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Liebe Freunde und
Forderer von Fliigelschlag

GRUSSWORT n lhren Handen halten Sie gerade einen kleinen Einblick in 10 Jahre

------ IFIUgeIschIag-Geschichte!!! Viele grofRe und kleine Projekte konnten wir mit
GUDRUN BLASIG Ihrer Unterstiitzung bereits umsetzen und damit den Alltag vieler unserer kleinen
Vorsitzende des und grolRen Patienten und ihrer Familien erleichtern. Daflir mochte ich mich im Namen des
Vorstandes gesamten Vorstandes bei Ihnen bedanken. Ihre Unterstiitzung ist der Motor, der uns immer

wieder antreibt, die Realisierung neuer Projekte zu wagen. Ich mochte beispielhaft dafiir nur eines
herausgreifen.

Mit Ihrer Hilfe ist es uns gelungen, eine Teilzeitstelle fiir die zusatzliche psychologische Betreuung

erkrankter Kinder und ihrer Familien zu schaffen. Was zuerst nur ein mit Zweifeln behafteter Wunsch

war: »Konnen wir das als >kleiner Verein< stemmen?« —wurde Wirklichkeit und hat uns zugegebenerma-

RBen auch stolz gemacht. Und wir sind stolz auf Sie, unsere Freunde und Forderer, egal ob aktiv oder eher

passiv. Von und mit lhnen lebt unser ehrenamtliches Engagement fiir die betroffenen Familien und
deren Kindern, die leider immer noch haufig stigmatisiert werden und so am Rande der 6ffentlichen
Wahrnehmung ihren oft sehr schweren Alltag meistern miissen. Sie, liebe Mitglieder und Forderer,

sind unser Schatz, der es uns ermdoglicht zu helfen!!!

Ich wiinsche lhnen nun viel Vergniigen beim Durchstobern und Lesen unserer Broschiire,
vielleicht auch so manchen Aha-Effekt und am Ende die Gewissheit, dass Sie mit Ihrer
Unterstiitzung Gutes tun und bereits getan haben. Vielen Dank!

Gudrun Blasig
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Sprecher des Vorstandes

Vorstand Forschung
und Lehre/Dekan
Universitdtsmedizin
. Gottingen

Sehr geehrte Forderer

und Freunde des
Vereins Fliigelschlag

gung, Forschung und Lehre, um fiir Patienten aller Altersgruppen medizinische
Diagnostik und Therapie auf hochstem Niveau zu gewahrleisten. In Zeiten schwieri-
ger finanzieller Rahmenbedingungen fiir Universitatskliniken in Deutschland ist es von groRer
Bedeutung, dass das Engagement unserer Mitarbeiter durch die Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen erganzt wird. Fiir die Neuropadiatrie und das Sozialpadiatrische Zentrum, die wesent-
liche Schwerpunkte unserer Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin bilden, hat Fliigelschlag diese
Forderung libernommen.

In unserem Universitatsklinikum arbeiten 7.000 Mitarbeiter in Krankenversor-

Mit zahlreichen Projekten hat der Verein das Gesicht unserer Kinderklinik verandert: Stationen wur-
den modernisiert, die Ambulanz verschonert, der Spielplatz attraktiver gestaltet — fiir Kinder mit
Behinderungen ebenso wie fiir Patienten mit nur kurzdauernden Gesundheitsstorungen. Jedes Jahr
organisiert Fliigelschlag eine Reihe allgemeinverstandlicher Vortrage zu wichtigen Themen der
Kinder- und Jugendneurologie und trigt damit zu einer besseren Information der Offentlich-
keit Uber diese etwas am Rande der Gesellschaft stehenden Patienten bei. Und Fliigelschlag
bildet eine Selbsthilfegruppe fiir Familien mit einem neurologisch kranken Kind, in der ein
Erfahrungsaustausch mit ebenfalls Betroffenen »auf Augenhdhe« lber spezielle Krank-
heitsaspekte oder allgemeine Fragen der Bewaltigung des Alltags moglich ist.

Im Namen des ganzen Vorstandes der Universitatsmedizin Gottingen gratu-
liere ich Fliigelschlag zum zehnjahrigen Bestehen und wiinsche auch

fiir die nachste Dekade alles Gute und viel Erfolg!

Prof. Dr. Heyo K. Kroemer
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Kinder- und Jugendmedizin,
Universitdtsmedizin

GRUSSWORT

...........

PROF. DR.
ULRIKE BEISIEGEL

Prdsidentin der

Universitdit Gottingen

Stunden ehrenamtlich geleisteten Engagements, Uberzeugungsarbeit in
der Offentlichkeit und in persénlichen Gesprichen sowie Tage und Nichte im
Einsatz fiir die Bedurfnisse neurologisch erkrankter Kinder. Vor allem aber viele Kinder und
Jugendliche mit ihren Eltern, Geschwistern, Angehdrigen und Freunden, denen der Verein in
schwierigen Situationen eine Orientierungshilfe und oft konkrete Unterstiitzung bieten konnte.

Z ehn Jahre Fliigelschlag. Hinter diesen drei Worten verbergen sich unzahlige

Die neuropadiatrische Betreuung an der Universitatsmedizin Gottingen ist hervorragend. Doch die medi-

zinische Versorgung ist nur eine Seite der Medaille. Die korperlichen und geistigen Beeintrachtigungen, die
Erkrankungen des Nervensystems haufig mit sich bringen, haben Auswirkungen auf viele kleine und grof3e
alltagliche Ablaufe. Und gerade im Kindesalter und wahrend der Jugend benétigen die betroffenen Patien-
tinnen und Patienten und ihre Familien eine besondere psychosoziale und emotionale Zuwendung. Die hat
der Verein Fliigelschlag in den vergangenen zehn Jahren in zahlreichen Gesprachen und mit verschiedensten
Aktivitaten geboten.

Viele Ergebnisse dieses Engagements sind deutlich sichtbar, wie beispielsweise die Modernisierungen
und Verschonerungen im Bereich der Kinderklinik oder die jahrliche 6ffentliche Vortragsreihe. Aber die
eigentliche Arbeit findet aufRerhalb der Offentlichkeit statt, in Gesprachsrunden mit Betroffenen und
Angehorigen und dem informellen Austausch liber den alltdglichen Umgang mit neurologischen

Erkrankungen.

Im Namen der Universitat Gottingen gratuliere ich dem Verein Fliigelschlag ganz herz-
lich zum »Zehnten« und bedanke mich bei allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern

fir das geleistete Engagement. Ich wiinsche Ihnen alles Gute fiir die Zukunft.

Prof. Dr. Ulrike Beisiegel

Gottingen

Sehr geehrte Frau Blasig,
lieber Herr Brockmann,

sehr geehrte Fliigelschlag-Mitglieder

Sommer sein zehnjahriges Bestehen. Im Namen der Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin an der Universitatsmedizin
Gottingen (UMG) gratuliere ich allen Verantwortlichen und Beteiligten hierzu ganz herzlich.

D ervon lhnen gegriindete und unterstiitzte Verein Fliigelschlag feiert in diesem

Nur wenigen ist bekannt, dass mehr als 20 Prozent aller Kinder und Jugendlichen durch eine Erkrankung
des Nervensystems zeitweilig oder auf Dauer in ihrer korperlichen oder geistigen Entwicklung beeintrach-
tigt sind. Der Forderverein Fliigelschlag der Gottinger Neuropadiatrie klimmert sich speziell um diese Kinder
und Jugendlichen sowie ihre Familien. Denn neurologisch erkrankte Kinder und Jugendliche brauchen nicht
nur eine hervorragende hochspezialisierte medizinische Versorgung, wie wir sie an der UMG vertreten, son-
dern sie und ihre Familien benétigen haufig auch eine psychosoziale Betreuung, emotionalen Riickhalt und

Hilfen im Alltag.

Der Verein Fliigelschlag hat in den letzten zehn Jahren entscheidend dazu beigetragen, die Stationen, das
Sozialpadiatrische Zentrum und den Spielplatz der Kinderklinik zu verschénern und behindertengerecht zu
gestalten sowie die psychologische Betreuung betroffener Familien zu verbessern. Darliber hinaus haben
Sie neurologische Erkrankungen, die bereits im Kindes- und Jugendalter auftreten kénnen, einer breiten
Offentlichkeit naher gebracht. Die von lhnen organisierten regelmiRigen allgemein verstandlichen
Fltigelschlag Vortragsreihen mit markanten Themen wie Wenn das Gehirn nicht richtig lernen kann,
Wenn die Muskeln schlapp machen und viele mehr sind zwischenzeitlich weit tiber Géttingen hin-
aus bekannt.

Ich freue mich auf unsere weitere gemeinsame Arbeit und hoffe sehr, dass Sie
auch zukiinftig vielen neurologisch kranken Kindern und Jugendlichen Fliigel
verleihen konnen!

Prof. Dr. Jutta Gartner
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PROF. DR.
KNUT BROCKMANN

2. Vorsitzender des Vorstandes
und Leitung Sozialpddiatrisches
Zentrum

»Flugelschlag holt
neurologisch kranke
Kinder aus dem
Schatten ins Lichtl«

rof. Dr. Knut Brockmann ist in der

Kinderklinik der Universitatsmedizin
Gottingen fir das Sozialpadiatrische
Zentrum (SPZ) zusténdig. Im SPZ werden
Kinder mit Entwicklungsstérungen und
chronischen Krankheiten des Nerven-
systems betreut. Er hat seit 2013 den neu-
gegrindeten Lehrstuhl fir Sozialpadiatrie
inne, der zweite in Deutschland neben der
Professur fir Sozialpéddiatrie in Miinchen.
Vor zehn Jahren hat er den Verein Fliigel-
schlag gemeinsam mit Eltern neurologisch
kranker Kinder und anderen Mitarbeitern
der Neuropadiatrie der Universitats-
Kinderklinik Gottingen ins Leben gerufen
und ist seitdem 2. Vorsitzender. Er erinnert
sich gern an die Anfangszeit und die
vergangenen zehn Jahre.

HERR PROF. BROCKMANN, SIE SIND
GRUNDUNGSMITGLIED UND MITINITIATOR
VON FLUGELSCHLAG. WARUM HABEN SIE DEN
VEREIN GEGRUNDET?

Der Verein ist vor zehn Jahren in einer
gemeinsamen Initiative aus betroffenen Eltern
und Mitarbeitern der Neuropddiatrie der Uni-
Kinderklinik gegrtindet worden. Die Abteilung fiir
Pédiatrische Hdmatologie und Onkologie wurde
ja damals schon von einem eigenen Férderverein
unterstiitzt und das brauchten wir fiir neurologisch
kranke Kinder auch. Dieser Vorschlag hat grofse
Zustimmung erhalten und das war der Geburts-
moment. Ich habe dann tiber einen Namen ftir
den Verein nachgedacht. Eines Tages griff ich nach
einem Gedichtband von Goethe und schlug diese
wunderschénen »Urworte. Orphisch« auf. Eines
davon, mit dem Titel »Hoffnung« endet mit den
Worten »Ein Fliigelschlag — und hinter uns Aonen!«
und da dachte ich »Fligelschlag — Das ist es!«

Ich fand es damals so ungerecht, dass
Kinder mit chronischen Krankheiten des Nerven-
systems so im Schatten stehen und auch tabuisiert
und stigmatisiert werden. Das wollte ich dndern.
In manchen Umfragen sagen 50 Prozent der
Menschen, dass sie Epilepsien fiir ansteckend halten
und deshalb ihr Kind nie mit einem epilepsiekran-
ken Kind spielen lassen wiirden — das muss man
sich mal vorstellen! Ich habe mir gewiinscht, dass
die Offentlichkeit besser iber schwere chronische
neurologische Erkrankungen und Entwicklungs-

storungen im Kindes- und Jugendalter informiert
wird. Dartiber, was das fiir Krankheiten sind, welche
Ursachen sie haben und wie hdufig sie vorkommen.
Sie betreffen ja viel mehr Kinder und Jugendliche
als alle mit einer Herz- oder Krebserkrankung
zusammen, das ist ein Quantensprung an Patien-
tenzahlen. Aber in der éffentlichen Wahrnehmung
ist es ganz anders. Dort werden neurologische
Erkrankungen viel weniger wahrgenommen.

Wir haben uns dann drei Ziele gesetzt:
die Rahmenbedingungen der ambulanten und
stationdiren Behandlung von Kindern mit neuro-
logischen Krankheiten zu verbessern, die Offentlich-
keit besser liber diese Krankheiten zu informieren
und den betroffenen Familien Méglichkeiten zum
Austausch zu bieten, also Hilfe zur Selbsthilfe.

AN WELCHEN KRANKHEITEN
LEIDEN DIE KINDER, DIE SIE BEI FLUGELSCHLAG
BETREUEN?

Das sind Krankheiten, die das Nerven-
system betreffen. Das kénnen zum Beispiel Span-
nungskopfschmerzen und Migrdne sein. Die gibt
es auch schon bei Kleinkindern héufig. Fieber-
krdmpfe und Epilepsien gehéren auch dazu oder
Erkrankungen, bei denen die geistige Entwicklung
gestort ist, wie Lernbehinderungen oder geistige
Behinderungen. Dann gibt es noch die psychoso-
matischen Krankheiten, bei denen es zwar korperli-
che Symptome gibt, aber keine korperliche, sondern
eine seelische Ursache zugrunde liegt. Etwa wenn
ein Kind meint, es sei blind und nichts sieht, die
Augen und der Sehapparat sind aber in Ordnung.
Oder eine Ldhmung ohne korperliche Ursachen, Ess-
storungen oder andere Verhaltensbesonderheiten.

Und schliefSlich gibt es noch die grofSe
Gruppe der Bewegungsstorungen, die aufgrund von
Funktionsstérungen des Gehirns auftreten. Davon
sind manche genetisch bedingt und manche erwor-
ben, zum Beispiel durch eine Hirnblutung oder eine
Minderdurchblutung des Gehirns. Kinder, die zwei
bis drei Monate zu friih geboren werden, haben
dafiir ein erhohtes Risiko. Es kommt dann zu einer
Schédigung des Gehirns und zu einer bleibenden
Bewegungsstérung, der Zerebralparese. Am
hdufigsten sind da die spastischen Zerebralparesen,
bei denen die Muskelgrundspannung erhoht ist.
Das heifst, die Muskeln in den GliedmafSen sind
steif und die Kinder kénnen keine fliissigen, wei-
chen Bewegungen durchfiihren. Sie brauchen dann
Unterstiitzung zum Beispiel durch Physiotherapie
und durch Orthesen, etwa um stehen und den
FufS richtig aufsetzen zu kdnnen.

WENN SIE AUF DIE ZEHN JAHRE,

DIE FLUGELSCHLAG JETZT BESTEHT, ZURUCK-
BLICKEN: WELCHE MEDIZINISCHEN FORT-
SCHRITTE IM BEREICH DER NEUROLOGISCHEN
ERKRANKUNGEN GAB ES?

Es hat in den letzten Jahren erhebliche
Fortschritte in der Epilepsie-Behandlung gegeben.
Einerseits durch neue Moglichkeiten der Epilepsie-
Chirurgie, andererseits durch neue Medikamente
mit weniger Nebenwirkungen. Dann gibt es neue
Behandlungsverfahren fiir einzelne ganz spezielle
neurologische Krankheiten, von denen man vor
zehn Jahren eigentlich noch gar nichts gewusst
hat. Die besonders grofSen Fortschritte sind in
den letzten zehn Jahren auf dem Gebiet der
Diagnostik in der Kinderneurologie gemacht
worden, vor allem bei genetischen Krankheiten.

Die Genetiker haben im Labor neue Untersuchungs-
methoden entwickelt, mit denen es sehr viel besser
als frither méglich ist, auch kleine genetische
Abweichungen in viel breiterem Umfang, zu unter-
suchen. So kann man sehr viel einfacher Fragen
betroffener Eltern beantworten wie »Warum ist
uns das passiert? Warum hat unser Kind diese
genetische Erkrankung, die sonst niemand in der
Familie hat?« Darauf eine Antwort zu bekommen,
ist fiir viele Familien ein grofSer Schritt nach vorne,
auch wenn sich daran nur in Ausnahmefiillen
unmittelbare therapeutische Konsequenzen
kntipfen.

Es FANGT DIE FAMILIEN AUF, WENN
EINIGE IHRER FRAGEN DURCH WISSENSCHAFT-
LICHE ERKENNTNISSE BEANTWORTET WERDEN
KONNEN?

Ja, Miitter haben oft das Gefiihl, sie seien
schuld oder haben irgendetwas falsch gemacht.
Sie denken, sie hdtten vielleicht doch nicht in der
siebten Schwangerschaftswoche dieses Glas Sekt
trinken sollen. Unglaubliche Sorgen gibt es da.
Jetzt konnen wir beispielsweise antworten: »Nein,
Sie haben nichts falsch gemacht. Sie tragen keine
Schuld, sondern es ist eine neue Mutation in diesem
Gen, die beide Eltern nicht haben.« Das ist eine
grofSe Erleichterung und Entlastung. Es hilft den
Eltern, die Krankheit zu akzeptieren und zu sagen:
»Das ist uns und unserem Kind passiert und jetzt
leben wir damit. Wir schauen, wie wir das Beste fiir
uns als Familie daraus machen kénnen.
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WIE HILFT FLUGELSCHLAG DIESEN
KINDERN UND ELTERN?

Wegen der grofSen psychischen Belastung
der Familien war es uns von Anfang an sehr wich-
tig, die psychologische Betreuung zu verbessern.
Ob man so etwas als Verein férdern kann, hdngt
aber vom finanziellen Polster ab. Wir haben uns
zu Beginn nur getraut, Sachanschaffungen in die
Wege zu leiten, also nur einmalige Ausgaben. Als
wir im Laufe der Jahre mehr Spenden bekamen,
konnten wir sie auch dafiir verwenden, fiir eine
Psychologin und eine Sozialpddagogin der Kinder-
klinik die Stundenzahl etwas aufzustocken. Jetzt
bezahlt Fligelschlag einen Teil ihrer Stunden,
damit die psychologische bzw. sozialpddagogische
Betreuung von Familien mit einem neurologisch
kranken Kind noch ein bisschen besser wird. Denn
da gibt es leider nicht immer genug Ressourcen in
der Kasse des Klinikums und jetzt kbnnen wir mit
Fligelschlag da auch helfen, so wie wir es uns ganz
zu Beginn gewiinscht hatten.

Eine mindestens ebenso wichtige seelische
Stiitze fiir betroffene Eltern sind die anderen Eltern,
die auch ein neurologisch krankes Kind haben, aber
schon ein paar Jahre mehr Erfahrung. Wenn sie mit
denen zusammenkommen, lernen sie einfach ganz
andere Sachen kennen als Arzte, Psychologen und
Sozialpddagogen erzihlen konnen. Deshalb gibt es
einmal im Monat einen Elternstammtisch, wo sich
die betroffenen Eltern auf Augenhéhe austauschen
konnen.

GIBT ES NOCH MEHR, WAS
FLUGELSCHLAG TUT?

Der Spielplatz war eines der ersten Pro-
jekte von Fliigelschlag und dort gibt es jetzt auch

........

behindertengerechte Spielgerdte, zum Beispiel eine
Nestschaukel, ein Trampolin, wo man als behinder-
tes Kind spielen kann und eine Wassermatschan-
lage, die auch mit Rollstuhl erreichbar ist, wo aber
alle Kinder gern mit Sand und Wasser spielen.

Dann haben wir vor vielen Jahren Bilder
des Kiinstlers Professor Hans Rothweiler aus Diis-
seldorf angeschafft und in den Fluren und Rdumen
der Stationen aufgehdngt. Da sind grofSformatige
scheckig bunte Tiere drauf zu sehen. Die sind ganz
toll und alle freuen sich immer noch dariiber. Wir
haben auf den einzelnen Stationen viele Zimmer
neu maébliert und gestaltet, zum Beispiel den
Aufenthaltsraum der psychosomatischen Station,
das Badezimmer und den Stationsstiitzpunkt der
kinderneurologischen Station 3031. Der Ergothera-
pieraum wurde eingerichtet. Auf der Station 0131
wurde die Renovierung der Kiiche mit unterstiitzt.
Der Anmeldebereich der Kinderklinik wurde neu
gestaltet. Das alles ist jetzt viel schoner. Fligel-
schlag hat das Gesicht der Kinderstation in den
letzten zehn Jahren sehr verdndert.

Und um die Offentlichkeit iiber neurolo-
gische Erkrankungen zu informieren, veranstalten
wir jedes Jahr eine Vortragsreihe, bei der es um
wichtige medizinische, psychologische, soziale und
rechtliche Aspekte von schweren neurologischen
Erkrankungen im Kindesalter geht. Durch all diese
Erfolge haben wir erreicht, dass der Gedanke, ftir
den Flugelschlag steht, in der Region angekommen
ist. Ndmlich die Belange, Interessen und Besonder-
heiten von neurologisch kranken Kindern bekannter
zu machen und fiir sie einzutreten. Die Offentlich-
keit kennt uns mittlerweile. Sie weifs, wofiir
Fliigelschlag steht und, dass es viele Kinder gibt,

die eine schwere neurologische Erkrankung haben.
Es ist gelungen, diese vielen Kinder mit so schweren
Mehrfachbehinderungen, mit geistigen Behinde-
rungen, mit Epilepsien ein wenig aus dem Schatten-
dasein heraus zu holen.

WAas sIND IHRE WUNSCHE FUR DIE
NACHSTEN ZEHN JAHRE?

Ich wiirde mich freuen, wenn wir noch
mehr Eltern tiberzeugen kénnten, bei uns mitzu-
machen und unsere Angebote anzunehmen, auch
und gerade den Elternstammtisch. Wir haben in
den letzten Jahren immer wieder erlebt, wie enorm
hilfreich das fiir einzelne Familien war, wenn sie
sich mit anderen getroffen und dadurch auf neue
Ideen gekommen sind und Anregungen erhalten
haben. Das sind ganz konkrete Einzelheiten, z. B.
dass ein Kind einen Platz in einem Internat bekom-
men hat, von dessen Existenz die Eltern vorher gar
nichts wussten, bis ihnen beim Stammtisch eine
andere Familie davon erzdhlt hat, der es dort gut
gefiel. Und diese personlichen Treffen betroffener
Familien sind auch im Zeitalter des Internets nicht
so ohne weiteres zu ersetzen. Das geht nicht liber
Facebook, aber gut beim Elternstammtisch, denn
das ist ein geschiitzter Bereich. Und dieser Erfah-
rungsaustausch auf Augenhohe, ist etwas, was die
Profis nicht anbieten konnen. Dazu midissen sich die
Familien untereinander vernetzen. Ich wiinsche mir,
dass davon in Zukunft noch mehr Familien profitie-
ren. Dass sie den Schritt wagen, zum Stammtisch
zu gehen, weil es sich so sehr lohnt.

VIELEN DANK FUR DAS GESPRACH!

Gleichgewichts- und Bewegungssinn

Das Klettern an
der Kletterwand hilft, den

zu trainieren. Der gesamte Korper wird
eingesetzt. Sie begeistert alle Kinder.
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»Wir hatten
engagierten Grunder-
geist und viel Freude
am Neubeginnl«

eit zehn Jahren gibt es den Verein

Fliigelschlag. Mit zu den Grindungs-
mitgliedern gehorte Dr. Martina Stadtler-
Schumann. Sie war zu Beginn fiir einige
Jahre erste Vorsitzende von Fliigelschlag,
begleitet bis heute den Verein und unter-
stutzt dessen Arbeit. Dass sie vor zehn
Jahren die Wichtigkeit fiir die Griindung
eines solchen Vereines sah, hatte
verschiedene Griinde.

DR. MARTINA
STADTLER-SCHUMANN

Unternehmerin

FRAU DR. STADTLER-SCHUMANN,
WARUM WAR ES FUR SIE SO WICHTIG, EINEN
VEREIN WIE FLUGELSCHLAG INS LEBEN ZU RUFEN?

Es kam durch den persénlichen Kontakt zu
Prof. Brockmann zustande. Ich war beeindruckt von
seiner Arbeit und den Krankheitsfdllen, die er dar-
gestellt und erldutert hat. Die Patienten und deren
Erkrankung waren die eine Seite, aber da gibt es ja
noch mehr. Wir haben uns bald zwei konkrete Ziele
gesetzt: Durch den Verein konnten wir zum einen
die Offentlichkeit iiber diese sehr unterschiedlichen
und oft unbekannten Erkrankungen informieren.
Zum anderen hatten wir dadurch die Méglichkeit,
die Familien mit erkrankten Kindern direkt und per-
sonlich zu unterstiitzen. Die Initiative ging von Prof.
Brockmann aus. Er hat mich gefragt, ob ich mich
in einen solchen Verein einbringen und ihn unter-
stiitzen wiirde. Das habe ich dann gerne gemacht,
sowohl in Anerkennung seiner beruflichen Leistung,
als auch als ortsansdssige Unternehmerin mit sozi-
alem Engagement und natiirlich ebenso als Mutter.
Wir unterstiitzen mit unserer Firma bis heute den
Verein. Unsere Mitarbeiterin, Cathrin von Ungern-
Sternberg, kiimmert sich um die Bearbeitung der
ganzen Belege und um alles, was dazu gehort. Ein
wichtiger Teil auch fiir kleine Vereine.

WIE SCHWER ODER LEICHT WAR ES
DAMALS, DEN VEREIN ZU ETABLIEREN UND
UBERHAUPT BEKANNT ZU MACHEN?

Wir haben gleich zu Beginn Kontakt zu
anderen Vereinen in der Region gesucht, die sich
auch um kranke Kinder kiimmern und haben

unsere Anliegen insgesamt in der Region offentlich
gemacht. Wir haben Kontakte geknlipft und auch
schnell Verbindungen zu Spendern, Sponsoren und
Unterstiitzern gefunden. Es war schon viel Arbeit,
diese ersten Schritte in die Wege zu leiten und ein
Netzwerk aufzubauen, aber es ging auch leicht. Es
gab viel positive Resonanz fiir unseren noch jungen
Verein. Der Zuspruch der anderen hat uns gerade
zu Beginn immer getragen und auch im wahrsten
Sinne des Wortes befliigelt. Es kamen auch gleich
Spenden und wir konnten sofort alle Gelder fiir die
Kinder, Eltern und die Stationen in der Uniklinik ein-
setzen. Das hat auch den Spendern gefallen, dass
keinerlei Verwaltungskosten anfallen und dass jede
Spende gleich an der richtigen Stelle hilft.

WAS GEHORTE ZU DEN GANZ
KONKRETEN PROJEKTEN?

Wir haben einen Stammtisch eingerichtet,
bei dem sich die Eltern direkt austauschen kénnen
und wir haben auch die Stationen mit Spielzeug,
Therapie- und Sportgerdten und anderen Dingen
ausgestattet, um den Aufenthalt im Krankenhaus
angenehmer fiir die kleinen Patienten und die
Eltern zu machen. Dazu gehdrten zum Beispiel
auch neue Liegen fiir die Eltern, die im Zimmer
ihrer Kinder wéihrend des Klinikaufenthaltes liber-
nachten. Der Spielplatz an der Kinderklinik und die
Wassermatschanlage waren ebenso Initiativen von
Fligelschlag. Viele andere Projekte sind im Laufe
der Jahre hinzugekommen.

Oftmals sind es »kleine« konkrete Projekte,
die Fliigelschlag finanziert, wie zum Beispiel ein
spezieller Rollstuhl fiir die Dusche, die den Alltag
mit den Kindern im Krankenhaus einfach erleich-
tern. Und vor allem die Arbeit der Psychologin zur

Begleitung der Familien wird von Fliigelschlag
ermoglicht. Das freut mich sehr, dass wir das mit
dem Verein méglich machen konnen.

ETWAs BESONDERES WAR VON
ANFANG AN DIE VORTRAGSREIHE, DIE EINMAL
MONATLICH STATTFINDET.

Wir konnten gleich zu Beginn sehr gute
Referenten fiir die Vortrdge gewinnen und somit
unser Anliegen mit hochwertiger Information in die
Offentlichkeit bringen. Gleich zu Beginn gab es viele
Menschen, die sich fiir die Themen interessierten.
Uber die Jahre hat sich die Vortragsreihe etabliert
und es kommen immer mehr interessierte Zuhérer.
Dadurch kbnnen wir viele Hintergriinde von neuro-
logischen Erkrankungen bei Kindern erldutern und
fiir Aufkldrung sorgen. Es ist auch so, dass nicht nur
Eltern und interessierte Laien kommen, sondern
auch Fachleute aus dem Krankenhaus, also Men-
schen aus der Pflege, Arzte und auch Mitarbeiter
aus Kindergdrten. Sie wollen alle ihr Grundwissen
zu diesen Erkrankungen vertiefen und haben
hdufig Spezialfragen, die unsere Referenten dann
aus ihrer eigenen Erfahrung beantworten kénnen.
Das hat uns sehr gefreut, dass wir als kompetenter
Verein so wahrgenommen wurden und werden.

WAS HAT IHNEN IM RUCKBLICK AUF
DIE ZEHN JAHRE DES VEREINS BESONDERS VIEL
FREUDE BEREITET?

Mir hat besonders der Griindergeist zu
Beginn gefallen. Etwas ganz Neues auf die Beine zu
stellen, neue Ideen zu haben und auch umzusetzen.
Wir haben damals aus dem Nichts etwas geschaf-
fen, was sich bis heute iiber eine so lange Zeit sehr
positiv trdgt. Ich habe Freude am Ehrenamt und
daran, mich mit Engagement fiir eine gute Sache
einzusetzen. Es hat etwas sehr Motivierendes,
einem solchen Verein auf die Beine zu helfen und
Leute zusammenzubringen aus ganz unterschied-
lichen Bereichen, mit ganz verschiedenen Ausbil-
dungen und Berufen. Gemeinsam haben wir mit
unglaublich hoher Motivation etwas geschaffen
und das hat einfach Spafs gemacht. Das geht mir
bis heute so. Ich werde Fliigelschlag auch zukiinftig
immer verbunden bleiben.

VIELEN DANK FUR DAS GESPRACH!
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1 8 INTERVIEW MIT UWE BRETTHAUER UND MARIA BLODAU

»Wir wollen von der
Unterstutzung, die wir
erfahren haben, etwas
zuruckgeben.«

as Ehepaar Maria Blodau und Uwe Bretthauer gehort
Dzu den Mitgliedern und Férderern von Fliigelschlag.
Thr Sohn Jan kam 1989 schwerstbehindert zur Welt und
wurde 20 Jahre alt. Der Austausch mit anderen Eltern, die
ein ahnliches Schicksal teilten, sowie die Betreuung in
cier Gottinger Neuropadiatrie waren eine grof3e Hilfe und
wurden zur Motivation fiir ihr Engagement im Verein.

KONNEN SIE UNS EINEN KLEINEN
EINBLICK GEBEN, WIE IHR ALLTAG MIT IHREM
SOHN DAMALS AUSGESEHEN HAT?

Im Leben mit einem schwerstbehinderten
MARIA BLODAU Kind stellen sich viele Herausforderungen, die es im
UND Alltag zu meistern gilt: von der aufwdndigen Pflege
UWE BRETTHAUER und Betreuung liber die Medikamentenversorgung
Eltern und Mitglieder bis hin zum Umgang mit der Krankenkasse. Jeder
von Fliigelschlag Tag war durchgeplant, verreisen war nicht ohne
Betreuungsplan und nur eingeschrdnkt moglich.
Spontanitdt in der Freizeitgestaltung gab es fast
nicht mehr. In unserem Fall galt dies fast 20 Jahre,
24 Stunden tdglich. Da war neben Freunden auch
der Erfahrungsaustausch mit anderen betroffe-
nen Eltern, die in einer dhnlichen Lebenssituation
waren, fiir uns sehr wichtig. Als unser Sohn geboren
wurde, gab es so einen Verein wie Fligelschlag
leider noch nicht.

.....................

WIE SIND SIE SPATER AUF FLUGEL-
SCHLAG AUFMERKSAM GEWORDEN?

Das lachende Kindergesicht auf den
Plakaten im Klinikum zum Fliigelschlag-Sommer-
fest ist uns als erstes aufgefallen. Wir haben ja
damals Monate dort verbracht. Dann wurden wir
gefragt, ob wir nicht im Rahmen eines Symposiums
zusammen mit unserem Sohn tiber unseren Alltag
mit einem behinderten Kind berichten méchten.
Was wir gern getan haben. Daraus haben sich die
ersten Kontakte auch zu Fliigelschlag ergeben.

WELCHE UNTERSTUTZUNG HABEN SIE
ALS BETROFFENE ELTERN DURCH FLUGELSCHLAG
ERFAHREN?

Die Vortragsreihe von Flligelschlag sowie
der Austausch zu Fragen rund um das Thema
»Leben mit einem schwerstbehinderten Kind«
waren fiir uns sehr hilfreich, denn wir hatten ein
starkes Informationsinteresse, wir wollten viel wis-
sen liber eine Situation, die uns véllig unvorbereitet
getroffen hat. Neben Informationen und Netzwer-
ken waren aber vor allem die persénlichen Kon-
takte sehr wertvoll: Sie haben uns enorm geholfen,
auch schwierige Situationen besser zu meistern.

WAS HAT SIE VERANLASST, DEN
VEREIN ZU FORDERN, UND SICH IM VORSTAND
ZU ENGAGIEREN?

In erster Linie unsere eigene Situation:
Wir waren ja persénlich betroffen. Nachdem unser
Sohn 2009 verstorben war, wollten wir von der
Unterstiitzung, die wir erfahren haben, etwas
zurlickgeben. Es ist ein sinnvolles Engagement:
Die Hilfe kommt dort an, wo sie benétigt wird —
bei den Kindern und ihren Familien.

VIELEN DANK FUR DAS GESPRACH!

Mehr als pflegende Betreuﬁh_g -
Psychologenunterstiitzung -

.o
0o’

eit nunmehr fiinf Jahren begleitet die Dip- Sassa Kittelmann kiimmert sich nicht nur um DIPL.-PSYCH.

S lom-Psychologin Sassa Kittelmann Familien die Eltern und andere pflegende oder betreuende SASSA KITTELMANN
mit neurologisch kranken Kindern psychol- Angehdrige sowie Geschwisterkinder, sie fiihrt

ogisch schon in der Klinik. Dank der finanziellen bei Bedarf auch neuropsychologische Unter-

Unterstiitzung durch Fliigelschlag gibt es dieses suchungen durch, um kognitive Fahigkeiten

Angebot. Wenn die Diagnose einer neurologischen zu priifen. Sie berat die Familien bei der Wahl

Erkrankung gestellt wird, bricht fiir viele Eltern
eine Welt zusammen. lhr Familienleben dndert

der Schule und bei der Berufsfindung. Als
Psychologische Psychotherapeutin hat Sassa

sich schlagartig und sie brauchen haufig psycho- Kittelmann langjahrige Erfahrung in der thera-

logische Begleitung schon dann, wenn das Kind peutischen Arbeit mit Kindern, Jugendlichen

noch in der Klinik liegt. Dafiir hat Fliigelschlag und Erwachsenen in Krisensituationen und mit

diese Stelle gezielt geschaffen. Viele Eltern nutzen chronischen Erkrankungen sowie mit Patienten,

dieses Angebot. Die Stelle konnte sukzessive aus- die multiple Beschwerdebilder haben.

gebaut werden und soll in der Zukunft noch mehr

Stunden umfassen. Wichtig ist mir, die Familien
) vom Zeitpunkt der Diagnose-

stellung an begleiten zu kénnen, um
darauf aufbauend eine bedarfsent-
sprechende und entlastende Weiter-
betreuung zu erméglichen.«



2 O VIELFACHE UNTERSTUTZUNG

Institut fiir Sonderpddagogik,
Leibniz Universitdt Hannover

Leiter der Phoniatrie und

PROF. DR.

Mein Engagement
fur Flugelschlag

Seit 2006 gibt es die jahrliche Vortragsreihe
von Fliigelschlag. Die Vortrége geben Infor-
mationen zu medizinischen Themen ebenso
wie zu Fragen des Alltags mit neurologisch
kranken Kindern. Wie z.B. Schule, Sexuali-
tat, Freundschaft, Testament und vieles mehr.
Einige der Referenten erlautern ihre Beweg-
griinde, Fligelschlag zu unterstiitzen.

) Kinder mit neurologischen Ein-
schrdankungen haben in unserer

Gesellschaft keine ausreichende Lobby.

Sie entsprechen oft nicht den hohen
Leistungserwartungen und dem vorhan-
denen Schénheitsideal. Ich engagiere mich
bei Flugelschlag, weil diese besonderen
Kinder und ihre Familien medizinische wie
psycho-soziale Unterstiitzung brauchen.
Fligelschlag macht Mut, nicht aufzu-
geben und fiir die Kinder und ihre
Familien zu kdmpfen ...«

An Liebe fehlt es nicht — so war der
) ) Titel meines ersten Vortrages 2012
zum Thema Sexualitdit und Behinderung
im Rahmen der Flugelschlag-Vortrags-
reihen. An Liebe fehlt es tatsdchlich nicht
— vielmehr oft an Wissen, Méglichkeiten,
Mut, Unterstiitzung, Routine, ... Aber
das ist verdnderbar und deshalb habe
ich so gern die Einladungen von Fliigel-
schlag angenommen. Auch wenn sich die
gesellschaftliche Einstellung gegentiber
Menschen mit Behinderung in den letzten
Jahrzehnten positiv verdndert hat,
ist noch ein weiter Weg zuriick zu legen,
bis gerade Menschen mit geistigen
Behinderungen eine selbstbestimmte
Sexualitdt leben konnen und moglicher-
weise sogar Kinder haben.

Herzlichen Gliickwunsch zum Zehnjdhri-
gen und viel Erfolg weiterhin! Arbeiten
wir doch gemeinsam weiter daran, dass
Sexualitdt nicht Idnger >behindert« wird.«

PROF. DR.
ETTA WILKEN

) Ein wichtiges Ziel von Flugelschlag
ist es, nicht nur die Bedingungen

fiir die Betreuung der Kinder in der neu-
rologischen Ambulanz zu verbessern,
sondern auch die Familien zu stdrken und
den Lebensalltag mit einem besonderen
Kind zu erleichtern. Dazu gehort, die
Kommunikation mit dem Kind zu unter-
stiitzen — auch wenn es aufgrund seiner

Behinderung nicht oder noch nicht spricht.

Verstanden zu werden und sich mitteilen
zu konnen, ermdglicht dem Kind Selbst-
wirksamkeitserfahrungen zu machen und
aktive Teilnahme im Familienalltag zu
erleben.

Dazu bietet die Gebdrden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK) ein Verfahren, das
sich bewdhrt hat. Die Gebdrden kénnen
»ein Fenster offnen zum Denken des

) Fiir den Verein Flugelschlag in Got-
tingen engagiere ich mich sehr

gern, weil ich selbst Vater eines Sohnes mit
Down-Syndrom bin und mich durch mein
Jura-Studium, die Referendarzeit und gute
freundschaftliche Kontakte seither Géttin-
gen stets sehr verbunden fiihle.

Mit Vortrdgen zu erbrechtlichen Gestal-
tungen im Rahmen eines sogenannten
Behindertentestaments wende ich mich
an interessierte Eltern und Mitglieder des
Vereins Fliigelschlag in Géttingen. Als im
Erbrecht titiger Anwalt méchte ich
betroffene Familien iiber die Regelung
ihrer Vermogensnachfolge im Hinblick auf
die besonderen Belange ihrer Kinder mit
Behinderung informieren. Damit diese
Kinder — ungeachtet des Bezugs von
Sozialhilfeleistungen — in angemessener
Weise auch kiinftig aus dem Vermédgen
der Familie mit versorgt werden kénnen.«

Pddaudiologie

Klinik fiir Hals-, Nasen-
und Ohrenheilkunde,
Universitdtsmedizin

PDDR. Géttingen
ARNO OLTHOFF  |--.., |

Die Arbeit des Fordervereins Fliigel-
) ) schlag habe ich sehr gerne durch
einen Vortrag iiber unsere Aufgaben bei
der Hérdiagnostik ab der Geburt sowie
der Sprachentwicklungsdiagnostik unter-
stiitzt. Unser gemeinsames Anliegen ist
die kindgerechte Untersuchung und
Férderung bei Entwicklungsstdrun-
gen. Das Erkennen und Behandeln von
Sinnesstdrungen und neurologischen
Erkrankungen gelingt hierbei nur in der
Zusammenarbeit der kinder-medizini-
schen Disziplinen und durch die Unter-
stiitzung engagierter Forderer.«

PETRA
ZIMMERMANN

. Rechtsanwalt und Partner
der Reuter Wels Schodder
Partnerschaft mbH

in Hildesheim/

Bad Gandersheim

ANNA HELL Kinderorthopddie,
Universitdtsmedizin

Gottingen

DR. THOMAS E.W.
SCHODDER

Kindes< und Eltern und anderen Bezugs-
personen ermoglichen, Fragen und

Bediirfnisse des Kindes wahrzunehmen .
und zu beantworten« TN

Paar- und Sexualberaterin
der pro familia-Kassel
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) ) Das Angebot von Vortrigen im
Rahmen der Fligelschlag-Vortrags-

reihen nehme ich sehr gerne wahr, um
mdglichst viele Menschen iiber Autismus-
Spektrum-Stérungen zu informieren.
Denn diese tiefgreifenden Entwicklungs-
storungen werden mittlerweile wirklich
hdufig diagnostiziert. Je friiher diese
Kinder erkannt werden, desto zielgerich-
teter und intensiver kénnen sie gefordert
werden. Durch meine Vortrdge bei Fliigel-
schlag hoffe ich, méglichst viele Familien,
Angehdrige und Fachleute zu erreichen.«

MAREIKE

OVERHOF
Board Certified

Behavior Analyst
(BCBA) Géttingen

Interdisziplindre
Friihforderstelle
Gottingen

WOLFGANG DAHMS
UTE SCHWEIZER

Die Interdisziplindire Friihforderstelle
)) Géttingen kennt Fligelschlag von
Beginn an und fiihlt sich den Eltern und
Kindern sehr verbunden. Kinder mit neuro-
logischen Beeintréiichtigungen sind fiir uns
ein selbstverstdndlicher Teil der Kinder in
Krippe und Kindergarten. So war es uns
ein Anliegen, dieses mit dem Vortrag zu
verdeutlichen: »Was zusammen gehért,
muss zusammen bleiben! Inklusion in
Kinderkrippe und Kindergarten am Beispiel
des Regionalen Konzeptes Géttingen«.«
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Danke an alle Kinder und
Familien, die uns bei der
Erstellung der Broschiire
unterstitzt haben.

Druck
PR-Druck, Gottingen

Gottingen, im September 2014

Danke...

... allen Sponsoren,
Forderern, Freunden
und Helfern, die unser
Projekt tatkraftig,
emotional, durch
Spenden und mit viel
Engagement unter-
stutzen.

Sie mochten
uns gerne finanziell
unterstiitzen?

Sparkasse Gottingen
BLZ: 26050001, Konto: 5706312
IBAN: DE 37 2605 0001 0005 7063 12
BIC: NOLADE21GOE Sie mochten ...

... mehr wissen?
... bei Fliigelschlag mitarbeiten?

...an einem Treffen teilnehmen?

Melden Sie sich bei uns unter
info@fluegelschlag-goettingen.de
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Tel. 0551-39-10358 (Sekretariat)
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Sie finden uns auch
bei Facebook.
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