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WIR GLAUBEN. DASS EIN LACHELN JEDE TURE
OFFNEN KANN, DASS MAN
MEHR ERREICHT ALS ALLEINE UND

MAN SICH VON rRUCKSCHLAGEN NICHT

ENTMUTIGEN Lassen soLL

WIR SIND UBERZEUGT, DASS IMMER MEHR NICHT IMMER
GLUCKLICHER MACHT UND DASS

FRIEDEN vrRESPEKT

BEGINNT.
UND SIE?

&: HELVETAS

/ Handeln fur eine bessere Welt

Liebe Mitglieder, liebe Leser des Rundbriefs der EI  terninitiative,

dieser Text ist uns in der letzten Woche auf der Rickseite eines Briefumschla-
ges ins Haus geflattert. Ich finde ihn so bemerkenswert, dass ich ihn gerne
unserem ersten Rundbrief im neuen Jahr 2016 voranstellen mdchte. Fur mich
beschreibt er wichtige personliche Erfahrungen aus meiner Arbeit in der Eltern-
initiative und so mag es Sie nicht wundern, dass der Rundbrief neben vielen
Einladungen zur Teilnahme und Beteiligung an Treffen und Veranstaltungen
auch den Aufruf zur Mitarbeit bereithalt.

Im thematischen Schwerpunkt des Rundbriefs geht es um die ,Transition “
also den Ubergang der medizinischen und psycho-sozialen Versorgung, wenn
unsere Kinder erwachsen werden. Zur erneuten Beschaftigung mit diesem
Thema hat uns die Teilnahme an Seminaren der BAG - SELBSTHILFE gefuhrt.

Bestarkt haben uns in der Wahl des Themas Nachrichten des Herzregisters mit
den Titeln ,WISSENSLUCKEN BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN* und ,IM
GESPRACH MIT DEM ARZT: KINDER UND JUGENDLICHE VERSTEHEN
KAUM ETWAS*.



Dies fihrt uns zu der Frage, wie wir als Eltern herzkranker Kinder mit dazu bei-
tragen kdnnen, dass die groRer werdenden Kinder zunehmend auch Verantwor-
tung fir ihre Gesundheit Gbernehmen kénnen/dirfen/sollen/missen.

Das Redaktionsteam hat einen Fragebogen zum Thema Transition zusam-
mengestellt, der diesem Rundbrief beiliegt. Sie finden die Datei auch auf unse-
rer Homepage zum Ausflllen am PC.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie sich ein wenig Zeit nehmen, die Fragen zu
beantworten und damit zum regen Erfahrungsaustausch beitragen. Den ausge-
fullten Fragebogen senden Sie bitte an die Geschéftsstelle der Elterninitiative
zuriick.

Hilfestellung zur Bewaltigung der vielféltigen Aufgaben in der Begleitung

eines Herzkindes bieten die Elterncoaching-Wochenenden des Bundesverban-
des und auch die Fachtagung des BVKM (Bundesverband fur kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.) zum Muttertag 2016 ,Wurzeln und Fligel —
Mein Kind mit Behinderung wird groR3“.

Direkt an herzkranke Kinder und Jugendliche wenden sich die verschiedenen
Erlebniswochen des Bundesverbandes.

Wir hoffen, dass wir mit der Wahl unseres Themenschwerpunktes und der
Auswahl an Informationen und Hinweisen auf lhr Interesse stoRen und griif3en
mit besten Winschen fir glickliches Jahr 2016,

das Redaktionsteam
Melanie Anheier, Ute- Braun-Ehrenpreis, Maria Hovel

Aus der Elterninitiative

Dankbares Gedenken an Freuke Adrian

Im November vergangenen Jahres erhielten wir die traurige Mitteilung, dass
Frau Freuke Adrian im Alter von 76 verstorben ist.

Frau Adrian war 1987 Grindungsmitglied unserer Elterninitiative und ist all die
Jahre Mitglied geblieben, obwohl - vielleicht auch weil - ihre kleine Tochter Tini
mit nur vier Jahren verstorben ist und obwohl sie mit ihrer Familie weit weg von
Koéln wohnte.

Die Elterninitiative war ihr ein Herzensanliegen. In ihrem Artikel ,Unsere Kinder
brauchen eine Lobby", den sie anlasslich des 15jahrigen Bestehens der Eltern-
initiative Uber die Anfange der Elterninitiative im Jahre 2002 geschrieben hat

(und den Sie auch in unserer Jubildumsbroschire aus dem Jahre 2012 finden)
beschreibt sie die Zustdnde auf der Kinderkardiologie Mitte/ Ende der 80er Jah-
re. Das Gefuhl der Hilflosigkeit schweil3te die Eltern zusammen und der starke
Wille erwuchs, gemeinsam daran zu arbeiten, die Zustédnde zu verbessern.

Als Grindungsmitglied hat sie uns insbesondere die Férderung des Erfah-
rungsaustauschs als wichtige Aufgabe in der Satzung festgeschrieben. Und wir
erleben, dass der personliche Erfahrungsaustausch zwischen den Eltern - trotz
aller neuen Moglichkeiten von virtuellen sozialen Netzwerken - nach wie vor ge-
fragt und wichtig ist.

So wie Frau Adrian zu ihren Lebzeiten aus vielerlei Anlassen zu Spenden fir
unsere Arbeit aufgerufen hat, war es auch ihr Wunsch, anlasslich ihrer Beiset-
zung anstelle von Blumen oder Kranzen in Erinnerung an ihre Tochter Tini
Spenden an die Elterninitiative zu erbitten. Die gro3e Spendenbereitschaft ihrer
Familie, Freunde und Bekannten tragt im hohen Mal3e dazu bei, die Angebote
und Projekte der Elterninitiative finanziell abzusichern. Daflr sind wir sehr
dankbar!

Wir werden das Andenken an Freuke Adrian und ihre Tochter Tini in unserer
Initiative bewahren.

LI T L B 2 L X

Stationsbesuchsdienst der Elterninitiative

Seit der Griindung der Elterninitiative herzkranker Kinder im Jahr 1987 sind die
regelmaRigen Besuche der kranken Kinder und ihrer Eltern auf der Kinderkar-
diologie zentrale Aufgabe der Elterninitiative. Wir sind sehr froh, dass dieses
besondere Angebot dank der Bereitschaft und des Engagements betroffener
Mutter fast nahtlos durchgefiihrt werden konnte.

Fur Eltern, die sich ganz neu oder akut mit der angeborenen Herzerkrankung ih-
res Kindes auseinandersetzen mussen, ist es sehr wertvoll mit Eltern ins Ge-
sprach kommen zu kénnen, die ihre Situation so oder so ahnlich ebenfalls erlebt
haben, die mit der krankheitsbedingten komplexen Situation vertraut sind und
die ihnen in den Alltags-Erfahrungen im Leben mit einem Herzkind ,einen
Schritt* voraus sind und Antworten auf Fragen zum alltaglichen Leben mit ei-
nem Herzkind geben kénnen.

Damit diese Aufgabe auch weiterhin als zentraler ,Baustein“ unserer
Arbeit erhalten bleiben kann suchen wir dringend Verstarkung fur unsere Be-
suchsdienst-Gruppe!

Gefragt sind Mitter und Vater herzkranker Kinder, die bereit und in der Lage
sind, regelmé&Rig Zeit zu schenken und ehrenamtlich fur die Elterninitiative die



Eltern herzkranker Kinder und Jugendlicher, manchmal auch die Kinder und Ju-
gendlichen in der Klinik zu besuchen und zu unterstitzen.

Neben der eigenen Betroffenheit halten wir folgende persénliche Eigenschaften
und Einstellungen fur wichtig:

»  Empathie / Einfihlungsvermdégen

e gute psychische und emotionale Belastbarkeit

e gesundes Maf3 an Nahe und Distanz

* Aufmerksames Zuhéren und Wahrnehmen, was dem anderen gut tut
« Verlasslichkeit und Verschwiegenheit

» psychologische Gesprachsfihrungskenntnisse sind von Vorteil

e positives Denken auch

Wichtig ist uns auch das Eingebundensein in der Elterninitiative, d.h. die Teil-
nahme und Mitarbeit bei den Treffen der Aktiven und nach Mdglichkeit auch die
Teilnahme an unseren weiteren Veranstaltungen.

Neben dem Austausch in der Arbeitsgruppe ermdglicht die Elterninitiative den
ehrenamtlichen Mitarbeitern die Teilnahme an entsprechenden Seminaren und
Schulungen und finanziert bei Bedarf auch Supervisionen. Auslagen und Fahrt-
kosten fur die Klinikeinséatze werden erstattet.

Liebe Leserinnen und liebe Leser,
wenn Sie immer schon nach einer sinnvollen und bereichernden ehrenamtli-
chen Aufgabe gesucht haben — der Stationsbesuchsdienst ist genau das!

Wir freuen uns uber lhre Kontaktaufnahme:
Tel.: 0221 600 19 59
E-Mail: info@herzkranke-kinder-koeln.de

& &N & T R

Mitgliederversammlung

Fur Donnerstag, 14. April 2016 um 19 Uhr , ist die diesjahrige Mitgliederver-
sammlung im Elternhaus terminiert. Die Einladung mit der Tagesordnung wird
den Mitgliedern in der ersten Marzwoche zugehen.

Laut Satzung besteht der Vorstand aus funf bis sieben Mitgliedern.
Seit der Wahl im vergangenen Jahr wird der Verein vertreten durch folgende
sechs Personen:

Evelyn Heikamp, Stephan Hdovel, Claudia Krohn, Dr. Sabine Schickendantz,
Prof. Elisabeth Sticker und Ulrich Wehrhahn.

Winschenswert ist es, die in der Satzung vorgesehene Anzahl von sieben Vor-
standsmitgliedern zu haben, um die Arbeit auf mdglichst viele Schultern zu ver-
teilen. Aus diesem Grund gibt es in unserem Vorstand auch keine Vorstands-
vorsitzenden und vertretende Vorsitzenden, sondern alle Vorstandsmitglieder
stehen auf einer Stufe und arbeiten gemeinsam auf Augenhdhe. Diese Rege-
lung hat sich in der Vergangenheit bewahrt und soll beibehalten werden.

Wenn Sie an der Mitarbeit im Vorstand interessiert sind, wiirden wir uns sehr
freuen, wenn Sie bei Gelegenheit einmal ,schnuppern® und sich mit den anste-
henden Aufgaben vertraut machen wirden.

Geben Sie Threm Herzen einen Stol3 und erméglichen Sie durch Ihre Mitarbeit
den Fortbestand unserer Elterninitiative.

Sie sind herzlich eingeladen!

Stammtisch fur Eltern herzkranker Kinder

Diese Treffen sind sehr offen; neben den (fast) regelmé&Rig Teilnehmenden nut-
zen andere Eltern diese Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch gerne in akuten
Situationen oder auch zu erster Kontaktaufnahme.

Zweiter Termin 2016: Mittwoch, 25. Februar, 20:00 Uhr

Wir treffen uns im Café/Restaurant ,STANTON"
Schildergasse 57 - 50667 Koéln (hinter der Antoniterkirche)

Wenn Sie teilnehmen mdchten, melden Sie sich bitte jeweils spatestens am Tag
vor dem Termin in der Geschéftsstelle der Elterninitiative telefonisch unter
0221/6001959 oder per Mall

info@herzkranke-kinder-koeln.de.

Elterncafé auf der Kinderkardiologischen Station

Insbesondere fir die Eltern stationarer Kinder gibt es bereits im dritten Jahr
einmal monatlich das Elterncafé. Jeweils samstags zwischen 15/16:00 und
17/18:00 Uhr kiimmert sich das Team - bestehend aus betroffenen jungen Er-
wachsenen und Miittern - darum, eine kurze Auszeit fir die Eltern zu schaffen.

Schon ware es, wenn sich auch betroffene Vater  gelegentlich Zeit fur
einen Nachmittag auf der KiKa nehmen kénnten ...

Die Termine: 27.02., 19.03., 23.04., 28.05., 25.06.2016




hdhenfest und schwindelfrei
Fuhrung Uber das Dach des Kélner Doms

Wie im letzten Rundbrief angekiindigt, haben wir fur

Freitag, den 15. April um 17:30 Uhr

eine Fuhrung Uber das Dach des Kdlner Doms bestellt.
Treffpunkt ist um ca. 17:15 Uhr vor dem Bauaufzug an der Bahnhofseite des

Doms.

Teilnehmen kdénnen maximal

17 Menschen ab 16 Jahren , die
,hohenfest und schwindelfrei“ sind.
Nach der etwa 1 1/2stiindigen
Fuhrung kdnnen wir gerne noch
einen Besuch im ,,Gaffel am Dom*“
anschlie3en.

Da die Teilnehmerzahl fur die
Domfuhrung begrenzt ist, werden
wir die Anmeldungen der
Reihenfolge nach bertcksichtigen.

Bitte teilen Sie uns bei der Anmeldung auch mit, ob Sie noch mit ins Brauhaus
gehen, damit wir einen ausreichend groRRen Tisch bestellen kénnen.

Wir freuen wir uns auf lhre verbindliche Anmeldung bis zum 10.04.2016,
telefonisch 0221 600 19 59 oder
per Mail info@herzkranke-kinder-koeln.de

LY VI I A R S

Seminarreihe HERZENSANGELEGENHEITEN
.vererben zugunsten behinderter Menschen*

Eltern, denen die Sorge fir ein herzkrankes Kind obliegt, stellen sich

viele Fragen. Diese betreffen nicht nur die medizinische Behandlung und die
psychosoziale Entwicklung, die optimale Forderung in Kindergarten und Schule,
Berufsfindung und Ausbildung, sondern auch die finanzielle Absicherung.

Wird unser Kind ein normales Leben fiihren kbnnen oder muss es

mit Einschrankungen leben?

Wird es einen Beruf erlernen und austiben kénnen?

Wird es durch seine Erwerbstatigkeit den eigenen Unterhalt finanzieren

kénnen oder wird es z.B. (erganzende) Hilfen zum Lebensunterhalt oder
Eingliederungshilfen nach dem Sozialgesetzbuch benétigen?

- Wie kdénnen wir als Eltern durch die Gestaltung eines Testaments dazu
beitragen, unser Kind zusétzlich abzusichern?

In der Seminarreihe
HERZENSANGELEGENHEITEN

kommen wir ins Gesprach mit Wolfgang Kriger, Fachanwalt fir Familienrecht
und Erbrecht. Er wird uns Allgemeines zum Erbrecht vermitteln und insbeson-
dere Uber die Méglichkeiten eines Behindertentestaments informieren.

Wann: Samstag, den 30. April 2016 , 16:00 und 18:00 Uhr

Wo: Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder,
Dachgeschoss, auf dem Gelander der Uniklinik Kéln

Anmeldung erbeten bis zum 23.04.2015 an die Geschéaftsstelle.

Somr erfest

Unser diesjahriges Sommerfest wollen wir mit einem Familien-Picknick auf dem
Glessener Mihlenhof in Bergheim-Glessen feiern. Fir

Sonntag, den 19. Juni 2016 zwischen 12 und 17 Uhr

haben wir auf dem Erlebnis-
bauernhof die Grillhiitten
angemietet. Das eingefriedete
Gelande bietet fur die Kinder tolle
Spielmdglichkeiten und natrlich
kénnen wir dort viele Bauernhof-
tiere aus der Nahe erleben.

Neben Sonnenschein und guter
Laune sollten die Géaste das Grillgut

fur ihre Familien mitbringen (und vielleicht das passendeBesteck') und noch
einen Salat oder Rohkost oder einen Dipp und/oder einen Kuchen fur das
allgemeine Bifett. Die Eintrittsgelder und die Getranke ubernimmt die

Elterninitiative.
Bitte melden Sie sich fir das Fest mit dem beiliegenden Anmeldeformular ver-
bindlich bis zum 12. Juni 2016 an.




Thema

Transition - die gesundheitliche Versorgung im Uber
ins Erwachsenenalter

gang vom Jugend-

,unter Transition versteht man in der Medizin den geplanten Ubergang von
Kindern oder jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen von einer
kindzentrierten hin zu einer erwachsenenorientierten Gesundheitsversorgung.
(...) Ein erfolgreicher Transitionsprozess soll strukturiert, flachendeckend,
patientenorientiert und flexibel  verlaufen, damit Fehl- und Unterversorgung
verhindert werden kann."

Soweit die Definition auf Wikipedia.

Wie sich die Situation des Ubergangs fur junge Menschen mit angeborenen
Herzfehlern darstellt, beschrieb Hermine Nock, Geschaftsfuhrerin des Bundes-
verbandes Herzkranker Kinder, in ihrem Vortrag bei der Tagung der BAG
Selbsthilfe folgendermallen:

,In Deutschland leben ca.150.000-200.000 EMAHSs (Erwachsene mit angebore-
nem Herzfehler) und ca. 120.000 Kinder mit angeborenem Herzfehler (AHF).
Wahrend die Kinder medizinisch relativ gut versorgt sind, fallen die EMAH mit
Erreichen des 18. Lebensjahrs meist in ein Betreuungsloch. Der Kinderkardio-
loge ist in der Regel nicht mehr zustandig. ,Erwachsenen“-Kardiologen haben
oft lediglich Kenntnisse tiber Herzerkrankungen, die erst im Erwachsenenalter
auftreten. Doch EMAH brauchen eine spezialisierte Behandlung, die mdgliche
Langzeitfolgen ihres angeborenen Herzfehlers mit in Betracht ziehen. Jahrelang
haben Arzte, Eltern u.a. haufig tiber den Kopf des betroffenen Heranwachsen-
den hinweg bestimmt, welche Behandlung sinnvoll ist, welche Medikamente
notwendig, usw. Nun soll der EMAH selbstandig seine Erkrankung und sein
Leben managen und zum miindigen Patienten bzw. Experten in eigener Sache
werden.”

Gerade der letzte Absatz zeigt u.E. das Dilemma auf, in dem Eltern eines chro-
nisch kranken Kindes stehen. Selbstverstandlich missen Eltern fir ihre Kinder
(lebens- und Uberlebenswichtige) Entscheidungen treffen. Aber wie und wie
lange? Welche eigenen Entscheidungen fir welche Lebensbereiche erlauben
wir Eltern unseren Kindern in welchen Entwicklungsstufen? Wie sehr ist das
Kind/der Jugendliche bereit, sich mit der Krankheit zu befassen? Welche Be-
dirfnisse haben Jugendliche und jungen Erwachsene mit chronischen Erkran-
kungen und Behinderungen in Bezug auf ihre gesundheitliche Versorgung?

Zu den personlichen und familidren Voraussetzungen fir einen gelingenden
Ubergang von der kinderarztlichen in die Erwachsenenversorgung bedarf es
noch vielerlei Verbesserungen in unserem Gesundheitssystem. Es fehlen z.B.
ubergreifende Strukturvorgaben fiir die Uberleitungsprozesse, die zudem Raum
lassen fir krankheitsspezifische besondere Belange. Auch die Vergitung einer
multiprofessionellen und psychosozialen Betreuung bei komplexen Krankheits-
bildern muss angepasst werden.

Das Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter (KomPaS)
ist ein gemeinnitziger Verein, der alle Berufsgruppen vereint, die bei der Be-
handlung und Schulung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher beteiligt
sind.

Die Seite www.between-kompas.de ist ein Angebot speziell fir junge Leute
mit chronischer Erkrankung und ihre Eltern, das beim Erwachsenwerden mit
Krankheit und dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin

unterstitzen will.

L T O O B T Y

Die beiden folgenden Artikel haben wir auf der Internetseite
http://www.herzregister.de/forschung/wissen-und-kommunikation/
gefunden...

WISSENSLUCKEN BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN

Kinder und Jugendliche mit einem angeborenem Herzfehler wissen zu wenig
Uber ihr Herz. Das ergab eine Studie des Registers Angeborene Herzfehler mit
596 Patienten im Alter von 10 bis 30 Jahren. Besonders alarmierend ist, dass
nur ein Drittel der befragten Kinder und weniger als die Halfte der Jugendlichen
ihren angeborenen Herzfehler Uberhaupt richtig benennen kdnnen.

Dass Kinder und Jugendliche ganz grundlegende Fragen zu ihrem Herzfehler
haben, bestatigt die Studie auch an anderer Stelle: Wenn es um ihren Herzfeh-
ler geht, mochte rund die Halfte der Befragten zunachst wissen ,was genau
mein Herzfehler ist." Die Studienteilnehmer gaben an, sich nur mittelmaRig tber
ihren Herzfehler informiert zu fihlen.

,Die Studie zeigt, dass wir altersgerechte Informationsangebote fur junge
Menschen mit angeborenem Herzfehler brauchen®, erklart Studienleiterin
Wiebke Lesch.

,Denn nur wer seine Krankheit richtig versteht, kann Verantwortung fir seine
Gesundheit ibernehmen.”




(SIS I I R - N

IM GESPRACH MIT DEM ARZT: KINDER UND JUGENDLICHE
VERSTEHEN KAUM ETWAS

Nur wer seine Krankheit richtig versteht, kann Verantwortung fur seinen Herz-
fehler ibernehmen und gesundheitsschadliches Verhalten vermeiden. Dartber
sind sich Experten in ganz Europa einig. Wie gut Kinder mit angeborenem Herz-
fehler verstehen, was der Arzt ihnen zu ihrem Herzfehler erklart, hat jetzt eine
Studie des Registers Angeborene Herzfehler untersucht.

Die Ergebnisse sind beunruhigend: Weniger als die Halfte der befragten

Kinder und Jugendlichen erklarten: ,Ja, mein Arzt erklart mir alles so, dass ich
es gut verstehe”. Alle anderen verstehen ihren Arzt entweder nur teilweise oder
gar nicht, weil dieser nur mit den Eltern spricht oder vieles zu kompliziert erklart.
Insgesamt wurden 596 Personen im Alter von 10 bis 30 Jahren befragt:

davon 174 in der Altersgruppe 10 bis 13 Jahre und 147 im Alter von 14 bis 17
Jahren.

Das Nationale Register fiir angeborene Herzfehler ist Kernprojekt im
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler.

Auf der Internetseite des BVHK www.herzklick.de finden Sie einige Herzfehler
gut erklart und auRerdem eine Reihe von Hinweisen fur das Leben mit einem
angeborenem Herzfehler.

BVHK

Unser Bundesverband Herzkranker Kinder hat fir das gerade begonnene Jahr
wieder eine Reihe von Veranstaltungen fur Familien herzkranker

Kinder organisiert. Programme, Teilnahmevoraussetzungen und Anmeldefor-
mulare finden Sie auf der Webseite www.bvhk.de oder erfragen diese bitte di-
rekt beim BVHK.

Tel. 0241-91 23 32 / E-Mail: bvhk-aachen@t-online.de

Grundkurse ,Elterncoaching”  unter der Leitung von Petra Tubach

* 04.-06.03.2016 in Hubingen
e 15.-17.04.2016 in Traveminde
e 23.-25.09.2016 in Papenburg

Aufbaukurs ,Elterncoaching”

e 02.-04.09.2016 in Petershagen

Staffellauf beim Marathon fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene
e 24.04.2016 in Dusseldorf

Abenteuercamp fir Jugendliche von 12 bis 16 Jahren
e 05.-08.05.2016 in Hubingen

Reiterwoche fir Kinder und Jugendliche 10 und 17 Jahre
e 30.07.-06.08.2016 in Gackenbach

Segelwoche fir Jugendliche von 12 bis 16 Jahren
e 21.-28.08.2016in Gstadt/Chiemsee

Neue Broschiiren

Zu folgenden Themen hat der BVHK Informationsbroschiren neu erstellt:

* ,Truncus Arteriosus Communis*
» ,Kardiomyopathien*
*  ,Syndrome, die mit AHF einhergehen*

Alle Hefte kdnnen Sie ebenfalls auf der Webseite www.bvhk.de
herunterladen oder kostenfrei bestellen.

Informationen

Steuermerkblatt 2015/2016

Das Steuermerkblatt stellt die Steuervorteile dar, die Eltern behinderter Kinder
aufgrund des Einkommensteuergesetzes und des Kraftfahrzeugsteuergesetzes
in Anspruch nehmen kdnnen.

http://www.bvkm.de/recht-und-politik/rechtsratgeber/steuermerkblatt.html



Auf der Homepage des Bundesverbands fiir kérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e.V. finden Sie zu vielen weiteren Themen Informationen und Bro-
schiren.

(S I VI I S S S

Gefunden haben wir dort auch die folgende Ausschreibung zur Fach-tagung
zum Muttertag 2016 in Frankfurt am Main, die sich genau mit
unserem Thema beschéftigt.

~Wurzeln und Fligel — Mein Kind mit Behinderung wir d groR3*

»Zwei Dinge sollen Kinder von ihren Eltern bekommen: Wurzeln und Fligel.”
Dieser Satz von Johann Wolfgang von Goethe (bersetzt die anspruchsvolle
Aufgabe, Kinder im Selbststandig-Werden zu begleiten, in ein anschauliches
Bild. Wenn es sich um Kinder mit Behinderung handelt, stellen sich viele Fragen
genauso wie bei Kindern ohne Behinderung auch:

*  Wie ermuntere ich mein Kind, sich auszuprobieren, ohne es unter
Druck zu setzen?

e Wie verandert sich mit der gro3eren Selbststandigkeit die Beziehung zu
meinem Kind?

*  Wie lerne ich zu akzeptieren, dass mein Kind Dinge anders entscheidet als
ich?

Als besondere Herausforderung kommt bei Kindern, Jugendlichen und

jungen Erwachsenen mit Behinderung hinzu:

e Wie gehe ich damit um, dass ich auch Verantwortung fur die Pflege und
Gesundheit meines Kindes abgeben muss — an mein Kind, an andere Per-
sonen und an Einrichtungen?

*  Welche Voraussetzungen braucht es daftir?

Zur Auseinandersetzung mit diesen und weiteren Fragen rund um das Thema
Selbststandig-Werden des eigenen Kindes ladt die Bundesfrauenvertretung
herzlich alle interessierten Mitter von Kindern mit Behinderungen sowie Fach-
frauen und Multiplikatorinnen ein.

Weitergehende Informationen zum Programm, den Workshopangeboten sowie
ein Anmeldeformular finden Sie auf der Homepage des

Bundesverband fur kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. Brehmstr.
5-7 1 40239 Dusseldorf / Tel: 0211 64004-10

frauentagung@bvkm.de, www.bvkm.de

Anmeldeschluss: 14. Méarz 2016

100,00 Euro Teilnahmebeitrag

(einschl. Verpflegung und Ubernachtung)

LU S A O O

OSKAR, das Sorgen- und Infotelefon, berat und infor ~ miert Sie zu
allen Fragen, die mit lebensverkirzend erkrankten K indern zu tun haben -
egal, was Sie auf dem Herzen haben:

Auf der Internetseite des ,Bundesverband Kinder-
hospiz e.V." haben wir den Hinweis auf dieses neue yg“'
Beratungsangebot gefunden. Dort heil3t es: ¥

,Das Leben mit einem unheilbar kranken Kind ist ein
Leben im permanenten Ausnahmezustand. Ein stan-
diger Kampf um Normalitat und kleine Glicksmo-
mente, jeden Tag wieder. Und immer wieder tauchen
dabei kaum auszusprechende Angste, Zweifel und
Fragen auf, mit denen sich betroffene Familien oft
unglaublich alleine fuhlen.

Genau das will OSKAR andern: Das Sorgen- und Infotelefon ist die zentrale
Anlaufstelle fur alle Betroffenen in ganz Deutschland. Ein solches Angebot ist
hierzulande bislang einzigartig und schlief3t endlich eine Liicke in der Begleitung
und Versorgung von Familien mit Kindern, die so schwer krank sind, dass sie
nicht erwachsen werden kdnnen.

Seit dem Start von Oskar im Juni, konnten wir in den ersten 4 Monaten schon
Uber 500 Gesprache fiihren und sind uns deshalb sicher, mit dem Sorgentele-
fon Oskar genau die richtige Anlaufstelle zur Verfiigung gestellt zu haben.”

http://www.bundesverband-kinderhospiz.de

Herzlichen Dank

an dieser Stelle allen, die in den vergangenen Monaten die Elterninitiative und
unsere Arbeit unterstitzt haben.

Danke den Einzelpersonen und Firmen, die die Weihnachtszeit auch zu Spen-
den fur herzkranke Kinder genutzt haben!



Berichte aus der Elterninitiative

Das Leben feiern — trotz schwieriger Zeiten

Am letzten Oktoberwochenende 2015 haben sich 15 Frauen, Mutter herzkran-
ker Kinder, bei herrlichstem Herbstwetter auf den Weg ins

Bergische Land gemacht. Ihr Ziel: Das Brunnenhaus in Wermelskirchen.

Dort wollten sie gemeinsam mit der Referentin Susanne Wohrl ein weiteres
Seminar der Reihe Abenteuer Mutter erleben.

Fur uns und fur Sie haben die Teilnehmerinnen folgende Riuckmeldungen ge-
geben:

» Danke, dass solche Seminare ermdglicht werden!

* So ein Seminar ist eine tolle Mdglichkeit mit anderen Muttern in
Kontakt zu treten, zu entspannen und Freude zu haben — mehr
davon!

» Bitte mehr solche Seminare, evtl. auch fir Paare

» Bessere Information Uber solche Veranstaltungen

e Auszeiten fir Matter sind Kraftquellen fiir den Alltag, also unbezahlbar!
Gerne mehrl!

e Ein schoner Ansatz mit Impulsen einen besseren Blick auf sich selbst zu
haben

» Danke fur die Moglichkeit, gerne mehr davon!

» Tolles Angebot, bitte immer wieder anbieten! Danke, dass es so etwas gibt,
Danke!

o Danke!

*  Wir brauchen ,Freizeit* fur Paare

» Ein sehr gutes Seminar

Einen Satz zur Veranstaltung, den wir zitieren dirfen....

» Hier konnte ich zur Besinnung kommen

*  Wir schaffen es!

« Das Seminar hat mich aufgerichtet und gestarkt. Ich gehe mit Zuversicht
nach Hause, dass ich schaffen kann, was auf mich zukommt. Danke!

» Ich fahre nach Hause leicht, unbeschwert und im Frieden mit mir selbst.

» Das Abenteuer Mutter Seminar war mir ein Anker — ein Licht und ein Weg.

e Bewusstsein haben fir: ,Sich selbst wichtig sein*

* Ich wusste nicht mehr, wie es mir mit mir selber geht. Jetzt weil3 ich es wie-
der! Und es ist gut!

»  Zurlckblicken und sehen, dass vieles gut geworden ist, das macht Mut fur
alles was kommt

» Eine der besten Auszeiten aus dem Alltag!

e Auch in schwierigen Zeiten daran erinnern, dass Feiern und Lachen ganz
viel Kraft geben.

» Vielseitige Eindriicke, lachen, weinen, entspannen, lernen, bewusst wer-
den...

Den Dank geben wir gerne auch weiter an die AOK Rheinland/Hamburg,
die im Rahmen der familienorientierten Selbsthilfeférderung das Seminar
mit 2.170,00 Euro bezuschusst hat. Nur durch diese Unterstiutzung und
den Einsatz von Spendenmitteln kénnen wir solche Seminare zu einem
Jfamilienvertraglichen" Kostenanteil fiir die Mtter anbieten.

L A T



Von unserer Feier zum Advent 2015 mag lhnen diese Fotocollage einen

Eindruck vermitteln ...

Schoén war es ...
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Herzlich bedanken wir uns bei allen Autoren und Fotografen
fur ihre Berichte und Bilder!

Uber lhren Beitrag fur den nachsten Rundbrief freuen wir uns sehr.

Der Redaktionsschluss dafir ist der 25. Mai 2016.




