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schwerkranke kinder & deren familien



Priv.-Doz. Dr. med.Wolfgang Thomas
I. Vorsitzender des Vereins Villa Kunterbunt e.V. Krebserkrankungen
Chefarzt der Abteilung fiir Kinder- und Jugendmedizin

Klinikum Mutterhaus der Borromaerinnen

Die Betreuung chronisch kranker Kinder und

Jugendlicher spielt in der ambulanten und stationédren Versorgung eine
immer groBere Rolle.

In den letzten Jahren wurde nachgewiesen, dass es bei diesen jungen
Patienten neben den korperlichen Stérungen auch haufig zu psychi-

schen Problemen und zur Gefihrdung der sozialen Entwicklung kommt.

AuBerdem stellt die Erkrankung fiir die gesamte Familie eine erhebliche
Belastung dar. All dies erfordert eine ganzheitliche und individuelle
Betreuung.

Der zunehmende Bedarf an Versorgungs- und Beratungsstrukturen
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher im Raum Trier und der
Region, sowie positive Ergebnisse einer familienorientierten Nachsorge
in anderen Modelleinrichtungen fiihrten zur Idee der Vereinsgriindung
des Villa Kunterbunt e.V. Der Verein hat die Aufgabe, die finanziellen
Mittel fir das Nachsorgezentrum Villa Kunterbunt am Klinikum
Mutterhaus der Borroméerinnen gGmbH (kurz: Villa Kunterbunt) zu
beschaffen und bereitzustellen. Das Projekt wird von den Medien und
einer groBBen Zahl von Spendern unterstiitzt, so dass die Villa Kunter-
bunt als Betreuungs- und Nachsorgezentrum fiir unsere Familien am
Klinikum Mutterhaus zur Verfiigung steht.

Wir mochten allen, die unser Zentrum mit groBem Engagement for-
dern, herzlich danken und hoffen auf lhre Hilfe zum Wohle unserer
schwerkranken Patienten und deren Familien.

Diabetes mellitus

Spina bifida / Hydrocephalus

Mukoviszidose / Lungenerkrankungen

Entziindliche Darmerkrankungen

Stoffwechselstorungen

Rheuma / Autoimmunerkrankungen

Anus praeter / Stuhlinkontinenz

Traumata

Urogenitale Fehlbildungen / Nierenerkrankungen

Friihgeborene

Epilepsie

Entwicklungsverzogerungen




Der Mensch lebt nicht nur von Medizin allein: Ganzheitliche Hilfe fiir Kinder, Eltern und Geschwister.

Wir helfen jenen, die Hilfe besonders benétigen: krebs-, chronisch- und schwerkranken Kindern
sowie ihren Familien. Dabei geht es uns nicht nur um eine bestmégliche medizinische Versorgung.
Die Villa Kunterbunt hat ein Hilfekonzept entwickelt, das die betroffenen Kinder und Familien in
umfassender Weise unterstiitzt. Ein Projekt mit Modellcharakter, einzigartig in Rheinland-Pfalz. Um
das groBe Spektrum an Aufgaben bewiltigen zu konnen, haben wir ein multiprofessionelles Team
aufgebaut: Neben Kinderarzten, Kinderkrankenschwestern und Physiotherapeuten kiimmern sich
Psychologen, Psychotherapeuten, Pidagogen, Ergotherapeuten, Erlebnispadagogen, Sozialarbeiter
und Erndhrungsberater um die Fragen, Bediirfnisse und Probleme unserer kleinen Patienten und
ihrer Angehorigen. Die so ermdglichte ganZheit“Che Herangehensweise, die nicht nur
das kranke Kind, sondern auch die betroffene Familie beriicksichtigt, fordert den Heilungsprozess
und hilft den Eltern und Geschwistern, die mit der Erkrankung des Kindes verbundenen Belastungen
besser zu verkraften.Verstiandlicherweise fiihrt die Diagnosestellung einer schweren oder chroni-
schen Erkrankung oftmals zu einer dramatischen Krisensituation innerhalb der Familie. Eine einfiihl-
same psychologische Betreuung kann hier die schlimmsten Folgen abfedern und eine Stabilisierung
des gestorten Familiensystems herbeifiihren.

Die Villa Kunterbunt triige ihren Namen wahrlich zu Unrecht, wiirde sie nicht versuchen, den
Genesungsprozess der Kinder mit Hllfe von spielpadagogischen Angeboten zu unterstiitzen.
SpaB und Spiel helfen den Kindern, die Krankenhausaufenthalte zu erleichtern, Sorgen und Angste
zu lindern.

Trotz aller Fortschritte der Medizin und allem Bemiihen der Pflegekrifte ist es jedoch nicht immer
moglich, eine schwere Erkrankung zu besiegen. Selbstverstandlich lassen wir die Kinder und Familien
in ihren schwersten Stunden nicht allein.Auch in der Sterbe- und Trauerbegleitung stehen wir ihnen

zur Seite.
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Einer der Arbeitsschwerpunkte der Villa Kunterbunt ist die Betl"eu u ng der Kinder wahrend
des stationdren Aufenthaltes.Wir versuchen ihnen in Zusammenarbeit mit dem Stationspersonal das
Leben in der Klinik so angenehm wie moglich zu machen.Aber die beste Pflege ersetzt natiirlich nicht
Mutter oder Vater. Deshalb haben wir eine Elte I"nWOh Nnu ng eingerichtet, die es Eltern mit
langen Anfahrtszeiten ermoglicht, in der Néhe ihrer Kinder zu tibernachten, Ruhe zu finden und neue
Kraft zu tanken.

Auch die Geschwister kommen nicht zu kurz. Die kleine Lena beispielsweise musste aufgrund der
Krebserkrankung ihres Bruders viele Einschrankungen erleben. Die ganze Familie kiimmerte sich um
das kranke Kind, und so blieb nur wenig Zeit fiir Lena und ihre Bediirfnisse (ibrig. Lena hatte natiirlich
groBe Sorge um ihren Bruder. Mit Hilfe der Spieltherapie, die wir im Rahmen der Geschwisterbetreuung
einsetzten, lernte sie, ihre Angste auszudriicken und besser mit ihnen umzugehen.

Die Eltern selbst unterstiitzen wir nicht nur durch psychologische Betreuung, sondern auch durch
unsere Sozialberatung. Schon wihrend des stationaren Aufenthaltes ihres Kindes sehen sich die Eltern
vor die Aufgabe gestellt, zahlreiche Antrage fiir Krankenkassen, Pflegekassen usw. auszufiillen. Hier
steht ihnen unsere Sozialberatung zur Seite. Sie sorgt dafiir, dass die Eltern fiir organisatorische
Angelegenheiten nicht mehr Zeit investieren miissen, als unbedingt notwendig ist.

Ein weiterer Arbeitsschwerpunkt der Villa Kunterbunt ist die N aCh SO I"ge, die Betreuung von
Kindern und Familie nach dem Klinikaufenthalt. Das Zentrum ist Stiitzpunkt fiir spezielle Nachsorgeangebote
wie Physiotherapie, Didt- und Sozialberatung, Ergotherapie und Heilpadagogik. Hier finden padagogische
und psychologische Beratungen sowie spezielle Schulungen statt — beispielsweise in unserer Lehrkiiche,

in der Eltern und Kinder Sicherheit im Umgang mit Nahrungsmitteln aufbauen kénnen. So lernen die

kleinen Patienten, trotz aller Einschriankungen, den SpaB3 am Essen nicht zu verlieren.

GroBe Hilfe fiir kleine Menschen

umfassende Unterstiitzung wihrend des Klinikaufenthaltes und danach ...
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Zweifellos stellt die schwere Erkrankung eines Kindes fiir die betroffene Familie ein das ganze
Leben veranderndes Ereignis dar. Das Kind wird aus der gewohnten Umwelt herausgetrennt, was
fir Eltern und Geschwister neben dem personlichen Verlust auch einen Verlust an Autonomie
bedeutet. Denn die Familie ist nun mit einerVielzahl von Aufgaben und Anforderungen, mit Experten
unterschiedlichster Professionen konfrontiert, die teilweise massiv in die Selbstbestimmung der
Familie eingreifen. Uberforderung ist vorprogrammiert. Die gesamte Familie droht an der Krankheit
des Kindes zu erkranken.

In dieser Situation setzt das Case Management an. Der Case Manager bemiiht sich,
als Vertrauensperson die Vielfalt von Aufgaben und Anspriichen zu regulieren und zu koordinieren.
Er hat die Aufgabe, die Selbstbestimmung der Familie wieder herzustellen. Er koordiniert und
organisiert die notwendigen formellen und informellen HilfemaBnahmen, wird aber nur in enger
Absprache mit den Eltern und dem Kind aktiv.

Die Arbeit des Case Managements beginnt schon wahrend der Zeit im Krankenhaus. In der ersten
interdisziplinaren Fallkonferenz werden die Aufgaben auf die Mitarbeiter des Behandlungsteams
und damit auch auf den Case Manager verteilt. Sein Einsatz endet aber nicht mit der Entlassung
aus der stationaren Behandlung, sondern wird ambulant fortgesetzt, auch im Rahmen der
sozialmedizinischen Nachsorge. Der Case Manager begleitet die Familie,
um sie mit den neuen Aufgaben vertraut zu machen und ihnen die nétige Sicherheit zu vermitteln.
In Kooperation mit den stationdren und ambulanten Bereichen (Kinderarzt, Sozialstation,
Physiotherapie, Kindergarten, Schule, Behérden etc.) und der Familie baut der Case Manager das

Unterstiitzungsnetzwerk auf. Ist die Familie stabilisiert und kann sie den Umgang mit der Krankheit

zu Hause weitgehend selbst organisieren, hat das Case Management seine Aufgabe erfiillt.

Frei sein fiir das Wesentliche — Case Management entlastet die Familie ...
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Eine Vision wird Wirklichkeit:Villa Kunterbunt

praxisnah und zukunftsweisend ...
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Antrag auf

Spende — Fordermitgliedschaft

Helfen Sie, damit wir weiter helfen kénnen...

Nur dank des ungeheuren Zuspruchs aus der Offentlichkeit und den Medien konnte der Um- und Ich/Wir unterstiitze(n) den Verein Villa Kunterbunt

mit einer einmaligen Spende von: €
(Spendenbescheinigung ab 50 €)

Ausbau und kann heute die Arbeit der Villa Kunterbunt finanziert werden. Wir danken den vielen
kleinen und groBen Spendern, die uns so groBartig unterstiitzt haben! Ohne lhre Hllfe waren

wir nicht in der Lage, die Lebenssituation der betroffenen Kinder und ihrer Familien zu verbessern! Ich/Wir beantrag(n) hiermit, als Férdermitglied/er

im Verein Villa Kunterbunt aufgenommen zu werden.
Ich/Wir zahlen folgenden Jahresbeitrag: €
(Mindest-Jahresbeitrag 50 €)

Die Arbeit mit den Kindern und Familien sowie die immer wieder positive Resonanz von Seiten der
Menschen, die sich fiir die Villa Kunterbunt interessieren und engagieren, bestirkt uns in unserem
Bemiihen, uns weiter fiir die Betroffenen einzusetzen.

Unsere Hilfeleistungen werden nur zum geringen Teil von den Krankenkassen oder Kommunen

vergiitet. Deshalb bitten wir Sie: Unte rstutzen Sle URNS und unsere Arbeit! All lhre

Spenden kommen direkt den Aufgaben der Villa Kunterbunt und somit der Betreuung der kranken

SEPA-Lastschriftmandat
Mandatsreferenz: wird lhnen zugewiesen

Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE4577700000278810

Herausschneiden und in einen Fensterumschlag stecken
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Kinder und ihrer Familien zugute!
Ich ermichtige den Villa Kunterbunt e.V.,, Zahlungen von

meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise
ich mein Kreditinstitut an, die von dem Villa Kunterbunt e.V.
auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Durch Ihre Spenden erméglichen Sie u.a.:

- die Anschaffung von Spielen und Bastelmaterial zur spieltherapeutischen Betreuung

- den Erwerb von therapeutischen Materialien und Geraten einmalig am

- die Durchfiihrung von Patienten- und Elternschulungen jahrlich am 1. Marz jahrlich am |.September

- die psychosoziale Betreuung der betroffenen Familien Hinweis: Ich kann innerhalb von 8 Wochen, beginnend mit dem Belastungs-
datum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten die mit

- die Patienten- und Geschwisterarbeit mit Kinder- und Jugendfreizeiten meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

- Hausbesuche Vorname und Nachname (Kontoinhaber)

- und vieles, vieles mehr.

StraBe und Hausnummer

Postleitzahl und Ort

IBAN

BIC (8 oder || Stellen)

Ort Datum

Unterschrift




selbsthilfegruppen

Hilfe zur Selbsthilfe...Durch die Unterstiitzung in der Kontaktvermittlung zu Selbsthilfegruppen
wird der El"fah ru ngsaustaUSCh zu anderen betroffenen Familien bereits wihrend
der stationdren Phase gebahnt. Gleiches gilt selbstverstandlich auch fiir den Kontakt zu unterstiit-
zenden (Foérder-) Vereinen und Institutionen.

Da eine der zentralen Funktionen der Villa Kunterbunt in der Ve rnetzu ng von Eltern,
Experten, Initiativen und Institutionen besteht, liegt uns die Zusammenarbeit mit den verschiedenen
Selbsthilfe- und Elterngruppen besonders am Herzen.

Fiir die gute KOOPel"ation mochten wir uns u.a. bei folgenden Initiativen bedanken:

- Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e.V. (ASBH)
- Deutsche Rheuma Liga

Herausschneiden und in einen Fensterumschlag stecken

- ,Die Spritzigen* - Elterngruppe diabeteskranker Kinder

- Elterninitiative krebskranker Kinder der Region (angegliedert an den Verein ,,Von Betroffenen
fir Betroffene®)

- Mukoviszidose e.V., Regionalgruppe Trier

- nestwarme e.V. — Férderverein fiir Familien mit chronisch kranken oder behinderten Kindern

- ,Pustelinchen® — Elterninitiative fir Asthma und bronchialerkrankte Kinder

- ,Sausewind* — Elterngruppe frithgeborener Kinder

- Sekis — Selbsthilfe-, Kontakt- und Informationsstelle Trier

- Zoliakie-Gesellschaft, Regionalgruppe Trier

Villa Kunterbunt e.V.

FeldstraBe 16
54290 Trier
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Herausgeber Forderer Fotos

Villa Kunterbunt e.V. - Antonia Ruut Stiftung Bernhard Veit
FeldstraBe 16 - Forderverein krebskranker Kinder e.V,, Trier Trier

54290 Trier - Foérderverein schwerstkranker Kinder Hunsriick e.V.

- Kostka Stiftung

info@pvilla-kunterbunt-trier.de
- Verein von Betroffenen fiir Betroffene

www.villa-kunterbunt-trier.de

Tel 0651/947-3040
Fax 0651/947-3042

Spendenkonto: IBAN: DE3| 5855 0130 0002 2700 07 - BIC: TRISDES5 I M P R E S S U M



