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Newsletter Nr.8/ September 2004 
 
 
Hallo, liebe Schmetterlingsfreunde, 
 
nun sind die Sommerferien schon wieder vorbei und es gibt wieder viel zu berichten. 
 
 
Wir haben im letzten Jahr die Erfahrung gemacht, dass manche Eltern auch nach dem Tod eines 
Kindes in dem ihnen vertrauten Kreis des Eltertreffs bleiben möchten. Dies vor allem dann, wenn 
trauernde Geschwister die Geschwistergruppe besuchen möchten. In diese Geschwistergruppe haben 
wir auch Kinder aufgenommen, die nicht um ein Geschwister sondern z.B. um ein Elternteil trauern. 
Wir haben uns daher entschlossen, den Elterntreff (unser Angebot für Familien mit schwer kranken 
Kindern) und die Geschwistergruppe (für trauernde Kinder) mit dem Elterncafe (Gesprächskreis für 
trauernde Familien) zusammen zu legen.  
Diese neue `aus- drei- mach- eins- Veranstaltung` lief bisher noch unter dem Namen `Elterntreff`. 
Während unserer Ferienfreizeit, von der ich später noch berichten werde, haben wir aber die Kinder, 
Eltern und Ehrenamtler gefragt, ob ihnen ein passenderer Titel einfällt, da Elterntreff nach außen hin  
nur die Eltern anspricht. Nach längerer Überlegung haben wir uns nun gemeinschaftlich für 
`Schmetterlingskreis` entschieden.  
Die besonderen Veranstaltungen wie z.B. Lesungen oder Familienstellen, die früher im Rahmen des 
Eltercafes stattfanden, werden wir als eigenständige Veranstaltung im Veranstaltungskalender 
auflisten und jede von uns begleitete Familie sowie alle Ehrenamtler können daran teilnehmen.  
Diese besonderen Veranstaltungen stehen demnach von nun an nicht mehr `fremden` Besuchern offen, 
sondern nur noch den Familien, die regelmäßig an unseren Treffen innerhalb des 
Schmetterlingskreises teilnehmen, sowie unseren Ehrenamtlern.  
Damit nicht genug der Änderungen, denn auch der Ort des Schmetterlingskreises ändert sich: 
wir treffen uns in der Parkresidenz am Glehner Weg 41 in der 1. Etage. (Aufzug vorhanden. Bitte 
nicht am Haus parken, sondern auf den öffentlichen Parkflächen des Glehner Wegs!!) 
Und noch eine Neuerungen:  
jeder bringt für sich selbst Getränke und Kekse/ Kuchen sowie Glas/ Tasse/ Teller mit, da wir in der 
Parkresidenz nicht verpflegt werden.  
Wenigstens eins bleibt gleich: 
der Schmetterlingskreis findet nach wie vor am zweiten Freitag jeden Monats von 15:00 bis 17:30 
statt. 
 
Wie schon in separater Infopost an alle Ehrenamtler bzw. an Mitarbeit Interessierte mitgeteilt, haben 
wir beim letzten Ehrenamtlertreffen beschlossen, uns ab jetzt regelmäßig mit festem Termin zu 
treffen, was es leichter machen soll, die Termine wahrzunehmen. Das Ehrenamtlertreffen findet nun 
ab sofort jeweils am 3.Montag jeden Monats um 20:00 Uhr bei Heike zu Hause statt.  
Das nächste Treffen wird also am 20.09. sein. 
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Wir haben lange nach einer für alle Beteiligten zufrieden stellenden Lösung, zum Thema Supervision 
gesucht. Nun glauben wir, sie gefunden haben. In Zukunft kann jeder Ehrenamtler bei Bedarf eine 
Einzelsupervision in Anspruch nehmen. Wir haben uns bewusst gegen eine Gruppensupervision 
entschieden, da immer nur einer zum Zuge kommt und die anderen Teilnehmer auf der Strecke  
bleiben. Außerdem ist bei einer Einzelsupervision eine größere Intensität sowie Intimität gegeben. Die 
Leitung der Supervision übernimmt Frau Anke Backmerhoff, Dipl. Psychologin. 
Die Inanspruchnahme einer  Supervision ist nicht verpflichtend, sondern wir appellieren an Eure 
Eigenverantwortung. Wer spürt, dass er Unterstützung benötigt, macht bitte einen Termin mit  
Heike aus. 
 
Am 23.08. haben wir die Flyer für das Neusser Forum und das Trauerwochenende sowie das Seminar 
`Malen für trauernde Eltern und Großeltern`, beide im Oktober,  fertig gestellt und die Vorlagen an 
unseren Sponsor, die Firma Janssen- Cilag in Rosellen übergeben. Janssen- Cilag hat sich bereit 
erklärt, die Flyer kostenlos für uns zu drucken. Wir danken an dieser Stelle herzlich. 
 
Für den Versand bzw. das Eintüten der Flyer brauchen wir noch Unterstützung und werden in den 
nächsten Tagen einige Ehrenamtler `ausgucken`. 
 
In der Anlage findet Ihr die Flyer für diese Veranstaltungen.  
 
Vom 23. bis 27.08. fand unsere diesjährige Ferienfreizeit statt. Helga hatte in der Uni kräftig die 
Werbetrommel gerührt und zusammen mit einigen `Stammgästen` haben wir eine tolle Truppe von 19 
Kindern (unsere eigenen Kinder nicht mitgerechnet) im Alter von 2 bis 14 Jahren und 13 Mamas und  
Papas zusammen bekommen. 15 Ehrenamtlerinnen waren von Montag bis Freitag jeweils von 10- 17 
Uhr im Wechseleinsatz: Vielen, vielen Dank an alle lieben Helfer! 
U.a. standen zwei Tagesausflüge, Basteln, Malen und ein Sommerfest im Garten mit Stockbrot und 
Zauberer auf dem Programm für die Kinder. Für die Eltern gab es z.B. Yoga, Fußreflexzonenmassage, 
gemeinsame Spaziergänge und vor allem die Gelegenheit für intensiven Gedankenaustausch. 
Für einige Mamas war es seit langer Zeit wieder mal eine Möglichkeit, einmal ein paar Stunden nicht 
selbst auf ihre Kinder achten zu müssen. Zum Schluß haben die Kinder unter der Regie von Barbara 
ein kleines Theaterstück für uns Erwachsene aufgeführt. Es hat allen Teilnehmern super gefallen, wir 
Ehrenamtler sind noch von den Mamas mit Süßigkeiten beschenkt worden und die Kinder hatten 
heimlich eine Schmetterlings- Dankeschön- Fahne für uns gebastelt. 
Aber das schönste Geschenk waren die Aussagen der Mamas von zwei krebskranken Mädchen: ihre 
Kinder seien ja das Zusammensein mit anderen Kindern nun seit über einem Jahr nicht mehr gewohnt 
gewesen und dadurch sowie durch die schlimmen Erlebnisse in der Klinik mit der Zeit immer ernster 
und verschlossener geworden und sie hätten ihre Kinder seit langem nicht mehr so fröhlich gesehen. 
Was will man da noch mehr als Schmetterling? 
 
Wir durften die beiden wunderschönen Räume der Parkresidenz kostenlos nutzen und der Besitzer 
hat uns sogar Rollstühle zur Verfügung gestellt. Auch ihm und den anderen guten Geistern der 
Parkresidenz unseren herzlichen Dank. 
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Von der Parkresidenz werden wir übrigens noch weiter unterstützt, da wir die selben Räume auch für 
die Hospizhelfer- Schulungen nutzen dürfen.  
Diese Schulungen, die diesmal in zwei Gruppen mit insgesamt 28 TeilnehmerInnen durchgeführt 
werden, sind am 04. bzw. werden am 11.09. anlaufen. Eine Gruppe wird von Heike geleitet, die zweite 
Gruppe von Christa Cholowinski. Sonja hat die Assistenz bei beiden Gruppen übernommen. Christa 
arbeitet beim Kinderschutzbund in Hilden, hat eine Ausbildung zur Trauerbegleiterin in Haan 
absolviert und leitet eine Selbsthilfegruppe um krebskranke Kinder trauernder Eltern.  
 
Eigentlich war es vorgesehen, dass Harriet Kämper beide Schulungsgruppen leiten sollte. Harriet 
wurde aber kurzfristig eine Festanstellung in Düsseldorf angeboten, auf die sie schon so lange 
gewartet hat. Hierüber freuen wir uns sehr mit Harriet. Allerdings galt es auch einige organisatorische 
Probleme zu überwinden, um die Durchführung der Schulungen sicherzustellen. Nun haben die 
Schulungen wie gesagt begonnen und wir freuen uns schon auf eine `neue Generation` ehrenamtlicher 
Mitarbeiter, um vor allem unsere Zusammenarbeit mit der Uniklinik Düsseldorf ausweiten zu können. 
An dieser Stelle möchten wir auch allen danken, die es uns durch ihr Engagement ermöglichen, 
unseren `zukünftigen Schmetterlingen` eine so umfangreiche und vielseitige Schulung zu ermöglichen, 
wie Bestatter, Seelsorger, Ärzte und Psychiater. 
 
Neben den vielen Schulungsterminen nehmen die Schmetterlinge noch eine Reihe anderer 
Veranstaltungstermine wahr. 
 
Beim diesjährigen Köln-Marathon am 12.9.2004 wird auch wieder ein AXA-Team einen Spendenlauf 
für `AXA von Herz zu Herz`  durchführen. Alle Läufer / Skater treffen sich am Abend vor dem 
Marathon zu einem traditionellen Pasta-Essen, du dem auch wir Schmetterlinge eingeladen wurden. 
Frau Hillbrenner von AXA vhzh schrieb in dieser Einladung: `Was ich besonders  
schön finde: im letzten Jahr hat ein Marathonläufer mir während des Pasta-Essens die "Initiative 
Schmetterling Neuss e.V." als neuen Sozialpartner vorgeschlagen - und nun haben wir schon eine 
richtig schöne Kooperation.` Ich freue mich schon auf Pasta und viele nette Gespräche in  
Köln sowie auf ein Wiedersehen mit Frau Hillbrenner, von der wir erst vor kurzem wieder eine 
stattliche Zuwendung erhalten haben. 
 
Am 12.09. findet in Korschenbroich auf der Hindenburgstrasse ein Spenden- Marathon zugunsten 
von Kevin K. statt. Er erkrankte im März 2003. Seine Familie wird seit Ende 2003 von Schmetterling 
begleitet. Kevin wird seit einiger Zeit mit Hyperthermie im Grönemeyerinstitut in Bochum behandelt, 
was sehr zu einer Verbesserung seines Zustandes beigetragen hat. Um die monatlichen Kosten von ca. 
€ 1000,- für Behandlung und Fahrten aufzubringen, bedarf es einer ungeheuren Anstrengung der 
ganzen Familie K.. Nun wurde von Kevins Tante ein Spendenmarathon organisiert, mit dessen Erlös  
die weitere Behandlung sichergestellt werden soll. Natürlich werden wir Schmetterlinge dort auch mit 
einem Stand vertreten sein. 
 
Eine weitere Einladung erhielten wir für den 19.09.04 zum Pfarrfest in Dormagen. das ca. von  11:30 
bis ca.17 Uhr auf dem Pfarrhof St.-  Michael, Kölnerstr. 38 stattfindet. Gerne werden wir dort einen 
Schmetterlings- Stand besetzen. Liebe Grüße und vielen Dank nach Dormagen! 
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Am 25.09. von 14:30 bis 20:00 Uhr wird in Neuss auf der Heerdterbuschstr. 8a von der Firma  
TNT Express Deutschland GmbH ein Tag der offenen Tür veranstaltet. Eine amerikanische 
Versteigerung, bei der u.a. ein PKW versteigert wird, sowie zahlreiche Attraktionen für Groß und 
Klein locken hoffentlich viele Besucher an. Der Reinerlös des Tages geht zu Gunsten der 
Schmetterlinge und  
wir wurden auch hier eingeladen, unsere Arbeit an einem Stand vorzustellen.  
Ich freue mich auf einen schönen Nachmittag dort und wir bedanken uns schon jetzt bei den 
tatkräftigen Helfern der TNT Niederlassung in Neuss! 
 
Am 25. und 26. 09. findet in Köln der diesjährige Familien- Kongress der Firma Jako-o statt. Wir 
wurden von der Firma Jacko-O eingeladen, unsere Initiative dort mit einem Stand zu vertreten, um 
unsere Arbeit vorzustellen. Gerne nehmen wir dieses Angebot wahr.   
 
Ebenfalls für den 25.09.04 wurden wir von den Grenadiergesellschaften im St.Sebastianus 
Schützenverein Düsseldorf zum Grenadier-Krönungsball 2004 eingeladen. An diesem Abend wird 
u.a. eine Tombola  zu unseren Gunsten veranstaltet und einige unserer Schmetterlinge freuen sich 
schon auf einen unterhaltsamen Abend dort. Herzlichen Dank für die Einladung nach Düsseldorf!  
 
Da sich die Termine am 25.09. knubbelten, mußten wir das ebenfalls für den 25.09. geplante 
Familienstellen mit Charlotte Muthesius verlegen. Hierzu laden wir nun alle von uns begleiteten 
Familien sowie alle Ehrenamtler am 18.09. um 15:30 Uhr in die Parkresidenz, Glehner Weg 41 ein.  
Wir hoffen auf Euer reges Interesse. 
 
Verschiedene Ehrenamtler haben den Wunsch geäußert, ich solle eine Adressen- und Telefonliste 
aller ehrenamtlichen Mitarbeiter erstellen und unter den Ehrenamtlern verteilen. Das werde ich gern 
tun und bitte hiermit offiziell um Euer Einverständnis, Eure Adressdaten unter den Ehrenamtlern in 
Umlauf bringen zu dürfen. Wer in dieser Adressenliste nicht erscheinen möchte, gibt mir bitte bis zum 
15.09. Bescheid, sodass ich die Liste bis zum Ehrenamtlertreffen am 20.09. fertigstellen kann. 
 
 
So, Ihr Lieben, das war`s mal wieder.  
Es scheint ein heißer Schmetterlingsherbst zu werden, findet Ihr nicht auch?  
Aber von nix kütt ja nix…. 
 
… in diesem Sinn alles Gute und herzliche Grüße auch von Heike 
 
 
Susi Vock 
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