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ACHTUNG

31.12.2021

Redaktionsschluss fur das neve
Jahresheft 2022 - Siehe S. 4

21.01. - 23.01.2022
Aktiventreffen
in Fulda

16.03.2022
Webinar
+~MoneyTalk"
02.04.2022
Webinar
«(K)eine Alternative haben zu

herausfordernden Verhaltens-
weisen"

06.05. - 08.05.2022

Vorstandssitzung
in Fulda

12.05.—13.05.2022

Kongress der Deutschen
Gesellschaft fur Pranatal-
und Geburtsmedizin

in Aachen

10.06.~12.06.2022

Elternradtour
in Essen

30.07. - 06.08.2022
Geschwisterfreizeit
14.09. - 17.09.2022
REHACARE
in Disseldorf

30.09. - 03.10.2022
Familientreffen
in Méhnesee (Giinne)

Fortsetzung auf Seite 3
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NEWSLETTER

LEONA e. V. -GruBwort

Liebe LEONA-Familien, Freunde und
Begleiter,

hinter uns liegt ein weiteres Corona-
Jahr voller Héhen und Tiefen. Fir
LEONA e. V. war es ein herausfor-
derndes Jahr, da bereits das zweite
Jahr in Folge keine Veranstaltungen
stattfinden konnten.

Wir hoffen alle darauf, dass sich die
Situation 2022 entspannen wird und
wir unsere Veranstaltungen endlich
wieder in Prasenz durchfUhren kén-
nen. Das Aktiventreffen im lJanuar,
zu dem lhr kirzlich die Einladung er-
halten habt, wird ein erster Gradmes-
ser sein, sofern uns das Pandemie-
geschehen und die damit einherge-
henden Regelungen keinen Strich
durch die Rechnung machen.

Mit ganz viel Hoffnung blicken wir
in Richtung Familientreffen 2022.
Nach Abstimmung mit dem Heinrich-
LUbke-Haus findet das Familientref-
fen von Freitag, den 30. September
2022, bis Montag, den 3. Oktober

Leon@ktiv

2022, statt und wird damit einen Tag
l&nger als sonst sein. Angesichts des
bevorstehenden 30-jdhrigen Ver-
einsjubildums und nach zwei Jahren
Durststrecke hoffen wir, viele von
Euch in GUnne begrif3en zu kénnen.

Neben der Vorfreude auf die Veran-
staltungen zeigt sich im Verein jedoch
auch anvielen Stellen, dass Unterstit-
zung bendtigt wird. Ihr kdnnt dies an
den diversen Aufrufen zur Mitarbeit
in diesem Newsletter sehen. Solltet
lhr Euch vorstellen kénnen mitzuma-
chen, dann meldet Euch bitte!

Kommt alle moglichst gesund und
entspannt durch die aktuelle Situa-
tion. Hoffentlich findet |hr die eine
oder andere gemitliche Stunde in der
Adventszeit und zu Weihnachten im
Kreis der Familie. Wir winschen Euch
allen frohe Weihnachten und einen
guten Rutsch ins neue Jahr!

Euer LEONA-Vorstand

ONLINE-VERANSTALTUNGEN

Nachdem die cnline durchgefihrten
Treffen unter dem Motto ,LEONAs
im Austausch" ein beachtlicher Er-
folg waren, wollen wir dieses Format
fortsetzen. Jeder letzte Mittwoch
im Monat ab 20:15 Uhr (Ende offen),
schwebt uns als Termin vor. Die Ein-
ladung verschicken wir per E-Mail cir-
ca zwei Wochen vorher und als finale
Erinnerung noch einmal am Vortag.
Selbstversténdlich kénnt lhr auch
selbst solche Veranstaltungen organi-
sieren. Wird Unterstitzung benétigt,
hilft die Geschéftsstelle oder der Ar-
beitskreis IT gerne.

Am 16. Marz 2022 findet von 19:00 bis
22:00 Uhr das Webinar ,Money Talk"
mit Marion Mahnke statt. Hierbei
werden wir uns damit beschéaftigen,

Werde Mitglied - sei dabei!

welche Formen der Unterstitzung
(nicht nur) finanzieller Art Familien
mit behinderten Kindern zustehen
kénnen.

FUr den 2. April 2022 steht von g:00
bis 15:00 Uhr ein Webinar unter dem
Thema ,(K)eine Alternative haben
zu herausfordernden Verhaltenswei-
sen?" mit Claudio Castafeda auf dem
Programm. Inhalte sind unter ande-
rem: Ursachen verstehen; Ausloser
verstehen; Funktionen von Verhal-
ten verstehen; Krisen (er)kennen und
managen; Losungsideen/Alternativen
finden.

Weitere Veranstaltungen sind in Pla-
nung.

Sabine Heilwagen und
Hans-Joachim Jentzsch

www.leona-ev.de
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EHRENAMT FETZT - MACH MIT

Fur eine ehrenamtliche Tatigkeit bei LEONA e. V. gibt es keine formalen Voraussetzungen, aber es gibt viele kleine
Dinge, die man tun kann, um uns zu unterstitzen. Wer sich unsicher ist oder gleich mithelfen méchte, schreibt ein-
fach an unsere Geschéaftsstelle (geschaeftsstelle@leona-ev.de) oder an die jeweils genannten E-Mail-Adressen.

UnterstUutzung im Jahresheft Redaktionsteam

Des Redaktionsteam, bestehend aus Dorothea und
Oliver Taube, benétigt Unterstiitzung. Wer Lust hat, am
jéhrlich erscheinenden Heft ,Einblicke" mitzuarbeiten,
und mit dem Computer nicht auf Kriegsful? steht, mége
sich gern bei uns melden. Alles weitere Iiuft unter dem
Motto ,Learning by doing". Wir freuen wir uns auf Eure
Unterstitzung.

Euer Redaktionsteam

E-Mail: redaktion@leona-ev.de

Unterstutzung im Arbeitskreis ,Schwangere Eltern®

Der Arbeitskreis ,Schwangere Eltern" — aktuell beste-
hend aus Melanie Petto, Heidi Christoph und Meike
Kolb — sucht Unterstitzung:

Wir kimmern uns im Verein um folgende Tatigkeiten:

* Beantwortung der Anfragen von werdenden Mittern/
Eltern mit auffalligem Befund per E-Mail, Telefon und
Brief

* Recherche zum diagnostizierten Syndrom und Ver-
mittlung verstandlicher, elternorientierter Informati-
onen (Datenbank von LEONA e. V,, Internet, Jahres-
hefte und Broschiren mit Syndrombeschreibungen,
Infos von Behindertenverbénden entsprechend der
Diagnose - dies wird immer nur zusétzlich zur &rztli-
chen Aufklarung verstanden)

Bereitstellung von allgemeinem Informationsmateri-
al fir Schwangere/werdende Eltern, die eine auffilli-
ge pranatale Diagnose erhalten haben und sich ggf.
im Entscheidungskonflikt befinden (Heft ,Entschei-
dungen" von LEONAe. V.)

* Versenden von weiteren speziellen Informationsma-
terialien je nach Entscheidung fir oder gegen die wei-
tere Austragung der Schwangerschaft

* Kontaktvermittlung zu anderen Familien mit gleicher
oder dhnlicher Diagnose oder Kontaktfamilien im
Wohnumfeld der anfragenden Frauen/Familien (Ver-
senden von entsprechenden Ausziigen aus der Da-
tenbank Uber den Postweg)

* Vermittlung an Schwangerenberatungsstellen durch
Zusendung einer Liste mit recherchierten zustandi-
gen Stellen (Dort finden die Schwangeren ein Ange-
bot zur psychosozialen Beratung erganzend zur me-
dizinischen Beratung.)

Wichtig ist bei der Tatigkeit eine ergebnisoffene Hal-
tung im Kontakt mit den schwangeren Frauen und Paa-
ren. LEONA e. V. steht auch hier fir Vielfalt (d. h. auch
fUr vielféltige Entscheidungswege bei einem auffalli-
gen Befund in der Schwangerschaft). Die anfragenden
Mutter/Eltern werden unterstitzt, um eine informierte
eigene Entscheidung zu treffen, je nach persénlicher
Lebenssituation, individueller Haltung zum Thema , Le-
ben mit einem Kind mit Behinderung" und medizini-
scher Situation in der Schwangerschaft.

Die Kontakte kénnen ganz unterschiedlich verlaufen.
Manche Anfragen enden nach der Informations- und
Kontaktvermittiung, manche Familien bleiben im in-
tensiveren Kontakt und werden im weiteren Verlauf
begleitet.

Uber die Art der Kontaktaufnahme gibt es keine Vorga-
ben und es gibt Gestaltungsspielrdume, wie man dies
selbst machen machte. Wer nicht selbst im direkten
Kontakt mit den Anfragenden stehen méchte, unter-
stUtzt den Arbeitskreis auch sehr, indem ,im Hinter-
grund" ein Infopaket fiir die Schwangeren zusammen-
gestellt und versandt wird.

Wir freuen uns Uber Eure Mitarbeit.
Euer Arbeitskreis ,Schwangere Eltern®
E-Mail: schwanger@leona-ev.de
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Kandidaten fiir den Vorstand gesucht

Da wir die urspringlich fUr dieses Jahr vorgesehene
Vorstandswahl auf 2022 verschoben haben und das be-
stehende Vorstandsteam ohnehin noch immer auf der
Suche nach einem fiinften Vorstandsmitglied ist, rufen
wir Euch auf diesem Weg zur Vorstandskandidatur auf.

Die sehr abwechslungsreiche Arbeit im Vorstand wird
von Daniela Thone in der Geschéftsstelle unterstitzt.
Sie sortiert die Anfragen, die per Post oder per E-Mail
eingehen, hat die Termine im Blick und arbeitet so den
unterschiedlichen Bereichen im Vorstand zu.

Durch die veranderte Arbeitsweise unter Corona-Bedin-
gungen haben wir bereits mehrere Vorstandssitzungen
erfolgreich virtuell durchgefUhrt und werden die hybri-
de Durchfiihrung auch fortan einplanen. Eine persénli-
che Anwesenheit auf dem Aktiven- und Familientreffen
wére winschenswert. Ideal wére auch die Prisenz bei

weiteren Veranstaltungen, bei denen LEONA e. V. nach
aulRen hin reprasentiert wird.

Ihr habt Interesse, mdchtet aber gern erst einmal in die
Vorstandsarbeit reinschnuppern? Dann seid lhr herzlich
dazu eingeladen, am ersten Donnerstag im Monat ab
20:15 Uhr an den als Videokonferenz stattfindenden
«Kaffeekrénzchen" teilzunehmen. Hierbei bespricht
dasVorstands-Team mit Daniela Théne und unserer Da-
tenschutzbeauftragten Silke Lesch aktuelle Anliegen.

Gern ist jeder im Vorstand auch bereit, persénlich wei-
tere Informationen zur Vorstandsarbeit an Euch weiter-
zugeben. Bitte sprecht uns an!

Euer LEONA-Vorstand

E-Mail: vorstand@leona-ev.de

Frischer Wind fur den Arbeitskreis , Trauernde Familien®

Der Arbeitskreis ,Trauernde Familien" mochte sich zeit-
nah verjingen. Wir derzeit Aktiven sind alle schon eine
ganze Weile dabei und denken, dass es an der Zeit ist,
die ndchste Generation ans Ruder zu lassen. Darum
mdchten wir neue Mitstreiter in unseren Arbeitskreis
hineinholen und bald die Verantwortung ibergeben —
gerne im Rahmen des Aktiventreffens im Januar.

Wer sich vorstellen kann, diese Aufgabe zu Uberneh-
men, kontaktiert uns bitte bis Ende Dezember per E-

Mail. Dann erzdhlen wir Euch, was bei uns zu tun ist.
Keine Sorge, niemand muss sich verausgaben, und
Eure persdnlichen Schwerpunkte dirft |hr selbst be-
stimmen. Wichtig ist, dass Ihr keine Berihrungséngste
mit den Themen Tod und Trauer habt.

NatUrlich stehen wir Euch bei Bedarf gerne mit unseren
Erfahrungen zur Seite, und auch Eva-Maria Bott wird
als ausgebildete Trauerbegleiterin weiterhin fir telefo-
nische Kontakte zur Verfigung stehen.

Euer Arbeitskreis ,Travuernde Familien"

E-Mail: traver@leona-ev.de

Termine - Fortsetzung

02.10.2022

Mitgliederversammlung
in Méhnesee (Glinne)

04.11. — 05,11,2022
9. Deutsches Kinderhospizforum
in Essen

11.11.-13.21.2022
Tage der Erinnerung
in Fulda

18.11. - 20.11.2022
Vorstandssitzung
in Fulda
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FAMILIENTREFFEN 2022 - SUCHE NACH BETREUER/INNEN

In seiner Sitzung am 20. November 2021 hat der Vorstand die Vereinbarung fur das Familientreffen 2022 mit dem
Heinrich-LUbke-Haus in Méhnesee (Ginne) unterzeichnet.

Das Familientreffen soll - vorbehaltlich der Pandemie-Entwicklung —vom 30. September bis 3. Oktober 2022 wie-
der als Prasenzveranstaltung stattfinden. Dazu gehért auch die Betreuung unserer besonderen Kinder. Die tradi-
tionelle 1:1-Betreuung ist wie immer das erkldrte Ziel. Wir gehen jedoch davon aus, dass es nach nunmehr zwei
Jahren ohne Familientreffen schwieriger denn je sein wird, Betreuer/innen zu finden. Wem es méglich ist, eigene
Betreuerfinnen und weitere Personen in Eurem Umfeld zu fragen, ob sie zur Begleitung des eigenen oder eines
anderen Kindes mit Behinderung mit nach Ginne kommen kénnen, wiirde dies den Arbeitskreis Familientreffen
enorm entlasten. Unterkunft und Verpflegung werden selbstverstandlich gestellt, zudem gibt es neben viel SpaR
eine Aufwandsentschadigung.

E-Mail: familientreffen@leona-ev.de

REDAKTIONSSCHLUSS 31.12.2021 FUR DAS JAHRESHEFT 2022
LAlter werden -Verdnderungen (er)leben und gestalten™

Wir, mit unseren Sternenkindern im Herzen, unsere besonderen Kinder an der Hand, die Geschwister und Freun-
de — wir alle werden élter. Das Leben wandelt sich in vielfaltiger Weise. Kleine und groRe Meilensteile werden
erreicht, es finden grofle und kleine Verénderungen statt, so z. B. die ersten Worte und Gesten, der Kindergarten-
oder Schulbeginn, erste Schritte in das Erwachsenwerden und vielleicht sogar die erste eigene Wohnung.

Wie habt lhr das Alterwerden erfahren? Welche Umbriiche und Ubergénge sind Euch in besonderer Erinnerung
und wie habt |hr sie erlebt? Gibt es Situationen in Eurem Leben und mit Euren Kindern, an die |hr Euch besonders
erinnert? Mit welchen Hoffnungen und Sorgen blickt Ihr nach vorne? Welche Rolle spielen vertraute Familienange-
hérige und Wegbegleitende im Alterwerden? Jeder mag aus seiner Perspektive seine wertvollen Erfahrungen Uber
das Alterwerden mit uns teilen.

Neben den Beitrégen zum Schwerpunktthema freuen wir uns wie immer Uber Berichte zu den bekannten Berei-
chen ,Schwangerschaft", ,Alltag", ,Trauernde Eltern” und ,Geschwister" oder Uber Eure Berichte iiber die Teilnah-
me an Veranstaltungen und Treffen rund um LEONA e. V.

Einsendeschluss fijr alle Beitrége ist der 31. Dezember 2021.
Die Beitrage mit Fotos sollten nicht Ianger als vier Seiten sein. Bitte sendet die Beitrége an:
redaktion@leona-ev.de

BANK GEWECHSELT?

KONTONUMMER GEANDERT? Impressum
KASSENFUHRER INFORMIERT? Herausgeber: LEONAe. V.

Geschéftsstelle
Zum 15. Februar 2022 ist der Mitgliedsbeitrag 2022 zu Kornblumenweg 38
entrichten. Der Lastschrifteinzug fUr erteilte SEPA- 59439 Holzwickede
Mandate erfolgt in der Zeit zwischen dem 7. und 14. Fe- Tel.: 02301 /18 466 85
bruar 2022. geschaeftsstelle@leona-ev.de
Hat sich Eure Bankverbindung ge&ndert? Dann infor- Inhaltliche Verantwortung:
miert bitte schnellstméglich, jedoch spatestens bis zum Vorstand
15. Januar 2022, den Kassenfihrer oder die Geschifts- newsletter@leona-ev.de
stelle. Gestaltung:  Oliver Materson
Die Selbstzahler zahlen den Beitrag bitte bis zum 15. oliver. materson@leona-ev.de
Februar 2022 auf das bekannte Konto bei der Sparkasse
Steinfurt (IBAN: DE31 4035 1060 0072 3282 22). Auflage: 1.000 Stuck

Hans-Joachim Jentzsch (Kassenfihrer)

E-Mail: hans-joachim jentzsch@leona-ev.de



