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von Bettina Greulich
Vorstand

Liebe Freunde der Koénigskinder,

in dieser Ausgabe unserer Zeitung ist viel
von Veranderungen die Rede. Verdnde-
rungen gehdren zum Leben eines jeden
Menschen dazu. Oft erleben wir sie als
positiv, gerade im jungen Erwachsenen-
alter, etwa wenn sich berufliche Plane
umsetzen lassen und der Wunsch eine
eigene Familie zu griinden sich erfullt.
Veranderung kann aber auch bedeuten,
dass von einem Tag auf den anderen
nichts mehr so ist wie vorher. Die Famili-
en, die wir begleiten, haben genau das
erlebt. Durch die Krankheit eines Kindes
sind alle Wiinsche und Hoffnungen auf
einmal auRer Kraft gesetzt. Wie kann
man einen so tiefgreifenden Einschnitt in
die Lebensplanung bewaltigen?

Dass dies gelingen kann, zeigen uns “un-
sere” Familien immer wieder. Sie stellen
sich den so groRen Herausforderungen
und richten ihr Leben darauf ein. Dass sie
dabei auch die Hilfe und Begleitung
durch die Mitarbeiterinnen der Kénigs-
kinder annehmen, bedeutet fur uns eine
grolle Freude.

Die Kraft zu finden, sich den Veranderun-
gen im Leben zu stellen, daran zu wach-
sen und nicht zu verzweifeln — dies
winsche ich Thnen von Herzen.




S eit unserer letzten Ausgabe

das Team der hauptamtlichen

ist viel passiert. So hat sich

Mitarbeiterinnen verandert und
mittlerweile sind wir hier mit vier
Personen fiir die Kénigskinder
tatig.

A

und der von uns begleitenden

uch die Anzahl der ehren-
amtlichen Mitarbeiterlnnen

Familien wachsen langsam aber
stetig. Zurzeit begleiten wir 50
Familien. In 32 Familien sind mo-
mentan 36 ehrenamtliche Mit-
arbeiterlnnen in der Begleitung
aktiv. Zu 18 Familien stehen die
Koordinatorinnen in Kontakt. Dies
sind Familien, die aktuell keine
Familienbegleitung mochten, aber
eines oder auch mehrere unserer
Angebote nutzen. Zu diesen Fami-
lien gehoren auch solche, deren
Kinder bereits verstorben sind,
die aber nach wie vor die Ge-
meinschaft der Konigskinder nicht
missen mochten. So besuchen
einige von ihnen beispielsweise
noch unser Mitterfriihstiick, neh-
men am Familientreffen teil oder
die Koordinatorinnen sind in der
Trauerbegleitung aktiv. Uns ist es
sehr wichtig, dass auch diese
Familien sich weiterhin bei den
Konigskindern willkommen fiih-
len. Und dann gibt es noch 7 Fam-
ilien, die zurzeit nicht aktiv an
Angeboten teilnehmen, beispiels-
weise weil sich die Situation
entspannt hat, aber die doch ein-
en losen Anschluss zu den Konigs-
kindern halten mit dem Wissen,
sich jederzeit wieder bei uns

melden zu kdnnen. Dies gibt den
Familien eine Sicherheit und sie
splren, dass sie nicht alleine sind.
So gehen die Konigskinder sehr
individuell auf die einzelnen
Winsche der Familien ein.

H

erlnnen sehr wichtig, sei es in der

ierflr ist unser Stamm an
ehrenamtlichen Mitarbeit-

Familienbegleitung selbst oder
aber in einem der anderen
Bereiche. So hat der Fahrdienst,
der Uberwiegend fiir unsere
Geschwistergruppe aktiv ist, ein-
en immer héheren Stellenwert
erhalten.

U

bedanken, haben wir im Novem-

m uns bei den vielen
ehrenamtlichen Helfern zu

ber zu einer kleinen Betriebsfeier
geladen. Gemeinsam unternah-
men wir einen Nachtwachter-
rundgang in Miinster. Danach
sallen wir noch gemiitlich in
Minsters guter Stube beisam-
men. Es war ein informativer,
lustiger und angenehmer Abend.

I n diesem Sommer ist auch
endlich unsere neue Home-
page online gegangen. Im luftigen
Design und viel personlicher
kommt sie daher. Diese Erneuer-
ung hat nattrlich zur Folge, dass
wir auch alle anderen Medien
peu a peu anpassen werden. Die
ersten Flyer erscheinen bereits in
neuer Aufmachung. Gerade Uber-
arbeiten wir unsere Info-Wand
und entwerfen sogenannte Roll-
Up‘s, damit unsere Mitarbeiter-

Innen der AG Offentlichkeits-
arbeit demnachst mit leichterem
Gepack reisen kdnnen um unser-
en Infostand aufzubauen.

A

wahrt hat, wir aber auch immer

Is Fazit bleibt zu sagen, dass
sich vieles Uber die Zeit be-

wieder flexibel auf Verander-
ungen und Wiinsche reagieren.
So gibt es beispielsweise neben
dem Mitterfriihstiick nun ganz
neu in den Abendstunden ein
Treffen flr die berufstatigen Mit-
ter. Weiterhin mochten wir mit
dieser Lebendigkeit tatig sein, fur
Sie, fur die Familien und fir die
ehrenamtlichen Mitarbeiter-
Innen.

Ihre Koordinatorinnen
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von Maike Biermann

G

Ihrem Leben gehort haben: ,Und sie bewegt sich

erade kommt mir ein Satz in den Sinn. Ein
Satz, den auch Sie sicherlich schon einmal in

doch!“ Es sei jetzt gerade dahin gestellt, ob der
beriihmte Astronom, Mathematiker und Philo-
soph Galileo Galiei diese Worte im Jahr 1632 wirk-
lich gesagt hat. Tatsache ist, dass er festgestellt
hat, dass die Erde um die Sonne kreist und nicht
umgekehrt. Die Erde war jetzt nicht mehr der Mit-
telpunkt, sondern die Sonne. Die Erde ist in Bewe-
gung und der Mensch bewegt sich mit. Diese
Erkenntnis I6ste bei den Menschen damals groRe
Angst aus, besonders in der katholischen Kirche.
Galieo Galilei wurde von der Inquisition der ka-
tholischen Kirche schlieBlich verurteilt.

G

nicht mehr im Mittelpunkt. Dezentrierung, Bewe-

alilei hat damals ein ganzes System einfach
auf den Kopf gestellt. Die Erde war pl6tzlich

gung und Verdanderung schafften sich Raum und
verunsicherten die Menschen. Angst davor, Kon-
trolle und Macht zu verlieren.

I st uns das, was die Menschen damals erlebt
haben, eigentlich so fremd? Wenn wir dartber
nachdenken, kennen wir alle wahrscheinlich doch
diese oder dhnliche Gefiihle. Die Stichworte sind
Bewegung und Veranderung. Veranderung ist im-
mer damit verbunden, sich von etwas Altem zu
verabschieden und Neues hereinzulassen, Neuem
Platz zu machen. Wir sind in Bewegung. Oft wis-
sen wir nicht, was das Neue wohl bringen mag.
Wir klammern uns oft an das Alte und schauen
mit Sorge auf das Neue. Oft brauchen wir Mut,
von der einen Tir zur nachsten Tir zu gehen und
diese aufzuschlieRen. Haben wir wohl den passen-
den Schlissel? Ob ich die Tiir dann voller Neugier
und Tatendrang oder eher sehr zogerlich 6ffne,
hangt davon ab, woher ich gerade komme, welche
Erfahrungen ich gemacht habe und ob ich schon

eine Ahnung von dem habe, was mich erwartet.
Manchmal braucht es auch einen lingeren Uber-
gangsflur, um die neue Tur 6ffnen zu kénnen.

B

in diesem Jahr beispielsweise personellen Zu-

ewegung und Veranderung erleben wir alle
in unserem Leben. Wir Konigskinder haben

wachs erfahren und somit groRartige Unterstut-
zung bekommen. Ein Raum, den wir nach und
nach gemeinsam mit Leben fiillen.

A

gibt es auch groRere Veranderungen. In diesem

uch die Familien, die wir begleiten, nehmen
Bewegung im Alltaglichen wahr. Manchmal

Jahr gab es bei einigen Familien beispielsweise
das Thema des Umzugs. Es gab Ubergange ihres
erkrankten Kindes von zu Hause in eine betreute
Wohneinrichtung. Ein Ubergang, der schwer fallt
und oft einem sehr langen gedanklichen Vorlauf
hat. Neue Turen wurden geodffnet und die neuen
Raume missen oft noch erkundet und weiter ge-
fillt werden.

I ch mochte Sie gerne an dieser Stelle ermun-

tern einmal innezuhalten und hinzuspdren,
was Sie jetzt in diesem Moment gerade bewegt.
Der Moment, das Hier und Jetzt...bei all der Be-
wegung oft von uns aus den Augen verloren. An-
halten und wahrnehmen, was jetzt gerade ist.
Sich bewusst und selbstgesteuert einmal rausneh-
men aus dieser Bewegung. Sich der Gefiihle be-
wusst werden, die bewegen. So kann es uns
vielleicht gelingen, wieder Schritt flir Schritt wei-
ter auf das zuzugehen, was kommt. Zwischen-
durch bleibe ich dann vielleicht mal wieder
stehen, halte ich inne und wenn ich mochte, wen-
de ich mich hin und her. In meinem Blick nach
vorn bleibt auch immer das was war. Wir bleiben
auf unserer Umlaufbahn.




Ingrid Klimper

im Bild links

Ich heilRe Ingrid Klimper, bin Di-
plom-Betriebswirtin und seit Ju-
ni dieses Jahres bei den Konigs-
kindern als Sekretarin tatig. Von
Beginn an fihlte ich mich in
dem netten Team sehr wohl und
es war toll, wie herzlich ich
empfangen wurde.

Mittlerweile kenne ich schon
viele ehrenamtliche Mitarbeite-
rinnen und die Zusammenarbeit

mit ihnen macht mir sehr viel
Spal. AulRerdem freue ich mich
Gber die groRe Resonanz der Fa-
milien auf die Angebote der K6-
nigskinder und damit Gber jede
Anmeldung, die ich entgegen
nehmen kann.

Als Sekretarin bin ich zustandig
fir die Biroorganisation, Spen-
denverwaltung, Pflege der Inter-
net- und der Facebook-Seite,

das Erstellen des Newsletters
und der Konigskinder Zeitung,
die Vorbereitung der Buchhal-
tung, die Unterstiitzung der Ko-
ordinatorinnen, die Organisa-
tion von Veranstaltungen, usw.

Es ist ein sehr vielfaltiges Aufga-
bengebiet und gerade das ist es,
was ich so mag.



Kira Kopytziok

im Bild rechts

Seit dem 1. Februar bin ich Teil
des Teams der Konigskinder und
ich freue mich sehr, dass ich mich
als dritte Koordinatorin vorstellen
darf. Mein Name ist Kira Kopyt-
ziok und ich lebe in Minster. Zu
meiner bisherigen beruflichen
Laufbahn:

2011 habe ich die Ausbildung zur
Gesundheits- und Kinderkranken-
pflegerin abgeschlossen und an-
schlieBend fiir ein halbes Jahr in
Vollzeit bei einem ambulanten
Kinderkrankenpflegedienst gear-
beitet. Dort konnte ich intensive
Einblicke in den Alltag mit einem
lebensverkiirzend erkrankten
Kind erlangen. Der Austausch mit
den Kindern und den Familien
Uber ihr Leben und die verschie-
densten Moglichkeiten und Her-
ausforderungen habe ich als
groRe Bereicherung erlebt.

Da ich fiir mich personlich den
Bedarf gesehen habe, mich im
padagogischen Bereich weiterzu-
bilden, entschied ich mich fur den
Bachelorstudiengang Heilpadago-
gik, welchen ich von 2012 bis
2015 an der Hochschule Hanno-
ver absolvieren durfte. Wahrend
dieser Studienzeit hatte ich im-
mer die Moglichkeit weitere Be-
rufserfahrungen zu sammeln, sei

es in meinem Praxissemester,
welches ich zur einen Halfte an
einer inklusiven Grundschule in
Hannover und zur anderen Halfte
an einer inklusiven Schule in Ri-
mini, Italien, absolvieren konnte
oder durch geringfligige Beschaf-
tigungen als Gesundheits- und
Kinderkrankenpflegerin. Auch die
wissenschaftliche Auseinander-
setzung mit der Kinder- und Ju-
gendhospizarbeit konnte ich im
Rahmen des Studiums zur Heil-
padagogin realisieren.

Seit 2015 lebe ich wieder in
Miunster. Im November diesen
Jahres habe ich den Masterstu-
diengang ,teilhabeorientierte
Netzwerke in der Heilpddagogik”
an der Katholischen Hochschule
in Munster abgeschlossen. In
meiner Masterarbeit habe ich
mich empirisch mit der ambulan-
ten Kinder- und Jugendhospizar-
beit auseinander gesetzt.

Was bedeutet ambulante Kinder-
und Jugendhospizarbeit fir mich?
Ich sehe die ambulante Kinder-
und Jugendhospizarbeit als wich-
tige Unterstlitzungsmoglichkeit
im Leben von Familien mit einem
lebensverkiirzend erkrankten
Kind. Die Begleitung durch die eh-
renamtlichen Familienbegleiterin-
nen ist eine wichtige Ressource

im Leben der Familien. Neben der
Auseinandersetzung mit den The-
men Sterben, Tod und Trauer, se-
he ich besonders die Begleitung
des Lebens als elementaren Be-
standteil der Arbeit. Als Koordi-
natorin mochte ich die Familien
an den Stellen begleiten, wo sie
Unterstitzung bendtigen und An-
sprechpartner fir sie sein. AulRer-
dem stehe ich in engem Kontakt
zu den Ehrenamtlichen und stehe
ihnen bei ihrer wertvollen Arbeit
zur Seite.
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Unsere Koordinatorin Katrin Beerwerth
war zu Besuch bei Angelika Kreft.

Familie Kreft wird von den Kénigskindern
seit vier Jahren begleitet. Hautnah erlebten
wir mit, wie sich zunachst die Krankenkas-
se im Oktober letzten Jahres weigerte, wei-
terhin die Intensivpflege der 17jdhrigen
Tochter Leonie zu Hause zu finanzieren.
Daraufhin kiindigte der Pflegedienst seinen
achtjahrigen Vertrag mit der Familie. So
brach ein gut funktionierendes Netzwerk
zusammen.

Magst Du unseren Lesern einmal erzcihlen,
wie sich die Situation fiir Euch damals dar-
gestellt hat?

Fir uns war klar, dass Leonie irgendwann
einmal ausziehen wiirde. Aber nicht so
plotzlich. Wir hatten keine Wahl mehr. Wir
sind in die Situation gedrangt worden. Zu-
nachst waren wir noch optimistisch, dass
die Krankenkasse die Finanzierung wieder
Ubernehmen wiirde. Wir waren direkt in
Widerspruch gegangen und fir die Dauer
der Entscheidung iber den Widerspruch
wurde Ubergangsweise in Etappen weiter
bewilligt, mal fir eine Woche, mal fur 10
Tage. Das war schon sehr nervenaufrei-
bend. Im Januar war immer noch keine L6-
sung greifbar und dann war auch klar, dass

Vom Leben in einer Wohneinrichtung

der Pflegedienst mit seiner Arbeit aufhort.
Acht Jahre sind wir sehr gut mit dem Pfle-
gedienst gefahren und auf einmal standen
wir ohne jegliche Unterstiitzung da. 24
Stunden galt es nun abzudecken, denn die
Schule bestatigte uns, dass Leonie ohne
Begleitung nicht den Unterricht besuchen
konnte. Eine sehr schwierige Situation fir
uns als Familie, da auch mein Mann in die-
ser Zeit eine schwere OP hatte. Es war uns
bewusst, dass wir die komplette Versor-
gung nicht auf Dauer leisten kénnten und
dass dies auch nicht Leonie entspricht.
Leonie ist eine ganz gesellige und hat den
Schulbesuch immer sehr genossen; die
Schulferien waren ihr immer zu lang und
auch zu langweilig. Und dann war Leonie
auf einmal 24 Stunden zu Hause und dies
war nicht das, was ihr gerecht wurde. Mal
abgesehen davon, dass auch meine Krafte
durch die nachtliche Versorgung von mei-
ner Leonie zusehends schwanden. Wir wa-
ren einfach Ubermudet, weil wir die
N&chte durchzauberten.

So haben wir uns schweren
Herzens entschlossen uns auf
den Weg zu machen um ihr ein
zweites Zuhause zu suchen.



Wie ging das von statten?

Zunachst wurde es nicht leichter, denn es
gab keine Stelle, die all unsere Fragen be-
antworten konnte. In dieser anstrengen-
den Zeit suchten wir, fragten Fachleute,
telefonierten und fuhren los und schauten
uns viele Einrichtungen an. Dieses Haus
Uberzeugt uns, und wir beantragten die
Aufnahme. Das Antragsverfahren empfan-
den wir als aufwendig, kraftezehrend, und
dann ging es auf einmal flott. Am 2.5. zog
Leonie in ihr Wohnhaus um. Es ist fiir Leo-
nie schon nach dieser kurzen Zeit ein Zu-
hause geworden, aber halt ein zweites,

denn natdrlich ist sie auch regelmaRig an
den Wochenenden oder in den Ferien bei
uns zu Hause und dann tlbernehmen wir
auch gerne die komplette Pflege fiir unse-
ren Schatz. Sie hat nun halt zwei Zuhause.

Du hast ja bereits erzdhlt, dass es fiir Euch
immer eine Option war, dass Leonie eines
Tages ausziehen wiirde. Wie ging es Euch
denn nun in der konkreten Situation?

Einerseits waren wir Gber die Lésung na-
tirlich dankbar, aber andererseits war es
fir uns als Familie nattrlich ein enormer
Einschnitt. Es war eine Achterbahn der Ge-
fihle: Ist es die richtige Entscheidung? Was
will Leonie Uberhaupt? Klappt das ganze
Uberhaupt oder haben wir sie doch ganz
schnell wieder zu Hause? Was muten wir
Leonie zu? Bereuen wir es ganz schnell
wieder? Wie schaffen wir es weiterhin un-
ser Familiengefihl zu halten? Das war die

Holle. Es war ja auch keine Zeit da, unsere
Ressourcen waren aufgebraucht. Aber der
Erfolg gibt uns Recht. Leonie ist gut zufrie-
den, sie lebt wieder richtig auf. Das Haus
ist gut flr Leonie. Es wird Wert auf einen
engen Austausch mit uns gelegt. Die Rah-
menbedingungen passen. Trotzdem wird
es noch dauern, das zu realisieren.

Und es auch zu verarbeiten?

Auf jeden Fall, ich habe jetzt noch Situatio-
nen, in denen ich das Gefiihl habe, Leonies
Alarm zu horen. Ich sage noch oft zu mei-
nem Mann, dass er die Tir auflassen soll,
damit ich Leonie hore. Ich schaue auf die
Uhr, wenn es Zeit ware fiur die ndchste
Mabhlzeit, fur Medikamente, fir Versor-
gung, fir Leonie. All das, was sich Gber Jah-
re an Rituale aufgebaut hat holt uns immer
noch ein.

Wie geht es Dir denn in solchen Situationen,
wenn Du realisierst, Leonie ist nicht zu Hau-
se?

Auch das ist ganz gemischt. Es gibt Situa-
tionen, da fehlt sie mir unsagbar und dann
gibt es aber auch Situationen, da sage ich
mir, gut, dass sie gerade jetzt dort ist.

Aber es gibt naturlich auch Si-
tuationen, wo ich einfach gerne
mit ihr spazieren gehen wirde,
ich sie knuddeln oder auch ger-
ne versorgen wirde.

Aber es gibt ja auch die Besuche bei ihr, wo
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ich Pflege wieder richtig geniel3en
kann und wir ganz intensiv zu-
sammen sind. Es ist dann halt nur
noch vergniglich und nicht mehr
anstrengend und belastend. Dar-
an muss ich mich hochziehen. Ich
war noch gestern Nachmittag da,
das muss jetzt wieder etwas hal-
ten bis ich zum Wochenende wie-
der hinfahre.

Wie sieht Euer Rhythmus denn
aus?

Ich fahre einmal in der Woche hin
(das Wohnhaus befindet sich eine
Stunde Autofahrt von Leonies Fa-
milienzuhause entfernt) und dann
sehen wir uns noch am Wochen-
ende. Entweder besuchen wir sie
dort oder wir holen sie nach Hau-
se. Alles andere ist spontan.

Was ist Dein Eindruck, wie geht

Leonies Zwillingsbruder mit der Si-
tuation um?

Zundachst war er sehr erschro-
cken, dass es Situationen gibt, die
besondere Entscheidungen erfor-
dern und dass es uns so konkret
betrifft und unsere Festung hier
zu Hause auch aufbrechen kann.
Das war ihm in seinem Alter nicht
so bewusst. Zunachst konnte er
den Auszug dann auch genielRen,
auf einmal hatten wir als Eltern
viel mehr Zeit fur ihn, aber nun
reicht es ihm auch wieder (Ange-
lika lacht).

Was hat Dir die Eingewdhnung er-
leichtert?

Es gab Tage, da habe ich dreimal

dort angerufen. Manchmal konn-
te ich mich zurtickhalten, schlie3-
lich war Leonie ja friiher auch den

ganzen Tag in der Schule. Mittler-
weile rufe ich nicht mehr jeden
Tag an. Naja, nicht jeden Tag,
aber fast (lacht wieder). Zum
Gliick geben die mir nie das Ge-
fiihl, dass es zu viel ist.

Wie erlebt Deiner Wahrnehmung
nach Leonie die ganze Situation?

Leonie freut sich griindlich wenn
wir kommen, es zaubert ihr ein
Grinsen ins Gesicht. Sie macht
nicht den Eindruck, dass sie trau-
rig ist, wenn wir von dort wieder
fahren. Wenn sie hier zu Hause
ist, genieRt sie es sehr und
schnurrt an ihren Lieblingsplatzen
wie z. B. in ihrer Schaukel. Aber
wenn wir zurtckfahren, freut sie
sich auch, wieder dort zu sein und
von allen begriflt zu werden. Sie
geniefRt die Gemeinschaft dort.
Beide Zuhause sind gut und wich-
tig fur sie.



Und wie geht es Dir nun? Diese
Entwicklung schafft ja auch fiir
Dich neue Méglichkeiten.

Auf jeden Fall. Ich habe viel mehr
Freiraum, aber auch das muissen
wir noch iben und auch genie-
Ren. Es fihlt sich komisch an, ein-
fach ins Kino zu gehen. Es ist nicht
falsch, aber es ist irgendwie an-
ders. Wir missen noch trainieren,
dass wir das auch genieRen kon-
nen. Beruflich arbeite ich jetzt
auch mehr und ich sondiere gera-
de, wie ich mich noch einbringen
kann. Aber das ist noch zu friih.
Ich will noch sehr mit meiner
Energie haushalten.

Gibt es noch etwas, was wir auf sehen, dass es auch eine echte
jeden Fall in diesem Interview er- Option ist. Und die war es fir
wdhnen sollten? mich vorher gedanklich nicht. Es
war fiir uns Hardcore da durch zu
Ja, mein Fazit: marschieren, aber die Jugendli-

chen kdénnen davon profitieren
und nun muss ich sehen, dass ich
davon profitiere.

Leonie ist hier mit mir alleine
traurig geworden, ein bisschen
verkiimmert, ineinander gefallen.
Nun ist sie wieder vergniigt, sie ist
in der Gemeinschaft, sie lebt wie-
der richtig auf und das gefallt ihr
ja einfach so gut. Nun kann ich

Das Widerspruchsverfahren wurde gerade ablehnend entschie-
den. Die Moglichkeit der Sozialgerichtsklage hat Familie Kreft
abgelehnt. Die Kosten der Heimunterbringung werden vom
Landschaftsverband Westfalen Lippe / Sozialhilfe getragen, so
dass die Krankenkasse in der Finanzierung auRen vor ist.
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*08.12.2008
_+01.04.2018

Du bIe_ibst ﬂljr‘im_m_er' in un.\sei%é‘_rt'_r'L‘.He‘r'z_énF! L

1 a.;‘-. - e e

Wenn Du bei Nacht’den Hlmme1 anschaust
wird es Dir sein, als. Iaghten alle’ Sterne :
weil ich auf elnem von |hnen Wthe '

weil ich auf Emem von |hnen Iache

‘Du allein wirst Sterne haben die’ Iachen konnen
- Und wenn Du dwh getrostet hast . bSr
5 erst Du froh seln m|ch gekan_nt zu haben

(Der kIeine Pr_-inz-A'n‘toi_n_e de Sain‘t-Extf’péry)‘ o

Vielen Dank an das Konlgsklnder Team'
Familie Mennlgmann




*28.10.1999
+09.06.2018

Es ist Erlosung,

sagt der Verstand.

Es ist zu frih,

sagt das Herz.

Du fehlst,

sagt die Liebe.

Doch wer sagt, so ist das Leben,
der weild nicht,

wie weh so etwas tut.

Der Himmel hat einen Engel mehr!
Wir sind unendlich traurig.
Aber sie weil3, dass wir uns wieder sehen.

Vielen lieben Dank an die Konigskinder fir die
herzliche Begleitung und Unterstitzung
wahrend der schweren Zeit, besonders an
Katrin!

Familie Wessels
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Psinzenin P hillinna. von H'ag,emtein

alias Michell Strothmann

von Elke Bodin

Hallo... Ich heil3e Elke Bodin. Ich bin 50 Jahre alt,
Heilpadagogin, Kunsttherapeutin und freischaffende
Kunstlerin.

Ich habe Michelle Strothmann 2017 im Rahmen
meiner Ausbildung zur Familienbegleiterin bei den
Konigskindern kennengelernt. Michelle und ihre Fa-
milie werden schon seit 2012 von den Kdénigskin-
dern begleitet.

Da Michelle sehr kreativ ist und schon als Kind viel
gemalt und gebastelt hat, war die Idee, sie dahinge-
hend zu begleiten und zu unterstitzen.

Ich war am Anfang schon skeptisch
und auch neugierig und gespannt, wie
die kunstlerische Begleitung dieser
jungen Frau funktionieren kann.

Ich habe Michelle einmal in der Woche zu Hause
oder in der Werkstatt, in der sie arbeitet, besucht.
Wir haben uns kennengelernt, viel miteinander ge-
redet, gelacht und tUber Kunst philosophiert.

Wir haben verschiedene Techniken und Materialien
ausprobiert. Das gemeinsame Malen mit einem Fin-
gerpinsel und Gouchefarben, funktionierte am bes-
ten. Zu Beginn des Malprozesses haben wir uns
jedes Mal Uberlegt, was genau wir malen mochten.
Wir visualisierten das Bild in allen Details, die jewei-
ligen Farben, ob hell oder dunkel, kraftig oder zart,
was wie grofS und wo auf dem Blatt positioniert
wird. Ich habe die Farbe gemischt, den Pinsel in die
Farbe eingetaucht und diesen auf Michelles Dau-
men aufgesteckt. Da Michelle Strothmann ihre Han-
de etwas bewegen kann, schafft sie es, indem ich
den Malgrund vor den Pinsel halte und ihre Hand
unterstitzend fuhre, die bereits im Kopf entwickel-
ten Bilder, Stiick fiir Stlick aufs Papier zu bringen.

Die "Kopfbilder" sind die eigentlichen
Kunstwerke... die gemalten Bilder zum
besseren Verstandnis fiir uns Sehende.

Da Michelle Strothmann immer wieder von sich als
Prinzessin Phillippa von Hagenstein erzahlte, ent-
stand relativ schnell die Idee, die Geschichte der
Prinzessin aufzuschreiben, Bilder dazu zu malen,
kleine Gedichte ,,Elfchen” zu schreiben und ein Buch
zu erstellen. Viele Stunden Uberlegen, Schreiben,
Dichten, Malen, Lachen, Staunen, Vorfreude und es
kaum noch erwarten kdnnen, stecken in dem jetzt
fertigen Werk. Es ist toll geworden!

Ich schatze Michelle fir ihre Kreativitat, ihre Phan-
tasie und ihre Fahigkeit innere Bilder zu gestalten.
Ihre Neugier an den unterschiedlichsten Themen,
ihre Kraft, z. B. auch nach einem anstrengenden Tag



noch kreativ arbeiten zu wollen und ihre Hart-
nackigkeit, fur ihre Wiinsche zu kampfen, ist ein-
fach toll. Ich bewundere ihren groRartigen Humor
und ihre Fahigkeit, allen Menschen das Geflihl zu
geben, etwas Besonderes zu sein.

Ich bin mittlerweile als Familienbegleiterin fest fur
Michelle da und so freue ich mich schon auf unser
nachstes Projekt... ;)

Elke Bodin

Aus dem Buch:

Im Leben der Prinzessin Phillippa von Hagenstein
gibt es neben dem Baum der Weisheit noch andere
besondere und aulRergewohnliche Dinge. Im grofRen
Garten des Schlosses wohnen auRer den drei Ka-
ninchen Finchen, Blitzi und Flecki auch jede Menge
Elfen, Feen und Trolle. Die Lieblingselfe der Prinzes-
sin heilRt Gbrigens Flori Silberlicht.

E€fen

Bliten, Pfanzen

H-tex. des Natus

Gewahren auch den Zaufsen

Schfwamagje

Flowi Sillseflicht
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Chaos kostet kostbare Lebenszeit

Hallo, ich bin Maria und 42 Jahre alt. Mein groRRer schwerstmehrfachbehinderter
Sohn Lennard ist zwolf Jahre alt und bendtigt den ganzen Tag tber viel Pflege. Er
hat eine schwere Hirnfehlbildung, wird hauptsachlich via Schwerkraft tber eine
PEG Sonde versorgt und hat eine schwere, nicht einstellbare Epilepsie. Er produ-
ziert Berge von Wasche. Sein kleiner Bruder Benedikt ist vier Jahre alt und produ-
ziert nicht nur viel Wasche, sondern auch jede Menge Schokoladenspuren und
Chaos. Ich liebe es, wenn die beiden vormittags im Kindergarten und in der Schule
unterwegs sind, aufzurdumen, zu putzen und immer mal wieder was auszumisten.
Warum? Weil es Tage gegeben hat, wo ich es habe langsam angehen lassen und
dann? Da stand der Spiil in der Kiiche, die Betten waren noch nicht gemacht und
der Grol3e erbricht sich volle Kanne in sein Bettzeug. Das hiels dann das Kind baden,
Betten abziehen, heulen wegen der Uberforderung und wieder den ganzen Tag zu-
hause.

Wenn man das Chaos daheim aber immer wieder routiniert beseitigt und seine fes-
ten Tagesaufgaben zu festgelegten Zeiten immer wieder brav erledigt, dann ent-
steht tatsachlich auch so etwas wie Freiraum, den wir alle ja dringend brauchen.
Genauso wie ich es mit dem Aufrdumen und Ausmisten halte, halte ich es auch mit
unserer Familienbirokratie. Ich besitze keinen Terminkalender, keine Postablage
und hier gibt es keinerlei unerledigte Antrage.

Viele Mitter in meiner Situation fiihlen sich unglaublich gestresst von dem ganzen
Papierkram, den man so rund um ein schwerbehindertes Kind zu erledigen hat. Ja,
das ist tatsachlich eine ganze Menge, ABER: Es kommt nie alles auf einmal!!!

Da ist heute diese Rechnung im Kasten: Das dauert 5 Minuten sie SOFORT zu Uber-
weisen. Und Tschiiss-Fertig. Da ist dieser lastige Antrag fir die Krankenkasse: Heu-
te Abend, wenn die Kinder im Bett sind, kurz zusammenreifRen, schreiben und
Tschiss-Fertig. Die Bestellung bei der Sondenversorgungsfirma? Bitten Sie ihren”
Sachbearbeiter Sie in Zukunft monatlich anzurufen, um ihre Bestellung entgegen-
zunehmen. So muss im Zweifel ER 6fter versuchen Sie zu erreichen und nicht Sie
ihn. Antibiotikum fehlt und das Kind ist nicht transportfahig? Sprechen Sie mit dem
Kinderarzt ab, dass in dringenden Fallen Rezepte an.ihre Apotheke gefaxt und das
Original per Post zugestellt wird und dann die Apotheke anrufen, dass die Medika-
mente gebracht werden sollen. So konnen Sie sich nach nur zwei Anrufen voll und
ganz ums Kind kiimmern. Ja, dann ist da noch die Sache mit der ganzen Rehatech-
nik/Hilfsmittelversorgung. Die Geschichten dauern immer ewig, ALSO: Immer alles
ganz frihzeitig beantragen, mit langen Wartezeiten rechnen und auch damit rech-
nen, dass etwas ersteinmal abgelehnt wird.

Ich selbst mache mir zwischendurch immer wieder bewusst, in welch fantasti-
schem Land wir leben, dass unsere kranken Kinder so brillant versorgt werden. Me-
dikamente, Sondenversorgung und Hilfsmittel vom Rollstuhl, tGber die Badeliege bis
zum Absauggerat kosten zigtausende Euro und in den meisten Landern dieser Welt
ware eine so optimale Versorgung nicht machbar. Ja, es nervt total, dass das Win-
delkontingent immer nur so knapp reicht, aber woanders gibt es gar keine Inkonti-
nenzversorgung. Ich selbst habe jetzt einfach mal 80 Windeln fiir 38,00 Euro beim
Hersteller bestellt und in den Keller gelegt. Wenn es jetzt eng wird, ist ne Reserve
da und bei Pflegegeldbezug darf man ja ruhig mal so etwas bezahlen. Wir sparen ja



auch ne Menge Geld, da unsere Schwebies (So nen-
ne ich liebevoll schwerstmehrfachbehinderte Kin-
der) keine Handys, Fahrrader, Uberraschungseier
und Sendbesuche verlangen.

Ubrigens gibt es auch so diverse Angelegenheiten,
die kompliziert erscheinen, die sich aber dann oft te-
lefonisch regeln lassen. Z. B. vertragt mein Sohn
nicht jede Windel und plétzlich kostete unser jahre-
lang genutztes Modell richtig viel Zuzahlung. Meine
Freundin schickte mir Gerichtsurteile und endlos
lange Formantrage, mit denen ich doch fir die Zah-
lung kdmpfen kdnne. Da ich, wie Sie vermutlich
auch, keine Ressourcen fiir Kimpfe (ich mag das
Wort und die Einstellung schon nicht leiden) habe,
hab ich doch einfach mal die netten Menschen bei
der Krankenkasse angerufen. Boah, die haben sogar
einen Inkontinenzbeauftragten. Der gab mir die Info,
dass der Windelversorger das optimale Produkt lie-
fern muss! Daraufhin ein Anruf beim Windelversor-
ger und Schwuppdiwupp: Plétzlich geht’s. Das
Aufschieben dieser Angelegenheit hat uns Ubrigens
fast 600 Euro gekostet, weil ich dieses Projekt da-
mals unnétig vor mir hergeschoben und die Zuzah-
lung Gber lange Monate geleistet habe ...

AbschlieRend also nochmal kurz gefasst:

Eine grundlegend positive Einstellung zu unserem
genialen Gesundheitssystem und eine freundliche
und dankbare Haltung gegeniiber Krankenkassen-
mitarbeitern ist schon mal die halbe Miete. Alles
was zu Hause ankommt immer sofort (oder wenigs-
tens sehr zeitnah) erledigen, keine Ablagen und
Rechnungsstapel anhdufen, 6fter mal was ausmisten
und nur so viele Termine machen, wie sie sie stress-
frei und gut erledigen kénnen. Und nicht zuletzt: Sie
kennen ihr Kind am besten, Sie sind der Anwalt und
die Stimme ihres Kindes. Uberpriifen Sie bei jeder
Kleinigkeit: Brauchen wir das wirklich? Missen wir
zum Aufdosieren des Medikamentes tatsachlich in
die Klinik, oder schaffen wir das auch zuhause? (wir
schaffen das zuhause), brauche ich eine hydrauli-

sche Badeliege, weil der Rehatechniker das meint,
oder geht es uns eigentlich mit unserer Standardlie-
ge eigentlich ganz gut (uns geht es ganz gut), muss
die Spastik wirklich gebotoxt werden (Nein, weil
man nicht alles machen muss, was machbar ist).
Wir hier in unserem kleinen Nest machen alles, was
muss, aber langst nicht alles was kann. Wir halten
unsere To-do-Listen kurz und das Chaos maoglichst
klein und so bleibt auch eine Menge Zeit fir Scho-
nes. Chaos kostet ndmlich unnoétig viel kostbare Le-
benszeit.

Maria Mersch

Im Rahmen unserer internen Fortbildungsreihe
bietet Frau Mersch fiir unsere Familien den Kurs

"Uberblick im Biirokratiechaos?!" an.
Termin: 31.01.2019 - 19:00 Uhr
Anmeldeschluss ist der 24.01.2019

Anmerkung der Redaktion:

Unsere Erfahrung zeigt, dass die Krankenkas-
sen gegenwadrtig sehr unterschiedlich reagie-
ren und Krankenkassen sogar Verordnungen
von Arztlnnen nicht akzeptiern.
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Ich heilRe Thomas Sieniawski, bin fast 53 Jahre alt (Ge-
burtstag am 31.12.), war 36 Jahre Postbote bei der
Deutschen Post in Hamm und bin nun seit dem
01.11.2018 in Pension und kann mich somit noch viel
mehr humanitar einsetzen. Seit 37,5 Jahre bin ich beim
Deutschen Roten Kreuz in Hamm ehrenamtlich tatig, bin
Sanitater, Ausbilder und PSNV-Assistent (Psychosoziale
Notfallversorgung), bin seit 5,5 Jahren Notfallseelsorger
bei der Feuerwehr Hamm und seit 32 Jahren Clown

Plppi.

In dieser Kombination "Clown Puppi" und
"humanitarer Helfer" beschaftige ich
mich somit schon 32 Jahre,

konnte bislang in 11 Landern helfen und war allein 8
Mal im Kosovo unterwegs, um nicht nur 37 Tonnen
Hilfsgliter zu verteilen, sondern auch als Clown Freude
und Abwechslung zu verbreiten. Da ich im Kosovo der
einzige Clown bin, hatte ich auch 3,5 Mio. Zuschauer im
Albanischen Fernsehen - noch letzte Woche hat mich
ein albanischer Vater in der Kinderklinik in Hamm er-
kannt. Aber ich war bei Hilfsaktionen auch schon im
polnischen Fernsehen zu sehen.

Ich bin stolzer Botschafter vom Kinderhospizdienst "6-
nigskinder" in Minster, der Kindernothilfe, der Stiftung



Clown Pippi

Thomas Sieniawski

Lesen, der Stiftung "help and ho-
pe“in Dortmund, der Ruth und
Alfred Weber-Stiftung in Beckum
und der Stiftung "Kindergliick" in
Dortmund. Uber dies bin ich seit
11 Jahren Klinik-Clown der Klinik
fr Kinder- und Jugendmedizin
Hamm, bereite da den kleinen Pa-
tienten wochentlich etwas Freude
und konnte bislang knapp 20.000
Euro fir die Klinik sammeln. Aber
ich bin auch als Osterhase und Ni-
kolaus unterwegs und bringe
nicht nur kleine Geschenke, son-
dern erwirtschafte schon mal
Freikarten vom Tierpark oder Ma-
ximilianpark in Hamm, um diese
dann an sozial schwache Familien
oder verschiedene soziale Einrich-
tungen in Hamm wie das Frauen-
haus und die Hammer Tafel zu
Ubergeben.

Schon oft durfte ich viele Kinder
aus Minster als Clown Plppi er-
freuen, die zu verschiedenen Akti-
onstagen zu Mobel FINKE kamen.
Hier lernte ich bei einem Informa-
tionsstand die tolle und wertvolle

Arbeit des Kinderhospizdienstes
Koénigskinder kennen. Da Minster
nicht weit von Hamm entfernt ist,
bot ich gern meine ehrenamtliche
Hilfe als Clown an.

Ich bin sehr stolz und glicklich,
nun Botschafter der Kénigskinder
zu sein, durfte bereits zweimal
beim Patronatsfest der Sankt
Mauritz Gemeinde in Minster als
Clown Puppi die Kinder mit mei-
nem ca. 45-mindtigen Biihnen-
programm unterhalten und war
auch schon in der Stadtbiicherei
Minster beim Tag der Kinderhos-
pizarbeit mit dabei. In der Stadt-
blcherei Miinster bin ich dann im
kommenden Jahr wieder beim
Hospiztag zu erleben.

Mein Lebensmotto ist das eines
Seelsorgers:

Ich mochte nicht nur
Freude schenken, son-
dern mal von Sorgen
und Problemen ablen-

ken, aber auf jeden Fall
auch helfen!!!

Ein Clown ist international und
braucht oft keine Sprache - man
versteht Gberall meine Sprache
der Freude, der Freundlichkeit,
des Respektes, der Menschlich-
keit und der Nachstenliebe, tber-
all auf dieser groflen Welt!

Es macht mir groRe Freude, wo-
chentlich viele Kinder und Er-
wachsene mit gliicklichen
Gesichtern zu sehen und ich dan-
ke Gott, dass er mir dieses schone
Talent geschenkt hat!

Info:

Auch unsere Botschafterin Helen
Langehanenberg (Dressurreiterin)
sowie unser Botschafter Maxim
Wartenberg (Kinderliedermacher)
unterstiitzen die Kénigskinder
schon seit Jahren tatkrdftig.
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nfalls.

Von Jutta Meibeck

Im Moment macht mich mein Ehren-
amt aber eher nervos, wahnsinnig
nervos sogar, denn ich stehe vor 500
Schulkindern in der Aula einer Real-
schule in Ibbenbiren und soll in ein
paar Minuten Uber die Arbeit der K6-
nigskindern sprechen. Die Kinder, die
jetzt in der Aula sitzen und mich in-
teressiert ansehen, haben zugunsten
des Kinderhospizes in der Vorweih-
nachtszeit fleilig gebastelt, gebacken
und verkauft. Zum Adventsnachmit-
tag war halb Ibbenbiren gekommen,
hatte ebenso fleilig gekauft, groRzl-
gig gespendet und am Ende waren
auf diese Weise 7.600 Euro zusam-
mengekommen, ein unglaublich ho-
her Betrag. Der soll natirlich nicht
einfach formlos Gberwiesen, sondern
in einer kleinen Feierstunde als
Scheck Uberreicht werden. Und das
ist der Moment, in dem die Mitglie-
der des Arbeitskreises Offentlich-
keitsarbeit ins Spiel kommen. Dafir
fahren meine Kolleginnen, Kollegen
und ich nicht nur innerhalb Minsters,
sondern auch in den Kreis Coesfeld,
Steinfurt und Warendorf, nehmen die
Spenden entgegen, stellen bei dieser
Gelegenheit das umfangreiche Ange-
bot vor und erklaren den Schiilerin-
nen und Schiilern, wer die Kénigs-
kinder sind und wofir sie das Geld
bendtigen.

_
In einer kleinen Runde einen Scheck
anzunehmen oder vor einer Handvoll
Zuhorern das Konzept des Kinderhos-
pizes vorstellen: Das habe ich alles
schon einmal gemacht, denn die K6-
nigskinder werden bei ganz unter-
schiedlichen Aktionen bedacht: Wenn
Mitarbeiter eines Unternehmens Fla-
schenpfand sammeln, Schulen bas-
teln und backen, Privatpersonen bei
einer Hochzeit oder einem Geburts-
tag um Geld statt Geschenke bitten
oder Betriebe zum Jubildum spenden
mochten. Wenn die Spender ihre
Spende dann nicht direkt im Biiro der
Koénigskinder abgeben mochten, neh-
men die Mitglieder des Arbeitskreises
Offentlichkeitsarbeit die Spenden
entgegen.

!
:

In den vergangenen vier
Jahren habe ich schon eine
gewisse Routine entwi-
ckelt, in kleineren Gruppen
zu sprechen. Aber vor einer
rappelvollen Aula zu stehen
ist fir mich neu.

Andererseits: Jetzt gibt es kein Zurick
mehr, und man wachst mit seinen
Aufgaben. Die Spender erwarten zu
Recht einen Dank fir ihr Engagement,
denn mit ihrem Geld leisten sie einen
wirklich wichtigen Beitrag, sodass die




—

Konigskinder die betroffenen Fa-
milien in einer schwierigen Le-
benssituation begleiten und
unterstitzen kénnen. Ich schalte
die PowerPoint-Prasentation an,
die meine Kollegin Ursula erstellt
hat, und beginne mit meinem
kleinen Vortrag. Ich zeige Fotos
von unserem Haus, schildere
Krankheitsbilder und berichte von
dem Netzwerk, Gber das die Ko-
nigskinder verfiigen und mit des-
sen Hilfe sie die betroffenen
Familien auf unterschiedliche Art
und Weise unterstiitzen kdnnen.
Die Jugendlichen in der Aula ho-
ren mir interessiert zu. Und in
diesem Moment ist es flir mich
immer wieder fantastisch zu erle-
ben, mit wieviel Herzblut, Ideen
und auch Empathie Schiler und
Schilerinnen Spendenaktionen
initiieren.

Das beriihrt meine Kol-
leglnnen und mich ganz
besonders und zeigt uns
nicht nur, wie wichtig
unsere Arbeit ist, son-
dern auch, dass sie
Frichte tragt.

Als ich mich vor vier Jahren ent-
schieden habe, die Kénigskinder

v.l.n.r. Ursula Mehne, Thomas Sieniawski, Jutta Meibeck, Regina Bachtiari

zu unterstitzen, war Dankbarkeit
mein Antrieb. Mir selbst ist in ei-
ner schwierigen Situation Gutes
widerfahren, und ich hatte ein-
fach das Bedirfnis, etwas davon
zuriickzugeben. Einen Teil meiner
Zeit den Konigskindern zu schen-
ken fihlt sich far mich gut an.
Und am Ende meines kleinen Vor-
trages bin ich gleich doppelt froh.
Nicht nur weil ich es geschafft ha-
be, vor so vielen Menschen zu re-
den und mit ihnen Giber meine
Arbeit ins Gesprach zu kommen,
sondern auch weil die Konigskin-
der jetzt wieder ein bisschen be-
kannter geworden sind. Es ist

jzdienst
He80 andliche

wichtig, die Konigskinder immer
wieder ins Bewusstsein zu rufen.
Die betroffenen Familien miissen
die Moglichkeit haben tber ver-
schiedene Quellen von unserer
Arbeit zu erfahren und sollten
nicht nur durch Zufall z.B. Gber
einen Zeitungartikel auf uns sto-
Ren. Vielleicht ist ihnen gar nicht
klar, dass wir im Gegensatz zur
Erwachsenenhospizarbeit schon
von der Diagnose an Familien be-
gleiten und unsere Arbeit somit
eine wertvolle Entlastung sein
kann. Deshalb ist es wichtig, wenn
ihnen jemand von uns erzahlt
und hilft eine Briicke zu schlagen.
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Eines muss man im Ehrenamt der
Offentlichkeitsarbeit ganz be-
stimmt kénnen: Auf andere zuge-
hen! Ich weil3, dass das nicht
immer einfach ist. Aber viele ma-
chen es einem auch leicht und su-
chen den Kontakt von sich aus.
Manche méchten Infos von uns,
und manchmal sind es auch Be-
troffene, die von ihrem Alltag be-
richten mochten. Fast immer
werden es interessante und in-
tensive Gesprache. Als Mitglied
des Arbeitskreises Offentlichkeits-

arbeit der Kénigskinder gehore
ich nicht zu den Ehrenamtlichen,
die die erkrankten Kinder und ih-
re Familien direkt betreuen, mei-
ne Aufgabe ist eine andere, und
sie ist ebenfalls wichtig.

Zeit, Kraft und Ideen, die
man in die ehrenamtli-
che Arbeit steckt:

kein Geld, keine Giiter, aber ein
Lacheln, aufrichtiges Interesse,
Erfahrung, Wissen, soziale Kom-
petenzen. Und fir mich sind die
Konigskinder vor allem eins: eine
wunderbare und wichtige Institu-
tion. Und ja, Ehrenamt macht
SpalR!

Wenn ich jetzt in die Ge-
sichter der Schiler sehe,
weild ich, warum ich das
mache. Man bekommt
so viel zurick fur all die

D er Arbeitskreis Offentlichkeitsarbeit trifft sich regelmaRig
alle finf bis sechs Wochen, um die ndachsten Aktionen zu
besprechen. Die haufigste Veranstaltungsform ist unser Informa-
tionsstand. Auf ausgesuchten Stadtfesten, Viertelfesten in Mins-

ter und Umgebung ist es uns wichtig, mit den Menschen ins

Gesprach zu kommen.

W

piz zu nehmen, sammeln kleine Spenden, informieren tGber unse-

ir mochten dann am Stand aufklaren, versuchen ein
Stick weit die Angst vor dem Thema Tod und Kinderhos-

re Arbeit und mochten zusatzlich Personen fiir unser Ehrenamt
begeistern. Unser Team pflegt ein hervorragendes Miteinander,
wir erganzen uns ausgezeichnet, haben viel Spal bei den Aktio-
nen und Uber die Jahre ist aus dem Ehrenamt bei einigen Freund-
schaft entstanden.

E s werden immer neue Mitarbeiterlnnen gesucht. Bei Inter-
esse melden Sie sich gerne bei den Konigskindern unter der
Tel.-Nr. 0251 39778614 oder per E-Mail unter
info@kinderhospiz-koenigskinder.de
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Clemenshospital Minster

ein Name ist Karin

Worede. Ich arbeite als
Heilpddagogin in der Klinik fir
Kinder- und Jugendmedizin des
Clemenshospitals in Minster. Seit
Januar 2017 bin ich fiir die Beglei-
tung und Beschaftigung unserer
Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen zustdndig. In den 25
Jahren davor habe ich als Kinder-
krankenschwester auf der Station
E2 des Clemenshospitals
gearbeitet, auf der Patienten ab
dem 6. Lebensjahr betreut wer-
den.

E in besonderer Schwerpunkt un-
serer Klinik liegt im neuropadi-
atrischen Bereich, Gastroenterologie,
Pneumologie und in der Betreuung
von Menschen die an Mukoviszidose
erkrankt sind. Mukoviszidose ist eine
lebensverkiirzende Stoffwechsel-
erkrankung, die bei einigen Betrof-
fenen zu haufigen und langen Kran-
kenhausaufenthalten fihrt, so dass
das Krankenhaus an mancher Stelle
auch schon zum zweiten Zuhause
wird. Mit diesen Kindern, Jugend-
lichen oder jungen Erwachsenen zu
schauen, wie der Krankenhausauf-
enthalt abwechslungsreicher gestal-
tet werden kann ist eine meiner Auf-

gabe. So beschéftigen wir uns z. B.

mit Kochen, Snoezelen, Kreativ sein,
Spielen oder Spaziergangen, Dingen,
die die Lebensqualitat im Kranken-
haus erhéhen. Auch bin ich fur die El-
tern Ansprechpartnerin fiir entlasten-
de Gesprache oder ich schaffe
Verbindungen zu unserem padago-

gisch-therapeutischem Team.

E in weiterer Aufgabenbereich ist
neben der Begleitung der Fami-
lien auf den Stationen die Anleitung
und Begleitung des vierzigstiindigen
Praktikums der angehenden ehren-
amtlichen Familienbegleiterinnen,
die ihre Ausbildung bei den Konigs-
kindern absolvieren. Diese Einsatze

habe ich als sehr bereichernd erlebt.

Die Praktikantinnen haben durch ihre
Personlichkeit Zugang zu den unter-
schiedlichsten Kindern und Jugend-
lichen gefunden. Die Familienbeglei-
terlnnen hatten die Moglichkeit, den
Klinikalltag kennen zu lernen, Ther-
apien wie z. B. die Musiktherapie zu
begleiten, mit den Kindern und Ju-
gendlichen zu spielen, zu backen oder
kreativ zu sein. Uber diese zusatzliche
Zuwendung freuen sich die Kinder

und auch die Eltern sehr.

D

etwas Wertvolles, das getragen wird

ie Kooperation mit den

Kénigskindern erlebe ich als

von gegenseitigem Respekt.
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Sankt Franziskus-Hospital Minster

IVI ein Name ist Lena Helling

2018 als Heilpadagogin im Sankt

und ich arbeite seit Juni

Franziskus-Hospital in Minster.
Dort begleite ich auf der Station
fur Kinder- und Jugendmedizin
taglich Patientlnnen und ihre Fa-
milien wahrend des Krankenhaus-
aufenthaltes. Als Ansprechpart-
nerin fir die Kinder, Jugendlichen
und auch fir ihre Angehérigen
biete ich Gesprache oder Bera-
tungen sowie kreative oder auch
entspannende Angebote an.

\Y

len Bedurfnissen der Patientlnnen

eine Arbeit orientiert sich
immer an den individuel-

und ihren Familien, ich versuche
stets etwas Ablenkung und Wohl-
befinden im Klinikalltag zu ermdog-
lichen.

D

Raumes mochte ich Entlastung

urch das Schaffen eines
medizinfreien, ,neutralen”

anbieten und die Patientinnen er-
halten die Moglichkeit, trotz ihrer
Erkrankung, ein wenig Normalitat
zu erfahren. Einzelférderungen
oder auch Gruppenangebote
bringen ein wenig Abwechslung
und werden von den Kindern und
Jugendlichen gerne angenom-
men. Je nach den Bedurfnissen
unserer Patientlnnen findet die
Begleitung der Kinder direkt am
Bett oder in unserem groRen
Spielzimmer auf der Station statt.

Ein weiterer Schwerpunkt meiner
Arbeit auf der Station fiir Kinder-
und Jugendmedizin ist auch die
Kooperation mit den Konigskin-
dern. Familien von lebensverkuir-
zend erkrankten Kindern kdnnen
so bspw. von mir tGiber den ambu-
lanten Kinderhospizdienst infor-
miert werden und erste Kontakte
kénnen hergestellt werden. Zu-
dem bietet sich die Moglichkeit
fur angehende Familienbegleite-
rinnen ihr vierzigstiindiges Prakti-
kum bei uns zu absolvieren.
Dieses ist ein Bestandteil des Kur-
ses zur ehrenamtlichen Mitarbeit
bei den Konigskindern. Wahrend
dieser Zeit konnen die Praktikan-
tinnen den Stationsalltag und na-
tirlich die Kinder oder Jugend-
lichen mit ihren Familien kennen-
lernen. Sie haben die Moglichkeit
verschiedenste Angebote - egal

ob kreativ oder entspannend -

Uber Gesprache oder gemeinsa-
mes Spielen, zu machen. Gerne
darf jeder bei uns eigene Ideen
einbringen, um die Patientinnen
und ihre Angehdrigen wahrend
des Aufenthaltes im Krankenhaus
zu unterstltzen. Die Hilfe wird
von den Kindern, ihren Familien
und auch von den Mitarbei-
terlnnen der Station dabei sehr
positiv wahrgenommen.

D

der Arbeit als Familienbegleiterin

as Praktikum bietet zudem
eine gute Moglichkeit, sich

anzunahern und auch die eigenen
Grenzen in Erfahrung zu bringen.
Bei Fragen und Unsicherheiten
stehe ich in dieser Zeit immer
gerne zur Verfligung und freue
mich Uber eine mogliche Zusam-
menarbeit.



Universitatsklinikum Munster

ein Name ist Kathrin

Wieczorek. Ich bin Psy-
chologin und befinde mich zurzeit
in der Weiterbildung zur psycho-
logischen Psychotherapeutin mit
dem Schwerpunkt Verhaltensthe-

rapie.
S eit Juli 2018 arbeite ich als
Psychologin in der Psychoso-
matik-Abteilung der Klinik fiir Kin-
der- und Jugendmedizin am
Universitatsklinikum in Minster
(UKM). Als Nachfolgerin von
Anika Grol} Gbernehme ich nun
ihre Aufgaben bei der Kooperati-
on des UKM mit den Konigskin-
dern.

VA

kirzend erkrankten Kindern und

u meinen Aufgaben gehort
es, Familien von lebensver-

Jugendlichen, die am UKM in Be-
handlung sind, friithestmoglich
Uber die Arbeit der Konigskinder
zu informieren. Bei Wunsch stelle
ich einen Kontakt zwischen den
Familien und den Konigskindern
her, damit sie in dieser besonde-
ren Situation auch im Zuhause be-
gleitet werden. Ebenso ist es mir
eine Herzensangelegenheit, dass
diese Familien hier bei uns im
UKM eine Ansprechpartnerin ha-
ben. Da die Kénigskinder gut ver-
netzt sind, kdnnen sie mir auch
aulerhalb ihres Einzugsgebietes
wichtige Kontakte fiir die Familien
nennen.

D ie ersten Gesichter des Ko-
nigskinder-Teams durfte
ich schon kennen lernen und ich

freue mich nun auf die neuen
Aufgaben und die Zusammenar-

beit mit den Kénigskindern!

R m&m7
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Ich bin nicht weg - nur woanders

Was Jugendliche Uber Sterben, Tod und das Danach denken:
Bildimpulse fiir Schule und Jugendarbeit, Don Bosco Medien

von Katrrin Beerwerth

Der Autor Marco Kargl hat jahrelang als Theo-
loge und Bildungsreferent in Workshops mit
Jugendlichen zum Thema ,,Sterben, Tod und
dann“ gearbeitet.

Dabei entstand ein um-
fangreiches Material,
aus dem diese 30 Kar-
ten ausgewahlt wor-
den sind. Auf der
Vorderseite jeder Karte
ist ein Bild abgedruckt, NEERIGELGITHE
welches von einem Ju- (L@ AR LRI
gendlichen gemalt das Danach denken
worden ist und auf der
Rickseite befinden
sich ein bis drei Texte
zu einem Aspekt, wel-
ches durch das Bild
veranschaulicht werden soll. Die Karten haben
eine ansprechende GroRe (DinA4) und sind
aus einem leichten Karton gestaltet, so dass
man gut mit ihnen arbeiten kann.

Anbei beschreibt der Autor eine Methode, wie
die Karten benutzt werden kénnen, jedoch
sind hier der Phantasie natlirlich keine Gren-
zen gesetzt.

Die Bilder sind sehr abwechslungsreich und
die Themen sehr umfangreich, sie reichen von
,Der Tod als Stille“, ,Der Tod als Auferste-
hung”, ,Der Tod als Uberraschung®, tiber ,Der
Tod als Nacht” bis hin zu ,,Der Tod als neuer
Weg“ um nur einige zu nennen. So werden
sehr umfangreiche Aspekte des Todes be-
leuchtet, welche Jugendliche ermuntern kon-

»sIch bin nicht weg-
nur woanders ¢

nen ihre eigenen, vielleicht sehr individuellen
Gedanken zu duRern. Dadurch kann eine sehr
vielseitige Diskussion entstehen.

Die Auseinandersetzung mit dem Thema kann
gerade fir Jugendliche
i sehr wertvoll sein, da
sich viele von ihnen al-
tersbedingt mit dem
Thema auseinander-
setzen. Oft ist aber die
Hemmschwelle groR
mit anderen in den
Austausch zu gehen, so
dass ich es wichtig fin-
de, Jugendlichen eine
Plattform dafir zu bie-
ten. Dies kdnnen Tage
religioser Orientierung
sein, aber sicherlich finden sich auch andere
Nischen.

Wichtig erscheint es mir, sich als Anleiterin
vorab mit dem Thema und der eigenen Hal-
tung auseinanderzusetzen und die Karten
nicht einfach aus der Tasche zu zaubern, son-
dern sich ausreichend Zeit und einen entspre-
chenden Rahmen fir dieses Thema zu
nehmen.

Ich denke, dass sich diese Karten dann sehr
gut eignen, einen Einstieg in das Thema zu fin-
den und Jugendliche zu inspirieren, sich selbst
auseinanderzusetzen und dies auch auf kreati-
ve Art und Weise.



Umarmen und Loslassen

Was wir in 13 Jahren mit unserer todkranken Tochter Gber das Leben gelernt haben

Autoren: Shabnam und Wolfgang Arzt

von Kira Kopytziok

In dem Buch Umarmen und Loslassen erzah-
len Shabnam und Wolfgang Arzt auf bewegen-
de Art und Weise die Lebensgeschichte ihrer
Tochter Jaél. Jaél kam mit dem Edwards-Syn-
drom, einer Trisomie 18, auf die Welt und die
Arzte prognostizierten eine Lebenserwartung
von wenigen Wochen. Mit der Gewissheit,
dass ihre Tochter jeden Tag sterben kdnnte,

lebte die Familie Arzt 13 Jahre lang. Sie be-

richten von den kleinen und groRen Heraus-
forderungen im Alltag und die Reaktionen der

Gesellschaft auf ihre Tochter:

,Sie scheinen unsicher, ob sie
uns gratulieren oder bemitlei-
den sollen. Das tut weh. Aber
wir verstehen und akzeptie-
ren, dass unsere simple Pra-
senz samt Kabel, das aus dem
Kinderwagen ragt, Menschen
zu merkwirdigen Reaktionen
veranlassen kann. Doch das
muten wir unseren Mitbir-
gern zu. Denn wir sehen kei-
nen Grund, den Zustand
unserer Tochter geheim zu
halten. Ja, sie schwebt in To-
desgefahr und wir mit ihr.
Aber jetzt sind wir draulRen
und lebendig und genieRen
die frische Luft, zur Not ange-
reichert mit kiinstlichem Sau-
erstoff.” (Arzt, Shabnam &
Wolfgang 2017, 49-50)

In Tagebuchform verfasst, geben sie einen in-
tensiven Einblick in das Leben mit einem
schwerkranken Kind. Dabei beziehen sie sich
auf Diagnosen und den Umgang mit Medizi-

intensiven Zeit wahrnehmen durften. Auch
das Thema Abschied und Tod von Jaél, sowie
die Trauer der Familie sind in diesem Buch
wichtiger Bestandteil. Shabnam und Wolfgang
Arzt ist es gegliickt einen Einblick in ihre Ge-
flhlswelt zu geben, die den Leser sehr berihrt
und eine intensive Auseinandersetzung und
Reflexion der eigenen Gefiihle ermdoglicht.

»Am Ende werden es die Erinnerungen an
Menschen und Beziehungen sein, die erlebten

Momente der Freude, die uns dankbar zu-
riickblicken lassen.” (a.a.0. 131)

UmaGien
wd |oelaggent

Was wir in 13 Jahren mit
unserer todkranken Tochter Uber
das Leben gelernt haben

LUDWIG

Das Buch soll auch andere
Familien in dhnlichen Situa-
tionen erreichen, ihnen Un-

terstltzung bieten und Mut

spenden.

,Umarmen und Loslassen”
ist eine Liebeserklarung an
ihre verstorbene Tochter

i und sogleich ein Haltegriff

auf schwankendem Grund
fur Familien mit einem dhn-
lichen Schicksal.

Diese bewegende Einsicht
in das Leben der Familie
Arzt hat mich tief beein-
druckt. Fir mich als Koordi-
natorin war es besonders
interessant, welche Unter-

stitzungsangebote von der Familie als hilf-

ner, auf Férderung und Uberforderung, auf ih-
ren personlichen Weg im Glauben und viele
bereichernde Erkenntnisse, die sie in dieser

5%

reich wahrgenommen wurden. Auch die
reflektierte Auseinandersetzung und wert-
schatzende Haltung beziglich dem Lebensen-
de hat mich sehr beruhrt.
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REWE PFANDtastisch: Diese tolle Aktion
riefen Herr Decker (Bildmitte) und Herr
Nientied (Bild links) ins Leben.

esellschaft

der Karnevalsg .
Auf dem Wagen n Bruder und seine

Freudenthal durften George, sei
Mutter mitfahren. Helau!

30

NWD: Anlisslich des 90 jdhrigen Jubilzums
sammelten die Mitarbejter

Spenden,

der Firma NWD fijr uns

Backerei Diepenbrock: Zwischen Karneval und
Ostern sammelte die Familie der Backerei wieder

fir einen guten Zweck.

Kinderlebenslauf: Der

Kinderhospiz initiierte :
ganz Deutschland und wi

gundesverband
den Kinderlebens'au
r waren mit dabei.

slauf durch



Frauenfest: Martina Enseling aus Nottuln lud
Freundinnen, Kolleginnen, etc. im Alter von 16-88
Jahren zu einem Frauenfest ein und bat um

Spenden fir die Konigskinder.

Dr. Happe: Im Rahmen seiner
Buchvorstellung sammelte Dr. Happe

fiir die Kénigskinder.

'IIDrovinzial: Beschiftigte im Verein
Provinzialer helfen in Westfalen e.\."

An ihrem 60ten Geburtstag stellten Fray
Czarnecki und Herr Schieder eine groRe
Box auf und sammelten fiir dje
Konigskinder.

bedachten uns mit einer

groRziigi
Spende. IR

Herzlich danken méchten wir an dieser Stelle auch den vielen
Spenderinnen, die hier nicht aufgefiihrt sind. Es wurde auf
Hochzeiten, Aktionen in Schulen, Nachbarschaftsfesten, Betriebsfeiern,
iber das Internet und vieles mehr fiir die Kénigskinder gesammelt.
Ein ganz besonderer Dank gilt allen Ehrenamtlichen, die sich immer

wieder fir unsere Familien stark machen.
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Unse Angebste im Ubedlick

Fiur Familien

Fam@ﬂ&egeedw\g
Wir begleiten zurzeit 50 Familien mit einem lebens-

verkirzend erkrankten Kind in Miinster und einem
Umbkreis von 50 Kilometern.

24-Stunden. Rufdienst

Die Koordinatorinnen sind jederzeit fir die ehren-
amtlichen Mitarbeiterinnen und die Familien da.

S ee@)ﬂg,e

Die Koordinatorin Maike Biermann ist bei Bedarf
auch als Seelsorgerin fir die Familien da.

F mﬁeniﬂeffen

All unsere Familien sind herzlich eingeladen, unsere
vier Familientreffen im Jahr zu besuchen. Bei Kaffee
und Kuchen gibt es viel Gelegenheit sich auszutau-
schen, wahrend die Kinder spielen.

Vitertneffon

Alle sechs Wochen treffen sich Vater in lockerer At-
mosphdre um gemeinsam Zeit zu verbringen.

Mittexfihotiich /M ittentreffen

Alle sechs Wochen friihstlicken unsere Mutter zu-
sammen und auch hier steht der Austausch im Vor-
dergrund. Unseren berufstatigen Mittern bieten wir
ein entsprechendes Angebot in den Abendstunden.

Ge')chwt')te“tg,w{l{w

Einmal im Monat, meist an einem Samstagnachmit-
tag, unternehmen die Geschwister etwas
Besonderes.

Fahadienat

Einige Geschwister werden durch einen Fahrdienst zu
den Treffen der Geschwistergruppe gebracht.

Jum{ug,

Es ist moglich, sich unser behindertengerecht
ausgestattetes Auto auszuleihen.

Bicherei

Wir haben eine groRe Auswahl an Bilder- und
Kinderbichern sowie an Fachliteratur.

1skrhops /Seminae

Wir bieten regelmaRig Veranstaltungen zu Themen
an, welche die Familien interessieren.




FuUr unsere Ehrenamtlichen

Wir bilden ehrenamtliche Mitarbeiterinnen aus.

Zehn ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen unterstiit-
zen uns tatkréftig in der Offentlichkeitsarbeit.

Diese Termine bieten die Mdglichkeit des Austau-

sches zwischen Hauptamt und Ehrenamt. Natirlich

sind die Koordinatorinnen dartber hinaus immer
fir die Ehrenamtlichen ansprechbar.

Die Mitarbeiterlnnen der Geschwistergruppe und
die Familienbegleiterinnen haben in diesen Grup-
pen die Moglichkeit zur Reflexion der ehrenamtli-
chen Arbeit.

Die Fortbildungsreihe beinhaltet freiwillige Ange-
bote fur unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
zur Vertiefung des Befahigungskurses.

Alle zwei Jahre ermitteln wir mit einer Fragebo-
generhebung die Zufriedenheit der Familien und
der Ehrenamtlichen.

Das Team der Konigskinder wachst stetig. Unser
Betriebsausflug und der Neujahrsempfang sind
gute Gelegenheiten, sich auch innerhalb des
Ehrenamtes untereinander kennen zu lernen und
unser Dankeschon auszudricken.

Weiteres

Auf StraBenfesten und bei ausgewdhlten Aktionen
machen wir auf unsere Arbeit aufmerksam. Ein
Hohepunkt ist der Tag der Kinderhospizarbeit am
10. Februar eines jeden Jahres.

Die Koordinatorinnen sind immer mal wieder un-
terwegs um interessierte Menschen zum Thema
Kinder begegnen Trauer, Sterben und Tod fortzu-
bilden.

Uns Konigskindern ist es wichtig, uns mit anderen
Institutionen zu vernetzen. So sind wir in diversen
Arbeitskreisen vertreten. Auf Bundesebene sind
wir dem deutschen Kinderhospiverein und dem
Bundesverband Kinderhospiz angeschlossen.

33



34



Kém’gs#inc?er

Ambulanter Hospizdienst
fur Kinder und Jugendliche

Koénigskinder e. V.
Sankt-Mauritz-Freiheit 24
48145 Minster

Sehr geehrte Damen und Herren,
ich beantrage die Aufnahme in den Verein Kénigskinder e. V.

Ort, Datum Unterschrift
Name Vorname
StraRe/Hausnummer PLZ/Ort
Telefon Mobil
Geburtstagsdatum E-Mail

Hiermit erteile ich dem Verein Kénigskinder e. V. die Einzugsermachtigung liber meinen jahrlichen
Mitgliedsbeitrag in Hohe von EUR (mind. 36 € jahrlich).
Bankverbindung

Kontoinhaber: Name Vorname
Bank IBAN
Ort, Datum Unterschrift
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Die nachste Konigskinder-Ausgabe erscheint voraussichtlich im Mai 2019.



