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Von der Vision zur Erfolgsgeschichte
Die Barenherz Stiftung - Griindung vor 15 Jahren

~Bdrenherz ist im Oktober 2003 eine selbststandige, rechtsfahige Stiftung
geworden mit dem Ziel, schwerstkranke sterbende Kinder und deren Ange-
horige zu unterstiitzen.” So hiel es vor 15 Jahren in der ,Barenpost”. Denn
mit diesem Datum bekam die Spendeninitiative ein stabiles Fundament.

Bérenherz hat seitdem eine Erfolgsgeschichte
geschrieben, der taglich neue Kapitel zugefiigt
werden. Jeder, dem der Brieftriger die ,,Baren-
post“ nach Hause bringt, ist daran beteiligt: Die
grofSe Zahl der Spender, die mit kleinen und
grofSen Zuwendungen, mit vielfaltigen und ein-
fallsreichen Aktionen oder mit personlichem
Einsatz die Aufgaben der Barenherz Stiftung
moglich machen. Die acht Mitarbeiterinnen
in der Geschiftsstelle. Die fast 40 ehrenamt-
lichen Helferinnen und Helfer. Die vier Vor-
stands- und die neun Kuratoriumsmitglieder.
Die neun Barenherz-Botschafter. Die 18 Paten-
firmen. Und alle anderen Freunde und Forde-
rer, denen die Sache von Birenherz am Herzen
liegt. Ohne all diese Menschen wire es nicht
moglich, die Kinderhospize in Wiesbaden,
Markkleeberg bei Leipzig und das Kinderhaus
Nesthikchen in Heidenrod-Laufenselden zu
unterstitzen.

Fir diese Einrichtungen, die nur zum Teil
pflegesatzfinanziert sind, werden derzeit pro
Jahr etwa 2,6 Millionen Euro ausgeschiittet,
mit steigender Tendenz. Um ihren Satzungs-
zweck zu erfiillen, ist die Barenherz Stiftung
auf Spenden und Zuwendungen angewiesen.
Dabei hatte es bescheiden angefangen: Im
November 1999 griindete Wolfgang Groh die
Spendeninitiative Bérenherz mit dem Ziel,
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Von Anfang an hatte Bdrenherz aktive Freunde und

Férderer: So malte der rheinhessische Kiinstler Yvel-
le Gabriel schon 2002 das Bild ,, Der kleine Bdr auf
dem Weg ins Licht”. Das Original wurde damals zu-
gunsten Bdrenherz versteigert, und obendrein wur-
den noch 99 limitierte, handsignierte Kunstdrucke
fiir Birenherz verkauft.

Liebe Freunde und Fovderer,

15 Jahre Barenherz Stiftung sind ein Anlass
zu groRer Freude und tiefer Dankbarkeit. Als
ich im Oktober 2001 bei der IFB e.V., unserer
Stiftungsgriinderin, begann, war die Initiati-
ve Bdrenherz bereits so erfolgreich, dass ich
wenig spater den Bau des ersten Kinderhospizes
in Wiesbaden bestaunen und begleiten durfte.
Schnell war klar, dass auch mein Herz ganz
besonders fiir Barenherz schldgt, sodass ich im
Januar 2003 meinen Dienst in der Spenden-
initiative antrat. Die Jahre vergingen wie im
Flug. Gemeinsam erreichten wir so viel fiir
schwerstkranke Kinder und ihre Familien.
Im kommenden Oktober feiert die Barenherz
Stiftung nun ihr Jubildaum. Dass wir diesen
Festtag begehen diirfen, verdanken wir in
grofem MaRe auch Gabriele Miiller und einem
hochmotivierten, wunderbaren Team. Mehr
noch TIhrem unermidlichen Engagement,
Thren Ideen und Ihren Spenden fiir Béren-
herz. All dies beriihrt uns oftmals sehr. Haben
Sie von Herzen Dank dafiir.

Schon heute freue mich auf ein Wiedersehen
oder Kennenlernen an unserem Tag der
offenen Tiir.

Bis dahin wiinsche ich Ihnen unbeschwerte
Sommertage und griiRe Sie herzlich

r

Anja Eli-Klein
Geschaftsfiihrerin der Barenherz Stiftung

seit 1. April



Stabwechsel in der Geschdftsfiihrung der

Birenherz Stiftung: Gabriele Miiller und ihre
Nachfolgerin Anja Eli-Klein.

Flihrungswechsel bei Barenherz

Gabriele Miiller, Geschiéftsfithrerin der Barenherz Stiftung fiir schwerstkranke Kinder, ist
nach 17 Jahren am 31. Mirz 2018 in den Ruhestand gegangen. Unter ihrer Leitung wuchs
die kleine Spendeninitiative Barenherz zu einer angesehenen Stiftung und Spendenorga-
nisation, die jedes Jahr mehrere Millionen Euro Spenden einwirbt. Die Stiftung ist da-
durch in der Lage, die beiden Kinderhospize Barenherz in Wiesbaden und Markkleeberg
bei Leipzig sowie das Kinderhaus Nesthidkchen im Taunus fortlaufend zu finanzieren.
Miiller leistete Pionierarbeit in der Offentlichkeitsarbeit und im Fundraising fiir das Kin-
derhospiz Biarenherz Wiesbaden. ,, Ich bin stolz, dass wir es geschafft haben, das Spenden-
aufkommen fiir dieses wertvolle Hilfsangebot kontinuierlich zu steigern und das Interes-
se wachzuhalten®, sagt Miiller.

Sie iibergibt die Geschifte an Anja Eli-Klein, ihre Stellvertreterin seit iiber zehn Jahren.
»Ich freue mich darauf, das wertvolle Angebot von Biarenherz noch bekannter zu machen
und das Vertrauen in uns zu stirken. Das ist die Basis, um unsere Hilfe fiir schwerstkran-
ke Kinder und ihre Familien sicherzustellen und auszubauen®, erklirt die 50 Jahre alte

Stiftungsmanagerin und Mutter von drei Sohnen.

Von der Vision zur
Erfolgsgeschichte
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Spenden fiir ein Kinderhospiz zu akquirieren.
Die visionidre Idee dazu hatte Erika Weygand
aus Grofibritannien mitgebracht. Von Anfang
an dabei war Gabriele Miiller, die bis Mirz die-
ses Jahres die Geschifte fithrte, ihre Nachfol-
gerin ist Anja Eli-Klein. Im Januar 2000 wurde
der heutige Ehrenvorsitzende Hilmar Borsing
Schirmherr von Bérenherz und machte das
Projekt einer breiten Offentlichkeit bekannt.
Mitte 2001 etablierte sich ein kleiner Kreis von
Ehrenamtlichen. Und schon im April 2002
wurde das Kinderhospiz in Wiesbaden - das
zweite Kinderhospiz in Deutschland und bis
heute das einzige in Hessen — eroffnet. 900.000
Euro Startkapital stellte die Spendeninitiative
dafiir zur Verfiigung. Im Mai 2002 wurde das
erste Lebenswiéldchen Barenherz bei Wies-
baden-Auringen eroffnet, und kurz danach

erschien die erste Ausgabe der ,Bérenpost®.
Nach dieser turbulenten Vorgeschichte ging
die Initiative im Oktober 2003 in die selbst-
stindige Stiftung des privaten Rechts {iber,
um die Finanzierung des Hospizes nachhal-
tig zu sichern. Kurz danach wurde das Kin-
derhaus Barenherz (heute Kinderhaus Nest-
hékchen), eine Einrichtung fiir mehrfach
schwerstbehinderte Kinder und Jugendliche,
in die Forderung der Bérenherz Stiftung mit
aufgenommen. 2006 wurde der ambulan-
te Kinderhospizdienst gegriindet, bei dem
ehrenamtliche Hospizhelfer Familien mit
schwerstkranken Kindern im hauslichen Um-
feld begleiten. Und im Mai 2008 wurde ein
weiteres Kinderhospiz Barenherz bei Leipzig
(Markkleeberg) eroffnet. Im Juli 2011 wurde
schlieSlich ein lang gehegter Traum Wirk-
lichkeit: In Wiesbaden-Erbenheim begannen
die Bauarbeiten fiir den Neubau des lingst zu
klein gewordenen Kinderhospizes Bérenherz,
im August 2012 wurde der Einzug gefeiert.
Anfang 2012 griindete die Barenherz Stiftung
die Birenherz Kinderhospize gGmbH, ihr

Geschaftsfithrer ist Rainer Neubauer. Diese {iber-
nahm zum 1. Januar 2012 die Tréagerschaft fiir die
beiden Kinderhospize in Wiesbaden-Erbenheim
und in Markkleeberg bei Leipzig in eigener Re-
gie. Die Georg-August-Zinn-Medaille des Landes
Hessen und die Verleihung des ,Bambi® waren
duflere Zeichen der Wertschitzung, die Béren-
herz im Lauf der Jahre erfahren hat. Unzahlige
Berichte in Presse, Funk und Fernsehen machten
Barenherz weit tiber die Grenzen hinaus bekannt.
Damit wurde die aufopferungsvolle Arbeit der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den drei
Einrichtungen ebenso gewiirdigt wie die Grund-
lage, die dafiir von der Birenherz Stiftung Tag fiir

(O]

Viele tolle Fotos erwarten Sie ab sofort unter

Tag gelegt wird.

Barenherz
goes Instagram

@baerenherz_stiftung. Wir freuen uns auf
viele alte und neue Bérenherz-Freunde.

Das Barchen
auf grofRer Weltreise

In Tibet (Foto), in Florida , auf den Seychel-
len, in Botswana, in Chicago, in Andalusi-
en, in Kroatien, auf Mauritius, in Cornwall
- das Barenherz-Barchen ist auf der ganzen
Welt zuhause. Der kleine Weltenbummler
versteckt sich im Urlaubsgepdck der Ba-
renherz-Freunde, und wenn ihm ein Motiv
besonders gut gefallt, prasentiert er sich vor
der Kamera, um spiter in Facebook oder auf
der Birenherz-Homepage wieder aufzutau-
chen. Und die allerschonsten haben sogar
die Chance, in einem kleinen Tischkalender
verewigt zu werden.

Benefiz-Open-Air-
Kino in Mainz

In Kooperation mit dem Filmsommer
Mainz macht Birenherz gemeinsam mit
dem ambulanten Kinder- und Jugendhos-
pizdienst der Mainzer Hospizgesellschaft
am Abend des 29. Juli auf die Kinderhos-
pizarbeit aufmerksam. Hierzu findet im
Rahmen der Mainzer Sommerlichter ein
den
Rheinwiesen am Kaisertor in Mainz statt.

Benefiz-Open-Air-Kinoabend  auf

Freuen Sie sich auf ,Dieses bescheuerte
Herz“ mit Elyas M. Barek. Der Eintritt ist
frei.



Brief aus Wiesbhaden
Der Trauer Raum geben

Jedes Jahr bietet Barenherz den Familien, die das Team begleitet,
zwei Trauer-Wochenenden in entspannter Atmosphare im Hunsriick
an. So reisten Ende Februar vier Familien, die ihre Kinder friih
verloren haben, gemeinsam mit fiinf Barenherz-Mitarbeiter/innen
nach Gemiinden im Hunsriick.

»Es gab getrennte Gruppen und gemeinsame Aktionen. Dazwischen
wurde lecker fiir uns gekocht. Es ist immer beeindruckend, wie in-
tensiv ein solches Wochenende ist. Man taucht in die Trauer ein, um
Wege zu finden, mit ihr umzugehen. Wir fithlen uns verbunden mit-
einander, weil alle Beteiligten die Trauer um das verstorbene Kind
verbindet.

Das Wochenende gibt Moglichkeiten zu Gesprachen und Aktionen
in der Gruppe, zum Austausch der Familien untereinander, zu freien
Zeiten dazwischen und letztlich auch Gelegenheit sich auszuruhen
und innezuhalten. Besonders schon ist es, wenn die ganze Familie
beteiligt ist. Fiir jeden ist seine eigene Trauer, sein eigener Trauerweg
moglich. Nichts ist falsch und alles darf sein®, erzdhlt Claudia Lan-
ganki, Trauerbegleiterin und Kinderhospizleiterin.

»Es tat gut, so viel Raum und Zeit fiir unsere Trauer zu haben. Auch
Jonathan, der Bruder von Hannah, bekam Platz dafiir. Er erlebte an
diesen Tagen ein eigenes Programm und wurde von Leonie betreut®,
berichtet eine Birenherz-Mama von ihren Eindriicken.

Gemeinsam gestalten die vier Familien ein wunderschones Mandala aus

verschiedenen Kérnern und Getreidesorten.

Brief aus Leipzig

Das Kinderhospiz Barenherz
vergroert sich

Mit dem neuen Jahr hat ein GroBprojekt bei Barenherz begonnen:
Das Kinderhospiz Bérenherz Leipzig wird erweitert. Aufgrund der an-
erkannten fachlichen Qualifikation und der liebevollen Begleitung
erhohte sich die Nachfrage durch die Familien stetig, was nach nun-
mehr zehn Jahren am Standort im Kees’schen Park eine bauliche Er-
weiterung notig macht. Die BaumalRnahmen werden noch bis Oktober
andauern, wobei das Haus in Abschnitten bereits seit Ostern wieder
bewohnt werden kann und auch der stationdre Betrieb wieder auf-
genommen werden konnte. Nach und nach werden die zusdtzlichen
Therapiebereiche und die Biiroflachen fertiggestellt.

Trotz des Umbaus versorgte Barenherz die erkrankten Kinder und ihre
Familien weiter. Hierfiir stellte der Seepark Auenhain am Markkleeber-
ger See behindertengerechte Wohnhéuser zur Verfiigung. Der ambu-
lante Kinder- und Jugendhospizdienst arbeitete wie gewohnt, und der
Forderverein richtete sich fiir die Bauzeit in zwei Rdumen im Internat
der ,Rudolf-Hildebrand-Schule“ in Markkleeberg ein.

Bisher konnten mit zehn Kinderzimmern und fiinf Elternwohnungen
insgesamt 260 Aufenthalte pro Jahr fiir Familien mit lebensverkiirzend
erkrankten Kindern sichergestellt werden. In Zukunft ist es durch die
Vergroflerung des zentralen Wohnbereichs der Kinder im Erdgeschoss
sowie die Erweiterung der Rdumlichkeiten fiir die Angehdrigen mog-
lich, dass Barenherz noch mehr Familien betreuen kann und die An-
zahl der Aufenthalte deutlich erhoht werden kann. Dariiber hinaus
wird Barenherz durch die nunmehr neun Unterkunftsvarianten in der
Lage sein, flexibler auf verschiedene Familienkonstellationen einzu-
gehen. Ein neuer, ganz besonders gestalteter Raum der Stille wird den
Familien die Moglichkeit geben, in Ruhe Abschied von den verstorbe-
nen Kindern zu nehmen. Mehr Platz fiir Therapie, Fortbildungen und
Trauergruppen sowie eine VergrofSerung des Biirobereichs runden den
Umbau ab.

»Wir sehen aus der wachsenden Nachfrage, wie wichtig die Hilfe von
Bdrenherz fiir die Familien ist und wie viele Sorgen wir ihnen hiermit
nehmen oder zumindest erleichtern kénnen. Wir sind dankbar und
froh, durch die zugesagte Unterstiitzung mit der Baumafinahme begin-
nen zu kénnen, um noch mehr Familien zu begleiten®, sagt der Vor-
standsvorsitzende des Fordervereins Hubertus von Erffa.

Trotz der Bauarbeiten versorgt Bdrenherz die Kinder in gewohnter Qualitdit

weiter.



Nina (7) zeigt, wie es
ist, unter einer , Dusche”
aus bunten Tiichern zu
liegen, das Farbenspiel zu
betrachten und sich die
Nase kitzeln zu lassen.

Caio (5) und Jens
(3) laden dazu ein,
bei einem Spazier-
gang Landschaften §
aus dem Buggy her-
aus zu betrachten.

Kinder blicken in die Welt

Im Rahmen des Familienfotoprojektes ,,Das kann ich gut! Das tut mir
gut! Das gibt mir Kraft!“ haben erkrankte Kinder mit Unterstiitzung
der sie begleitenden Ehrenamtlichen Fotos entstehen lassen, die die
besondere Sicht der Kinder wiedergeben.

Mitte Februar fand wahrend des ,,Frei-Tags“ eine Vernissage mit dem
Thema ,,Mein Blick in die Welt“im Veranstaltungsraum des Kinderhos-
pizes statt. Schon im letzten Jahr hatten Geschwisterkinder mit ihren
eingefangenen Eindriicken begeistert. Dieses Jahr engagierten sich acht
ehrenamtliche Mitarbeiter/innen des ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes, um mit dem Kind, das sie zum Teil seit Jahren zuhause
begleiten, das Projekt zu entwickeln. Aus diesen besonderen Beziehun-
gen sind Bilder entstanden, die einen ,,Blick in die Welt* aus tiberra-
schenden Perspektiven er6ffnet haben. Jede Leinwand wurde durch ein
von den Ehrenamtlichen gestaltetes Plakat erganzt, um dem Betrachter
Eindriicke aus ihren Begleitungen zu erzihlen. Beriihrt hat die Betreuer
besonders, wie viel Freude, Liebe und Ruhe die Kinder denen schenken,
die sich ihnen zuwenden.

An diesen Nachmittag standen die kleinen Kiinstler, die es sich auf den
bereitgestellten Liegeinseln gemiitlich machten, im Mittelpunkt. Die
Erwachsenen gesellten sich dazu. Es entstand eine schéne und fami-
lidre Atmosphére — insgesamt ein toller Tag mit vielen bereichernden

Nicolas (5) kann
nur hell und dunkel
erahnen. ,Seine”
ehrenamtliche
Mitarbeiterin Chris-
tina hat eine weifse
Leinwand gewdhlt,
die dazu einlddt,
den Glitzerkleber
und sein Farbenspiel
y v bei Sonne zu be-
staunen, aber auch
die Struktur dieses
Bild zu beriihren
und sich auf andere
Sinne einzulassen.

Tim (12) und Timo (9)

laden mit ihren ganz
eigenen Moglichkeiten zum
Ballspielen ein.

Eindriicken. Die neuen Bilder sind aus dem Veranstaltungsraum kaum
mehr wegzudenken. Sie geben diesem Raum viel mehr Leben und Farbe.
Das Familienfotoprojekt ist noch nicht vorbei. Nachdem im vergange-
nen Jahr die Geschwister und in diesem Jahr die Barenherzkinder mit
ihren kreativen Werken beeindruckt haben, ist 2019 ist der letzte Teil
der Trilogie geplant: Dann stehen die Miitter und Viter im Mittelpunkt.

GroRer Erfolg der Benefizlesung

Mit rund 90 Gisten hatte die Ba-
renherz Stiftung ein volles Haus

dem Fliigel spielte. Die Stimmung
am Abend war von familidrer

zur Benefizlesung ,So lasst uns
denn ein Apfelbdumchen pflan-
zen“ von Johanna Gastdorf und
Jan-Gregor-Kremp am 17. Mirz.
Die beiden Schauspieler lasen
stimmungsvolle Texte, die von
Loriot tiber Reinhard May bis zu
eigenen Werken von Jan-Gregor
Kremp reichten. Die Lesung wur-
de durch musikalische Glanzstii-
cke von Konstantin Wecker bis
Cindy Lauper musikalisch auf-
gelockert, die Kremp gekonnt auf
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Herzlichkeit und Verbundenheit
geprigt, da Frau Gastdorf bereits
zum zweiten Mal zu einer Lesung
im Bérenherz-Haus zu Gast war.
1.449 Euro spendeten die begeis-
terten Géste des Abends. Die
sympathischen Schauspieler ver-
abschiedeten sich mit: ,,Wir kom-
men gerne wieder. Wir freuen
uns darauf!

Johanna Gastdorf und
Jan-Gregor Kremp bei Bdrenherz.




Mia und die Eule

Der bewegende Film des
Barenherz-Ehrenamtlichen
Constantin Miiller

,Versprich mir etwas“ bittet das krebskran-
ke Midchen mit ihrer Kuscheltier-Eule ihre
Schwester Mia: ,,Ich wiinsche mir eine richtige
Eule“ Um dieses Versprechen rankt sich der
Film ,,Mia und die Eule. Die Abschlussarbeit
des jungen Regisseurs Constantin Miiller, der
seit sieben Jahren als Ehrenamtlicher im Kinder-
hospiz Barenherz wirkt, ist ein bewegender Film
iiber die Suche und Erfiillung eines letzten Wun-
sches. Denn als Mia vom Sterbeprozess ihrer l-
teren Schwester ausgeschlossen wird, macht sie
sich mit einem Fangnetz auf den Weg, um eine
echte Eule zu finden. In ihrer Fantasie sendet sie
ihrer toten Schwester Botschaften tiber die Eule.
Die Suche gestaltet sich recht abenteuerlich (im
Kirchturm, im Tierpark), und fithrt Mia als
blinde Passagierin im Auto eines Forsters bis
nach Schweden. Dort erwacht, durchstreift sie
den Wald, sammelt Eulenfedern und beerdigt
ein altes Eulenei. Sie gewinnt Vertrauen zu dem

empathischen Forster, der ihr viel
iber Eulen erzéhlt. Auch, dass man
diese Tiere des Waldes nicht fangen
und einsperren darf. In ihrer Trau-
er spricht sie mit dem Mann, dessen
Frau ebenfalls verstorben ist, iiber
den Herzenswunsch ihrer Schwes-
ter. Sie trosten einander mit ihren
Erinnerungen. Danach ist Mia
bereit wieder nach Hause zuriick-
zukehren. Dort ist die Freude ihrer
besorgten Mutter riesengrof}, als
der Forster Mia wieder wohlbehal-
ten zuriickbringt. Und Mia nimmt
seinen Vorschlag begeistert auf, ihre Botschaften
an die tote Schwester an einen Ballon zu binden,
der diese in den Himmel trdgt. Und die Eulen-
feder in ihr Grab zu legen, um einen Teil ihres
Wunsches erfiillt zu haben...

Die Idee zu diesem Film kam dem Filmstuden-
ten bei einer Geschwisterfreizeit des Kinderhos-
pizes Biarenherz, als ein Méddchen sein Fotobuch
mit vielen Bildern seiner toten Schwester zeigte,
die mit Eulenstickern beklebt waren. Bei einem
Ausflug in den Wald in einer Sternenschnup-
pen-Nacht fand dieses Geschwisterkind eine

Mia begibt sich auf die Suche nach einer Eule, dem letzten
Wunsch ihrer verstorbenen Schwester.

Eulenfeder und war tiberzeugt davon, dass dies
ein Wink ihrer verstorbenen Schwester sei. ,,Die
Versohnung mit der Mutter und dem Schicksal
der Schwester war mir als Ende des Films sehr
wichtig®, erlduterte Constantin Miiller bei der
Filmvorfithrung anldsslich des monatlichen
Treffens der ehrenamtlichen Barenherzen. Auch
die junge Darstellerin beeindruckte den Regis-
seur nicht nur am Set durch Professionalitdt und
Einfithlungsvermogen in das Thema Sterben
und Tod. Der Film lduft am 29. Juli als Vorfilm
zum Benefiz-Open-Air-Kino in Mainz.

Tag der offenen Tiir

Am Sonntag, dem 12. August 2018, ladt die Ba-
renherz Stiftung von 14 bis 17 Uhr zu einem Tag
der offenen Tiir ins Kinderhospiz Barenherz
Wiesbaden ein. Mitarbeiter des Kinderhospizes
werden Sie in den verschiedenen Raumlichkeiten
des Hauses erwarten und ausfithrlich tiber ihre
Arbeit informieren. Auflerdem gibt es Gelegen-
heit fir Gesprache in entspannter Atmosphire
bei Musik und kleinen Leckereien sowie ein klei-
nes Rahmenprogramm fiir Grof8 und Klein.

Bdrti, das Bdrenherz-Maskottchen, freut sich auf

viele Besucher.

,,Erbrecht verstandlich”

Die Barenherz Stiftung ladt herzlich zu einem In-
fo-Abend rund um das Thema Erbrecht am Don-
nerstag, dem 8. November 2018 ab 18 Uhr in der
Bahnstrafle 13 in Wiesbaden-Erbenheim ein. In-
formieren Sie sich kostenfrei und unverbindlich
zu gesetzlicher Erbfolge, Pflichtteilsrecht, Testa-
mentsgestaltung, gemeinniitzigem Vererben und
Tipps zur richtigen Nachfolgeplanung. Anmel-
dungen telefonisch unter 0611-3601110-0 oder
per Mail unter nachlass@baerenherz.de erbeten.

Wihrend einer

Kurzzeitbetreuung im

R e v @)

Brief aus Laufenselden
Platz fiir jeden, der uns braucht

Zum Jahresbeginn kam die 13-jdhrige Sathuga zu uns ins Kinderhaus
~Nesthdkchen”. Ihre Aufnahme ist bedeutend fiir unser Haus und fiir die
Zusammenarbeit mit der Barenherz Stiftung.

Im Frithjahr 2017 kontaktierte uns ein Jugendamt. Die Mitarbeiterin war
auf der Suche nach einer dauerhaften Betreuung fiir das schwer beein-
trachtigte Méadchen. Die Schule des Méddchens war der Ansicht, dass sie
zu Hause nicht mehr ausreichend gut betreut werden konnte. Aufgrund
ihrer starken Verhaltensauffilligkeiten fand das Jugendamt keine passen-
de Einrichtung fiir das Kind. Die langjahrige finanzielle Unterstiitzung
der Barenherz Stiftung tragt dazu bei, dass wir uns vieles leisten kénnen,
ein offenes Haus sind und gliicklicherweise niemanden ablehnen miissen.

Sommer lernten wir Sathuga kennen. Wir
verstanden sofort, dass Eltern mit einem
so verhaltensauffalligen, mittlerweile mus-
kelstarken und pubertierenden Madchen
iiberfordert sein konnen. Jedoch machte
eine Betreuung im professionellen Rahmen
Freude und Spafl. Wir signalisierten dem
Jugendamt, dass wir sie dauerhaft aufneh-
men konnten.

Das Kinderhaus ,,Nesthikchen schafft Platz
fiir jeden, der uns braucht. Da das Méadchen

aufgrund ihrer Erkrankung nicht selbst an

Sathuga hat ein sicheres

den Kiihlschrank gehen darf, musste die
Kiiche dementsprechend umgebaut werden.  Zuhause gefunden.

Denn daran darf und kann eine Aufnahme

nicht scheitern. Gliicklicherweise unterstiitzte uns dabei die Barenherz
Stiftung. Seit Januar 2018 ist Sathuga nun bei uns und wir haben bereits
viel mit ihr erlebt! Einiges Unverhofftes war dabei. Dennoch: Die Unter-
stiitzung der Bérenherz Stiftung ermdglicht es uns, auch diesem Mid-

chen ein sicheres und geborgenes Zuhause zu bieten.



Es geht um Liebe, Toleranz und Riicksicht

Gesprach mit dem Journalist Ingo Zamperoni, dem neuen Botschafter der Barenherz Stiftung

ARD-Tagesthemen-Mo-

Zamperoni,
derator und Journalist, ist neuer Baren-
herz-Botschafter. Der gebiirtige Wiesbade-
ner und dreifache Familienvater besuchte

Ingo

das Kinderhospiz in Wieshbaden im Dezem-
ber zum ersten Mal. Wir stellen Ihnen den
sympathischen 43-Jdhrigen naher vor.

Warum wdhlten Sie Bdrenherz als Projekt
fiir Ihr soziales Engagement aus?

Ich wollte mich gerne fiir ein lokales, nah-
bares Projekt engagieren, bei dem ich nicht
nur dessen Arbeit direkt mit- und nachver-
folgen, sondern auch einen personlicheren
Kontakt herstellen kann. Ich habe mich in
der Vergangenheit beispielsweise fiir das
Kinderhilfswerk Save the Children enga-
giert, was ich auch weiter tun mochte, aber
das ist eben auch eine grofle, internationale
Organisation, die Projekte sind entfernter
und dadurch auch anonymer. Die tolle Ar-
beit von Birenherz dagegen ist nahbarer.
Und als Vater von drei Kindern ist mir ein
Engagement fiir die Kleinen unserer Gesell-
schaft sehr wichtig. Dass ich dadurch auch
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noch eine weitere Verbindung zu mei-
ner Heimatstadt Wiesbaden herstellen
kann, ist umso schoner.

Wie mochten Sie sich als Botschafter
einbringen?

In erster Linie geht es darum, Aufmerk-
samkeit darauf zu lenken. So plane ich
beispielsweise am 1. Mai am Radrennen
»Rund um den Finanzplatz Eschborn®
teilzunehmen - im Birenherz-Trikot.
Oder eine Lesung zu veranstalten, deren
Erlos der Stiftung zu Gute kommt. Mog-
lichkeiten gibt es viele, das werde ich mit

der Leitung besprechen und koordinieren.

Welche Werte liegen Ihnen als Familienva-
ter am Herzen?

Der wichtigste Wert fiir Kinder ist natiir-
lich Liebe. Das kann man gar nicht genug
vermitteln. Aber wichtige Bestandteile fiir

unsere Gesellschaft insgesamt sind auch To-
leranz und Riicksicht.

Bei Ihrem ersten Besuch im Dezember lern-
ten Sie schwerstkranke Kinder, ihre Fami-
lien und das Bdrenherz-Team kennen. Wie
erlebten Sie die Eindriicke des Tages?

Das war ein sehr beriihrender und beein-
druckender Besuch fiir mich. Was mir zu-
ndchst gar nicht so bewusst gewesen war,
ist die Tatsache, dass es bei Biarenherz nicht
nur um die Begleitung von Kindern und ih-
rer Familien aufihrem letzten gemeinsamen
Weg geht, sondern auch um die Pflege und
Betreuung schwerkranker Kinder, die noch
Leben vor sich haben, aber einfach mal eine
Pause brauchen, eine Betreuung, bei der
Eltern und Geschwister sich auch mal an-
lehnen koénnen. Das ist ebenso ganz wich-
tig. Das Barenherz-Team ermoglicht das auf

wunderbare Weise.

Ingo Zamperoni lernte bei seinem ersten Besuch im Kinderhospiz Bérenherz Wiesbaden Bdrenherz-Mama Elena
Sauer, ihre Tochter Nina und die Leiterin des Hauses, Claudia Langanki (rechts) kennen.
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Barenherz begleitet auch die GroReltern

Lydia und Gerhard Lerch berichten von dem Schicksal ihrer Enkel

Den GroReltern kommt eine wichtige Rol-
le zu, wenn es um die Begleitung eines
lebensverkiirzt erkrankten Kindes geht.
Sie werden nicht nur fiir die gesunden Ge-
schwister gebraucht, sondern auch fiir de-
ren Eltern. Sie sind Troster und gleichzeitig
Trauernde. Das Beispiel der Familie Lerch
zeigt, was GroReltern tun konnen, um den
Verlust des verstorbenen Enkelkindes zu
bewiltigen. Und es zeigt, wie sie Barenherz
in die Trauerbegleitung einbindet.

Es war im Mai 2006, als Gerhard (74) und
Lydia (70) Lerch aus Wiesbaden-Medenbach
von ihrer Tochter Stefanie erfuhren, dass
diese ein Kind erwartet. Das Gliick in der Fa-
milie war grof3, und beide Grofieltern freuten
sich sehr auf ihr erstes Enkelkind. Eine Zeit
voller Vorfreude, denn die Schwangerschaft
verlief ebenso unkompliziert wie die Geburt
von Marcos. Bis auf die Gelbsucht, die tiber
sechs Wochen hinweg dauerte, wirkte das
Baby gesund. Doch bei der ersten Nachun-
tersuchung stellten die Arzte fest, dass Mar-
cos nicht auf Tone reagierte, also taub war.
Danach begann er viel und lange zu schreien
und sich stark zu tiberstrecken. ,,Wir alle be-
merkten, dass er Schmerzen hatte, aber kein
Arzt konnte uns sagen, was ihm fehlte, wir
waren alle ratlos®, sagt Gerhard Lerch.
Danach begann eine wahre Odyssee durch
die Krankenhduser der Region, die die ge-
samte Familie stark unter Stress setzte. Doch
auch nach tiber einem Jahr hatte die Familie
immer noch keine verbindliche Diagnose.
»Wir waren alle verzweifelt und konnten gar
nicht glauben, dass unser Enkel nicht gesund
war. Wir haderten mit dem Schicksal und
fragten uns immer wieder: Warum sind gera-
de wir betroffen®, schildert Lydia Lerch diese
Zeit voller Ungewissheit. Beide Grofieltern
bemiihten sich nach Kriften, ihre Tochter zu
entlasten, denn sie kam auch nachts kaum
zur Ruhe, da Marcos stindig schrie und
Krampfanfille bekam. Als Gerhard Lerch im
Frithjahr 2007 in Frithrente ging, konnte er
seine Tochter noch mehr unterstiitzen.

»Die gesamte Situation und die stdndige
Ungewissheit, was mit unserem Enkel sein
konnte, kostete auch mich viel Kraft®, so der
Grof$vater. Und seine Frau ergdnzt: ,Unsere
Tochter liefd es sich nie anmerken, wie ver-
zweifelt sie war, und gab sich unwahrschein-
lich stark. Aber wir hatten grofie Angst, dass
sie irgendwann zusammenklappt. Unser
Schwiegersohn konnte tiberhaupt nicht damit
umgehen, dass sein Sohn nicht gesund war.*
Nach einem Jahr gab Stefanie ihren Sohn

Marcos in eine Dauerpflegeeinrichtung fiir
schwerst-mehrfach behinderte Kinder und
Jugendliche (das von Béarenherz unterstiitzte
Kinderhaus Nesthikchen), um ihre Ehe zu
retten. Doch holte sie den Sohn nach etwa
drei Monaten wieder nach Hause, weil sie
die Trennung einfach nicht ertragen konnte.
Nach der Geburt des zweiten Enkels Ales-
sandro drei Jahre spiter schopfte die ganze
Familie wieder Hoffnung auf ein gesundes
Kind. Doch diese zerschlugen sich schon bald
nach der Geburt. Die niederschmetternde
Diagnose lautete ,,Mitochondriopathie®. Eine
lebensverkiirzende wunheilbare Stoffwech-
selkrankheit, von der beide Enkel betroffen

,Wir wissen, dass unsere
Enkelkinder in guten
Handen sind.”

sind. Dieses Krankheitsbild geht mit vielen
Defekten und Behinderungen einher. ,Mit
dieser endgiiltigen Diagnose konnte unser
Schwiegersohn nicht umgehen, und daran
ist letztlich die Ehe zerbrochen. Wir haben
versucht, unsere Tochter intensiv zu unter-
stiitzen, damit sie nicht ganz alleine diese
Last tragen muss
sagt der Grof3vater.
»,Doch wir wussten,
dass wir es lang-
fristig nicht alleine
schaffen wiirden,
und  informierten
uns tiber das Kinder-
Béirenherz.“
Grofimutter  Lydia
berichtet: ,,Als wir
das Haus zum ersten
Mal betraten, hatten
wir alle ein flaues
Gefiihl, als wir die
vielen schwerstkran-

hospiz

ken Kinder sahen.
Dann erlebten wir
jedoch schnell, wie
liebevoll das gesamte
Bérenherzteam mit
den Kindern um-
geht, wie fiirsorglich
sie gepflegt werden.
Erlebten die grofle
Offenheit und herz-
liche  Frohlichkeit,

die in den Rdumen herrscht. Die Stunden,
die wir im Bdrenherz verbrachten und ver-
bringen, tun uns trotz allem gut. Wir bewun-
dern das Pflege-Team, wie liebevoll alle mit
den Kindern umgehen. Auch die ehrenamt-
lichen Helfer haben unsere Hochachtung.
Wir wissen, dass unsere Enkelkinder dort
in guten Handen sind, wenn unsere Tochter
die Kinder in Kurzzeitpflege gibt. Diese Zeit
entlastet uns alle.”

Besonders zu schdtzen wissen die Lerchs auch
die regelmiflig stattfindenden Grofieltern-
treffen, die seit drei Jahren zweimal jéhrlich
im Kinderhospiz stattfinden. Der gemeinsa-
me Austausch tiber die Alltagsgestaltung mit
den kranken Kindern, das gemeinsame Sin-
gen, wenn ein Kind verstorben ist, und das
entspannte Basteln gibt ihnen das Gefiihl,
nicht alleine zu sein, da sie ihr Schicksal mit
anderen teilen konnen. ,,Das bringt so etwas
wie inneren Frieden, so Lydia Lerch. ,Wir
lieben unsere Enkelkinder sehr und sind
glicklich, wenn wir sehen, dass sie keine
Schmerzen haben und es ihnen gut geht. Wir
wissen, dass sie irgendwann nicht mehr bei
uns sein werden und geniefSen es, wenn sie
uns anlachen. Unsere Tochter hat zwischen-
zeitlich wieder einen Partner gefunden, der
sehr liebevoll mit den Kindern umgeht. Das
beruhigt und freut uns, denn sie muss diesen

Weg nun nicht mehr alleine gehen.”



Baren-Dank

Sammelaktionen bei Jubildumsfeiern, Sommerfesten, Sportveranstaltungen, Flohmarkten, Geburtstagen, Hochzeiten oder Todesfdllen, Verzicht auf
Geschenke fiir die Kunden und nicht zuletzt Hunderte von Spendendosen in Geschdften, Arztpraxen und bei diversen Events: Ohne die Vielfalt der
kleinen und groRen Initiativen ware die Arbeit von Bédrenherz nicht mdglich. Hier eine kleine Auswahl. Allen Spendern ein ganz herzlicher Dank!

Sechsstellig: Die Familien Sterzel, Korber,
Herborn und Niirnberger aus der ,,Birenherz-
Gemeinde* Stephanshausen sammeln seit 2001
mit diversen Veranstaltungen Spenden fiir
Birenherz. Im Januar konnten sie 11.111,11 Euro
an die Birenherz Stiftung iibergeben. Bis heute
hat das Projekt in den vergangenen Jahren
233.333,33 Euro fiir die Stiftung gesammelt.

Tauchersaison: Auch in diesem Jahr nutzte die
Berufsfeuerwehr Wiesbaden ihr traditionelles
Anschwimmen der Taucher im Rhein dazu,
dem Kreisfeuerwehrverband Gelegenheit zu ge-
ben, Spenden fiir einen wohltitigen Zweck — un-
ter anderem fiir Biarenherz — zu sammeln.

Bastelstunden: Mit dem eingenommenen Geld
eines Hof-Flohmarktes in Alt-Raunheim wollen
die Initiatorinnen Sibylle Schwan und Gabi
Berndt Bastelutensilien kaufen, aus denen die
Anwohner Geschenkartikel fiir einen Advents-
markt herstellen werden. Deren Verkaufserlos,
mittlerweile iiber 12.000 Euro, kommen wieder-
um Bérenherz zugute.

Osterfahrten: Bei den Spendenfahrten ,,Rund
um die Mariannenaue® der Charterline van de
Liicht wurden an Ostern fast 1.600 Euro einge-
nommen. Die Crew der Charterliner verzichtete
auf ihre Trinkgelder, um diese ebenfalls Biren-
herz zu widmen.

Kirchenkonzerte: Ein Kirchenkonzert des Mu-
sikvereins FElzer Musikanten, des Minnerchors
Cantabile Limburg und des gemischten Chores
»Salto Vocale in Elz bewegte etwas fiir den
guten Zweck. Das Konzert erbrachte 1.000 Euro
zugunsten von Birenherz. Nach dem Konzert
»1 Klavier & 9 Stimmen“ der Offenen Kirche
Lorsch iibergaben die Veranstalter, Kiinstler und
Helfer gemeinsam 1.200 Euro an Bérenherz.
Und 1.600 Euro kamen bei einem Benefizkon-
zert der Stadtkapelle Bergen-Enkheim in der
Kirche im Riederwald zusammen.
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Schiiler fiir Barenherz: 26 Schiilerinnen und
Schiiler der Wiesbadener Humboldt-Schule
haben 1.406 Euro bei einer Benefiz-Verkaufs-
aktion gesammelt: Im Rahmen ihrer Projekt-
woche stellten sie Naturprodukte her und
verkauften sie anschlieffend. Die Klasse 5b der
Bad Kreuznacher Alfred-Delp-Schule verkaufte
an ihrem Stand und im Café des Elternsprech-
tages Selbstgebasteltes, Kuchen und Advents-
krinze. Zusammen mit einer privaten Spende
kamen so 3.100 Euro zusammen, die bei einem
Besuch im Kinderhospiz iiberreicht wurden.

Geschwister-Begleitung: Das IT-Dienstleis-
tungsunternehmen Ordix AG engagiert sich seit
Jahren fiir soziale Einrichtungen und verzichtet
auf Geschenke fiir seine Kunden. In diesem Jahr
ging die Unterstiitzung an die Bérenherz-
Geschwisterkinder:  Die  Begleitung  der
Geschwister mit kreativen Angeboten und
individuellen Sternstunden ermoglicht zahl-
reiche tolle Erlebnisse fiir die Kinder.
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Die Tanzschule Vivien Gubi aus

Tanztee:
Worrstadt-Rommersheim tanzte fiir Barenherz:
Bei einem Tanztee spendeten die Teilnehmer bei
Kaffee und selbst gebackenen Kuchen 1.300 Euro.

Wir sagen Danke: Bei zahlreichen Weihnachts-
feiern wurden auch 2017 wieder Sammel-
aktionen fiir Barenherz durchgefiihrt — bei-
spielsweise beim Max-Planck-Instituts fiir
Chemie in Mainz, wo 1.750 Euro, oder beim
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vorweihnachtlichen Waffelbacken mit Floh-
markt im Frankfurter Krankenhaus Nordwest,
wo 1.070 Euro zusammenkamen. Uber viele
andere Aktionen, wie zum Beispiel einen
Tombola-Losverkauf der Mitarbeiter der Frank-
furter Bank onvista mit einem Erlés von 1.200
Euro, kann man sich auf der Homepage
www.baerenherz.de unter ,Wir sagen Danke*
informieren.

Barenherzliches Band: Bettina Melzer und
Manfred Siebert von der Deutschen Bahn lernten
ihren Kollegen und Barenherz-Marathonldufer
Frank Dieter bei der Preisverlethung im Rahmen
des DB Awards Ende 2017 in Berlin kennen, als
er fiir seine anhaltende Unterstiitzung zuguns-
ten von Biarenherz mit dem Sonderpreis in der
Kategorie ,,Gesellschaftliches Engagement aus-
Melzer, Siebert und ihre
sechs Kollegen des Projektteams ,Innovative

gezeichnet wurde.

und umweltvertrigliche Diensthemden®, die an
diesem Abend in der Kategorie ,,Umwelt“ eben-
falls ausgezeichnet wurden, waren so beriihrt
von Herrn Dieters Einsatz, dass sie sich schnell
einig waren, auch ihr Preisgeld von 3.000 Euro
an Bdrenherz zu spenden.

Spielerisch: Die Ulisses Spiele Medien & Spiel
Distribution GmbH aus Waldems-Steinfisch-
bach unterstiitzt Barenherz seit 2015 mit
zahlreichen Aktionen. Mittlerweile sind so rund
13.000 Euro an Spenden zusammengekommen
— im letzten Jahr unter anderem durch eine
Versteigerung von limitierten Ausgaben und
Sonderausgaben auf der RatCon in Limburg, ein
eigenes Zusatzset fiir das Ulisses-Aventuriaspiel
und tiber das Fiillen der Spendendosen, die
nirgendwo fehlen diirfen.

Charity-Theater: Die gesamte Theatergruppe
des Staatstheaters Wallhausen tibergab im Biiro
des Biirgermeisters die 4.000 Euro-Spende, die
die Schauspieler/innen durch zwei Charity-
Theaterauffithrungen fiir Birenherz einnahmen.
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