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Liebe Freunde
der Stiftung
Klingelknopf,

heute erscheint die 19. Ausgabe
unserer Infopost.

Ein ereignisreiches Jahr neigt sich
dem Ende. Zwei Klingelknopf-Babys
konnten wir begriifien.

Von Lisa unserem 20-jahrigen
Klingelknopf mussten wir
im Oktober Abschied nehmen.

Wieder konnten wir viel helfen.

Manchmal ist die Not so gro,
dass man denkt, so kann es doch
hicht weiter gehen. Aber dank lhrer
vielen grof3artigen Spenden, haben
wir immer eine Losung gefunden.

Wie? - 4as lesen
Sie ausfiihrlich in dieser Ausgabe.
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13. April 2024 mit Sonnenbrand und neuem Grillmeister Fortsetzung von Seite 1

Nun der Reihe nach! Es wurde wieder gesegelt und das
schon zum 19. Mal. Sonnenschein pur, das hatten wir
glaube ich noch nie. Die Kinder und Jugendlichen woll-

ten einfach nicht aus den Booten.

Adrian, unser neuer Crillmeister, wartete vergeblich
auf Abnehmer flir seine Wiirstchen, da haben sich
dann erstmal die Erwachsenen geopfert. Spatestens

jetzt war klar, der alte Grillmeister hatte
Konkurrenz bekommen. Oder lag es doch an
der lieben Sonne, die uns an diesem Tag ver-
wohnte?

Irgendwann hatten sie doch Hunger und es
wurde alles verputzt, denn Seeluft macht ja
hungrig. Es gab wie immer die Preisverlei-
hung fiir alle, ob Segelschule oder die Teil-
hehmer.

Ob ihr es glaubt oder nicht, schon waren sie
wieder auf dem Wasser, sogar die Erwach-

senen. Natiirlich ohne Kopfbedeckung, das

hat sich dann gerdcht. ,Klarchen® ging zum
Angriff liber und freute sich lber die vielen
unbedeckten Stellen, wer denkt denn auch
schon an Sonnencreme im April.

Nun, es war dann doch Schluss mit der Veranstaltung,
denn alle waren ziemlich erschopft und miide. Wir
freuen uns auf 2025 und genauso schones Wetter.

Liebe Griifie
Eurer MaNFred
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»9Oinging in the rain“ fiir Justin — wenn Kinderaugen leuchten konnten!

Unsere Kinder, Sven und Beate, veranstalteten wieder
ihr Sommerfest zu Gunsten der Stiftung. Es waren
wieder viele der Einladung gefolgt.

In diesem Jahr hatten wir angekiindigt, woflir wir die
Spenden verwenden wollten - flir Justin. Er ist 14
Jahre alt und hat Neurofibromatose. Justin wird von
der Oma grof3gezogen, da die Mama bereits an Neu-
rofibromatose verstorben ist. Beide wohnen am Bo-
densee. Die Oma gibt ihm all ihre Liebe..

Seine Wiinsche kann sie leider nicht immer alle erfiillen,
dazu fehlt das Geld. Fiir die Schule bendtigte Justin
einen Laptop mit Drucker. Bei der stolzen Spenden-
summe von 2.460 € konnte das als erstes abgehakt
werden.

Da auch das Fahrrad vom Flohmarkt zu klein wurde,
konnte ihm auch der grofste Wunsch vieler 14-jahrigen
Jungs erfiillt werden — ein Mountainbike. Und dariiber
freuen wir uns: ein Anruf bei der Firma Reinwald Zwei-
rad in Salem, ein nettes Gesprach mit Herrn Lukas
Ehrmann und wir bekamen das Fahrrad fiir Justin zu
einem tollen Sonderpreis.

Die Oma schreibt uns: ,Ich méchte mich fiir Justin
bedanken. Wenn Kinderaugen leuchten, ist das ein

Geschenk, wo das Herz aufgeht. Ich glaube auch
Justine Mama hat heute vom Himmel geschaut und
liefd die Sonne strahlen.”

Wir danken allen ganz herzlich. Wieder konnten wir ein
Kihd gliicklich machen und etwas mehr Teilhabe am
Leben ermdglichen.
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Stiftung Klingelknopf spendiert ,,Robin-Hood-Abenteuer” fiir

die Selbsthilfegruppe aus Bayern.

Bogenschiefien als gemeinsame Freizeitaktivitat wah-
rend des Eltern-Jugendlichen-Seminar am 13.07.2024
im Schullandheim Bliensbach-Wertingen unter Leitung
von Kerstin und Jiirgen Eitner.

Im Rahmen dieses Seminars stand das Event ,,Bogen-
schiefden” auf der Agenda. Da uns der Wettergott an
diesem Samstag gut gesonnen war, fand es unter
freiem Himmel statt. Der Veranstalter ,,Bow Targets”
und deren beiden professionellen Trainer bauten zwei

Schiefdstande auf. Fast keiner von uns hatte Erfahrung
im Bogenschiefien. Somit fand zuerst ein gemeinsames
~warm up” statt.

Wir lernten die unterschiedlichen Bauarten der Bdgen,
Pfeile und Sehnen kennen und somit den Umgang
damit. Danach musste jeder einen Armschutz, der
meist aus Leder ist, anlegen. Dieser schiitzt den Un-
terarm gegen den Schlag der Sehne. Ebenso wurde uns
der Begriff ,Ankerpunkt™ erklart. Er definiert die Fosi-
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tion der Zughand, die den Bogen bei vollem Auszug der
Sehne spannt. Er befindet sich an verschiedenen Punk-
ten im Gesicht (z.B. am Unterkiefer oder an den Wan-
genknochen).

Unter professioneller Anleitung erlernten wir spielerisch
den Einstieg in das ,intuitive Bogenschiefien®. Hier wird
konzentrierte Anspannung und Entspannung aufge-
baut. Sobald der Pfeil abgeschossen wurde, kann der
Schiitze nichte mehr tun und nur noch die Flugbahn
des Pfeils beobachten.

Und los ging es in Zweier-Gruppen je Schieistand mit
jeweils 3 Ffeilen und man nahm eine schwarze Scheibe
ins Visier. Der ein oder andere Ffeil verfehlte sein Ziel.
Nach Abschluss der Runde wurden die Ffeile wieder ein-
gesammelt. So ging es eine ganze Weile reihum weiter
und wir wurden immer besser. Danach durften wir auf
farbige Ringscheiben zielen. Das war natlirlich ein An-
eporn und die Freude war grof3, wenn man in die Mitte
getroffen hat. Nach Ulber zwei Stunden war unser
~Robin-Hood-Abenteuer” beendet. Wir waren alle begei-
stert davon und hatten viel Spafd daran.

Die Familie Klingelknopf

MaNFred hat
Geburtstag
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Lasst uns Feiern
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Comic gezeichnet von Marni Oktober 2024

Fortsetzung folgt



Alles ist moglich!

Die Reise unserer verzauberten
Kuh...

Lvon allen Seiten umgibst du mich
und haltst deine Hand lber mirl® -
Paalm 159,50 -

Mias Konfirmationsspruch und
unser Familiensegen.

Das passt doch auch fiir die Klin-
gelknopfe, oder?
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Denn wenn man sie braucht, dann
sind sie da. Wir alle kdnnen nie tie-
fer fallen, als in die Hand des je-
weils anderen! Vielen Dank!

Die Diagnose NF ist nieder-
schmetternd. Mia bekam sie mit
ca. © Monaten. ,Googeln sie
hicht!®, war die Aussage. Und was
tachen wir? Googeln, na klar!
Angst machte sich breit und die
Sorge um das Morgen. Was wird
sie kbhnen, was wird sie erreichen?
Wie wird sie sich entwickeln? Fra-
gen Uber Fragen, lber die eben nur
das Morgen eine Antwort weif3.
Gut, dass es Menschen gibt, die
sich uns in den Weg gestellt und
uns aufgefangen haben. Nicht nur
unsere Familie und Freunde, son-
dern auch die Klingelkndpfe. Durch
Kindergarten, Grundschule, erwei-
terte Schule und nun auch die
grofde einjahrige Reise Uber den
Teich wurden wir und auch Mia be-
gleitet.
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-Mach dir keine Sorgen um meine
Flecken Mama - ich bin einfach nur
eine verzauberte Kuh!® - Ja, das
ist sie. Aus dem kleinen, schiich-
ternen Madchen ist eine junge
Frau geworden. Eine Frau, die mit
aller notigen Unterstiitzung und
ihrem eigenen Kopf ihre Ziele ver-
folgt hat und nun neue antreten
darf. Und wir sind unfassbar stolz!
Nach dem Jahr USA mit einem
Highschool-Diplom, folgt nun das
FSJ, bis es dann im nachsten Au-
gust endlich in die Konditor:Innen
Lehre geht. Natliirlich war nicht
immer alles leicht. Natiirlich bleibt
die Angst und auch die Ungewiss-
heit. Eines konnen wir sagen: DAS
hat uns Google nicht prophezeit!
Wir blicken zuriick auf eine ,beson-
dere” Kindheit und geben unsere
verzauberte Kuh niemals mehr her
- aufder natiirlich flir viele weitere
Abenteuer!

Nadine Weske

Was fiir ein Madchen!

Pia ist arg von der NF betroffen, aber sie gibt nicht
auf. Tapfer lasst sie die vielen Besuche in der Uniklinik
Ulm liber sich ergehen. Dazu gehdrt die standige Blut-
enthahme, das MRT, alles verbunden mit langen War-
tezeiten und einem langen Weg mit dem Fahrdienst.

Pia ist voller Lebensfreude. Sie bastelt sehr gerne und
malt in der letzten Zeit Bilder mit Acrylfarben. Jetzt
denken sie, na - was ist denn da so Besonderes? Ich
klare sie gerne auf.

Pia versteigert die Bilder an den Meistbietenden, nicht
um ihr Taschengeld aufzubessern, nee, nee. Sie kauft
Futter fir die Tiere im Tierheim. So sind unsere NF-
Kinder. Was fiir ein Madchen! Stimmts?
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Ein langer Weg
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Eine der grofdten Herausforderungen war sie fiir uns,
unsere Alina. Sie wollte nicht lernen. Durch ein fiir NF-
Betroffene von Arzten hzufig verordnetes Medika-
ment war sie ,von der Rolle, also immer etwas
daneben mit den Gedanken.

Die Eltern waren verzweifelt und holten sich Rat bei
uns. Nach vielen Gesprachen mit der ,jungen Dame”
hat sich das Blatt gewandelt. Alina wollte lernen. Eine
Ausbildung zur sozialpddagogischen Assistentin
sollte es sein.

Der Haken war: Sie bekommt keine Unterstiitzung
wahrend der 2-jahrigen Ausbildung. Alles miissen die
Eltern selbst zahlen.

Aber welche Herausforderung hat der Klingelknopf
hicht schon geschafft - diese auch gemeinsam mit
dem ,Gliickpfennig® von der Firma Airbus aus Ham-
burg.

Sie hat es geschafft und wir alle sind méchtig stolz
auf unsere Alina.

Alina plant jetzt eine zweite Ausbildung.

Im Sommer mochte sie die Erzieherausbildung anfan-
gen.

Es ist schon zu sehen wie fleifdig Alina jetzt ist, um
ihre Ziele zu erreichen.

20 Jahre Treue

Es begann bei unserem 1. Golftur-
hier in Brunstorf. Wie immer hat-
ten wir eine lange Freiseverleihung.
Da sprach mich ein Teilnehmer an
und fragte: ,Wer unsere Buchhal-
tung durchfiihrt?”

Ups , also da hatte ich niemanden,
an was man alles denken muss.
Und ob sie es glauben oder nicht,
er sagte: ,Dann mach ich das fiir
sie, kostenlos!® Der Tag war an
Aufregung nicht mehr zu tiberbie-
ten. Mein kleines Herz bubberte
und ich war sprachlos.

So ist es dann gekommen, das ist
jetzt 20 Jahre her. Immer fahren
wir mit drei Ordnern in den Albert-
Schweizer-Ring 22 in Tonndorf.

Dort wartet dann Herr Carsten
Schlumbom auf uns.

Prift mit strengen Augen und
bernimmt dann spater mit sei-
nem Team um fiir uns die Bilanz zu
erstellen.

Es ist eine Treue die ihres gleichen
sucht, schon, dass es solche Men-
schen gibt.

Wir bedanken uns ganz herzlich bei
Herrn Schlumbom und seinem

Team.

Familie Heinsen
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MaNFred berichtet aus dem Jahr 2024

Vielen Dank allen Spendern und Sponsoren!

Wir bedanken uns bei unseren Sponsoren und den Dauerspendern. Sie ermdglichen es
uns schon immer nach vorne zu schauen und Frojekte friihzeitig zu planen.

=

Zum 11. Mal Urlaub fiir Katharina auf der Nordseeinsel Sylt, in diesem Jahr 14 Tage.

71N 71N

=

Auch in diesem Jahr konnten fiinf Familien flir eine Woche die Krankheit vergessen und
machten Urlaub in ,Schlofd Dankern® in Haren/Ems. *

[\I/
71\

Weiterlaufend Unterstiitzung fiir eine 5-kopfige Familie, die es durch die schwere Krankheit
des Vaters, sehr hart getroffen hat. Die sténdig steigenden Kosten fiir alles.

=

Wunscherfiillung fiir Lea, sie bekam fiir die Ausbildung ein Laptop mit allem Drum und Dran.

ZATRIhS

=

Wunscherfiillung fiir Justin, er bekam ebenfalls ein Laptop mit allem Drum und Dran
und zum 14. Geburtstag ein Fahrrad.”

Wunscherfiillung flir Leon, er bekam ein Tablet.

[\I/ [\I/
71N 7N

Pia bekam einen Zuschuss, um mit der Famiilie ein leckeres Eis essen gehen zu kdnnen.
Und ein grofdes Faket mit Malutensilien.

[\I/
71N\

Eine Familie bekam, wahrend des Klinikaufenthaltes der Tochter, die Farkhausgebiihren fiir
14 Tage im UKE erstattet.

[\I/
71\

Eine Familie aus Tinnum auf der Nordseeinsel Sylt bekommt fiir den barrierefreien Umbau
des Badezimmers eine Unterstiitzung in Hohe von 10.500 €.% <\

[\I/
71N

Unsere Marie hat unser 1. Klingelknopfbaby” zur Welt gebracht.
Wir haben bei der Ausstattung einen kraftigen Zuschuss gegeben.

L& Im September kam unser 2. ,Klingelknopfbaby*,
Jonathan und seine Frau wurden Eltern von Janosch.

[\I/
Z0

Beteiligung an den Bestattungskosten von Lisa. *

[\I/
71\

Im Oktober - Medien- und Kreativeeminar im Klappholttal auf der Nordseeinsel Sylt. *

[\I/
71N\

Unser Sorgen - und Seelentelefon wird von unseren Kindern und Eltern gut angenommen,
hier trosten wir, hdren zu und haben einfach Zeit, nur Zeit.

Unsere Webseite wird immer aktualisiert.

Zu den mit einem * versehenen Angaben, ist in dieser Ausgabe ein Bericht

Stand 05.11.2024
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MaNFred berichtet aus dem Jahr 2024
Aktionen zu unseren Gunsten und Spenden

[\I/
Z0

Im Januar Angelika Preusechof - Spende in Hohe von 4.000 € fiir unsere Arbeit

[\I/
71N

Im Januar Hamburger Abendblatt - Zuschuss fiir Urlaub in ,Schlofs Dankern® von 2.500 €

[\I/
71N

Im Marz der Verein ,die FPakers® liberraschten uns mit einem Scheck in Hohe von 500 €

[\I/
71N

Im April Herzenswiinsche — Spende 4.000 € fiir den Umbau barrierefreies Badezimmer *

[\I/
71N

Im April Angelika Preusechof — Spende von 2.000 € fiir Umbau barrierefreies Badezimmer *

[\I/
71N

Im September Familie Heinsen Junior — Sommerfest ,singing in the rain® Spende in Hohe von
2400 €*

[\I/
71N

Im Oktober Cliickpfennig — Spende tiber 5OO € von der Firma Airbus in Hamburg fiir die
FPokale beim Segeln im April 2025

[\I/
71N

Im Oktober - unterstiitzte uns die Firma Alexion mit einer 6pend6 von 2.000 € fir unser
Medien- und Kreativeeminar. Vom Verein die Uthland Kinder und der AXA von Herz zu Herz
Bekamen wir eine 6pend6 fir einen Bus *

[\I/
71N

In 2024 — runder Geburtstag brachte die stolze Summe von 2.000 €

[\I/
71N

In 2024 — Spendendosen waren gefiillt mit insgesamt 231,11 €

Wir sagen:

Kurze Yorschau auf das Jahr 2025:

Segeln auf der Auldenalster ist zugesagt.
Das Medien- und Kreativeeminar fand zum letzten Mal statt,
es finden sich leider nicht mehr ausreichend Teilnehmer.

Fiir Ferien in ,Schlofs Dankern® kénnen wir hoch keine Zusage geben.
Wir haben sehr viele Anfragen auf Unterstiitzung und miissen hierbei nach Dringlichkeit entscheiden.

Gemeinsame Projekte und Hilfen mit verschiedenen Selbsthilfegruppen fiir Neurofibromatose.

Zu den mit einem * versehenen Angaben, ist in dieser Ausgabe ein Bericht Stand 05.11.2024
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Hier hatten die Erwachsenen Spielverbot, das war nur
flir unsere grofden und kleinen Kinder. Wie man un-
schwer auf den Fotos erkennen kann, entstanden
schon einige ,Kunstwerke” - das kénnen nur unsere
Klingelkndpfe.

Wir haben wieder Familien nach Schlofs Dankern einge-
laden, um fiir eine Woche die Krankheit zu vergessen.
Das ist uns wieder gelungen. Es wurde gespielt, ge-
grillt, Erfahrungen ausgetauscht und viele neue Er-
kenntnisse mitgenommen.

Fast alle Spielgerdte wurden ausprobiert, besonders
die in der Indoor-Halle.

Unsere Mara feierte ihren 9. Geburtstag und ihre
Schwester Marie stolzierte mit ihrem Babybauch
durch die Gegend, denn bald ist es so weit.

Neben vielen alten Hasen, war zum 1. Mal eine Familie
aus Riemerling (bei Miinchen) dabei, mit ihrer betrof-
fenen Tochter und ihrem Bruder. Sie hatten mit Ab-
stand die weiteste Anreise.

Zum Abschluss gab es wieder fiir Ingrid und Norbert
ein Abschiedsgeschenk als Dankeschon.

Es waren wunderschone Tage fiir alle und das Wetter
war einfach superschon.

Liebe Grifde

Euer MaNFred
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Shome Teren.

dUSTI \/4@%

Liebes Klingelknopt-Team,
ganz herzlichen Dank, dass the uns das
Bogenschieben-Event im Zuge unseres
NE-Eltern-Jugendlichen-Wochenendes

ermoglicht habt.

Das war ein absoluter
Volltreffer ins Schwarze.

Die Teilnehmer des NB-Wochenendes
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Hilferuf fiir Berat

Der Brief kam aus Tinnum von der Nordseeinsel Sylt.
Berat hat es schwer getroffen. Der 13-Jahrige hat
nicht nur Neurofibromatose, sondern auch diverse an-
dere Krankheiten. Er ist in der Mobilitat stark beein-

Freunden der Sylter Genussmacherei, Alexander und
Filiz Pape, konnten wir den Scheck tberreichen.

Das da kein Auge trocken blieb ist doch verstandlich,
oder?

trachtigt und auf den Rollstuhl angewiesen.

Die Eltern miissen ihr Zuhause barrierefrei umbauen,
s0dass er und seine Schwester (sie ist Unterschen-
kelamputiert) ins Erdgeschoss ziehen kdnnen. Bad
und Kiiche miissen ausgetauscht werden, da kommen
erhebliche Kosten auf die Familie zu. Diese sind nicht
allein zu schaffen.

Nun - was macht der Klingelknopf? Klar, wir helfen. Ein
Anruf bei ,Herzenswiinsche” und einer guten Freundin,
ein Blick aufs Konto und schon konnten wir 10.500 €
der Familie in Aussicht stellen. Ubergliicklich fuhren
wir nach Sylt und bei einem Treffen bei unseren guten

Lisa Unglaube

25. September 2004 bis 26. Oktober 2024

Lisa hat leider ihren Kampf gegen NF1 nach 19 Jahren als Dauerpatientin in der Onko-

{ logie, Neurochirurgie, Neurologie und Augenklinik verloren.

pul |hr Hirntumor, den wir 2016 im MRT entdeckt haben, hat im Friihjahr 2019 das Wachs-
{ tum eingestellt und im Sommer diesen Jahres hat er sein erneutes Wachstum fortge-

setzt.

Leider gab es keine erfolgeversprechenden Therapien mehr fiir Lisa.

Am 27. September war Lisa noch beim Betriebsfest der Caritas Werkstatte und am

: 9. Oktober im Centro Oberhausen shoppen -ohne jegliche Hilfsmittel- und lecker

Fommes essen. lhren letzten Arbeitstag hatte Lisa am 1&. Oktober 2024

Am 19. Oktober krampfte Lisa so stark, dass sie das Bewussteein verlor und am 26. Oktober im

St. Katharinen-Hospiz in Frechen an unserer Seite verstarb.

Unsere Lisa war ein frohliches und reiselustiges Madchen. lhre Arzte, Krankenschwestern und Pfleger im

Rheinland sah sie als ihre besten Freunde.

Von den Strapazen durfte sich Lisa mit uns als gesamte Familie mehrmals jeweils vier

Wochen in der familienfreundlichen Rehaeinrichtung Katharinenhshe im Schwarzwald

erholen.

ManNFred von der Stiftung Klingelknopf berraschte Lisa immer wieder mit Aufmerk-

samkeiten, Uber die sich Lisa immer wieder sehr freute.

Sandra, Frank und Felix Unglaube
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Abschied vom Klappholttal auf der Insel Sylt

In diesem Jahr findet zum letzten Mal unser Medien-
und Kreativeeminar statt. Grund sind die fehlenden
Teilnehmer im richtigen Alter. Unsere bisherigen werden
alter und befinden sich in den letzten Schuljahren oder
in der Ausbildung. Arbeitgeber und Schulen zeigen leider
wenig Interesse, den jungen Leuten fiir 2-2 Tage freizu-
geben. Wir sind inzwischen 75 und 7& Jahre alt, leider
finden wir fiir dieses Seminar keinen Nachfolger. Aber
lesen sie doch an einigen Beispielen, was wir in den vielen
Jahren mit den jungen Leuten erreicht haben.

Sabine: abgeschlossene Ausbildung zur Kéchin bei
Holger Bodendorf auf Sylt. Holger Bodendorf ist ein
** Koch. Leicht hat sie es da nicht gehabt.

Sebastian: abgeschlossene Ausbildung zum Koch.
Marcel: abgeschlossene Ausbildung zum Tischler.
Alina: abgeschlossene Ausbildung zur sozialpzdagogi-
schen Assistentin.

Jonathan: abgeschlossene Ausbildung zum Mechatro-
niker. Inzwischen hat er eine Familie gegriindet und ist
stolzer Fapa.

i e T = g
Phillip: abgeschlossene Ausbildung zum Kaufmann und
zum Rettungssanitater.

Anika: hat ihren Master in Wirtschaftsinformatik abge-
schlossen, arbeitet jetzt als Projektmanagerin.

Mia: Hochschulabschluss mit Diplom in den USA, macht
jetzt ein soziales Jahr und beginnt dann eine Konditor-
lehre.

Dennis: abgeschlossene Ausbildung zur Fachkraft La-
gerlogistik.

Jan: hat Arbeit gefunden in einer seinen Fahigkeiten
enteprechenden Werkstatt.,

Christofer: hat Arbeit gefunden in einer seinen Fahigkei-
ten entsprechenden Werkstatt.

Lea: ist in Ausbildung zur Fachkraft Lagerlogistik.
Bennet: nach dem Fachabitur war er ein Jahr in Folen
zum FOJ, danach erfolgreiche Ausbildung zum Klimame-
chatroniker.

Michelle: Studium zur Medien- und Kommunikationsde-
signerin. Am 21. Marz 2021 ist sie an dieser schreckli-
chen Krankheit verstorben.

>>>>
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... Fortsetzung von Seite 15

Sie alle haben auf den Seminaren ihr Selbstbewusst-
sein verstarken konnen, Mut gefasst Dinge auszupro-
bieren, es einfach zu versuchen. Auch wenn nicht gleich
alles gelungen ist. Aber es ist ja noch kein Meister vom

Himmel gefallen. Mit viel Geduld und Ausdauer wurde
jede Herausforderung gemeistert.

Ich denke wir alle kdnnen uns auf die Schulter klopfen,
unsere Sponsoren und die Ausfiinrenden dieses so er-
folgreichen Seminars auf der schénsten Insel von
Deutschland.
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