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Liebe Freunde, Gonner und Sponsoren der Ursula Barth Stiftung
und , Hilfe fiir Nick & Co. — Helfende Hande Oberberg",

esist viel passiert, daher fallt der heutige Newsletter etwas langer aus, aber wir méchten
lhnen auch viel von dem erzahlen, was wir machen und erleben.

Stiftungsarbeit bedeutet fiir uns in erster Linie, unseren Auftrag zu erfillen: schwer kranken Kindern zu hel-
fen, sie und ihre Familien zu unterstiitzen.

Es liegt uns als Vorstand aber auch am Herzen, dem letzten Wunsch und der Vision von Frau Barth weiter-
hin gerecht zu werden, sowie die Stiftung weiterzuentwickeln und wir haben uns in den letzten Wochen und
Monaten viele Gedanken gemacht.

Wir wollten ihr ein neues, leichteres, frohlicheres und zeitgemaRes Gesicht geben, denn das Themaist
ernst genug.

Zudem mochten wir die Stiftung und das Projekt Hilfe
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Dafir haben wir uns mit der Marketing-Agentur von
Rabenstein ausgetauscht, ein neues Design und ein
neues Logo entwickelt, was wir Ihnen anhand des
neuen Flyers vorstellen mochten.
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Eine neue Homepage ist ebenfalls inzwischen online W,M-::.MM
und zu finden unter www.ursula-barth-stiftung.de

Wir sind alle ganz begeistert von der Umsetzung,
fuhlen uns mit der optischen Veranderung sehr wohl.

Jemand, den wir nach seiner Meinung gefragt ha- .
ben, schrieb dies:

Llch finde den Flyer sehr gut. Er vermittelt ein
frohliches Miteinander trotz schwieriger Lebens-
situationen und Ubermittelt, dass es lohnt, auch in aus-
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flr erfolgreiche Hilfe, dass man nie aufgeben soll und ge-
meinsam stark ist. Ganz herzlichen Dank daflr:

Und genau so, sehen wir das auch!
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Nick & Co. Cup 2023

Auch wir stehen wieder kurz vor unserem eigenen grof3en
Event, dem 8. Nick & Co. Cup.

Dieser findet am 08./10. und 11. Juni auf dem Sportplatz
Bernberg statt.

Wir freuen uns auch in diesem Jahr diesem Jahr, gemeinsam
mit unserem Kooperationspartner und Veranstalter, der
SpVg Dummlinghausen-Bernberg, Uber viele hochkaratige
Mannschaften.

Inzwischen ist der Nick & Co. Cup nicht mehr einfach

nur ein JugendfuRRballturnier. Europas Talentschmieden

schicken ihre Teams und adeln damit die Organisatoren
und ehrenamtliche Helfer, die viele Jahre fiir diesen Erfolg
gearbeitet haben.

Wir begriiRen neben regionalen und nationalen Topteams
u.a. erneut die Mannschaften von Juventus Turin, FC
Liverpool, 1. FC Kéln etc.

Neben einem grof3en Rahmenprogramm, einer Open-Stage am 08.06. und erst-
klassigem Catering, wird es am Samstagabend ein Konzert der Band ,Jamaran® aus Miinchen geben. Der

Eintritt ist frei.

Wir freuen uns auf Sie!
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Woflr geben wir Ihr Geld aus...

...fur Madeleine z.B.

Ihre Eltern mussten lange auf sie warten und sie war ein absolutes Wunschkind.

Uberraschung und Freude waren groR, als die Arzte festgestellten, dass sie eine Zwil-
lingsschwester mitbringen wiirde.

Ihre Schwester hat ein Chromosom zu wenig bekommen, auch bekannt unter der
Bezeichnung Ullrich-Turner-Syndrom, und hat es leider nicht lebend auf die Welt
geschafft.

Dafir hat Madeleine ein Chromosom mehr bekommen. Das nennt man Down-
Syndrom oder Trisomie 2 1. Madeleine benétigt aufgrund ihrer vielen Nebener-
krankungen sehr viele Therapien. Ihre Eltern wiinschen sich fir sie ein moglichst
selbstbestimmtes Leben.

LFUr eine delfingestiitzte Therapie hat es aber bisher noch nicht gereicht. Ich
wiuirde mich riesig freuen, wenn Sie helfen, mir diesen Wunsch zu erfillen

Wir haben Madeleines Wunsch mit 5.000.- Euro unterstiitzt und wiinschen
ihr, dass ihr die Therapie die gewiinschten Fortschritte bringt.

...Jazmin und Arianna

Jazmin leidet an einer Dermatomyositis und hat dazu einen eben sehr seltenen und
gefahrlichen MDA-5 Antikorper in der Lunge. Das ist so selten, dass da erstmal lange
keiner draufgekommen ist.

Dermatomyositis ist eine Autoimmunerkrankung, an der ungefahr 4 von 1Mio Kin-
dern/Jahr erkranken. Normalerweise bekdmpft unser kérpereigenes Abwehrsystem
(Immunsystem) fremde Infektionserreger. Bei einer Autoimmunerkrankung kommt
es zu einer Fehlleitung des Immunsystems. Es wird tiberaktiv und richtet sich gegen
kdrpereigenes Gewebe.

Jazmin hat leider die komplette Palette der Symptome: Mudigkeit, Erschépfungszu-
stande, Entziindungen der GefaRRe, Muskeln und Organe, Hautprobleme, Muskel-
schwache mit Lungenbeteiligung/Atemnot und Schmerzen. Sie ist auf den Rollstuhl
angewiesen, kann nur kurze Wege laufen.

Arianna ist sechs Jahre alt und an Morbus Still erkrankt, mit Gelenkbeteiligung, also
auch das Premiumprogramm Das Still-Syndrom ist eine seltene Multiorgan-Krank-
heit bei Kindern und Erwachsenen, eine entztindlich-rheumatische Erkrankung.
Weniger als einer von 100.000 Menschen ist vom Still-Syndrom betroffen.

Bei einem schweren Schub ist Arianna oft in Lebensgefahr, da sich all ihre Organe
% gleichzeitig entziinden. Dazu kommen schwere Nierenprobleme, im Mai 2022
B \wurde sie zum 1. Mal operiert.

Auch sie ist auf einen Rollstuhl angewiesen, da sie langere Strecken nicht mehr
schmerzfrei laufen kann.

Die Familie wohnt sehr landlich und ist auf ein Fahrzeug mit Platz fiir zwei Rollstiihle an-
gewiesen.

Aufgrund der benétigten Fahrzeuggrol3e und des angespannten Automarktes, wird diese Hilfe finanziell
schwierig, aber mit Ihrer Hilfe nicht unmaglich.

Die ganze Geschichte kdnnen Sie auf unserer Homepage lesen.
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Abschied

Lieber Jonah,

der 10.02. war der Tag, an dem wir uns von dir verabschieden mussten. Die
groRe Kirche war fast bis auf den letzten Platz gefiillt, so viele Menschen sind
gekommen, um dir die letzte Ehre zu erweisen.

Es war einfach unfassbar traurig. Die meisten haben die ganze Stunde durch-
geweint. Gestandene Ménner, Frauen und auch ganz viele Jugendliche und
Kinder, Familie, Freunde, Weggeféhrten, Klassenkameraden...sie alle waren
da.

Die Trauer war greifbar, und bei vielen dicht an der Verzweiflung, weil es
keiner richtig glauben kann, dass du deine Fliigel bekommen hast.

Und dann kam der Trost.

Du kleiner Strahlemann — das Foto von Dir, das neben deinem bunten Sarg
vor uns stand, das warst ganz du. Das war genau das Lachen, mit dem du alle
verzaubert hast, und welches wir immer im Herzen tragen werden.

Die personlichen Worte des Pfarrers, der dich auch konfirmiert hat, und die
deiner Klassenlehrerin, die zeichneten ein Bild von dir, das uns schmunzeln
liel3. Ein kleiner spitzblbischer, kluger und cleverer Kopf. Witzig, charmant,
super sozial, hellwach und immer mittendrin.

Deine Art hat dir alle Tliren getffnet, ganz egal, wo du warst oder fir was
du dich begeistert hast. Du wurdest in jeder Gemeinschaft mit offenen Armen aufgenommen, ob es bei den
Dancing Kids, in der Schule oder im Konfirmationsunterricht war. Alle wussten, dass du ,ein bisschen anders
bist", aber sie alle haben dich mitgetragen, weil du eben so warst, wie du warst.

Dein Opa fand so schone und liebevolle Worte flr dich. Er erzéhlte, wie es ist, ein Sorgenkind in der Familie
zu haben. Wie schwierig viele Situationen gerade fiir deine Eltern in deinen 14 Lebensjahren waren, immer
wieder voller Angst und Sorge um dich. Und das schon seit dem Tag deiner Geburt, als ein schwerer Herzfeh-
ler festgestellt wurde, der dich immer wieder ausgebremst hat, der nur ein sehr dosiertes Leben zulieR3, bloR3
nichts Ubertreiben, immer vorsichtig sein. Nicht einfach drauflosrennen, immer alles mit angezogener Hand-
bremse, hdufigen Krankenhausaufenthalte, vielen Operationen...

Aber auch, wie kampferisch, fréhlich, liebevoll und lebensbejahend du warst, und wie sehr du geliebt wurdest.
Er betonte vor allem auch deinen Satz, wenn alle anderen Sorgenfalten auf der Stirn hatten:

»Macht Euch keine Sorgen, mir geht es gut!*

Lieber Jonah, es gibt nichts Sinnloseres im Leben, als vor einem Kindersarg zu sitzen, sich von einem so jungen
Menschen verabschieden zu missen.

Aber dein Satz ist mir heute Trost. Ich méchte glauben, dass du jetzt an einem Ort bist, an dem es dir wirklich
wieder gut geht.

Ein Ort, ohne Krankenhaus, Operationen, Schmerzen und Einschréankungen.

Ein Ort, an den wir uns gewéhnen missen, aber auch in der Gewissheit, dass sich niemand mehr Sorgen um
dich machen muss, weil es ein Ort ist, an dem du alles machen kannst, was du machen méchtest.

Ich verspreche dir, dass wir dir beim Nick & Co. Cup im Juni einen GruR3ballon auf deine Wolke schicken.
Meine Gedanken sind bei deiner Familie, mach’s gut, lieber Jonah

Jonah Weiss
14.09.2008 - 01.02.2023
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Auch weiterhin sind wir auf lhre Unterstiitzung angewiesen, um unseren Kindern die verschie-
densten Hilfen zukommen lassen zu kénnen.

Dafir haben wir folgende Spendenkonten eingerichtet:

Deutsche Bank Koln
IBAN: DEO4 3707 0060 0100 2500 00, BIC: DEUTDEDKXXX

Kreissparkasse Kéln
IBAN: DE24 37050299 0341 5572 54, BIC: COKSDE33

Volksbank Oberberg
IBAN: DE51 384621350010 1530 18, BIC: GENODED1WIL

Viele weitere Infos rund um unsere Stiftung und unsere Arbeit finden Sie unter

www.ursula-barth-stiftung.de

Wir hoffen, dass wir Sie beim Nick & Co. Cup im Juni gesund und munter wiedersehen kénnen und
winschen Ihnen bis dahin alles Gute!

Bitte bleiben Sie gesund!

Ihre
Bettina Hihn
Vorstand Ursula Barth Stiftung




