische Fragen heranzuwagen. DAS ist ein un-
glaublicher Schatz und ein sehr hohes Gut, mit
dem man sorgsam umgehen muss! Abschlie-
Rende offene Frage: Welche Stimme braucht
LEONA in der Gesellschaft?!

Brigitte Dampf
Kontakt: brigitte.dampf@hotmail.com

Gleich eintragen!
Termin des nachsten Aktiventreffens:
20.-22.03.2020
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Wenn das Baby nicht auszieht und kein

Abschied vom Wickelplatz in Sicht ist

von Ursula Hofmann

Zugegeben, dies ist ein ungewdhnlicher und
ein vielleicht etwas provokanter Titel, aber auf
manche Familien trifft dies zu. Sie kennen nie-
manden, der das so benennen wirde? Wir sind
so eine Sorte Familie auf die das zutrifft.

Was ist schon normal?

Wir sind eine normale Familie: Mutter, Vater, 1
Sohn (19), 3Tochter (27,18,15). Eigentlich nichts
Ungewohnliches. Vielleicht die Anzahl der Kin-
der, die aufhorchen lasst — aber das ist es nicht.

Seit unsere jingste Tochter Anne ein halbes
Jahr alt ist, ist nichts mehr normal. Sie hat sich
einfach nicht weiter entwickelt und niemand
wusste bis vor kurzem warum und wieso.

Eine Laune der Natur. Ein Gendefekt, der auch
noch sehrselten ist, bescheinigt uns die Human-
genetik, und dass dieser ,Defekt" eigentlich nur
bei Jungs vorkommt. Aber unsere Tochter ist
eindeutig ein Madchen. Die Diagnose andert
nichts an der Schwere der Behinderung. Aber,
ich habe meinen ,Seelenfrieden" gemacht und
lerne zu akzeptieren, dass unsere finfzehnjah-
rige Teenagerin ein Leben lang wie ein Baby zu
versorgen ist.

An dieser Situation haben auch die vielen Jahre
intensiver Therapie nur wenig geandert. Ohne
Wehmut denke ich an die Zeiten zurick, als die
kleinen Geschwister wahrend der Therapiezei-
ten mit Anne von meiner Mutter betreut wer-
den mussten.

Das ist nun, da alle drei Geschwister erwachsen
sind, vorbei. Geblieben ist, dass alles in unserem
Haushalt, besonders Annes Betreuung, bis heu-
te im Voraus organisiert werden muss.

So verschieden kann Abschied sein.

Der erste Abschied —ins Ferienlager —war in un-
serer Familie immer vor den Ferien prasent. Wir
ermutigten, ja fast wirde ich sagen drangten,
Annes Geschwister vom Schulalter an, an Frei-
zeitcamps und Auslandsreisen teilzunehmen.
Hier konnten die Geschwister Abenteuer erle-
ben, die mit einer kleinen behinderten Schwes-
ter mit Rollstuhl, Windeln oder Rehabuggy nur
schwierig zu verwirklichen gewesen waren.
Eingebettet in den vertrauten Rahmen unserer
Kirche war das kein Problem fir uns. Ich selbst
habe die wohltuende Erfahrung als Jugendliche
gemacht, dass man Heimweh Uberlebt — wenn
es denn Uberhaupt kommt — und dass Ferien
mit Gleichaltrigen etwas ganz Besonderes sind.

Manchesmal wurde ich von Freunden kritisch
angefragt, wie das denn sein konne, dass unsere
Kinder immer in den Ferien ,weg" sind, und wir
damit offensichtlich keine Probleme haben. Die
Erkldrung ist ganz einfach: Vieles was unbehin-
derte Familien spontan unternehmen konnen,
einen Ausflug, ins Freibad, eine Wanderung mit
Lagerfeuer, ein Urlaub am Meer, das geht bei
uns eben nicht. Es ist eine Art Ersatz oder Aus-
gleich. Vielleicht?

Das Loslassen hat sich rasant weiterentwickelt.
Jetzt sind es nicht nur Ferienzeiten, in denen das
Haus fast leer ist, sondern ganz konkrete langer
dauernde Abschiede. Die Alteste verbrachte je
1 Jahr in Israel und in Mosambik. Dazwischen
brachte sie die Krankenpflegeausbildung nach
Hamburg. Das Internet ermdglicht heute selbst
in Dorfern, in denen es kein flielfend Wasser
und nur gelegentlich Stom gibt, einen Kon-
takt zur Auldenwelt. Dies ist der wohl grof3te
Unterschied zu meiner Auslandserfahrung als
ich noch Briefe in die Heimat schrieb, wahrend
meiner einjahrigen Arbeit in einem Kinderheim
in Nordirland zu den Hochzeiten der Unruhen.



Unser Sohn verbringt seit vielen Jahren als eh-
renamtlicher Jugendbetreuer im Wassersport-
camp Kiel seine kompletten Ferien, fir die er
sich zeitweise auch von der Schule beurlauben
liel3. Er ist schon langst ein Familienurlaub-Be-
freiter, der wahrend seines Bundesfreiwilligen-
dienstes eine eigene Wohnung in der Nachbar-
stadt bewohnte.

Unser drittes Kind, gerade volljahrig, hat sich
in diesem September 2016 fir einen 11-mona-
tigen entwicklingspolitischen Freiwilligendienst
nach Malawi verabschiedet.

Einen ganz anderen Abschied auf Raten er-
lebe ich in unseren eigenen vier Wanden.
Wehmut und manches Mal ein paar Tranen
Uberkommen mich beim Aussortieren von ganz
banalen Dingen, wie etwa Kinderbichern und
Spielsachen. Gut, das spiren andere Eltern
auch aber Anne wird mit den ,Nachlassen" ih-
rer dlteren Geschwister nie spielen konnen ohne
sich daran zu verschlucken, sie kaputt zu beil3en
oder nach kirzester Zeit die Farbe des Spiel-
zeugs im Gesicht zu haben. Immerhin fir Indi-
anerspiele passt die Bemalung — aber fir mehr
auch nicht.

Immer wieder muss ich mich auch von dem
Gedanken verabschieden, dass unsere Jingste
selbstbestimmt ihr Leben gestalten wird. Ein
Instrument lernen so wie es die Geschwister ge-
tan haben, einen Gipfel besteigen ohne Reha-
Buggy, sich Lieblingsklamotten selbst aussu-
chen und auch mal zu sagen: ,Ich habe keine
Lust", das vermisse ich. Ob es unsere Tochter
Uberhaupt vermisst, wissen wir nicht.

In den letzten Jahren wurde Anne 6fters operiert
und ich verbrachte viele Wochen mit Unterbre-
chungen in verschiedenene Krankenhausern. Es
war fir alle, besonders auch fir die Geschwis-
ter, keine einfache Zeit. Oft wussten weder die
Arzte noch wir, ob Anne Uberleben wirde. Was
mich in solchen und anderen Zeiten starkt?
Mein Glaube, meine Familie, Freunde und die
Kirchengemeinde.

Spontan geht nix!

Seit dieser Zeit ist Annes Pflege noch aufwandi-
ger geworden und doch gewdhnt man sich als
Eltern an neue Dinge, die zuvor undenkbar ge-
wesen waren.

Ein Gummischlauch fUhrt in ihren Magen Uber
den alle zwei Stunden die Luft, die Anne in gro-
Ren Mengen schluckt, abgelassen werden muss.
Das Essen muss in kleinen Portionen angereicht
werden, da sie eine enge Stelle in der Speise-
rohre hat und die Nahrung sonst stecken bleibt.
Anne steckt alles in den Mund — so muss alles
aulder Reichweite sein. Windelwechsel gehort
auch zu unserem Programm alle paar Stunden.
Anne hat keine Sprache und auch kein Wortver-
standnis. So ist es manchmal eben Versuch und
Irrtum. Sie nimmt es uns aber nicht Gbel, wenn
wir mal daneben liegen.Von Natur aus ist sie ein
sehr frohliches Kind das sich in einer Umgebung
mit anderen Kindern — so auch in ihrer Schul-
klasse — sehr wohl fihlt. Kinderstimmen haben
auf sie eine magische Wirkung.

Dass dieser Zustand nicht bis in alle Ewigkeit
so bleiben wird, spire ich immer sehr deutlich,
wenn die alteren Kinder wieder etwas Neues
beginnen.

Wo und wie wird Anne einmal leben, wenn wir
Eltern nicht mehr da sind? Wann ist der richti-
ge Zeitpunkt fUr einen Auszug? Finden wir et-
was, das genau fur Anne gut ist? Angebote fir
schwer mehrfachbehinderte junge Menschen,
auch fur Kurzzeitpflege und Ferienprogramme,
sind gleich Null in unserem Landkreis.

Dabei haben wir bereits durch Kurzzeitpflege
gelernt und erfahren, dass eine gute Betreuung
maoglich sein kann. Ferienzeiten in denen Anne
dort lebt (Anmeldung 1 Jahr im Voraus), nutz-
ten wir frGher, um mit den Geschwisterkindern
zu verreisen. Als Paar zu verreisen bereitet uns
jetzt nicht mehr so sehr ein schlechtes Gewis-
sen. Wir genief3en es regelrecht unseren Tag
selbst zu bestimmen. Der Pflegealltag holt uns
allzu schnell wieder ein.

Jetzt, wo das Haus leer wird, missen immer ge-
naue Absprachen getroffen werden, wer wann
wie lange Anne betreut. Wenn es zeitlich nicht
passt, missen Termine abgesagt werden. Mein
Mann Ubernimmt die Versorgung wahrend
meiner Abwesenheit. Zur Not hilft uns meine
82-jahrige Mutter, die gesundheitlich ange-
schlagen ist. Sie betreut Anne sehr liebevoll,
schafft aber die kérperlich anstrengende Pflege
nicht mehr.

Trauer Erfahrungen Schwerpunkt

Geschwister

Leon@ktiv



So sind wir bereits getrennt in den spontanen
Kurzurlaub mit Freunden gefahren, da es nie-
manden fir Annes Betreuung gab. Das schmerzt
und zeigt mir doch immer wieder ganz deutlich,
wie sehr wir uns von Familien unterscheiden,
deren Kinder einfach irgenwann das Nest ver-
lassen.

Wie gut tun da doch meine kleinen Auszeiten.
In einem Orchester und in der Kirchenband spie-
le ich Querflote, und die wochentliche Sport-
gruppe verhindert, dass ich véllig einroste.

Die vielen Kontakte und Freundschaften, die in
11 Jahren Selbsthilfegruppe entstanden, sind
unbezahlbar. Pflegende Muitter Behinderter
schliefen sich zusammen und tragen ihren Le-
bensalltag und die vielen Probleme in die Of-
fentlichkeit. Jede so wie es eben geht.

Die Meisten eint die Frage: Wer versorgt das be-
sondere Kind, wenn die Eltern nicht mehr leben?
In meinen Augen ist das eine gesellschaftliche
Herausforderung, der man sich nicht verschlie-
Ren darf. Es wird immer Kinder mit Behinde-
rung geben und Familien fGhlen sich oft sehr
allein gelassen und Uberfordert mit der Pflege.

Buchtipp:
Die ,unerhorten" Eltern: Eltern zwischen Fir-
sorge und Selbstsorge

Homepagetipp:
www.bvkm.de, www.rueckenwind-es.de

Vita:

Ursula Hofmann ist verheiratet, 4 Kinder, die
jungste Tochter lebt mit einem sehr seltenen
Gendefekt und komplexer Behinderung in
der Familie. Wohnhaft in Esslingen/Stuttgart,
Baden Wirttemberg. Krankenschwester und
Hebamme; jetzt vollberuflich Pflegerin, Fami-
lienmanagerin und aktiv im Ehrenamt. 2006
Grindung von Rickenwind, Elterntreff fir Fa-
milien mit Handicap-Kindern. Seit 2013 aktive
Mitarbeit in der Bundesfrauenvertretung des
bvkm. Seit 2015 1. Vorsitzende des Vereins
Ruckenwind e.V. Pflegende Mitter behinder-
ter Kinder starken! Fir ihr Engagement wurde
sie im Oktober 2018 von der Esslinger Frei-
maurerloge ,Zur Katharinenlinde" mit dem
,Dr.-Gotthilf-Schenkel-Preis fir Mitmensch-
lichkeit" ausgezeichnet.

Der Text erschien in: FamilyNext o4/2017
Die Fotos sind von Anja Aeckele, Esslingen



Ich habe mir das Lesen fir den
Sonntagmorgen  aufgehoben.
Mit einem Kaffee wollte ich in
Ruhe die Sonne und die Berichte
geniel3en.

Ich habe auf unserem 1. Famili-
entreffen 2005 das Heft gleich in
Gunne auf dem Zimmer gelesen,
danach nie wieder. Nicht nur
nicht, weil ich vor Ort die Zeit
lieber 1:1 mit den anderen
verbringen mochte, vor allem
aber, weil ich Schwierigkeiten
hatte, mein verheultes Gesicht
wieder herzustellen....

Seither nehme ich mir immer ganz bewusst ,frei". Die Ersten, die dann immer ein Heft
bekommen, sind alle Kinderarzte, das Kinderzentrum und mein Frauenarzt. Die warten immer

schon drauf.
(Sylke Toscan)

Da legt man die
Hefte mal kurz
aus der Hand und
dann passiert das:
(Heiko Jentzsch)

Sobald das neue Heft in der Post ist, schaue
ich zuerst nach, ob ein Erfahrungsbericht von
einem anderen RTS-Kind im Heft zu finden
ist. Danach lese ich spontan einige Berichte
von anderen Familien. Meistens freue ich mich
Uber die vielen kleinen Fortschritte der Kinder
und schmunzele Gber Parallelen zu uns.

Dann wird am Abend weitergelesen und
danach liegt das Heft fUr alle anderen Familien-
mitglieder zum Bilder schauen und zum Lesen
und zum Verstecken spielen unter dem Wohn-
zimmertisch. Quatsch machen findet das beste
Schwesternteam der Welt am besten.

(Jutta, Kathi und Judith Baumeister)

Trauver Erfahrungen Schwerpunkt

Geschwister

Leon@ktiv



Was mach ich mit dem neuen Heft? Ab damit auf die Gartenschaukel und sofort reingelesen - zu
Tranen gerihrt Uber die wundervolle Liebeserklarung an Noah.
(Birgit Maiwald)

Annika hat sich dazu gesellt. ~ Und Reiner nun auch.
Heute lauft bei uns nichts

anderes mehr.

Auch in der Hangematte
|asst es sich gut schmokern.

Sam freut sich,
bekannte Gesich-
ter zu entdecken.
(Katharina Brohl)




Arbeiten oder das Heft lesen?

Klare Entscheidung:
Das Jahresheft gewinnt!

Auch als Reiselektire ist ,Einblicke" unein-
geschrankt zu empfehlen.
(Familie Kinzel)

Trauver Erfahrungen Schwerpunkt

Geschwister

Leon@ktiv



Tipps und Tricks in und aus der Pflege

von Anne und Sebastian Hawranke

Hier ist eine Sammlung kleiner Ideen, den
Pflegealltag einfacher zu machen oder auch
sinnvolle Zweckentfremdung von Hilfsmitteln
und Entdeckungen, die wir gemacht haben.

(Bild 1) Abgetragener Pullover + waschbare
Bettschutzeinlage + Nahmaschine + etwas
Geschick =Tolle , Latzchen"!

(Bild 2 und 3) WeilRe Spuckwindeln farben
oder sogar batiken: Sieht gleich viel astheti-
scher und diskreter aus.

(Bild 4) Wenn das Kind einen groféen Bewe-
gungsdrang hat und die Bettgitter im Kran-
kenhausbett nicht ausreichen: Unten an einen
Schlafsack ein Gurtband nahen, das um das
Bett herum geht.

(Bild 5) Aus einer Gymnastikmatte kann man
eine schone Abpolsterung fir's Pflegebett
basteln.

(Bild 6) Aus einer Fallrohrschelle aus dem
Baumarkt kann man eine Halterung fir den
Sauerstoffbefeuchter bauen.

(Bild 7) Grof3es Pflegebett mit hohen Seiten-
gittern? Da kann man prima einen Fahrrad-
korb anhangen zur Ablage von Anziehsachen.

(Bild 8 und g) Auf einem selbstgebauten Gera-
tewagen finden alle notwendigen Gerdte und
Utensilien zur Pflege Platz, auf Rollen lasst er
sich schnell beiseiteschieben.

(Bild 10) Ein Mastikator ist eine gute Moglich-
keit, ohne Stromanschluss unterwegs Essen
klein zu bekommen.

(Bild 12) Ein massiver Schrank lasst sich mit
Rollen und individuellen Anbauten einfach in
einen Pflegewagen verwandeln.

(ohne Bild) Mit einer Blasenspritze konnen
prima Locher in der Wand verfillt werden
oder Torten verziert werden.

(ohne Bild) Mit dem Euro-WC-Schlissel
kommt man in viele Toilettenrdume fir
Gehbehinderte, aber damit konnen auch
z.B. manche Absperrpoller runtergelassen
werden, Aufzige bedient werden oder
Zugang zu Gebauden geschaffen werden.

(ohne Bild) Mit einer , Fullface-Taucher-Maske"
kann auch ein Kind mit Atemproblemen im
Schwimmbad tauchen.

(ohne Bild) Mit Desinfektionsmittel lasst sich
Edding von glatten Oberflachen entfernen
oder Aufkleber kénnen damit geldst werden.

(ohne Bild) Um eine benutzte Windel hygie-
nisch zu verpacken kann man sie festhalten
und einen Latexhandschuh driber ziehen.

Mehr Ideen auf:
www.dasbewegteleben.wordpress.com
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Hospize stellen sich vor
Das Kinderhospiz der Pfeifferschen Stiftungen in Magdeburg:

Ein Zuhause auf Zeit fir schwerstkranke Kinder und ihre Familien

Nur manchmal wdihrend wir so schmerzhaft
reifen,
dass wir an diesem beinah sterben, dann:
Formt sich aus allem, was wir nicht begreifen,
ein Angesicht und sieht uns strahlend an.

Aus Rilkes ,,An die Frau Prinzessin"

Trisomie 21, besser bekannt als Down-
Syndrom. Dandy-Walker-Malformation,
zystische Fehlbildung an der hinteren
Schadelgrube. Hydrozephalus internus, im
Volksmund Wasserkopf. Ventrikelseptum-
defekt, ein Loch in der Herzscheidewand.
Enteritis necroticans, das ist ein Darm-
brand. Epilepsie, ein Krampfleiden. Toni-
sche Anfalle, die fihren zur Versteifung der
Skelettmuskulatur...

So heilRen die Monster, die Krankheiten
seinesJungen, die Benjamin* auflistet. Dann
sagt er: ,Mein Sohn heif3t Joel Konstantin,

der Starke. Unser Prinzibold." Und der kann
nicht sprechen, nicht greifen, nicht gehen,
nicht sitzen, nicht essen —er wird es auch nie
kénnen, sagen die Arzte. Er wird vor seinen
Eltern sterben, obwohl er erst acht Monate
alt ist. ,Prinzibold" Joel ist mit Schwerstbe-
hinderungen geboren worden. Anderthalb
Jahre alt ist der Kleine heute.




Jeremy* istzwolf. Und hat Muskeldystrophie
vom Typ Duchenne. Ein erblicher Muskel-
schwund, der unaufhérlich voranschreitet.
Das ist eine schwere und lebensbedrohende
genetische Erkrankung, die ihm und seiner
Familie sehr viel abverlangt.

Joel und Jeremy sind mit ihren Familien
immer wieder Gaste im Kinderhospiz. Und
da erfahren sie, wie eng Leid und Glick
zusammenhangen: Das eine bedingt das
andere, das eine misst sich am anderen,
das eine vergeht mit dem anderen. Leid
lehrt uns, Glick zu schatzen. Bei allem Leid
bescheren Joel und Jeremy ihren Familien
auch Glicksmomente, die sie nicht missen
mochten.

Es gibt Lebenslaufe, die bewegen sich im
Teufelskreis. Mehr als 5o.ooo Kinder in
Deutschland leben mit Diagnosenwie Krebs,
Muskelschwund, Herz- und Stoffwechsel-
leiden. Oft werden sie zu Hause gepflegt,
jahrelang von Familien, deren unvorstell-
bare Belastung kaum jemand wahrnimmt.

Sie alle brauchen Hilfe —im Leben, das vollig
auf den Kopf gestellt ist und dem wieder
Normalitat abgetrotzt werden muss. Keine
Routine, nein, bewusstes Erleben. Glick
in dem suchen, was ist. Auch im Kleinen,
Unscheinbaren wieder Momente der Freude
empfinden kdnnen.

Vor sechs Jahren, im Marz 2013, hat Pfeif-
fers sein Kinderhospiz eréffnet. ,Es sind die
vermeintlichen Kleinigkeiten, die wir hier
den Familien zur Entlastung ihrer Situation
anbieten konnen und die sie durchatmen
lassen. Einmal eine Nacht durchschlafen,
sich an den gedeckten Tisch setzen, mit
dem Partner einen gemeinsamen Abend
fur einen Kinobesuch haben. Am Lebens-
ende als Familie zusammen sein zu konnen,
moglichst schmerzfrei zu sein und sich nicht
um Haushalt oder die Organisation von
Hilfsmitteln sorgen zu missen", sagt Fran-
ziska Hoppner, Leiterin des Kinderhospizes.

Das Kinderhospiz soll ein Ort sein, an dem
Krisen aufgefangen werden, an dem Entlas-
tung moglich wird. Ein Ort der Lebens- und
der Sterbebegleitung.

Das funktioniert nur in professioneller wie
einfUhlsamer Teamarbeit. Ausfuhrliche
Gesprache, spirituelle Begleitung und die
Moglichkeit, mit GefUhlen kindgerecht
umzugehen, all das erfordert neben den
Pflegekraften auch die Einbindung von
Psychologen und Seelsorgern. Denn oft
wird unterschatzt: Kinder befassen sich
haufig weitaus klarsichtiger mit ihrer Krank-
heit und ihrem Tod, als Eltern es vermuten.

Ein Hospiz fur Kinder funktioniert anders als
Eines fUr Erwachsene? ,Ja, weil wir Fami-
lien auf Wunsch bereits von der Diagnose ab
begleiten. Oft leben die Kinder viele Jahre
mit ihrer Grunderkrankung und der Progno-
se, das Erwachsenenalter nicht mehr zu
erleben®, so Frau Hoppner.

Ein Zuhause auf Zeit. In dem keine Erwar-
tungen zu erfillen sind und keine Fassaden
aufrechtzuerhalten. In dem Eltern frei sein
konnen, nicht nur um ihr Kind und seine
Krankheit zu kreisen. In dem sie nicht Aus-
nahme sind, sondern so wie alle anderen:
Erschopft von der Pflege, zermirbt von den
Kéampfen mit Behorden und dem ewigen
Bittstellersein, getrieben von der Sorge um
die Kinder, sowohl die unheilbar kranken als
auch die gesunden, die so oft im Schatten
stehen.

Da ist niemand, der im VoriUbergehen
trosten will mit gut gemeinten Gedanken-
losigkeiten wie ,Das wird schon wieder".
Niemand, der anweist, was zu tun ist,
Austausch oder Ablenkung. Unsere Ange-
bote zielen also nicht auf die ,Endstation",
sondern den Beginn einer langeren Beglei-
tung. Und zwar mit der sogenannten Entlas-
tungspflege. Darauf gibt es in Deutschland
einen Rechtsanspruch von mindestens 28
Tagen im Jahr.

Trauer Erfahrungen Schwerpunkt

Geschwister

Leon@ktiv



Magdeburgs Kinderhospiz hat insgesamt
acht Betten in zwei Einzelzimmern und drei
Doppelzimmern. Die Kinderzimmer sind
altersentsprechend und barrierefrei ausge-
stattet und verfigen Uber einen eigenen
Fernseher, WLAN und Telefonanschluss.
Das helle Wohnzimmer ladt zum Zusam-
mensein ein: beim Essen, Kochen und
Spielen. Der Snoezelen-Raum verfugt Gber
ein angewarmtes Wasserbett und steht fir
Musik und andere Therapiemdglichkeiten
zur Verfigung. Dazu noch Wintergarten,
Terrasse, Garten...
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Betroffenen Eltern fallt es oft sehr schwer,
sich vorzustellen, dass ein Kinderhospizauch
ein Ort des Lebens ist. ,Im Kinderhospiz
haben wir die Zeit, Mama und Papa sein zu
durfen®, sagt Benjamin. Und meint damit,
dass hier die Pflege von Soéhnchen Joel
durchgehend gesichert ist, und zwar rund
um die Uhr. So dass die Eltern sich auf das
konzentrieren konnen, was ihr Kind ebenso
braucht: kuscheln, liebkosen. Sie animieren
Prinzibold, sich von allein zu bewegen...
.Ja, hier hat das geklappt. Joel hat sich auf
die Seite gelegt, ganz allein. Und auch sein
Kopfchen angehoben."

,Ja, sie hatten sich wieder fir Joel
entschieden, fast alles genauso gemacht",
sagt der Vater. Fast? ,Ja, wir wirden nicht
mehrso vielen Leuten vertrauen wie friher".
Warum? ,Standig sind wir in einer Verteidi-
gungsposition. Immer wieder missen wir

uns anhoren, wir hatten doch gewusst, dass
unser Baby schwerst-behindert sein wird.
Meine Frau hatte doch abtreiben konnen.
Der Stress. Was das alles kostet!"

Wer entscheidet Uber den Wert eines
Menschenlebens? Ein Leben kann nicht
gegen ein anderes verrechnet werden. Wer
Freiheit und Gleichheit zu Grundwerten
erklart und die Menschenwirde fir unan-
tastbar, macht die unbedingte Selbstaus-
zeichnung des Menschen nicht nur fur sich,
sondern fir alle verbindlich.

Leid und Glick: Das eine bedingt das
andere, das eine misst sich am anderen, das
eine vergeht mit dem anderen. Leid lehrt
uns, Glick zu schatzen. Jeder Mensch fuhlt,
denkt, spirt, hat Winsche. Jeder Mensch
hat Liebe und braucht Liebe. Von Anfang an
bis zum Schluss. Das sagt im Magdeburger
Kinderhospiz niemand so. Trotzdem spirt
man es. Dass Liebe so stark sein kann. Dass
man sich fir sie einsetzen soll. Aber auch
wieder loslassen konnen, wenn die Zeit
gekommen ist.

* Die Eltern der Familien mdchten nicht mit
Nachnamen genannt werden.

Franziska Hoppner
& 0391/8505804
& kinderhospiz@pfeiffersche-stiftungen.org




Zum 18. Geburtstag meines Sohns
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Pauschal- & Projektforderung

Januar bis Dezember 2018

Pauschalférderung

Wir danken fur die freundliche Unterstitzung im Rahmen der

Selbsthilfeforderung nach § 20h SGB V durch die GKV-Gemein- U d E k
schaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene in Hohe von

20.500,- €, die auch im Jahr 2018 durch den vdek bereitgestellt D""Er““k“m“
wurde.

Der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene gehdren an:

e Verband der Ersatzkassen e.V. (vdek), Berlin

e AOK-Bundesverband GbR, Berlin

e BKK Dachverband e.V,, Berlin

e IKKe.V, Berlin

e Knappschaft, Bochum

* Sozialversicherung fir Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau (SVLFG), Kassel

Projektforderung T

Das Projekt Aktiventreffen 2018 wurde mit 8.400,- € durch die Techniker Kran- Die (
kenkasse unterstitzt. Techniker

Das Projekt Familientagung 2018 wurde mit 27.000,- € durch den
AOK-Bundesverband unterstitzt. A@K | BUNDESVERBAND

Aktuelle Projekte des AK Trauer und des AK Geschwister wurden
mit insgesamt 5.074,- € durch die Kaufmannische Kranken- m Kaufméannische
kasse (KKH) unterstitzt. Krankenkasse

Spenden fir LEONA e.V.

Spenden und Mitglieds- SEPA-Uberweisung/Zahlschein

Fir In
beitrage sind steuerlich EUL/EWR. Staater und
absetzbar_ Mama und Site des berwaisenden Kreditinatituts B i e Schwelz in Euro.
Fir Spenden bis E S R IR e
einschlief3lich 200,- Euro BAN
reicht eine Kopie des DE31I4035I1GBGGU-THZIEZH-ZIZE I 1 L |
Kontoauszugs zur i WELADED1ST F {
Vorlage beim Finanzamt. gg I ! Rure, Gent a
Auf Anforderung erstellt Spmdu FA GIfhomST.NR. 19;2':3'}?5;:1 I|,|.|
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Betrage unter 200,- Euro
eine Spendenbescheini-
gung. Wenden Sie sich
hierfir bitte an unsere
Geschéftsstelle.
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LEONA e.V. dankt allen, die gespendet haben!

Karl und Doris Eberhard
Irmtraud Meier

Volker Miller

Irmgard Franzen

Ridiger Siemon

Nicole Siepe

Maria Fehlker

Christof Schauerte

Heike Rohmeis

Trimet Aluminium SE
Nicole Lontke

Sarah Hinderer

Uwe Baltruschat

Nicole Soytetir

Martina Mertes

Karin Tessmer

Ulrike Barnes

Karl Faller

Jurgen Hesse

Dr. Sabine Hentze

Karin Nottebom

Goetz Samulowitz
Miroslaw Tudyka

Rene Gummelt

Anette Hollender

Stefanie Heid

Heike Geiger-Botzem
Kerstin und Andreas Bohm
Stefan Jacobs

Carl Fiedrich Berger und Mirjam Schmid
Elisabeth Hofmeister
Maren-Kathrin Heubach
Martin Schmidt

Silke Bergdolt

Hermann und Maria Jansen
Nicole John-Hanggi
Volker Miller und Annemarie Miller-Kirsch

Katholischer Deutscher Frauenbund Ortsver-
band Sontheim

Manfred Stibbe und Sabine Thiele-Stibbe
Brigitte Dampf

Januar bis Dezember 2018

Agnes Anna Gobert

Jana Berg

Michael Thull

Juliane Klug

Lisa Buttgen

Marco Rohl

Antje und Manfred Hoffmann
Kornelia Schwarz

Sabine Unterdérfel-Thoden
Franziska Kahles
AnjaTippmer

Claudia Maria Schulz
Simone Heilemann

Beate Pfister

Hans-Joachim und Christiane Jentzsch
Nikolausverein Eisten
Matthias und Martina Haupt
Yoav Sasportas

Robert Sax

Stefan Wedekin

Karin Hagenbruch

Heinz Pfaff

Werner und Giesela Makoschey
Gertraud Cramer

WBS Training AG

Familie Dolderer

Petra Nikola

Dr. Klaus-Martin Melzer
Sonja Maria Heck

Antje Warbinek

Irene Basler

Karina Larsen

Hans-JUrgen und Iris Trost
Prof Dr. Thomas Minte

Ernst Peter Schauble und Angelika
Schreiber-Schauble

Antje Westhoff

Jorg Wahl

Dr. Michael Sudbeck
Barbara Schmidt
Oxana Bastron

Geschwister Erfahrungen Schwerpunkt

Traver

Leon@ktiv
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,Jemand hat dem Kind Zeit
gewidmet"

Was bleibt an Erinnerungen, wenn ein Kind
vor der Geburt stirbt? Nicht viel. Larissa Rein-
both zeichnet mit Kohle, Kreide und Tusche
Portrits von totgeborenen Babys. Vielen
Eltern hilft das, mit der Traver umzugehen.
Larissa Reinboth ist lllustratorin und lebt in
Berlin.

chrismon: Sie zeichnen sogenannte Ster-
nenkinder. Wie kamen Sie darauf?

Larissa Reinboth: Meine Schwester macht
eine Ausbildung zur Hebamme. Als sie zum
ersten Mal ein Sternenkind zur Welt gebracht
hat, also ein Baby, das bereits vor der Geburt
tot war, hat sie das sehr mitgenommen. In
einer Zeitschrift las sie dann von einer dani-
schen Hebamme, die den Eltern ein Bild des
Kindes zeichnet. Fur sie war das eine trostliche
Vorstellung, so ein Andenken zu haben.

Die Kinder werden in derKlinik doch ohnehin
fotografiert?

Das stimmt. Aber die Fotos haben eher Archiv-
charakter, sind kalt und dokumentarisch.
Vielen Eltern hilft das nicht wirklich, mit ihrer
Trauer umzugehen.

Und warum hilft die Zeichnung?

Sie hilft ihnen, das Kind als dagewesene
Person zu schatzen. lhr Baby ist nicht einfach
verschwunden. Sie haben dann eine Erin-
nerung. Aufderdem konnen Familien, die
bereits Kinder haben, mit der Zeichnung das
Baby zeigen und dann erklaren, warum kein
Geschwisterchen mit nach Hause gekommen
ist.

Aber man konnte doch genauso gut ein
schoneres Foto machen.

Manche Fotografen bieten das an. Ich nutze
eben ein anderes Medium. Bei der Zeichnung
wissen die Eltern, dass sich eine menschliche
Hand mit den Gesichtszigen ihres Kindes

beschaftigt hat. Jemand hat dem Kind Zeit
gewidmet. Das ist fir manche ein groler
Unterschied.

Fahren Sie fir die Zeichnung in die Klinik?

Nein, ich zeichne das Portrat anhand eines
Fotos. Die Eltern schicken es mir zu, und ich
fertige das Bild innerhalb von zwei Wochen an.

Fragen: Michael GUthlein.
chrismon plus 8/2018
und www.chrismon.de

Mehr Informationen unter:
www.larissareinboth.com

Themenhefte DAS BAND/bvkm

Auf www.bvkm.de finden Sie sdmtliche
Ausgaben von DAS BAND ab 2016. Sie sind
dort als PDF archiviert und verfigen Uber ein
interaktives Inhaltsverzeichnis. Aul3erdem
gibt es zu einzelnen Themenheften geson-
derte Materialzusammenstellungen.

https://bvkm.de/ueber-uns/unsere-magazine/

1/2016 Das sind wir! Geschwister

2/2016 Epilepsie

3/2016 Kindheit

4/2016 Gemeinsame Sachen machen

1/2017 Der Kultur auf der Spur!

2/2017 ...lauft bei uns! Inklusive Kinder- und
Jugendarbeit

3/2017 Plananderung. Ein Kind mit Behin-
derung wird geboren

4/2017  Schlaf

1/2018 ,Sich-Einmischer"

2/2018 Pubertat

3/2018 Herausforderndes Verhalten
4/2018 Digitale Teilhabe

1/2019 Grolseltern

2/2019 Inklusion braucht Bildung
3/2019 Was kommt nach der Schule?



Ubersicht Uber Themenreihen
der letzten Jahreshefte

LEONA-Arbeitsbereiche stellen sich vor:
2019 Interview mit dem Vorstand
2017 Arbeitskreis ,Schwangere Eltern®

2016 Mein erstes Jahr als Kassenfuhrer
Arbeitskreis Kontaktvermittlung

2015 Arbeitskreis Trauer
Der Datenschutzbeauftragte

2013 Fachbeiratin Dr. Makoschey-Weil3
2012 Die Jahresheftredaktion

lhr habt Lust eine Aufgabe bei LEONA e.V. zu
ubernehmen, aktiv zu werden? Die Ansprech-
personen findet lhr vorne im Heft (S. 7).
Kinder- und Jugendhospize stellen sich vor:
2019 Pfeiffersche Stiftungen, Magdeburg
2016 Sonnenhof, Berlin

2015 Balthasar, Olpe

2014 Lowenherz, Syke

2013 St. Nikolaus, Bad Gronenbach

2012 Badrenherz, Leipzig

Syndrome vorgestellt:

2017 Pallister-Killian-Syndrom
2016 Rubenstein-Taybi-Syndrom
2015 Edwards-Syndrom

2014 Pitt-Hopkins-Syndrom

2013 EinfGhrung Chromosomenstdrungen

Schwerpunktthemen:

2019 Alltagleben in Zeiten von Sorge und
Unsicherheit

2018 Unser Weg zur genetischen Diagnose

Neues Schwerpunktthema
fUr das Jahresheft 2020

,JKommunikation
—mehr als Sprache?

I\\
Kommunikation bedeutet sich mitei-
nander austauschen. Dies ist auf sehr
unterschiedliche Art méglich; auch Gber
gesprochene Sprache hinaus, durch
Korpersprache und Gesichtsausdricke,
mit Bildern, im geschriebenenWort, durch
Gerausche, Berihrungen und vieles mehr.
Wie sprecht lhr miteinander? Wie macht
lhr Euch verstandlich und zeigt, was |hr
mochtet? Was ermdglicht und erleichtert
Euch das Verstehen und das Verstanden
werden aufRerhalb der eigenen Familie?
Wie kommuniziert Ihr mit Euren Kindern
oder als Geschwister? Gibt es Hilfsmittel
oderGebarden, die dafir genutzt werden?
Wir freuen uns auf Eure Erfahrungen
in den unterschiedlichen Welten der
Kommunikation. Auch verwaiste Eltern
und/oder Geschwister mogen hoffent-
lich ihre  wertvollen  Erfahrungen
aufschreiben.

Neben den Beitragen zum nachsten
Schwerpunktthema freuen wir uns natir-
lich auch wie immer Uber Berichte zu
den bekannten Bereichen ,Schwanger-
schaft", ,Alltag", ,Travernde Eltern" und
,Geschwister® oder Uber Eure Berichte
uber die Teilnahme an Veranstaltungen
und Treffen rund um LEONA e V.

Einsendeschluss fur alle Beitrage ist der
31.12.2019. Die Beitrage mit Fotos sollten
nicht langer als 4 Seiten sein. Bitte sendet
die Beitrage an:

redaktion@leona-ev.de

Trauer Erfahrungen Schwerpunkt

Geschwister

Leon@ktiv
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankunger

LEONA e.V.

Geschaftsstelle
Kornblumenweg 38

59439 Holzwickede

Telefon: 0 23 01 /1 84 66 8
geschaeftsstelle@leona-ev.de
www.leona-ev.de

KINDERNETZWERK

Fiims

RARE DISEASES EURDPE
WIR HELFEN WEITER

== DER PARITATISCHE

UNSER SPITZENVERBAND




	Über uns
Vorstellung und Impressum
	Vorwort

	Fachbeirat
Stand: Mai 2018
	Überregionale Ansprechpartner
Stand: Mai 2018
	Vorstand
von Leona e.V.
	Regionalstellen
Stand: Mai 2018
	Schwerpunktthema
	Erfahrungen
	Leon@ktiv
	Vermischtes
	_GoBack
	_GoBack



