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Liebe Leser,

es gibt viele gute Neuigkeiten!
Deshalb ist dieser Newsletter
umfangreicher, als die
vorherigen Ausgaben. Und
auch etwas anders gegliedert.

Zukiinftig mochten wir auf diesem
Wege nicht nur aktuelle Informationen mit Ihnen teilen, sondern Ihnen auch
immer wieder Menschen aus unserem Netzwerk vorstellen: jeweils eine
Personlichkeit aus dem Kreis unserer Forderer und ein Mitglied unseres Teams.

Unserem schonen Anwesen in Michelsrombach haben wir inzwischen tbrigens
den Namen ,Drachenland gegeben. Passend dazu nennen wir unseren
Newsletter ab sofort ,,Drachenpost”.

Viel Freude bei der Lektiire! Und bleiben Sie uns verbunden.

[hr Redaktionsteam




Aus den letzten Monaten

Willkommen im Drachenland

Sicher teilen Sie die Ansicht, dass ein so schones
Anwesen wie unsere neue Heimat in
Michelsrombach einen sinnhaften Namen
braucht. Uber einen Malwettbewerb von
Kindern hatten wir um Vorschlage gebeten.
Zahlreiche Kunstwerke haben uns erreicht.
Herzlichen Dank an alle Kkleinen Kiinstler!
Unsere Wahl fiel auf den Namen , Drachenland”,
als Referenz an unser bekanntes Maskottchen.
Diese super Idee kam von Kiara Tost (Foto). Alle
Teilnehmer erhalten eine Anerkennung.

Der Name ,Drachenland” gilt flir das gesamte
Anwesen und alles, was dort angesiedelt ist: das
ambulante Kinder- und Jugendhospiz “Kleine
Helden”, das neu entstehende Kindertages- und
Nachthospiz sowie das Trauerzentrum ,Tante
Hope“ und die Verwaltung.

GrolReinsatz mit vielen
Helfern

Den Umzug fiihrte die Spedition DC-Umziige
GmbH Fulda durch. Deren
Geschiftsfiihrerin betonte, ihr
Unternehmen wolle auf diese

Weise die Arbeit der ,Kleinen

Helden“ unterstiitzen.

Alexander Helmer dankt

Frau Droder-Ceh




Freunde und Forderer

Im Portrait: Prof. Dr. Reinald Repp

Unter den vielen Freunden und Foérderern
gehort er zu den bekanntesten Gesichtern: Prof.
Dr. Reinald Repp (60 ].) ist Direktor der Klinik
fir Kinder- und Jugendmedizin, die pro Jahr
4.500 junge Patienten von 0 bis 18 Jahren
behandelt, plus 1.300 operierte Kinder und
Jugendliche anderer Abteilungen, die hier mit
betreut werden.

Der Weg von seinem kleinen Geburtsort im
Vogelsberg (nahe Nidda) an die Spitze der
deutschlandweit renommierten Kinderklinik
des Klinikums Fulda verlief mit wenigen
Umwegen. Nach dem Medizinstudium in Gief3en
arbeitete er dort zunichst zweieinhalb Jahre in
der Virologie, bevor er an der Uniklinik eine
sechsjahrige Weiterbildungsstelle antrat. Nach
und nach absolvierte er die liblichen Stationen
der Ausbildung zum Facharzt fiir Kinder- und
Jugendmedizin. 1994, nun in der Phase der
Habilitation iiber Hepatitis-B-Infektionen, folgte
ein halbjahriger Forschungsaufenthalt in Kyoto
(Japan), inzwischen mit Frau und Kind. An die
spannenden sechs Monate am anderen Ende der
Welt denkt er noch heute gerne zurick: ,Ein
tolles Erlebnis!“

Nach der Riickkehr wurde Reinald Repp
Oberarzt der Giefdener Kinderklinik und
wechselte dann 1998 an die Universitatsklinik
Erlangen. Von da kam er im November 2002
nach Fulda - genau 15 Jahre ist das her.

Einfithlsamer Beobachter

Die Frage, warum er Kinderarzt geworden sei,
hat er schon oft gehort. Halb Zufall war es, halb
Fligung. Als Kinderarzt zu arbeiten, kam seinem
Wunsch entgegen, in engem Kontakt mit
Menschen zu sein. Wobei in der Kinder- und
Jugendmedizin hinzukommt, dass kleine Kinder
nicht genau artikulieren konnen, was ihnen
fehlt. ,Da ist mitfiihlendes subtiles Beobachten
gefragt, sagt er. ,Man muss aus Kleinigkeiten
Schliisse ziehen.”

Prof. Reinald Repp, wie man ihn aus seiner Klint
kennt. In seiner Freizeit schraubt er gern an
Oldtimern und ziichtet Bienen. Auch die kénnen nicht
sprechen, aber haben viel zu erzdhlen, wenn man
genau hinsieht. Foto: Osthessen-News

Das gefallt ihm, zumal Kinder auch sehr direkt
sind - sofern man sie aus der Reserve zu
locken versteht. Aber das gelingt Prof. Repp in
seiner freundlich zuriickhaltenden Art in der
Regel sehr gut. Zusammen mit einem starken
Team aus 20 Arztinnen und Arzten sowie 74
Vollzeitstellen in der Pflege betreut er ein
grofdes Versorgungsgebiet. Die Friihchen-
Station der von ihm gefiihrten Klinik erzielt
immer wieder Bestnoten.

Immer ein offenes Ohr

,Viele der von uns behandelten Kinder
werden schnell gesund®, erzahlt er, das freue
ihn natiirlich. ,Aber ich erlebe leider immer
wieder, dass es auch Kinder gibt, die wir
Mediziner nicht wieder gesund machen
konnen. Und ich erfahre immer wieder aus
nachster Nahe, was das dann fiir die Familien
bedeutet und dass sie in vieler Weise ganz auf
sich allein gestellt sind.”

So fand Simone Filip bei Prof. Repp offene
Ohren, als sie ihm vor Jahren von der Idee
erzahlte, fir schwerstkranke Kinder, die nicht
im Krankenhaus bleiben konnen, etwas tun zu
wollen. ,Das erschien mir sinnvoll, das wollte
ich unterstiitzen.” Gesagt, getan. Immer wenn
die Kleinen  Helden eine fachliche
Einschatzung brauchen oder ihn zu einer
Veranstaltung einladen, konnen sie auf Prof.
Reinald Repp zdhlen. ,Er ist so etwas wie
unser Pate“, fasst Simone Filip es zusammen.
»Wirklich schon, dass es ihn gibt.”




/wischenstand

Unser neues Kindertages- und Nachthospiz

entsteht...

Mit dem Einzug ins Drachenland in
Michelsrombach konnten wir endlich einen
lange gehegten Wunsch umsetzen: ein
Tageshospiz fiir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene. Die Einrichtung ist
aktuell im Aufbau und wird in Kiirze
eroffnen. Anmeldungen werden bereits
entgegengenommen.

Begonnen haben wir als ,Kleine Helden“ mit
ambulanter Betreuung: Unsere Familien-
begleiterinnen kommen zu den Familien ins
Haus und bieten ihre Hilfe an. Diese bewahrte
Form der Unterstiitzung wird es auch
weiterhin geben.

Mit unserem Tages- und Nachthospiz, das wir
auf vielfachen Wunsch einrichten, gehen wir
nun noch einen Schritt weiter: Die Eltern
bringen ihre Kinder und Jugendlichen zu uns,
stundenweise oder den ganzen Tag liber. Und
notfalls auch einmal liber Nacht. Das verschafft
Eltern Freirdume und vor allem auch Zeit fiir
die Geschwisterkinder. Die Familie wird
stabilisiert.

Die Kinder und Jugendlichen, die zu uns ins
Drachenland gebracht werden, bekommen hier
Kontakt zu Gleichbetroffenen. Bei unseren
erfahrenen, warmherzigen Betreuerinnen und
Betreuern sind sie gut aufgehoben. Fir die
Angehorigen ist das eine hoch willkommene
Entlastung: Wir verschaffen ihnen Zeit zum
Durchatmen.

Unser Tages- und Nachthospiz steht kranken
und trauernden Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen von 0 bis 27 Jahren offen.
Ebenso  willkommen sind auch die
Angehorigen - an 365 Tagen im Jahr,
24 Stunden am Tag.

Ganzheitlicher Ansatz




Unser Team

Wir stellen vor:

Carina Hillenbrand,
Familienbegleiterin

Carina Hillenbrand (Kiinzell) ist von Beruf
Hotelfachfrau. Auf die Kleinen Helden wurde Sie
durch eine Facebook-Anzeige aufmerksam. ,Da
wurden Familienbegleiter gesucht, das sprach
mich irgendwie an“ berichtet sie. Doch dann
habe sie sich das zunachst doch nicht zugetraut
und befiirchtet, eine solche Aufgabe wiirde sie
zu sehr belasten.

Ein Jahr spater sah sie die zweite Facebook-
Anzeige - und diesmal traute sie sich. Sie nahm
Kontakt mit den Kleinen Helden auf und traf sich
mit der Koordinatorin der Familienbegleitung,
Vera Erb. Von dem, was sie horte, fuhlte sie sich
herausgefordert. ,Zufallig begann zwei Wochen
spater in Hiinfeld ein Kurs. Da habe ich mich
angemeldet”, erzahlt sie.

Gut vorbereitet

Ein halbes Jahr lang wurde Carina Hillenbrand
nun zusammen mit anderen Kursteilnehmern
auf ihre neue Aufgabe vorbereitet,
,berufsbegleitend“ jeden Samstag. Wie geht
man mit Menschen um, in deren Familie Kinder
schwer krank sind oder in denen gerade ein
Angehoriger verstorben ist? Wie kann man
helfen? Was sollte man in welcher Situation
sagen - und was vielleicht lieber nicht?

Inzwischen weifd Carina Hillenbrand all dies
auch aus ganz konkreter eigener Erfahrung. Seit
Langerem betreut sie eine Familie mit zwei
schwer kranken Kindern (9 und 13 Jahre). Beide
konnen nicht sprechen, sind auf den Rollstuhl
angewiesen. Jede Woche besucht sie ,ihre“
Familie und hat das Gefiihl, dass man sich hier
auf sie freut. ,Ich lese den Kindern etwas vor
oder gehe mit dem Rollstuhl spazieren.
Manchmal nehme ich eines der Kinder zum
Einkaufen mit. Das macht ihnen grof3en Spaf3.”

Viele schone Momente

Belasten wiirden diese Einsatze sie nicht,
betont sie. Im Gegenteil. ,In solchen
Situationen erkennt man, was wirklich wichtig
ist im Leben und wie albern es ist, sich tiber
irgendwelche trivialen Kleinigkeiten
aufzuregen.” Als Familienbegleiterin fiihle sie
sich nicht als Entertainerin, die jede einzelne
Minute etwas bieten miisse. ,Es geht einfach
darum, da zu sein - anderen Menschen Zeit zu
schenken.” Und es sei auch nicht so, dass in der
Familie eine depressive Stimmung herrsche.
,Die Eltern freuen sich an Kleinigkeiten.”

Carina Hillenbrand sagt, sie sei beriihrt und
dankbar, die Kleinen Helden unterstiitzend
begleiten zu diirfen. ,Ich habe im Leben selbst
auch schon einige Tiefschlage erlebt, hatte
aber das Glick, Leute zu kennen, die mir
geholfen haben. Jetzt kann ich mal etwas
zurlickgeben.”

Auch jenseits von Beruf und den Kleinen
Helden kommt bei Carina Hillenbrand keine
Langeweile auf. Sie reist gerne, liest viel und
entspannt bei Yoga und Meditation.




Das haben wir schon verwirklicht

Entspannen im Seit dem Herbst, gibt es in
Snoezelen-Raum unserem Garten einen
BarfulRpfad

Ein grofdes Plus unseres Drachenlands ist
der weitrdumige Garten. Den werden auch
unsere Kinder und Jugendlichen bald zu
schatzen lernen.

Als zusatzliche Attraktion haben wir im
September einen eigenen Barfuf3pfad
angelegt. Was das ist, wissen hier in der
Region viele vom Beispiel des Barfuf-
Erlebnispfads in Hofbieber. Mit einem
Kilometer Lange konnen wir bei uns in
Michelsrombach natiirlich nicht dienen,
aber das Prinzip ist dasselbe.

Alle paar Meter wechselt der Untergrund:
von Kies iiber Sand und grobe Felsbrocken
iiber Rindenmulch und Tannenzapfen bis
hin zu Matsch. Wer auf diesem Pfad geht,
ist iiber die nackten Fiife unmittelbar mit
dem Boden verbunden. Und wenn man das
mit verbundenen Augen macht, darf man
raten, worauf man da gerade tritt. Eine
ganz besondere Erfahrung, die nicht nur
jungen Menschen Spafd macht. Und die
verschlammten Fiie werden danach an
Ort wund Stelle ziinftig mit dem
Gartenschlauch gereinigt. Pfarrer Kneipp
lasst griifien...




1. Kinder- und Jugendhospiz Osthessen mit

spezifischer Trauerbegleitung seit 2010

Neues Kindertages- und Nachthospiz

Unser Kindertageshospiz Drachenland ist eine Einrichtung, in der unheilbar kranke Kinder zwischen
0 und 27 Jahren und deren Eltern und Geschwister einen Ort der Unterstiitzung finden.

Familien konnen hier ihre schwer kranken, lebensbedrohlich erkrankten Kinder fiir wenige Stunden
oder Tage pflegen und betreuen lassen - 24 Stunden am Tag. Wir mochten die Eltern damit entlasten
und dabei helfen, ein Zusammenleben zu Hause weiterhin zu erméoglichen.

Die Idee des Kindertages- und Nachthospizes reifte in unserer langjahrigen Arbeit im ambulanten
Kinderhospizdienst Kleine Helden Osthessen e. V., bei dem ehrenamtliche Familienbegleiter mit
Familien zusammengebracht werden, in denen unheilbar kranke Kinder leben.

Bisher mussten sich Familien entscheiden, ob sie ihre Kinder in die vollstationare Pflege geben oder
ob sie ihre Kinder vollumfédnglich zu Hause betreuen wollten - ein oft unzumutbares Dilemma.

Mit dem Kindertages- und Nachthospiz, das tiglich von morgens bis abends gedffnet hat und im
Bedarfsfall auch die Moglichkeit einer kurzzeitigen Nachtaufnahme bietet, schliefen wir in Zukunft
diese Versorgungsliicke.

Jetzt in neuem Kinder-Trauerzentrum
_Tante Hope”

Wenn ein krankes Kind oder ein anderer lieber Mensch aus dem nahen
Umfeld stirbt, tritt bei den Angehorigen ein Gefiihl der Leere ein. Mit
diesem Vakuum fertig zu werden, fdllt vielen Menschen sehr schwer.
Hilflosigkeit und oft auch Verzweiflung stellen sich ein.

sie ganz still, vollig in sich gekehrt. Mit ihren Gefiihlen zwischen Angst,
Resignation und manchmal auch Schuldgefiihlen oder Aggression sind sie
tiberfordert und ziehen sich vollig zuriick.

a ' Kinder und Jugendliche erleben Trauer anders als Erwachsene. Oft leiden

In dem Kleine Helden Trauerzentrum ,Tante Hope”, das neu in unserem Drachenland ist, gehen wir
behutsam auf die betroffenen Familien ein. Durch eine empathische, einfiihlsame und
vertrauensvolle Grundhaltung versuchen wir das Kind, den Jugendlichen, den jungen Erwachsenen
und seine Eltern da abzuholen, wo sie gerade auf ihrem Weg durch die Trauer stehen.

Damit die Familien erfahren, dass es andere Familien gibt, in denen auch ein geliebter Mensch
verstorben ist, bieten wir im Drachenland Kindertrauergruppen und Familientrauernachmittage an.
Hier konnen die Familien tber die Verlusterfahrung (Trauer) miteinander in den Austausch
kommen. Unsere Kinder-Trauerbegleiterinnen Simone Filip, Vera Erb und unsere Sozialpadagogin
Cathleen Schmidt begleiten die Kinder, Jugendlichen und ihre Familien in dieser schweren Zeit in
der Einzelbegleitung oder in der Gruppe.

Weitere Informationen und Anmeldung unter Telefonnummer (0171)5551003 oder
sekretariat@kleinehelden-hospiz.de




Termine / Unterstlitzung und Spenden /

Aktueller Spendenaufruf

Termine

Am 9. Dezember 2017
veranstalten wir fiir unsere
schwer, lebensbegrenzt,
trauernden Kinder und
Jugendlichen und deren
Familien, Ehrenamtlichen und
Mitarbeiter, Freunde und
Unterstiitzer eine
Weihnachtsfeier. Dazu laden
wir noch separat ein. Bei der
Gelegenheit wird das
Drachenland von Dechant
Markus Bliimel und Pfarrer
Stefan Remmert eingesegnet.

Am 13. Januar 2018 startet
unsere neue Ausbildungs-
gruppe Familienbegleiter.
Wenige Platze sind noch frei.

Unterstiitzung und Spenden

Wie Sie uns helfen konnen

Bei unserer Arbeit sind wir auf
Spenden und Unterstiitzung
angewiesen. Wer wuns fordern
mochte, hat mehrere Moglichkeiten:
Individuelle Spenden sind immer
willkommen. Sie kénnen in unserem
Verein aber auch Pate (Mitglied)
werden oder uns bei ganz
bestimmten Aufgaben gezielt
fordern. Einzelheiten finden Sie im
Internet unter:

www.kleinehelden—hpﬁsfpjuz.de




