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Verein fur krebs- und
schwerstkranke Kinder e.V.

Wig-

- halten Ruckblick,

- betrachten das Heute,
- mochten zum
Nachdenken anregen

und bitten @w%/ uns zu
begleiten!
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57610 Gieleroth

Tel.: 02681/2288

Fax: 02681/9837611

Homepage: www.Kinderkrebshilfe-Gieleroth.de
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Mario Nagel

TalstraBe 18

57610 Gieleroth

Tel.: 02681/70214
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Jutta Fischer, Désirée Rumpel



Dasj(/g@n/ ist niemals so,

wie man es sich vorstellt.

Es Uberrumpelt Dich,

es erstaunt Dich und

es lasst Dich lachen und weinen,
wenn Du es am wenigsten erwartest.

Niki de Saint Phalle



Der erste S(ﬁaﬁ/ 1994

... ein bedeutender Tag fur die krebskranken Kinder und
deren Familien, die wir seitdem bis heute mit mehr als
3.000.000 Euro unterstitzen konnten.




Mein erster Kontakt mit der Sta-
tion Peiper und Krebs bei Kin-
dern kam durch einen sehr trau-
rigen Anlass zustande.

Die kleine Lena aus unserem
Nachbarort Berod verstarb an

dieser heimtlckischen Krank-
heit. Die Schwester des verstor-
benen Madchens besuchte die gleiche Schule wie unser
Sohn. In meiner Eigenschaft als Elternsprecherin wurde ich
gebeten, die Klassenkasse aufzuldsen, um den Betrag di-
rekt an die Station Peiper der Uni-Klinik in GieBen weiter zu
leiten, da Lena hier behandelt wurde. Ich fuhr zusammen
mit meinem Mann und unserem Sohn Kai sowie der Klas-
sensprecherin nach Gieen, um das Geld direkt vor Ort
Ubergeben zu kénnen.

Die Tatsache, dass es so viele krebskranke Kinder gibt,
hinterlie3 bei uns bleibende und beklemmende Eindriicke.
Unter dem Aspekt, selbst Eltern von drei gesunden Kin-
dern zu sein, kam uns die Idee eine Benefizveranstaltung
fUr die krebskranken Kinder zu organisieren. Wir organi-
sierten ein kleines Dorffest, wobei ein FuBballturnier im
Vordergrund stand. Der Erlds der Veranstaltung, sagen-
hafte 13.333 DM wurde zeitnah dem Elternverein der Sta-
tion Peiper zur Verflgung gestellt. Dieses FuBballspiel war

der Beginn unserer heute noch stattfindenden jahrlichen
Sommerfeste, die mittlerweile von Tausenden Menschen
besucht und unterstitzt werden. Hilfe bekamen wir von
interessierten Personen, die sich im Laufe der Zeit mit uns
zZu einem gemeinnUtzig arbeitenden und eingetragenen
Verein konstituierten.

Hauptaufgabe des Vereins ist es krebs- und seit 2009
auch schwerstkranke Kinder zu unterstitzen. Heute kann
unser Verein auf eine Uber zwanzigjahrige Tatigkeit zurtck-
blicken. In dieser Zeit konnten wir ganz vielen Eltern und
ihren kranken Kindern finanziellen und persénlichen Bei-
stand leisten. Dartiber hinaus werden jahrlich der Ambu-
lanzdienst des Elternvereins GieBen, die DRK-Kinderklinik
in Siegen, der Forderverein des Kinderzuhauses in Bur-
bach e.V. und der SAPV fUr Kinder und Jugendliche mit
erheblichen finanziellen Mitteln unterstitzt. Um diese Ar-
beit zuverlassig und stetig weiterfUhren zu kénnen, bedarf
es vieler Menschen, Firmen und Vereine, die sich mit der
Arbeit unseres Vereins identifizieren kdnnen.

lhnen allen méchte ich auf diesem Wege recht herzlich flir
die Unterstitzung in den zurlckliegenden Jahren danken.
Mit dem Versprechen, diese Arbeit auch in Zukunft im Sin-
ne der krebs- und schwerstkranken Kinder weiterzufih-
ren, hoffen wir auch weiterhin auf lhre Unterstitzung.

Julta_ Fischer -

1. Vorsitzende
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Aktion flir
hesihinnke Kinder

Spiel ohne Grenzen
- 20. Juli 1997, »11.2Uhr

wul dem

Sportplatz in Berod
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Der Landkreis Altenkirchen kann ,':'-'l\ - 3
froh und zugleich stolz sein Uber

das Engagement der Kinder-

>

krebshilfe Gieleroth e. V., denn
blrgerschaftliches Engagement
ist gerade heute ein unverzichtba-
rer Bestandteil einer solidarischen
Gesellschaft. Burgerschaftliches
Engagement tragt dazu bei, dass unsere Gemeinschaft
funktioniert - und ist doch nicht selbstverstandlich. Umso
erfreulicher ist der groBe Einsatz der Kinderkrebshilfe Gie-
leroth e. V. und der dort enrenamtlich Tatigen.

Der Kinderkrebshilfe Gieleroth ist es gelungen, zahlreichen
an Krebs erkrankten Kindern und Familien zu helfen. Die
ehrenamtlich Engagierten geben dabei ihr Bestes - und
die UnterstUtzung geht dabei weit Uber die materielle Hilfe
hinaus. Vielmehr geht es auch um eine ganz andere Wah-
rung, um einen ganz anderen Wert. Es geht ganz wesent-
lich um Zeit die sie den anderen, die sie ihren N&chsten
schenken, es geht um den ganz personlichen Einsatz fr
Mitmenschen, die in Not sind. So wird in zahlreichen Ge-
sprachen und Besuchen auch Hilfe in gréBten seelischen
Notlagen geleistet. Aufgrund der materiellen Spenden wird
es den Familien ermdglicht, ihren kranken Kindern auch

in der Zeit der klinischen Behandlung beizustehen und sie
wahrend dieser schweren und leidvollen Zeit selbst in der
jeweiligen Klinik zu betreuen. Die von der Kinderkrebshilfe
durchgeflhrten Veranstaltungen, die in den letzten Jahren
immer mehr Besucher angelockt haben und bei denen
hohe Spendensummen zusammengekommen sind, sind
mittlerweile auch Uber die Grenzen des Landkreises Alten-
kirchen hinaus bekannt und beliebt.

Ehrenamtlich so viel zu leisten, war und ist nicht selbst-
verstandlich. Allen bei der Kinderkrebshilfe Gieleroth T&-
tigen, die ihre freie Zeit und ihre Energie, ihr Wissen und
ihre Fahigkeiten in ihre ehrenamtliche Tatigkeit einbringen,
gilt mein Dank und meine héchste Anerkennung. Viele Eh-
renamtliche - das hore ich immer wieder - erleben diesen
Aufwand jedoch nicht als belastend. Im Gegenteil: Sie fuh-
len sich gut dabei, etwas zu bewegen und sie wollen ihr
Tun nicht missen. Ich hoffe und wiinsche, dass die Welle
der Hilfsbereitschaft auch zukUnftig anhalt und darf Sie alle
auch zukuUnftig ermuntern, sich in den Dienst der guten
Sache zu stellen. Denn Sie alle sind Vorbilder fUr lhre Mit-
burgerinnen und Mitburger.

Mit den besten GriBen und Winschen

/4/*’/ m/u/

Michael Lieber
Landrat des Kreises Altenkirchen
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Liebe Leserinnen und Leser,

Sie halten die neue Broschire
der Freunde der Kinderkrebshil-

fe Gieleroth e.V. in den Handen.
Sehr gerne bin ich der Bitte des
Vereins nachgekommen, ein
GruBwort hierzu beizusteuern.

Der Verein ,Freunde der Kinderkrebshilfe Gieleroth e.\V.”
steht mit seinem ehrenamtlichen Engagement krebs- und
schwerkranken Kindern und Jugendlichen und ihren Fami-
lien seit nunmehr Uber 20 Jahren unterstitzend zur Seite.
In dieser Zeit konnten betrachtliche Summen an Spenden-
geldern Behandlungszentren, Kliniken und vor allem Eltern
der erkrankten Kinder zur Verflgung gestellt werden.

Aber nicht nur finanziell, sondern auch personlich stehen
die Vereinsmitglieder den Betroffenen und deren Familien
mit Rat und Tat zur Seite. Ich mdchte den Ehrenamtlichen
besonders danken und ihnen meinen Respekt und mei-
ne Anerkennung aussprechen. Sie stellen sich mit ihrem
Engagement einer groBen personlichen Herausforderung.
Burgerschaftliches Engagement gibt unserer Gesellschaft
ein menschliches Gesicht.

Der Verein ,Freunde der Kinderkrebshilfe Gieleroth e.\V.“
leistet hier Vorbildliches.

Das weit Uber die Grenzen der Verbandsgemeinde be-
kannte jahrlich stattfindende Sommerfest des Vereins sorgt
auf dem Sportplatz in Berod mit einem tollen Programm
fur Unterhaltung. Es gibt viele gute Griinde an diesem Fest
teilzunehmen, zu feiern und Gutes zu tun sowie die famili-
are Atmosphare zu genieen. Freuen Sie sich darauf!

Ich winsche dem Verein flr die Zukunft alles Gute und
hoffe, dass er noch viele Jahre zum Wohle der Kinder und

ihrer Familien tatig sein kann.
e 4 A

Heijo Hofer
MdL

Freundliche GriRe
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Flr Menschen mit kdrperlichen,
geistigen, seelischen Handicaps

oder komplexen Mehrfachbe-
hinderungen ist Lebensqualitét
keine Selbstverstandlichkeit.
Das trifft besonders auch auf
die 28 Bewohner im Haus Burgweg in Burbach zu. Denn
durch ihre Handicaps kénnen die Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen, die hier zu Hause sind, vermeintlich
Selbstverstandliches kaum alleine meistern. Sie sind auf
Pflege, Hilfe, Unterstitzung, Begleitung, Férderung ange-
wiesen - dauerhaft und umfassend.

Die Lebensqualitat aller Haus Burgweg-Bewohner verbes-
sern, férdern, optimieren - an diesen Ansprichen misst
sich unsere Fordervereinsarbeit. Bunt, abwechslungsreich,
meist frohlich ist das Leben im Haus Burgweg - anders
vielleicht, als viele Menschen es vermuten. Dafur, dass die-
se lebensfrohe Atmosphéare weiterhin fir unsere Bewoh-
ner und ihre Familien eine erlebbare Selbstverstandlichkeit
bleibt, braucht unser Fdrderverein Spenden. Aber auch,
um unseren Bewohnern ihre kleinen oder groBen ,Win-
sche® zu erflllen.

Spenden setzen wir ein: fir die Optimierung von Roll-
sttihlen, fur wirkungsvolle Musik-, Ausdruckmal-, Ergo-,
Logopéadie- oder Hippo-Therapien oder sinnvolle Pflege-
Hilfsmittel, fur die Bezahlung zweier zusétzlicher Betreu-
erlnnen oder fur Bewohner-Freizeiten. Mobilitat und die
Teilhabe und Teilnahme am alltaglichen Leben sichert die
Anschaffung eines behindertengerechten Sprinters mit hy-
draulischer Rampe.

Lebensqualitat ist keine Selbstverstandlichkeit. Besonders
nicht fir Eltern und Familien schwerkranker Kinder. Gera-
de deshalb danken wir dem Verein der Freunde der Kin-
derkrebshilfe Gieleroth ganz herzlich fur die groBzigigen
Spenden der vergangenen Jahre.

Dankeschon und ein herzliches ,Vergelt’s Gott“!

1. Vorsitzender des Forderverein
Kinderzuhause Burbach e. V.
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Es ist uns, dem Elternverein flr
leukamie- und krebskranke Kin-
der GieBen e.V., eine groBe Freu-
de wieder einmal von ganzem
Herzen dem Verein fur krebs- und

schwerstkranke Kinder e.V., den
,Freunden der Kinderkrebshilfe
Gieleroth®” Dank zu sagen.

Dank allen voran der Familie Fischer, den Damen und Herren
des gesamten Vorstandes, aber ebenso allen Mitarbeitern
und Helfern bei den vielen angebotenen Aktivitidten der Gie-
lerother Kinderkrebshilfe, und nicht zuletzt allen Menschen,
die sich bei diesen Anlédssen immer wieder flr unsere kranken
Kinder und Jugendlichen finanziell und ideell engagieren. Wir
sind sehr froh und dankbar, solch treue, verlassliche Partner
nun schon seit so vielen Jahren an unserer Seite zu wissen.
Mit groBzlgiger Unterstltzung konnten wir gemeinsam viele
Projekte anstoBen und weiterfihren. Dazu gehoért u.a. auch
die Finanzierung des Ambulanzdienstes. Durch den Einsatz
unserer Ambulanzschwester ist es den betroffenen Kindern
und Jugendlichen immer &fter mdglich, zu Hause bei ihren
Familien zu sein, wodurch auch die Dauer der Kranken-
hausaufenthalte verkurzt werden kann. Die jungen Patienten
werden so in ihrer vertrauten Umgebung gepflegt und be-
treut, immer Hand in Hand mit der Station bzw. der Klinik.

Die Betreuung ist ganzheitlich und richtet sich daher auch
an die Familien der kranken Kinder und Jugendlichen, mit
positiver Resonanz. FUr diese sehr wichtigen Aufgaben, die
taglich zu bewaltigen sind, ist auch sehr viel EinfUhlungsver-
mogen gefragt, um allen Anforderungen gerecht werden zu
kénnen. Die Behandlung leuk&mie- und krebskranker Kinder
ist langwierig und risikoreich. Kinder, Eltern, aber auch Arzte
und Schwestern sind dabei erheblichen Belastungen aus-
gesetzt, die nur auf dem Wege einer aktiven partnerschaftli-
chen Zusammenarbeit zu tragen und zu bewaltigen sind. Die
notwendige Grundversorgung ist in allen Krankenhausern
in Deutschland fur jeden Patienten zwar grundsétzlich gesi-
chert, aber fUr dartber hinausgehende Aufwendungen fehlen
meist Uberall die Mittel. In Zeiten von Einsparungen und Strei-
chungen in allen Bereichen des taglichen Lebens ist die Be-
waltigung all der wichtigen und notwendigen Aufgaben keine
leichte Aufgabe und bedarf der stetigen Unterstitzung vieler
Freunde und Forderer.

Wir wiinschen den ,,Freunden der Kinderkrebshilfe Gieleroth®
auch zukunftig alles Gute und Erfolg, sowohl im persénlichen
Bereich als auch in allen anderen Bereichen, und dieses im-
mer im Sinne des Wohlergehens der schwer kranken Kinder
und Jugendlichen, damit diese ihren Mut nicht verlieren, den
Kampf um ihr junges Leben aufzunehmen und zu gewinnen.

Vorsitzende des Elternvereins flr
leuk@mie- und krebskranke Kinder Gie3en e.V.
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Trotz groBer Erfolge in der Behandlung in den zuriickliegenden Jahren sterben immer
noch 20-30 % der betroffenen Kinder an ihrer Erkrankung. Neue Wege zur Heilung dieser
Patienten miissen gefunden werden, damit irgendwann alle Kinder von dieser schrecki-
chen Krankheit geheilt werden kGnnen. Bei einigen Erkrankungen, wie z.B. den malignen
Lymphomen (Lymphdriisenkrebs), werden heute schon sehr hohe Heilungsraten von
tber 90% beobachtet. Bei diesen Erkrankungen steht eine Verminderung der Therapiein-
tensitat im Mittelpunkt des Interesses. Hierdurch sollen Spétfolgen soweit wie méglich
vermieden werden, so dass die Patienten dauerhaft ein normales Leben fuhren knnen.
Nachfolgend ein kurzer Uberblick Gber unsere wichtigsten Aktivitaten im Bereich der Kin-
deronkologie: Auf der Kinderkrebsstation PEIPER in GieBen werden alle im Kindes- und
Jugendalter vorkommenden bésartigen Erkrankungen behandett. Pro Jahr werden mehr
als 60 krebskranke Kinder neu diagnostiziert und behandelt. Die Behandlungsdauer kann
wenige Wochen, aber auch bis zu 2 Jahre dauern. Behandlung und Diagnostik erfolgen
zum Teil stationdr oder auch ambulant. Wir konnten zudem sehr erfolgreich eine autologe
und allogene Blutstammzeliransplantationseinheit aufbauen und mit sehr guten Erfolgen
betreiben. Mit dem kirziich in Marburg erdfineten Protonentherapiezentrum besteht eine
sehr intensive Verbindung. Mit dieser neuen Bestrahlungsmethode mdchten wir errei-
chen, dass zu bestrahlende Kinder in unserem Therapiezentrum so nebenwirkungsarm
wie mGglich behandelt werden. Diese Therapie ist bundesweit flir die krebskranken Kin-
der nur noch in Essen und Heideloerg verfiighar.

Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter werden im Rahmen Kinischer Studien
behandett. Diese sichert einerseits die Qualitét der Behandlung ab, andererseits konnten
dlie Erfolge der letzten Jahre nur durch diese Behandlungskonzeption ermdglicht werden.
In der Abteilung flir PAdiatrische Hamatologie und Onkologie sind die Studienzentralen fiir
Lymphdriisenkrebs - sogenannte Non-Hodgkin-Lymphome und Hodgkin Lymphome -
angesiedelt.

Die Studienzentrale flir das Hodgkin Lymphom betreibt ein internationales Referenzzen-
tren mit 250 angeschlossenen Klinken in Europa, Israel, Australien und Neuseeland.
Wahrend die Behandlung lokal erfolgt, wird das Stadium der Erkrankung und das Anspre-
chen auf die Therapie fiir Patienten zentral festgelegt und fiir jeden Patient auf der Basis
des Studienprotokolls ein Therapieplan ausgearbeitet. Diese Qualitétssicherung alleine
fiihrt schon zu ca. 10 % besseren Heilungsraten. Das Ziel der Untersuchungen im Hodg-
kin-Bereich ist es, hohe Heilungsraten zu erreichen und gleichzeitig die Therapieintensitét
zu vermindern. Insbesondere soll auf die Strahlentherapie verzichtet werden, da diese
ein wesentlicher Risikofaktor fir nochmalige Krebserkrankungen, z.B. Schilddriisenkrebs
oder Brustdriisenkrebs, ist. Gleichzeitig méchten wir nach individugllen molekularen Risi-
kofaktoren suchen, die einen Therapieerfolg vorhersagen kénnen, so dass in Zukunt die
Therapie noch mehr auf den einzelnen Patienten zugeschnitten werden kann.

Im Bereich der Non-Hodgkin-Lymphome erfolgt als wesentlicher Bestandteil der Qualitéts-
sicherung der Behandlung die fortlaufende Beratung der behandelnden Klinken und der
Eltern sowie die zentrale Beurteilung von Knochenmark und Blut. Neben dem nationalen
Non-Hodgkin Lymphom-Register fiir alle Unterarten wurde ein Therapieplan zur Verbes-
serung der Behandlung der groBzellig anaplastischen Lymphome im Rahmen einer inter-
nationalen Studie erstelt. Ziel der Behandlungsoptimierung fiir diese Lymphom-Unterart
ist die Verminderung der Riickfallrate bei zusétzlicher Verminderung des Spétfolgenrisikos
der Chemotherapie. Dies soll durch den kontrollierten Einsatz einer zielgerichteten neuen
Therapie und Verminderung der Chemotherapie im Rahmen der Studie mit europaweit 250
Zentren ereicht werden. Zudem wird die patienteneigene Immunabwehr gegen das grof-
zellg anaplastische Lymphom mit dem Ziel untersucht, in Zukunft eine die Tumorabwehr
starkende Behandlung wie z.B. eine Impfung gegen ein Lymphommerkmal zu entwickeln.
Wir danken den Freunden der Kinderkrebshilfe Gieleroth - Veerein fiir krebs- und schwerst-
kranke Kinder e.V. fir die jahrzehntelange Unterstiitzung unserer Arbeit bei der Behand-
lung krebskranker Kinder.

b Protp. D Dictes~ Nishols
Piof. D Wilhelrr~ Woessmanr~
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Im Namen aller Mitarbeiterinnen .

und Mitarbeiter der Kinderklinik e
Siegen gruBe ich Sie sehr herzlich. & '
lhre vielféltige und &uBerst enga- PR

gierte Arbeit, um Familien mit Kin-

dern h&mato-onkologischer und
weiterer seltener Erkrankungen zu
unterstitzen, bewundern wir sehr.
Ihre Begeisterung und Ihr Enthusiasmus lasst die schwere
organisatorische Arbeit, die Sie im Hintergrund leisten na-
hezu vergessen und Ihre Freude an der Hilfe spiegelt sich
in der frohlichen Atmosphaére Ihrer Aktivitdten, zum Beispiel
dem Sommerfest und Informationsveranstaltungen wider.
In dieser Situation schaffen Sie es immer wieder, viele Men-
schen aus den unterschiedlichsten Bereichen zu gemeinsa-
men Aktivitdten und Spenden gewinnen zu kénnen.

Bedingt durch die Tatsache, dass hdmato-onkologische Erkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichen im Rahmen klinischer Stu-
dien behandelt werden missen und nur noch meist an universi-
taren Einrichtungen vorgehalten werden, entstanden durch die
festgelegten StrukturmaBnahmen Versorgungsliicken in der Be-
handlungssituation. Wir sind in der Kinderklinik derzeit extrem be-
muht diese Versorgungsliicke wieder zumindest in Teiloereichen
schlieBen zu kénnen. Dankbar sind wir Gber die Unterstltzung
lhres Vereins, die sie in vielfaltiger Weise der DRK-Kinderklinik

Siegen entgegen gebracht haben; sei es in finanziellen Zuwen-
dungen, aber auch in einzelnen Projekten betroffener Familien in
akuten Erkrankungssituationen, aber auch im palliativmedizini-
schen Bereich, den wir ebenso mit Vehemenz ausbauen.

Die finanziellen Situationen in den Kinderkliniken allgemein
ist bedingt durch das Erldssystem weiterhin angespannt, so
dass wir auf lhre groBzligige Unterstitzung zur Verbesse-
rung der Lebensqualitat von schwer erkrankten Kindern im
stationdren und ambulanten Bereich angewiesen sind. lhre
Zuwendung kommt der pflegerischen und medizinischen
Versorgung der uns anvertrauten Kinder direkt zugute.

Wir alle winschen Ihnen fur Ihre weitere Arbeit die notwen-
dige Kraft, Begeisterung und das von lhnen immer wieder
gezeigte Einfuhlungsvermdgen.

Ich personlich winsche Ihnen allen weiterhin Freude bei Ih-
ren diversen Aktivitdten und Menschen, die Ihnen aufmerk-
sam zuhoren und Sie in vielfaltiger Weise unterstitzen so-
wie Ihre immense organisatorische Arbeit anerkennen.

Ich danke lhnen persdnlich und im Namen aller Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der Kinderklinik sehr herzlich und
hoffe auf eine anhaltende enge Verbundenheit zum Wohle
der uns gemeinsam anvertrauten Kinder- und Jugendlichen.

Mit den besten Wiinschen ) ,
Ihr . G. Puchal -

Chefarzt Allgemeinpadiatrie/P&diatrische Intensivmedizin/
DRK-Kinderklinik Siegen
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Liebe Freunde der
Kinderkrebshilfe Gieleroth,

es freut mich Ihnen unser Team der
ambulanten  Palliativversorgung
(SAPV) vorstellen zu dirfen. Unser
Team aus motivierten Arztinnen,
Arzten und Kinderkrankenschwes-
tern versorgt Kinder mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen. Hierzu zahlen Kinder mit angebore-
nen Fehlbildungen, Stoffwechselerkrankungen, Erkrankungen
des Nervensystems, der Lunge, des Herzens und Kinder und
Jugendliche mit Krebserkrankungen. Wir bieten unseren Kin-
dern und Jugendlichen verschiedene Leistungen an:
¢ Kontaktaufnahme, Kennenlernen und Beratung
¢ Brlickenteam mit Unterstltzung der Entlassung aus

dem Krankenhaus
¢ Optimierung der Palliativtherapie (Medikation, Physiotherapie)
¢ Schmerzbehandlung
¢ Notfallversorgung 24h/Tag
¢ \/oll- und Teilversorgung
¢ Koordination von Hilfen

Was ist Spezialisierte Ambulante Palliative Versorgung
(SAPV) fiir Kinder und Jugendliche? SAPV fir Kinder und Ju-
gendliche bedeutet professionelle &rztliche und pflegerische Ver-
sorgung und Unterstitzung von Kindern und Jugendlichen mit
lebensverkirzenden Erkrankungen im hé&uslichen Umfeld. Das

Ziel ist, Kindern und Jugendlichen und ihren Familien zu Hause
die héchstmogliche Lebensqualitét zu erméglichen. Diese wird
individuell nach Bedarf des Kindes und der Familie ausgerichtet.
Durch unsere Arbeit sollen Krankenhausaufenthalte vermieden
werden. Neben beratenden Gesprachen bieten wir mit dem
niedergelassenen Kinderarzt eine Versorgung der Patienten an.
Fir alle von unserem Team betreuten Patienten stehen wir mit
einer 24-Stunden-Ruf- und Einsatzbereitschaft zur Verfligung.
Unsere Versorgung kann flr einen begrenzten Zeitraum, z.B.
zur Krisenintervention oder langerfristig zur Begleitung in An-
spruch genommen werden. Neben der &rztlichen Betreuung
sind unsere Aufgaben die Koordinierung und Optimierung von
Hilfsmitteln und Versorgung zu Hause, Beratung und Anleitung
von spezieller Pflege sowie Unterstitzung in der Krankheitsbe-
waltigung und Trauerbegleitung.

Wir mochten Bricken schlagen zwischen der Krankenhaus-
versorgung und dem hé&uslichen Umfeld und hilfreiche Wege
gemeinsam gehen. Das Team besteht aus vier Kinderkranken-
schwestern und mehreren Arzten. Gerne kénnen Sie sich auf
der folgenden Seite Uber die Arbeit des Kinderpalliativteams
Mittelhessen im Internet informieren: www.palliativpro.de

Die Kinderkrebshilfe Gieleroth unterstitzt uns in unsere Arbeit,
um auch die Palliativversorgung in ihrer Region zu sichern. Wir
arbeiten Hand in Hand , um die bestmégliche Versorgung der
Kinder zu erzielen. Fir Ihre wertvolle Hilfe bedanke ich mich im
Namen unseres Teams ganz herzlich.

k. —med. I

Mit freundlichen GriiBen

Hauch -

Leiter des Teams
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Unsere (SZV%WMWM/

Ein besonderer Dank gilt unseren Ehrenmitgliedern, die uns seit der ersten Stunde mit Rat und Tat zur Seite stehen.
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An meinen SO%MW

Den Namen weil3 ich nicht. Doch du bist einer
der Engel aus dem himmlischen Quartett,
das einstmals, als ich kleiner war und reiner,
allnachtlich Wache hielt an meinem Bett.

Wie du auch heiBt - seit vielen Jahren schon
haltst Du die Schwingen Uber mich gebreitet
und hast, der Toren guter Schutzpatron,
durch Wasser und durch Feuer mich geleitet.

Du halfst dem Taugenichts, als er zu spéat
das Einmaleins der Lebensschule lernte.
Und meine Saat mit Bangen ausgesat,
ging auf und wurde unverhofft zur Ernte.

Seit langem bin ich tief in deiner Schuld.
Verzeih mir noch die eine - letzte - Bitte
erstrecke deine himmlische Geduld
auch auf mein Kind und lenke seine Schritte.

Er ist mein'Sohn. Das heiBt: Er ist gefahrdet.
Sei um ihn tags, behiite seinen Schliaf.
Und fUg es, dass mein liebes schwarzes Schaf
sich dann und wann ein wenig weif3 gebérdet.

Gib du dem Kleinen Traumer das Geleit.
Hilf ihm vor Gott und vor der Welt bestehen.
Und bleibt dir dann noch etwas freie Zeit,
magst du bei mir auch nach dem Rechten sehen.

Mascha Kaléko
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?MWM% folgt ...

Die Bilder unserer Feste und vieles mehr auf unserer
Homepage www.KKHG.de

Unsere SOMM{%W

Jéhrlich findet traditionell unser groBes Sommerfest in
Berod bei Altenkirchen statt.

Tausende Besucher finden sich auf dem Sportplatz ein,
um die ,Wettspiele* zu bestaunen und einen wunderscho-
nen Familientag zu verbringen.

Seit Uber 20 Jahren Sommerfest der Freunde der Kinder-
krebshilfe Gieleroth, das sind auch 20 Jahre unglaubliche
Vorbereitungen, immenser logistischer Anstrengungen
und beeindruckende Hilfsbereitschaft.

An dieser Stelle mdchten wir uns noch einmal ganz be-
sonders bei den vielen Helfern bedanken, die jedes Jahr
unermudlich unser Fest zu so einer groBartigen und se-
gensreichen Veranstaltung werden lassen.



- mein absoluter Sonnenschein!

Nils, geboren am 07.07.1999 besuchte einen Vorkindergar-
ten und klagte immer wieder mal Gber Schmerzen im Po-Be-
reich. Es wurde schlimmer und wir wurden in die Kinderklinik
nach Hanau eingewiesen. Nils hatte sehr festen Stuhlgang
und nach einem Einlauf mit zwei Tagen Beobachtung schien
alles wieder o. k. Einige Zeit spater zog Nils sein rechtes
Bein hinterher. Wieder Untersuchungen - wieder nichts, bis
auf die Aussage, dass es am Wachstum lage. Am 11. No-
vember - Nils war bei seinem Vater - brachte er mir meinen
Sohn zusammengebrochen und heulend. Sofort fuhren wir
wieder in die Klinik nach Hanau. Herr Dr. Bertram untersuch-
te zwei Tage mein Kind und ich hdrte die schimmsten Worte
meines Lebens: ein riesiger Tumor in der linken Hiifte, sofort
nach GieBen, Station Peiper, KREBS ...

Ich fiel und fiel und dachte ... an nichts mehr, denn kurze
Zeit spater waren wir schon da. Kinder mit Infusionsstan-
dern, eingefallene Gesichter und doch ein kleines Lacheln
.17 'Wo sind wir hier - WARUM ...7?

Es ging alles rasend schnell. Die Feststellung: Knochentu-
mor - ,Ewing Sarkom* - im fortgeschrittenen Stadium. Sie
setzten Nils einen Katheter und schon ging es los: Che-
motherapie - hochdosierte Chemo, um IHN (den Tumor)
kleiner zu bekommen - knallhart!!!

6 Blécke a 6 Tage Chemotherapie und 3 Wochen Pause
waren geplant. Nicht ganz ein halbes Jahr. Eine anschlie-
Bende Stammzellentransplantation und danach die grof3e
OP in MUnster. Komplette Entfernung der linken Becken-
hélfte und der Versuch das Bein irgendwo in die Hfte zu
nahen. Wie? Das wusste keiner ... Uberlebenschance: 30%
...? 40% ...? Die Arzte hatten keinen vergleichbaren Fall ...
Wir lernten Jutta und Gaby von der Kinderkrebshilfe ken-
nen. Sie ldsten unsere Sorgen ganz schnell. Von den
Freunden der Kinderkrebshilfe Gieleroth bekam ich ein
Auto und finanzielle Unterstitzung. Mir kommen heute
noch die Tréanen, wenn ich daran denke. NatUrlich ist unser
Sonnenschein Nils und seine Gesundheit das Wichtigste,
aber realistisch gesehen: auch solch eine Zeit geht nicht
ohne Geld! Ich beantragte Sonderurlaub und Sozialhilfe,
aber es reichte hinten und vorne nicht aus. Neue Decken,
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Kissen, Matratzen und das Leben in GieBen war teuer ...
Wenigstens hatte ich diese Sorgen nicht mehr und ich
konnte mich voll und ganz auf Nils konzentrieren.

Meinen Dank kann ich nicht in Worte fassen ... Wahnsinn!!!
Liebe Menschen und ihre Spenden lieBen mich alles meis-
tern! Und nicht nur das. Sie alle wurden ein Teil von uns
und ich konnte, wann immer mir danach zumute war, mein
Herz ausschutten - und kann es heute noch!

Ende August 2002 ging es nach HAUSE! In der stressi-
gen Zeit Bruchkdbel, Budingen, GieBen sind wir wieder
nach Budingen gezogen, da es ohne die Hilfe meiner El-
tern, Petra und Angelika (auch eine Schwester) nicht ging.
Ein schneller Umzug in dieser schweren Zeit und wieder
wurden von den Freunden der Kinderkrebshilfe Probleme
weggezaubert. Nils entwickelt sich prachtig, aber im Fe-
bruar 2003 ein Schock: ein Fleck auf dem Rdntgenbild.
Sonderuntersuchung in Frankfurt: nur eine Vernarbung!
Nach der Reha im Schwarzwald konnte Nils endlich in den
Kindergarten. Wir sind noch einmal umgezogen und alles
lauft primalll RegelméBige Untersuchungen ergaben bisher
nur Positives. Was die Zeit bringt - wir wissen es nicht. Nils’
Bein wird nicht ganz mitwachsen. Es ist nicht abzuschéat-
zen, was noch alles auf uns zukommt. Die Bestrahlung hat
die Wachstumsfugen (besonders im Beckenbereich) an-
gegriffen, die Folgen ... wir wissen es nicht. Es wird auf
uns zukommen, doch wir hoffen, dass es auch dann eine
L6sung geben wird. Unser aller Problem bei dieser Krank-
heit ist, dass der Krebs heimtickisch ist und immer wieder
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kommen kann - aber nicht jetzt!!!
Jetzt leben wir - genieBen jeden
Tag, jede Stunde umso mehr. Nie
die Hoffnung verlieren!!l Es gibt
so viele Wunder - wir haben es
erlebt ...!

Nils war mit auf dem Fest in Gie-
leroth und durfte drei tolle Tage
bei Euch verbringen. Wir treffen
uns immer wieder mit unseren Freunden aus Gieleroth.
Jutta, Gaby, Jorg, Olli, Irene, Ihr seid ein Teil von uns! Dan-
ke an Euch alle, an die Freunde der Kinderkrebshilfe und
den vielen lieben Menschen, die auch kleine Wunder voll-
bringen!!!

Was wir alleine nicht schaffen, das schaffen wir
dann zusammen ...

- S0 geht es ihm heute ...
Gansehaut pur bei diesem Lied. War das herrlich, als bei
der Sendung: ,Sing meinen Song“ Wolfgang Niedecken
dieses Lied gesungen hat. Sofort habe ich das mit Euch
verbunden, Ihr Lieben, von der Kinderkrebshilfe!
Und solange kennen wir uns jetzt schon. Heute wollen
wir einfach mal kurz berichten, was bis dahin passiert ist.
Kurz? ;) Ok, wir, versuchen es. Wir - das sind immer noch
Nils und die Mama, 14 Jahre nach dem schlimmsten Jahr
unseres Lebens.



Heute ist Nils 17 Jahre alt! Er hat vor kurzem seinen Fuh-
rerschein gemacht und ist eifrig dran, Bewerbungen fir
eine Lehrstelle im nachsten Jahr zu schreiben.

Nils - immer noch mein Sonnenschein! Auch trotz puber-
tierenden Phasen - wer kennt das nicht ;) - immer noch
mein Held, bewundernswert, wie leicht er doch Vieles
nimmt.

Nach dem Krebs kam das Leben zuriick - und nach dem
Kindergarten und den vielen logopé&dischen Stunden kam
Nils in eine ganz normale Grundschule. Wir freuten uns
sehr, da Nils seit der Krankenhauszeit lange in seiner ,eige-
nen“ Sprache redete. Er fing auch an etwas zu wachsen,
was wir nach der hohen Bestrahlung nicht ganz so wuss-
ten. Untersuchungen ergaben, dass er keine Wachstums-
hormone brauchte, obwohl er zu den Kleinsten gehdrte.
Bis zur sechsten Klasse brauchte der vor Freude sprihen-
de, springende kleine Nils lediglich noch einen Helfer fur die
Pausen und das Ranzen tragen. Mit vielen Beantragungen
verbunden, bekamen wir bis zur sechsten Klasse Hilfe. Zur
Erklarung: Nils Becken wurde so hoch bestrahlt, das die-
ses links nicht mitwachst und sein Bein nur zum Teil.

Zu Hause bekam ich es einigermaBen hin, ihn Uberallhin
zu begleiten. Spater schaffte Nils es natlrlich selbost auf
sich und StlUrze aufzupassen. Obwoh| die Mama so oft
die Luft angehalten hatte, konnte ich mich schnell auf ihn
verlassen, besonders an den Tagen, an denen ich arbeiten
musste. Die Angst, dass er hinféllt und das Becken kaputt
geht musste weichen! Die Schuherhéhung wurde mit den

Jahren immer hoher, und das Laufen mit diesem hohen
Schuh beschwerlich.

Doch: Schlimmer geht immer - egal - Hauptsache, ER
bleibt weg - er - der Tumor - Mr Ewing-Sarkom - dem
haben wir den Garaus gemacht ;)

RegelméBige Untersuchungen in GieBen waren unsere
Begleiter - und die Krankengymnastik zweimal die Woche
sehr wichtig. Wie schdn, dass Nils mit Andreas nicht nur
einen tollen Physiotherapeuten gefunden hatte! ;)
Bescheidener war es, Orthopéden zu finden, die uns be-
gleiten. Niemand weif3 so richtig, was man machen kann.
Viele haben uns weggeschickt mit den Worten: Nee, da
kann man mal nichts machen - entweder halt das Becken
... oder ...mmh ...

In MUnchen fanden wir einen fir uns guten Arzt, der zwar keine
Zauberldsung hatte, uns aber wenigstens zuhdrte, und schau-
te, wie die Schmerzen sind. Er kontrolliert und vermisst auch
bis heute Nils* Schiefstellung und bereitet ihn auf eine evtl. OP
- eine Beinverlangerung - vor. Durch die Schiefstellung wird
die Wirbelsaule krumm, und spatere Bandscheibenvorfalle
sind so vorprogrammiert. Doch auch diese OP wird schwierig,
das wissen wir seit diesem Jahr. Der Druck bei 6 cm Erhéhung
wird zu hoch flur die Beckenschaufel. Wir kénnten 3 cm ver-
suchen - doch das ist diesmal Nils Entscheidung. Sollte dem
Becken was passieren ... dann kdme wohl der Rollstuhl dran
... also: erstmal so - einfach schauen - meint Nils.

Auf Empfehlung werden wir im Januar einen Huftspezia-
listen in MUnchen besuchen. Es ist wohl sehr schwierig,
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ein kunstliches Becken dort zu befestigen, wo fast nichts
mehr ist ...

,ES ist s0, dass man eine Lampe auch nicht immer dort
anbringen kann, wo sie hin sollte - in der Luft kann man
nichts aufhangen, Frau Wolf* ... horte ich den Arzt sagen.
Doch wer hilft uns spater mal? Wer, wenn etwas passiert?
Wenn Nils mal fallt? Uns wéare schon wohl dabei, wenn
wir wenigstens einen Arzt hatten, der wisste, was dann
ist ... Doch wir haben gelernt, abzuwarten. Wir denken,
dass irgendwann sich irgendwer irgendwas zur richtigen
Zeit einfallen lassen wird.

Nils kommt ohne sportliche Vereine zurecht, auch wenn
seine sportliche Ader dabei zu kurz kommmt. Immerhin darf
und soll er sich jetzt in einem Gesundheitszentrum/Fit-
nesscenter mit Physiotherapeuten bewegen und Muskeln
aufbauen. Seit drei Jahren ist es schwierig, dass er mehr
als 2 km ohne Schmerzen lauft, leider wurde auch das
Fahrradfahren immer beschwerlicher. Nun fahrt er Roller
und bald Auto, was doch noch mit Schuherhéhung geht.
Es gibt so viel Schlimmeres ... Das wissen wir und sind
dankbar, dass es noch so lauft. Doch manchmal, wenn es
nicht so eindeutig ist, was man hat, bekommt man auch
Steine in den Weg gelegt. Wir wollen doch nur einen Arzt,
der genau weil3, was er zu machen hat, wenn das Becken
nicht mehr halt ...

Nach vielen anstrengenden und doch glicklichen Jahren
sind wir nach Miltenberg gezogen und genieen den Um-
gebungswechsel nach der Pflege und leider auch nach

30

dem Tod meiner Eltern, zu denen Nils einen besonders
intensiven Kontakt hatte. In der Schule fuhlt er sich sehr
wohl und macht im ndchsten Jahr seinen Abschluss -
dann werden wir dorthin ziehen, wo die Ausbildungsstelle
sein wird - bzw. in die Nahe, mit Zugverbindung. Vielleicht
suchen wir auch lieber gleich eine EG-Wohnung, wenn wir
eine finden.

Leider lief es im privaten finanziellen Bereich seit ein paar
Jahren nicht so gut, mit meinen seit Nils Krankheit redu-
zierten Stunden haben wir leider nicht alles geschafft. Be-
sonders die Fahrten zu verschiedensten Arzten sind fast
nicht machbar.

In diesem und im letzten Jahr mussten wir noch nach
Wirzburg, zwischendurch wurden an beiden Knien Knéu-
le festgestellt, die sich aber zum Gllck nach zwei OPs als
gutartig erwiesen.

Im letzten Jahr konnte ich nicht mehr. Sie durfen das
nicht falsch verstehen, ich bin so dankbar fur alles, was
uns Gutes passiert ist - und flr die Gesundheit von Nils.
Aber irgendwie fingen meine Krafte nach und nach an
zu schrumpfen, die Kraft lasst nach, obwohl lange nicht
so viel auf uns lastet, wie friher. Auch wenn die Freude
Uberwiegt, dass der Krebs weg ist, kommen neue Pro-
bleme. So sind meine Schwestern krank, zum Teil sehr
schwer ...

Das Leben ist schon! Aber ohne Hilfe geht es
manchmal nicht.



Ich habe mit einem ganz mulmigen Geflhl Euch kontak-
tiert, erstmal Jutta und Ulli. Zum Teil schamte ich mich,
weil ich eigentlich dankbar bin. Doch ich mache es fiir Nils!
Ich brauchte Hilfe, um wieder funktionieren zu kénnen. Es
kommt doch noch einiges auf Nils zu. Das Geld flir die
Fahrten zu den Arzten, die Pension in Wiirzburg, die Extra-
behandlung im Physiozentrum. Selbst Nils schwirrte dfter
der Kopf.

Und nun - lhr Lieben - seit einem Jahr bekommen wir
wieder Unterstitzung von Euch: seelisch, finanziell und
freundschaftlich. Wir sind Euch so dankbar, in der Hoff-
nung, dass alles irgendwann mal mehr als schon ist - in-
dem wir sagen. GESCHAFFT! Und wir Euch etwas zur(ick-
geben kdnnen in Dankbarkeit daflr, dass uns doch wieder
etwas Last von den Schultern genommen wurdel!!

An alle Helfer und Spender - an alle Menschen:
Selbst mit einer kleinen Spende helfen Sie mehr,
als Sie vielleicht denken!!!

Sie werden Teil von unserem Leben!

WIR nehmen es uns heraus, im Namen aller Eltern und
aller Kinder, denen es sehr viel schlechter geht als uns,
im Namen aller, die mit in diesem Boot sitzen und gerade
noch kdmpfen - Euch zu danken! Von ganzem, ganzem,
ganzem Herzen. Wir kénnen nur erahnen, mit welchem
Arbeits- und Organisationseinsatz |hr fir uns gerade steht,

Jahr fUr Jahr, und die vielen Stunden, die Ihr einfach fUr
uns einsetzt! Ihr bleibt fir immer in unseren Herzen!!!

Und dir, lieber Nils, danke ich sehr, dass du mit deinen
gesundheitlichen Einschrankungen auch zu mir gestanden
hast, besonders zu dir stehst - so, wie du bist! Dass du so
frih selbststandig geworden bist, damit ich arbeiten gehen
konnte und dass du mit wenig Geld, manchen Sorgen und
doch auch sehr vielen glicklichen und lustigen Momenten
zufrieden bist und das Leben rockst!

Und Euch kleinen Menschen, die lhr so schwer
kampfen miisst - haltet durch ...

Hewstur.- Wolf
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Die - unsere wichtigste Aufgabe

Die Diagnose ,lhr Kind hat Krebs” oder ist schwerst er-
krankt verandert von jetzt auf gleich das Leben einer
Familie. Es muss die bestehende Situation begriffen
und verstanden werden. AuBerdem mussen Sofortmal-
nahmen anlaufen, um die lebensbedrohliche Krankheit
zu bekédmpfen. Die Eltern missen innerhalb kirzester
Zeit in Zusammenarbeit mit den behandelnden Arzten
Entscheidungen treffen, die richtungsweisend fir die
Behandlung ihres Kindes sind. Alle Prioritaten in der
Familie gelten dem erkrankten Kind.

In der heutigen Zeit sind Uberwiegend beide Elternteile
berufstatig. Um aber eine umfassende Betreuung des
kranken Kindes zu gewahrleisten, muss ein Elternteil
seinen Beruf fUr die Zeit der Erkrankung aufgeben. Dies
ist AuBerst wichtig, da die Kinder ihre gesamte Kraft flr
die langwierige Behandlung bendtigen. Es ist die stan-
dige Néhe wenigstens eines Elternteils erforderlich.

Geschwisterkinder werden bei GroBeltern und Ver-
wandten untergebracht. Die Mutter verbringt in den
meisten Fallen die ganze Behandlungsdauer mit ihrem
erkrankten Kind im Krankenhaus.
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DarUber hinaus besteht noch die standige Unsicherheit
und Angst, Uber den Krankheitsausgang. Dadurch wird
die Familie einer sehr starken physischen und psychi-
schen Belastung ausgesetzt.

Neben diesen vielen misslichen Umsténden gibt es
noch eine meist unterschéatzte Situation fur die betrof-
fenen Familien. Lange Anfahrtswege zu den Behand-
lungszentren, unbezahlter Urlaub des Vaters sowie die
Aufgabe einer Teil- bzw. Vollzeitbeschaftigung der Mut-
ter dréngen eine Familie aus ihrem gewohnten finanzi-
ellen Rahmen.

Dieses Problem haben wir uns zur Aufgabe gemacht.
Wir wollen den Familien unburokratisch und vor allem
schnelle finanzielle Hilfeleistungen anbieten. Nach ei-
nem personlichen Gesprach mit der Familie wird die
Hohe der Leistungen, nach dem Bedarf orientiert, von
uns festgesetzt. Die Unterstltzung wird Uberwiegend in
monatlichen Zahlungen oder als Einmalhilfe geleistet.
Durch standigen Kontakt zu den Eltern stellen wir fest,
ob der Bedarf noch besteht oder die Zahlungen einge-
stellt werden kénnen.



Weiterhin helfen wir bei Problemen mit Krankenkassen, Jederzeit telefonisch und persénlich erreichbar, beglei-
Behdrden etc. Zudem bieten wir den Familien eine An- ten wir unsere Kinder und Familien auf dem langen Weg
laufstelle, die sich mit sehr viel Herz und Engagement der Behandlung.

gerne allen Fragen und Bedurfnissen stellt.

Julta_ Fischer~

FUr den Bereich der Familienhilfe

sMan kann ohne Liebe
Holz hacken und Steine
behauen. Man kann aber
nicht ohne Liebe mit Men-

schen umgehen*

(Leo Tolstoi)
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Ein vierjahriges Méadchen voller Lebenslust und Selbstbe-
wusstsein, voller I[deen und Frohlichkeit.

Im September 2011 &nderte sich mit einem Schlag unser
Leben. Auf Grund von haufigerem Erbrechen ohne ersicht-
licher Ursache suchten wir Jennys Kinderarzt auf. Dieser
konnte keine Diagnose stellen, Uberwies uns aber direkt
zu einen Neurologen. Nach einem MRT in der Kinderklinik
Sankt Augustin erhielten wir die Diagnose: Hirntumor.

Flr einen Moment blieb die Welt fur uns stehen. Danach
hatten wir das Geflihl mit einem Pfeil in unserem Herzen
weiterleben zu mussen.

Es folgte eine funfstindige OP. Danach lag sie zwei Wo-
chen in einem Durchgangssyndrom (sie war nicht an-
sprechbar, zeigte keine Reaktion auf Anwesenheit und
schrie den ganzen Tag). Die Arzte teilten uns mit, dass
diese Verfassung, Tage, Monate oder sogar ein Jahr dau-
ern kann. Als sie dann wieder erwachte war sie linksseitig
gelahmt. Sechs Wochen lang musste sie zur Bestrahlung
bei der sie innerhalb kurzer Zeit viel Gewicht verlor. Im An-
schluss begann der erste von acht Blécken der Chemo-
therapie. Wéhrend der gesamten Chemotherapie wurde
sie Uber eine Nasensonde erndhrt, da sie unter standiger
Ubelkeit litt. Egal wie schlecht es ihr ging, wenn sie jemand
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fragte: (egal ob Arzte,
ihre Freundin Jule oder
Oma und Opa) ,Wie
geht es dir, dann kam
als Antwort: ,Gut".

Sie malte Bilder fir
alle ihre Kindergar-
tenkinder und strahlte
eine Frohlichkeit aus,

AW J
R mi’

die einfach nur anste- BV s dm, \f('
J k - L T S

ckend war.

In unserem Dorf hatte sich Jennys Krebserkrankung schnell
rumgesprochen und kurzerhand organisierte Frau Sonja
Lick einen Spendenaufruf, welcher am Autofreien Wied-
tal stattfand. Sie hatte einen Stand aufgebaut mit groBer
Infotafel und bot unter anderem Gllicksraddrehen fiir die
Kinder an, mit wundervollen Sachpreisen. Ein Teil wurde
an die Kinderklinik gespendet und einen Teil bekam Jenny.
Der FuBballverein unseres Sohnes machte auch einen Auf-
ruf und lieB uns die Spenden zukommen.

Wir lernten viele hilfsbereite Menschen kennen, wurden
mit Spenden unterstiitzt und fanden heraus, wer unsere
wahren Freunde sind. Stets an unserer Seite waren mei-
ne Eltern. Durch Jennys Kindergéartnerin Elli erfuhren wir



von der Kinderkrebshilfe Gieleroth. Nach einem Telefonat
wurde schon ein Treffen vereinbart. Kurz darauf saBen wir
mit Jutta und Désirée zusammen. Als wére es das selbst-
verstandlichste der Welt wurde uns Hilfe angeboten. In der
plétzlich so schwarz gewordenen Welt gab es fur uns wie-
der Lichtblicke. Alleine die Gespréche taten uns schon gut.
Jenny liebte es mit Désirée zu malen und zu spielen, wenn
sie zu Besuch kam.

Nach der Rehabilitation im Januar 2013 in Bad Oeyenhau-
sen ging es Jenny sichtbar besser. Kurz vor Beginn der Reha
konnte sie wieder selbststandig Nahrung zu sich nehmen.
Im August wurde Jenny eingeschult und sie war so stolz,
jetzt ein Schulkind zu sein.

Im September 2013, kurz zuvor klagte Jenny immer haufi-
ger Uber Schmerzen im Bein, stellte man bei ihr einen Tu-
mor im Ruckenmark fest. Die OP verlief gut und Jenny war
nicht zu bremsen nach nur 2 Wochen wieder zur Schule
zu gehen. Da die Chemotherapie jetzt in Tablettenform
verabreicht wurde, war das von Seiten der Arzte her kein
Problem. 1 Woche spéter wurde sie ausgebremst. Auf
dem Pausenhof rutschte sie aus und brach sich den linken
Unterarm und zwar Elle und Speiche sowie das Sprungge-
lenk. Der Arm musste genagelt werden. In Gips verpackt
wartete Jenny nur darauf, die Schule zu besuchen.

Eines Tages kam sie dann mit dem Wunsch nach Hau-
se, einem Karateverein beizutreten. Meine Begeisterung
hielt sich wirklich in Grenzen, aber wir erflllten ihr diesen
Wunsch und auch die Trainer waren so liebevoll zu ihr.
Es wurde sogar extra ein Trainer fUr sie abgestellt. Jenny
blUhte im Karate so richtig auf und auch das wéchentliche
Reiten in Windhagen fand sie super.

Durch die viele Unterstitzung der Kinderkrebshilfe und
Spendengelder konnten wir im Sommer 2014 einen wun-
derschénen Familienurlaub in Tunesien verbringen. Wir
haben es alle genossen und wieder zu Hause in Deutsch-
land, sagte Jenny: ,lhr gréBter Wunsch wére es, ndchstes
Jahr wieder dort Urlaub zu machen®. Wir versprachen ihr,
dass wir es irgendwie versuchen werden.

Im Juli 2015 klagte Jenny immer haufiger Uber Kopf-
schmerzen und sie war sehr empfindsam bei BerUhrun-
gen. Dann erhielten wir die Diagnose, dass erneut Hirntu-
more gefunden wurden. Wir sprachen mit Jenny Uber die
anstehende Operation. Sie sagte darauf: ,Ich hoffe, dass
sie mir nicht mein Gliick mitentfernen® und bezeichnete
damit Joshy, Tobi, Sebastian, Samira, Papa Markus und
Mama.

Die Chemotherapie wurde nochmals umgestellt und je
nach Tagesverfassung ging sie weiter zur Schule.
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In all unseren Sorgen und Angsten um unsere Tochter
stand uns die Kinderkrebshilfe zur Seite und gerade die
finanzielle Seite wurde abgedeckt. Von der evangelischen
Kindertagesstatte bekamen wir groBere Summen an
Spendengeldern. Freunde riefen zu Spenden auf und es
kam einiges zusammen. Der Eigenanteil der geplanten Ta-
blettentherapie konnte damit abgedeckt werden.

Bei der Routinekontrolle
im Dezember 2015 wur-
de festgestellt, dass der
Krebs gestreut hatte und
Uberall in ihrem Korper
war. Die Arzte prophezei-

ten uns eine Lebensdau-
er von ein paar Monaten.
Wir fUhlten uns wie ge-
lahmt und versuchten an
Wunder zu glauben.

Zum Gluck gibt es Menschen, die dich unterstitzen wol-
len, durch Briefe, Gesprache, Besuche, Gebete, Spen-
den oder Besuche. Menschen, die dich auffangen, wenn
du fallst. Bei mir waren es besonders mein jetziger Mann
Markus, meine Eltern, meine Freundinnen Ella, Brit-
ta, Sabine, Daniela, Tanja und Liane, die Elterninitiative
krebskranker Kinder und die Kinderkrebshilfe Gieleroth.
Gerne wollten wir Jenny noch ihren Wunsch erflillen. Al-
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lerdings kam Tunesien zu dieser Jahreszeit nicht in Frage.
Es sollte warm sein. Nach Absprache mit Jenny buch-
ten wir kurzfristig mit Unterstitzung der Kinderkrebshilfe
Gieleroth eine siebentagige Reise nach Agypten. Finan-
ziell war uns das nur durch die vielen Spenden maoglich.
Meine Eltern wollten Silvester mit uns verbringen und
begleiteten uns somit auf unsere letzte gemeinsa-
me Reise. Urlaub mit Oma Moni und Opa Kurt, da-
riber freute Jenny sich ganz besonders. Sie war be-
geistert von Agypten und schwérmte jeden Tag, wie
schdn es denn hier sei. Das tagliche Eis war ein Muss.
Sylvester feierte sie bis kurz vor Mitternacht mit uns. Sie
war so frohlich und ausgelassen.

Am nachsten Tag war Jenny nicht mehr ansprechbar. In
ihrem Kopf hatte sich Hirnwasser gesammelt. Nach dreita-
gigem Aufenthalt auf der Intensivstation wurde sie mit dem
ADAC Ambulanzflugzeug nach Deutschland in die Kinder-
klinik Sankt Augustin gebracht. In der Klinik kam Jenny
wieder zu sich und wir holten sie nach Hause.

Am 9.02.2016 um 21.00 Uhr verstarb Jenny im Alter von
acht Jahren. 30 Minuten spéter lag sie friedlich lachelnd
in ihrem Bett. In diesem Moment wussten wir, dass sie
im Schlaraffenland, Uber das wir gesprochen haben, an-
gekommen ist. Jenny hat nie Uber den Tod gesprochen.
Doch einmal sprachen wir darlber, wie es wohl im Himmel
sein wird. Den ganzen Tag tun und machen worauf man



Lust hat, keine Verbote, keine Hausaufgaben, essen was
man mdchte usw. Jenny war begeistert davon und auch,
dass man im Himmel alle Menschen wiedertrifft, die schon
vorausgegangen sind.

Die Beerdigung war fur uns der allerschlimmste Tag und
auch hier wurden wir von Jutta und Désirée unterstitzt.
Von ganzem Herzen danken wir der Organisation fur all
ihre UnterstUtzung in jeglicher Hinsicht und vor allem furs
Einfach nur da sein.

In tiefster Dankbarkeit

»ESs wird aussehen, als waére ich tot,
und das wird nicht wahr sein ...
Und wenn du dich getrostet hast,
wirst du froh sein, mich gekannt zu haben.
Du wirst Lust haben, mit mir zu lachen.
Und du wirst manchmal dein Fenster 6ffnen,
gerade so zum Vergniigen ...
Und deine Freunde werden sehr erstaunt sein,
wenn sie sehen, dass du den Himmel anblickst
und lachst.*
(Antoine de Saint-Exupéry)
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Juhuu, ich bin es,

Ich bin schon 4 Jahre alt. Mama und Papa sagen, ich
ware ein lieber und aufgeschlossener Junge.

Ich gehe sehr gerne in den Kindergarten zu meinen
Freunden. Als Feuerwehrmann ,Sam® spiele ich sehr
gerne mit meinen Spielzeug-Feuerwehrautos. Ich tobe
herum und mache Vieles, was laut Mama ein kleiner
Junge nicht anstellen sollte.

Aber manchmal geht es mir nicht so gut, weil ich krank
bin. Ich habe eine groBe Narbe auf meinem Bauchlein,
weil ich eine kranke Leber habe.

Ich wurde schon operiert als ich 4 Wochen alt war. Der
Onkel Doktor sagt, meine Krankheit nennt sich ,Gallen-
gangsatresie, was auch immer das sein mag.

Meine Eltern fahren sehr oft mit mir nach Bonn in die
Uni-Klinik. Hier kontrolliert der Onkel Doktor, ob meine
Werte noch in Ordnung sind.

Was nicht so schén ist, dass ich jedesmal gepiekst
werde und das tut schlimm weh - aber ein Feuerwehr-
mann kennt keinen Schmerz -. Mama nennt mich dann
immer ,ihren kleinen Helden®.

Irgendwann werden meine Werte nicht mehr in Ord-
nung sein und dann bekomme ich sogar eine neue Le-
ber - toll - oder?

Hoffentlich nimmt mein Korper die neue Leber an, da-
mit ich wieder wie ein normaler Junge herumtollen und

leben kann.

Meine Eltern sagen, wir missen immer positiv in die
Zukunft schauen.

Ich weil3, dass ihr alle mir dabei helfen konnt, driickt mir
ganz fest die Daumen.

Euer C&mmé/“
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Wtﬁ/ stellen uns vor

Wir bedanken uns flr die vergangenen Jahre
bei allen, die sich mit unserem Verein und
unserem Gedanken identifizieren.

Vertrauen und Unterstitzung von lhrer Seite
ist die beste Basis fur ein wirkungsvolles und
helfendes Schaffen des Vereins.

Jutta_. Fisches ~ Désiséc Sumpel -

1. Vorsitzende 2. Vorsitzende

Ut Fischer~ ﬁmﬂigga/ Petis~ bungm/ i %mﬁww

1. Schriftfihrer 1. Kassiererin 2. SchriftfUihrerin
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Beisitzerin Beisitzer Beisitzer Beisitzerin

gec&m/i@n/ zum Tod

Auch wir mussten den Verlust von Kindern tragen lernen.
Die neue Erfahrung von Tod, Loslassen und Trauer brachte
manchen von uns an seine Grenzen. Gleichzeitig wurde uns
aber auch bewusst, wie viel man Menschen geben kann,
wenn man einfach nur da ist.

»Ich weil3, dass Gott nie mehr von mir verlangen wird, als ich

(ndheas— Nusth ertragen kann. Ich wirde mir nur winschen, er wirde mir
Beisitzerin Beisitzer nicht gar so viel zutrauen® (Mutter Teresa)
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Was wir © 15 wiinschen:

¢ Einen wirklich guten Rat geben zu
konnen

¢ Weiterhin engagierte Mitarbeiter

* Menschliche Krankenhauser

¢ Unburokratische Hilfe von Behorden

¢ Die richtigen Worte im richtigen Moment

* Menschen, die uns weiterhin treu
unterstutzen

¢ Mut bei Ruckschlagen
* I[mmer neue ldeen
¢ RegelmaBige Treffen

e Kommunikation und Austausch
mit Eltern und Kindern

¢ Auch das Sterben akzeptieren
zu kénnen
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Wir wlnschen unseren flmcfdm/

e Mut, Starke und Willen

® |n einem kritischen Moment wissen,
dass man sich voll auf jemand
anderen verlassen kann

. E_hrlichkeit von Seiten der Eltern und
Arzte

¢ Bunte und freundliche Krankenzimmer

e \erstandnisvolle Lehrer

¢ Einen lieben Brief bekommen
e Schone Traume

e Toben im Park

¢ Die Phantasie fliegen zu lassen

e Bald wieder im Meer schwimmen zu
kdnnen und vieles, vieles mehr ...
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und an unserer Seite
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Verleihung des @WW am 10. Marz 2009 an Jutta Fischer

\Vorwort:

Das Bundesverdienstkreuz als Auszeichnung zu bekom-
men ist nun wirklich keine alltdgliche Sache.

Hierzu gehdrt nicht nur eine besondere Tat, sondern auch
eine besondere Personlichkeit, die unsere 1. Vorsitzende
ohne Zweifel ist.

Ich méchte Jutta Fischer hier gerne vorstellen und anhand
der drei Worte, die in der Bezeichnung Bundesverdienst-
kreuz stecken, beschreiben.

Das erste Wort ist der Bund.

1992 - Nach dem ersten Kontakt mit krebskranken Kin-
dern war Jutta nach ihren eigenen Aussagen sehr ergrif-
fen. Das Schicksal, dass diese Kinder dort auf der Kin-
derkrebsstation in GieBen ertragen mussten, ging ihr sehr
nah.

Sie wollte mehr tun, helfen, selbst Hand anlegen und sie
hat mit dem Gedanken zu helfen auch gleichzeitig ein
»Blndnis“ mit sich selbst geschlossen, helfen zu mus-
sen und diese Kinder und deren Familien zu unterstutzen.
Es war aber nicht nur ein Gedanke, es wurde auch sehr
schnell von ihr in die Tat umgesetzt.
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Freunde, Familie, Bekannte, ja ganze Ddrfer ,,verbilinde-
ten“ sich mit ihr und halfen mit, das erste Geld fur die
krebskranken Kinder zusammen zu tragen.

Aber da war noch nicht Schluss. Angespornt durch die-
sen tollen Erfolg wurde in ihr ein Feuer des Tatendrangs
erweckt, das bis heute nicht erloschen ist.

In einem Verein mit Gleichgesinnten im ,,Bunde® zu ste-
hen und gegen die schreckliche Krankheit Krebs zu k&dmp-
fen, war der nachste Gedanke, den sie wiederum sehr
schnell realisierte.



Der Verein ,Freunde der Kinderkrebshilfe Gieleroth e.V.*
wurde von ihr gegrindet.

So hat Jutta Fischer bis heute eine starke Truppe im
wBundnis® um sich versammelt, die sie in ihrer Arbeit un-
terstutzen.

Denn getreu nach unserem Motto ,Zusammen sind wir
stark” zieht sie die FAden um uns, und leitet uns stets in
die richtige Richtung.

Selbst bei Unstimmigkeiten ist sie immer loyal und verliert
nie den Gedanken der Zusammengehorigkeit im Verein.
Es geht eben nur in einem starken ,,Verbund*. Hatten wir
dieses ,Bundnis* nicht, waren wir nicht so erfolgreich.

Das zweite Wort ist ,,Verdienst*

wVerdient* hat Jutta Fischer diese Auszeichnung allemal.
Alle ihre guten Taten in den vergangenen Jahren aufzuzah-
len ware unmaoglich. So viel Zeit wirde hier nicht bleiben.
Dennoch ist es mit dem ,Verdienen® so eine Sache.

Geld ,,verdienen* mussen wir ja bekanntlich alle. Ob wir
dabei immer gliicklich sind ist etwas anderes.

Anders sieht es da aus, mit dem ,Verdienst“ der An-
erkennung, mit dem ,Verdienst* des Glickes, mit dem
sVerdienst“ der Hoffnung und des Mutes und dem ,,Ver-
dienst“ der Freude, die ihr die Arbeit im Verein wiedergibt.

Aber der groBte ,Verdienst® ist es, in ein strahlendes
Gesicht zu sehen. Ein Kind zu sehen, dem es wieder gut
geht. Wo sie weiB, dass sie mit ihrer Arbeit, und sei sie
noch so nervenaufreibend und anstrengend gewesen, et-
was erreicht hat.

Einfach nur Glicklichkeit geben. Das Gefuhl zu erleben,
alles richtig gemacht zu haben.

Vertrauen muss sich Jutta Fischer auch oft ,verdienen®.
Einer Familie begegnen, die ein schlimmes Schicksal er-
reicht hat. Wo das eigene Kind schwer krank ist und sie
dieser Familie so viel Zuneigung und Aufmerksamkeit




schenkt, dass sie ihr ohne jeden Zweifel vertraut. Das ist
ein y,Verdienst®, der nicht mit Geld zu bezahlen ist.
Auch von unseren Spendern das Vertrauen zu erlangen,
ist ein groBer ,,Verdienst“ von ihr. Und das Anvertraute
gut zu verwalten und geschickt wieder einzusetzen.

Unseren Verein nicht nur in der Region bekannt zu ma-
chen, sondern auch Uber unsere Landesgrenzen hinaus,
ist ebenso ein ,,Verdienst* ihrer unerschdpflichen Kraft
und auch ein ,Verdienst® ihres groBen Mutes, Neues
anzupacken und auszuprobieren. Jeder Vorschlag zu et-
was Neuem wird von ihr sehr genau Uberdacht. Und sie ist
selbstlos genug, auch auf Vorschldge einzugehen und die
neuen ldeen mit zu verwirklichen.

Wer so viel gibt, hat es ,verdient® etwas zu bekommen.

Das letzte Wort ist ,,Kreuz‘

Bei Jutta laufen alle FAden zusammen. Sie ist die ,,Kreu-
zung¥ in unserem Verein.

Sie verteilt mit viel Geschick die verschiedenen Arbeiten
und achtet darauf, dass niemand Uberfordert wird. Eine
logistische Meisterleistung, wie z. B. unser Sommerfest,
bewaltigt sie mit Bravour.

Sie selbst setzt sich in unserem Verein ,kreuz* und quer ein.
Ob es ihre herzergreifenden Reden bei Spendenliberga-
ben sind oder ihr unermudlicher Einsatz beim Weihnachts-
markt.
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Mit einer Engelsgeduld ist sie auch telefonisch immer fur
die Eltern und Patienten da.
Sie ist stets prasent. Und das Tag und Nacht.

Auch durch die halbe Republik zu ,kreuzen® um die be-
treuten Familien zu besuchen, macht ihr nichts aus.

Aber eines durfen wir nicht vergessen:

lhre schwerste Aufgabe im Verein ist es jedoch, wenn ei-
nes unserer Kinder zum Grab getragen wird. Der schwers-
te Gang, ist der Gang zum ,,Kreuz*.

Und ich weil3, wie nahe ihr dies dann geht. Denn mit je-
dem Kind, das uns verlasst, geht ein kleines Stlckchen
von Jutta mit.



Aber ich glaube, sie hat in all diesen Jahren gelernt damit
umzugehen. Der Tod gehort nun mal zum Leben. Leider
kommt es flir manche viel zu friih. Dies ist eine ihrer trau-
rigsten Aufgaben in unserem Verein.

Aber die vielen anderen Kinder, denen es gut geht (ich
sehe nur immer wieder den kleinen Nils vor mir), geben ihr
stets die Kraft und den Mut nach vorne zu schauen und
weiterzumachen.

Liebe Jutta,

I Namen des Vorstandes und aller Mitglieder des Vereins
md&chte ich Dir von ganzem Herzen zu dieser bedeutenden
Auszeichnung gratulieren.

Bleibe bitte noch viele Jahre unsere Chefin und halte den
»Bund des Vereins zusammen.

Deine Idee einen Verein zu grinden, um krebskranke Kin-
der mit ihnren Familien zu unterstitzen und das was Du
daraus gemacht hast, ,,verdient* hdchsten Respekt und
Anerkennung.

Auch wenn dir Dein ,Kreuz“ vor Arbeit manchmal weh
tut, mache bitte weiter so.

Bleib so wie Du bist, denn Du bist ein Mensch und eine
Persdnlichkeit, die man einfach lieb haben muss.
Dankeschon fur alles!!

(liser~ Dichl-

2009
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ich eines Tages gehen mus§iitue ich das nicht wirklich.
mich dann nur nicht mehr sehen, nicht mehr beriihren.
Aber ich werde immer da sein, egal wo du bist.

Werde der Wind sein, der zartlich durch dein Haar streicht,
~der Regen, der sanft deine Haut berthrt,
- der Regenbogen am Honzont der dir die schonsten Farben schenkt,

— die Sonne, die dich warmt und mit dir lacht,
e s der Duft von Sommer, den.du einatmest, -
E — == e —— ——
die Erde aufder du g gehst,. —
o[} Nacht in der ich fUr dich die Sterne erstrahlen lasse,
= der Tag, tdé dir ausend Uberraschungen bringt,
die Hoffnung, die dich rag , wenn du tratrig bist, ——

dieses Gefunl was. in dII’lS ist, wer n‘dtmluckllch blst EE———
—=-——

it mir reden, - '
Du kannst =

iCh Werde dich Immer horen .Dﬂj@mm eine
Jann nehme ich dich in meinen Arm |F(OV“I§*VMZ§_ dich frei fuhlen-

Ich werde uber deinen schlaf wache
und dir wundervolle Traume schenken.
Du brauchst keine Angst zu haben, wenn du daran glaubst.
E B H — -
i B B _
- Du bist niemals allein, weil ich immer da sein werde,
wenn du an mich denkst so wie ich an dich.

_-__

q—'ﬁ.h_"

-

—— Verfasserin unbekannt



Situationsbericht einer

Derzeit betreut unser Verein eine Familie mit einem
schwerstbehinderten 13-jahrigem Sohn. Die Familie wohnt
im Lahn-Dill Kreis.

David leidet seit drei Jahren an einer Stoffwechselerkran-
kung. Diese Krankheit wirkt sich dahingehend aus, dass
der Korper Stuck fur Stick Funktionen verliert.

Bis vor drei Jahren war David noch ein vollkommen gesun-
der und lebenslustiger Junge. Heute kann er bereits nicht
mehr laufen und nur noch in einem Rollstuhl fortbewegt
werden. Seine Feinmotorik hat stark gelitten und die Spra-
che ist schon groBtenteils verloren gegangen. Trotzdem
nimmt er noch alles in seiner Umgebung war.

Dies ist fur die Familie ein schweres Schicksal, da Da-
vid nicht mehr selbststandig mobil ist. Er muss in seinen
Rollstuhl getragen werden und fur Fahrten mit dem PKW
wieder aus dem Rollstuhl heraus und in das Fahrzeug ge-
hoben werden. Fir seine Mama ein Vorgang, den sie allei-
ne nicht bewéltigen kann, da David mit seinen 13 Jahren
bereits recht schwer und groB ist.

Die Familie wandte sich dann an die Behdrden und fragte
an, inwieweit ein behindertengerechtes Fahrzeug Uber Zu-
schisse finanziert werden kdnnte.
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mit einem schwerstbehinderten Kind

Nach einem Wust von Schreiben und Antragen filterte sich
letztendlich heraus, dass ihr Anliegen wohl in einem ableh-
nenden Bescheid enden wirde. In ihrer Not wandte sich
die Familie im September 2009 an die Freunde der Kinder-
krebshilfe Gieleroth e.V..

Von uns wurden nun Gesprache mit den Behorden geta-
tigt. Es stellte sich dann ganz schnell heraus, dass das An-
liegen der Familie keine Aussicht auf Erfolg haben wirde.

Nun wurde in einer Sitzung darlUber entschieden, dass
sich der Verein fUr die Familie einsetzt und versuchen wird,
ein behindertengerechtes Fahrzeug zu beschaffen.

Die verschiedensten Vereine und Stiftungen wurden ange-
schrieben und es wurde angefragt, ob evtl. Gelder freige-
macht werden kénnten, um ein solches Spezialfahrzeug
fur die Familie anzuschafffen.

Dennoch wurde auch weiterhin mit der entsprechenden
Behdrde Kontakt gehalten. Da es sich bei der Sachbear-
beiterin der Behérde um eine sehr hilfsbereite und kompe-
tente Frau handelte, konnte ein Teilerfolg erreicht werden.
Von der Behérde wurde in Aussicht gestellt, den behinder-
tengerechten Umbau doch finanzieren zu kénnen.



Nach einigen Schreiben und Telefonaten hin und her, be-
kamen wir die Genehmigung, dass der behindertenge-
rechte Umbau von der Behérde finanziert wird. Auch von
der Wilhelm-Oberle-Stifung, der Franz Beckenbauer Stif-
tung dem Lions Club Bad Marienberg und BILD hilft e.V.
kamen positive Signale. Wir konnten nun den Kauf eines
behindertengerechten Fahrzeuges angehen.

Es wurde Kontakt aufgenommen mit einem Autohaus in
der ndheren Umgebung. Durch personliches Engagement
des Chefs, konnte ein Preis ausgehandelt werden, der
jeden normalen Rahmen sprengte. Wir lagen letztendlich
rund 30 Prozent unter dem Normalpreis.

Das behindertengerechte Fahrzeug, ein Citroen Jumper,
wurde von den Freunden der Kinderkrebshilfe Gieleroth
e.V. bestellt. Der behindertengerechte Umbau fand in einer
Spezialfirma bei Oldenburg statt.

Nach Abschluss aller Formalitaten konnte das Fahrzeug im
Februar 2010 an die betroffene Familie Ubergeben werden.

Ul - Fischer -

Schriftflihrer







Willkommen in

von Emily Perl Kingsley® (Ubersetzt aus dem Englischen von Andrea Kiihne)

Ich werde oft gefragt, wie es ist, ein behindertes Kind groB-
zuziehen, um Menschen, die diese einzigartige Erfahrung
nie gemacht haben, verstehen zu helfen, und um sich die-
ses Gefuhl vorstellen zu kdnnen.

Es ist wie folgt ...

Wenn man ein Baby erwartet ist das, als ob man eine
wundervolle Reise nach ltalien plant. Man deckt sich mit
Reiseprospekten und Blichern Uber Italien ein und plant
die wunderbare Reise. Man freut sich aufs Kolosseum, Mi-
chelangelos David, eine Gondelfahrt in Venedig und man
lernt vielleicht noch ein paar nutzliche ,Brocken® Italienisch.
Es ist alles so aufregend.

Nach Monaten ungeduldiger Erwartung, kommt endlich
der langersehnte Tag. Man packt die Koffer und los geht's.
Einige Stunden spéater landet das Flugzeug. Der Flugbe-
gleiter kommt und sagt: ,Willkommmen in Holland®. ,Hol-
land?!? Was meinen Sie mit Holland?!? Ich habe eine Rei-
se nach Italien gebucht! Mein ganzes Leben lang habe ich
davon getraumt, nach Italien zu fahren!* Aber der Flugplan
wurde gedndert. Du bist in Holland gelandet und da musst
du jetzt bleiben.

Wichtig ist, man hat dich nicht in ein schreckliches, dre-
ckiges, von Hunger, Seuchen und Krankheiten geplagtes
Land gebracht. Es ist nur anders als Italien. So, was du
jetzt brauchst sind neue BlUcher und Reiseprospekte und
du musst eine neue Sprache lernen und du triffst andere
Menschen, welche du in Italien nie getroffen hattest. Es ist
nur ein anderer Ort, langsamer als Italien, nicht so auffal-
lend wie ltalien. Aber nach einer gewissen Zeit an diesem
Ort und wenn du dich vom Schrecken erholt hast, schaust
du dich um und siehst, dass Holland Windmuhlen hat ...
Holland hat auch Tulpen. Holland hat sogar Rembrandts.

Aber alle, die du kennst, sind sehr damit beschéftigt von
ltalien zu kommen oder nach ltalien zu gehen. Und flr den
Rest deines Lebens sagst du dir: ,,Ja, Italien, dorthin hatte
ich auch reisen sollen, dorthin habe ich meine Reise ge-
plant.”

Und der Schmerz dartber wird nie und nimmer vergehen,
denn der Verlust dieses Traumes ist schwerwiegend.

Aber ... wenn du dein Leben damit verbringst dem verlore-
nen Traum der Reise nach ltalien nachzutrauern, wirst du
nie frei sein, die speziellen und wundervollen Dinge Hol-
lands genieBen zu kénnen.
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Unsere am Ende eines Spendenjahres

Zum Ende unseres Geschéftsjahres im Oktober Uberge-
ben wir jahrlich unsere Spendengelder im Rahmen einer
kleinen &ffentlichen Feier im BUrgerhaus in Gieleroth an die
geférderten Institutionen.

Die Familienhilfe, die den groBten Teil unserer Spenden
ausmacht, ist auch gleichzeitig der wichtigste Baustein
unserer Hilfen.

Der Elternverein GieBen e.V., der sich der aufopfernden
Unterstitzung der Kinderkrebsstation Peiper angenom-
men hat, ist zu einem wertvollen Partner an unserer Seite
herangewachsen. Hier ist es uns wichtig den Ambulanz-
dienst des Elternvereins mit einer jahrlichen Spende auf-
recht zu erhalten.

Ebenso etabliert hat sich die Zusammenarbeit mit der DRK
Kinderklinik Siegen. AuBerdem unterstitzen wir das Kin-
derzuhause Burbach e.V. und das SAPV-Team Giel3en. Bei
diesen Institutionen konnten wir schon mehrere wertvolle
Projekte mit unseren Spendengeldern verwirklichen.
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Die Kinderkrebshilfe Gieleroth und ihre Freunde im

Rund ums Jahr sind wir im ganzen Kreis Altenkirchen unter-
wegs. Stadtfeste, Sportveranstaltungen, Ausstellungen und
Firmenevents sowie die groBten heimischen Weihnachts-
markte im Kreis lassen sich die ,Freunde” nicht entgehen, um
auf den Verein und die Notwendigkeit krebs- und schwerst-
kranken Kindern zu helfen, aufmerksam zu machen. Ob Brat-
wurst oder Kuchen, ob Kaffee oder Eierpunsch, im Dienste
der guten Sache lassen wir keine Winsche offen.

Neben unseren Aktivitaten sind inzwischen viele fleiBige Helfer
und Freunde fiir uns im Einsatz. Stellvertretend flr die Vielzahl
von Aktionen und Veranstaltungen, die das ganze Jahr Uber
zu unseren Gunsten stattfinden, danken wir ganz besonders:

unseren rustigen Rentnerin-
nen und fleiBigen Bienchen
Uberwiegend aus der Re-
gion Breidtscheidt, Hamm
I8 und Udert. Sie sind mit
¥ ¢ Selbstgemachtem, Selbst-
gebasteltem und ihrem Ver-
kaufstalent immer wieder fur
uns im Einsatz.

dem Team des Rewe-
Marktes Hachenburg und
der JSG Atzelgift/Nister, mit
denen wir gemeinsam seit
neun Jahren sehr erfolgreich
B den ,Rewe-Cup® ausrichten.

4 den ,Quarter-Horses* aus Wei-
tefeld, die viele Aktionen flr
uns durchfihren und so schon
wahnsinnig viele Spendengel-
der gesammelt haben. Highlight
ist die jedes Jahr im Dezember
stattfindende Weihnachtsparty.

dem ,Neuen Leben Zentrum
Woélmersen®. Der Sponso-
renlauf findet jahrlich am 1.
Mai statt und seit Jahren hat
sich unsere Zusammenar-
beit dort etabliert.

AuBerdem bedanken wir uns ganz herzlich bei Mario Nagel (ge-
nannt Punit), Holger Schumacher und Madeleine Birk fir ihre
wertvolle Hilfe und Unterstltzung. Nattrlich gilt unser Dank aber
ALLEN, die uns mit ihren Aktionen und Spenden unterstitzen
und damit einen ganz groen Beitrag an Hilfe leisten.
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Vor meinem eignen Tod
ist mir nicht bang,
nur vor dem Tod derer,
die mir nah sind.
Wie soll ich leben,
wenn sie nicht mehr da sind?

Allein im Nebel tast ich todentlang
und lass mich willig in das Dunkel treiben.
Das Gehen schmerzt nicht halb so
wie das Bleiben.

Der weil3 es wohl, dem Gleiches widerfuhr;
und die es trugen mogen mir vergeben.
Bedenkt: Den eignen Tod, den stirbt man nur,
doch mit dem Tod der andren muss man leben.

- Mascha Kaleko -
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kann helfen!

Wenn Sie uns mit einer Spende helfen mochten,
dann Uberweisen Sie auf eines der unten genannten
Konten. Sie erhalten dann eine steuerlich wirksame
Spendenquittung. Bitte geben Sie auf dem Uberweisungs-
trager im Feld ,Verwendungszweck” auch Ihre Adresse an.
Nur so ist eine sichere Zuordnung der Spenden maglich.

Sparkasse Westerwald-Sieg
IBAN: DE83 5735 1030 0100 0634 94

Westerwald Bank eG
IBAN: DEQO 5739 1800 0070 7256 06

. > ’ -" I"*':*.!_:It ?"
FUr Spenden, die bedingt durch einen Trauerfall erfolgen, halten wir ein spezielles

Trauerkonto bereit. Die Kontodaten kénnen Sie unter Telefon 026 81 f22 '88"'érfragen.
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