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Forderverein fiir
krebskranke Kinder

Liebe Mitglieder des Fordervereins,

{ 3 - " kennen Sie das auch? Bereits ab September liegen bei uns im Supermarkt

~ E;t\é Schoko-Nikolduse und Zimtsterne aus — und statt einer weihnachtlichen
Vorfreude beschleicht mich eher ein Widerwillen. Lebkuchen gehort fiir
mich einfach in die Adventszeit. Dann aber genieRe ich die besinnliche Zeit
mit Kerzen, Tee und Platzchen. Dazu gehort natiirlich auch, dassich unser| -
Haus weihnachtlich dekoriere. E;':g*

Damals, als unser Sohn Frederik am 6. Dezember 1989 erkrankte, riickte
die Adventszeit natiirlich in den Hintergrund. Wir verschwendeten in dieser
Zeit keinen Gedanken an Weihnachtsdekoration. Als wir dann an Weihnach-
ten fiir zwei Tage nach Hause durften, hatte jemand fiir uns mitgedacht.
Ein festlich geschmiickter Tannenbaum stand im Wohnzimmer und es
duftete herrlich nach leckerem Essen.

Was damals meine Geschwister fiir uns gemacht haben, zaubern die
Elternhaus-Mitarbeiter heute fiir unsere betroffenen Familien.

In den Wochen vor Weihnachten wird das Elternhaus liebevoll

dekoriert. Im Eingangsbereich héngt ein groRer Adventskranz und

iiberall funkeln Lichterketten und Sterne. Auch viel Selbstgebas-
teltes aus Holz, Papier und Tannenzweigen tragen zur gemiitlichen
Atmosphére bei. Seit 15 Jahren ist das Adventsbasteln im Eltern-
haus am Wochenende vor dem ersten Advent eine Tradition. Eine
betroffene Mutter und ehemalige Bewohnerin unseres Elternhauses,
eine Floristin aus Niederkriichten, reist extra fiir zwei Tage an. Mit viel
kreativer Freude bastelt sie gemeinsam mit Kindern und Eltern schone
Dinge fiir zu Hause. L

Dann kann auch die Vorfreude auf den Heiligabend kommen.
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Marlene Merhar - Vorsitzende




Jede Spende ist willkommen
,Kleinvieh macht auch Mist”

Krebs ist dof.
Spenden nicht.

Helfen Sie uns, damit
B wir helfen konnen!

Férderverein fiir
&0 krebskranke Kinder
100 elV. Koln
a

Hohe der Anteil der
Einzelspenden Einzelspenden

Am 17. Mai 2018 fand im Elternhaus die jahr-
liche Mitgliederversammlung statt. Als be-
sonders positiv stellte unsere Vorsitzende
Marlene Merhar ein sehr gutes Ergebnis bei
den Spenden heraus.

+Es sind gerade die treuen Spender, die mit
ihren kontinuierlichen - und vermeintlich klei-
nen - Beitrdgen unseren Forderverein tragen.
Manche von ihnen sind uns schon seit zwei Jahr-
zehnten verbunden®, erzahlt Marlene Merhar.
,Natrlich freuen wir uns auch immer tiber

eine groBe Geldsumme®, schiebt sie mit einem
Lachen hinterher. Dennoch: Die statistische
Auswertung von 2017 zeigt, dass knapp 70% der
7.435 Einzelspenden unter 100 Euro lagen - also
den gréRten Teil der Spenden ausmachen.

Im Elternhaus ist jeder Spender willkommen,
sich tiber den Einsatz des Geldes fiir unsere
krebskranken Kinder und deren Familien zu
informieren. Im Laufe der Jahre hat auch
Marlene Merhar schon viele Menschen durch das
Elternhaus gefiihrt und ihnen so die Wichtigkeit
der Vereinsarbeit nahegebracht: ,Viele verlas-
sen diesen Ort tief beeindruckt und geben ihre
Impressionen weiter. So inspirieren sie hdufig
weitere Menschen in ihrem Umfeld, unseren
Forderverein in der Zukunft zu unterstiitzen.”

Barige Botschafter
fiir den guten Zweck

Das ilteste Barchen ist 28 Jahre alt. Es
steht seit dem Jahr 1990 ohne Unterbrechung
in der Kloster-Apotheke im Kélner Stadtteil
Lindenthal. Auch als die Apotheke im Laufe
der Jahre den Besitzer wechselte, durfte der
freundlich dreinschauende Geselle bleiben.
Und erist nicht der einzige Bar, der in Kéln und
Umgebung fiir den Férderverein im Einsatz ist.
Doch was steckt hinter dieser ,,Barenbande”?

Statt Honig bitte Kleingeld fiittern!

Wie viele wissen, erhalt unser Forderverein fiir
krebskranke Kinder e. V. Koln keine Zuschiisse
oder Subventionen. Da galt es, im Griindungs-
jahr 1990 mit kreativen Ideen auf unsere gute
Sache aufmerksam zu machen. So kam man auf
die Spendendose in der Form eines sympathi-
schen Teddybdren. Als Blickfang verkérpert er -
als Liebling vieler Kinder - auf besondere Weise
das Anliegen des Fordervereins.

Von der Kloster-Apotheke aus verbreitete sich
der erste barige Unterstiitzer auf vielzdhlige
Geschifte, Vereine oder urkdlschen Kneipen.
Zwar haben sich iiber die Jahre die Spendendo-
sen immer wieder verandert, die Verbundenheit
zu den originalen schweren Porzellanbérchen
aber bleibt. ,, Ich werde auch heute noch immer

wieder ausdriicklich nach den Barchen gefragt®,
erzahlt unsere Verwaltungsangestellte Sabine
Nicolin.

So unterschiedlich die Standorte, so unter-
schiedlich sind die Menschen dahinter!

Heute stehen ungefahr 50 Spendendosen in
K6ln und Umgebung dauerhaft auf Bar- und
Kassen-Theken oder werden spontan bei Veran-
staltungen oder Spendenaktionen aufgestellt.
Gerne begriiRen wir die fleiRigen Sammler dann
perstnlich zur Spendeniibergabe im Elternhaus;
manchmal gibt es Paten, die diese in den Ge-
schaften regelmdlig abholen.




Im Folgenden stellen wir einige unserer Unter-

stiitzer vor, die eine Spendendose (oder -Barchen)
in Geschaft, Praxis oder Lokal aufgestellt haben
- als bunten Querschnitt stellvertretend fiir alle

anderen ,,Besitzer”,

In der Kdlner Innenstadt steht das Barchen seit
genau 10 Jahren auf dem Tresen der gemiitlichen
Bar My Lord. Zwischen Besitzer Ulrich Huber
(re.) und Mitarbeiter Egon Kiefer ldsst es sich
ganz unbeeindruckt vom Lokaltrubel gerne von
den Gasten mit Kleingeld und Kdlsch fiittern.

Auf dem Finkenberger Hof in Monchenglad-
bach-Wickrathberg genieRt das Barchen die
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gute Landluft. Senior-Landwirt Helmut Engels
- auf dem Foto mit Enkelin Hannah - stellte
ihn bereits 2007 im Hofladen auf. Inzwischen
kiimmert sich in fiinfter Generation Sohn Jorg
Engels um den Kartoffel-Betrieb - inklusive
Barchen natiirlich.

Inmitten der gummibdrigen ,Kollegen® sitzt das
Barchen in der Kloster-Apotheke und wirbt fiir
Spenden an den Forderverein. Beatrix Dohmen,

Inhaberin der Apotheke in Kéln-Lindenthal, hat
den bereits 28 Jahre alten Baren vom Vorbesitzer

iibernommen.

Blumen Iléhr;j

Besonders wohl fiihlt sich das Barchen bei
Blumen Réhrig in Hiirth. Kein Wunder, Besitze-
rin Martina Vogelfanger ldsst im wahrsten Sinne
des Wortes Blumen sprechen und sorgt so fiir
ein besonders schénes Ambiente.

Hinter jedem erfolgreichen Bérchen steht ein
starkes Team. Das beweist die in K6ln-Heimers-
dorf anséssige Metzgerei Dieter Dick mit Inha-
berin Hildegard Dick: Mit guter Laune und einem
gelegentlichen Kiisschen fiir den Baren kurbelt
die Belegschaft die Spendenbereitschaft der
Kunden an.

Seit drei Jahren steht eine Spendendose auf
der Ladentheke des Biohof Spicher in Lindlar.
Im liebevoll eingerichteten Geschéft kommen
Feinschmecker bei der Auswahl an hofeigenen
Produkten ins Schwarmen. Petra Spicher freut
sich tiber die zufriedene Kundschaft - und iiber
das Trinkgeld fiir den Forderverein.



Kunstgestaltung
der Stationsflure

Eine Kunstaktion zur Gestaltung der Stationsflure auf
der Kinderonkologie der Uniklinik Koln fand Anfang
September statt. Das psychoonkologische Team mit
Kunsttherapeutin Isabel Schroeter, Erzieherin Beate
Cremer und Leiterin Claudia Mutzenbach organisierte
die kreative Session, bei der tiber 10 Kinder und ihre
Familien ergreifende und faszinierende Bilder erschufen.
Viele Bilder schmiicken bereits farbenfroh die Wande.

Elternhaus, was ist das iiberhaupt?

Das ist eine hdufig gestellte Frage von
Freunden und Spendern. Dem entgegnen wir
als erstes: Komm uns doch besuchen!

Wer das jedoch nicht kann oder sich vielleicht
sogar nicht richtig traut, fiir den versuchen wir
ein Bild des Elternhauses zu malen:

Hier kann man wohnen, spielen, seine Kinder
betreuen lassen, kochen oder sich bekochen
lassen, kreativ sein, feiern, mit anderen Erfah-
rungen austauschen, Seminare besuchen oder
sich einfach ausruhen. Esist ein Lagerplatz fiir
Karnevals-Equipment, eine Fuhrpark-Station,
ein Multikulti-Treffpunkt, ein Zuhause auf
Zeit, ein Trauerort und nicht zuletzt ist es der
Vereinssitz.

»Kranke Kinder brauchen ihre Familie.”
Vor 20 Jahren wurde das Haus aus selbst ein-

geworbenen Spendengeldern (4,2 Million DM)
vom Forderverein errichtet. Der Bauplatz wurde

von der Uniklinik als Erbpacht zur Verfiigung
gestellt - 5 min FuBweg von der kinderonko-
logischen Station entfernt. Ziel war es, Eltern
krebskranker Kinder eine Wohnmdglichkeit in
unmittelbarer Nahe der Kinderklinik anbieten
zu konnen. Denn kranke Kinder brauchen ihre
Familie. Die Betreuung eines krebskranken
Kindes ist undenkbar ohne den Einsatz und die
Unterstiitzung der Familienangehdrigen. Eltern
aus der Umgebung wird zudem die Belastung
von téglichen Hin- und Riickfahrten erspart.
Und Familien aus dem Ausland sollen nicht im
Hotel wohnen miissen. Zudem haben die Eltern
die Méglichkeit, sich nach oft vielen Stunden
Betreuung auf der Station ,;in die eigenen

vier Wande* zuriickziehen zu kdnnen - mit der
Sicherheit, in kiirzester Zeit bei ihrem kranken
Kind sein zu kénnen.

Im ersten Jahr gab es knapp 5.000 Ubernach-
tungstage - bereits vor der offiziellen Eroff-
nung im August 1998 wurden Appartements
bewohnt. Die Ubernachtungstage haben sich



seit damals auf knapp 10.000 pro Jahr gestei-
gert. Die heutige Auslastung von rund 90%
bedeutet einen hohen logistischen Aufwand:
Das Haus muss in einwandfreiem hygienischem
Zustand gehalten werden, die Zimmer werden fiir
jeden Aufenthalt neu aufbereitet inklusive aller
Wasche. Haufig erfolgt ein fliegender Wechsel

- die einen Gaste werden begriil’t, die anderen
verabschiedet, Fragen werden geklart.

»Die allem zugrunde liegende Haltung ist die
Wertschdtzung der Eltern.”

Im gesamten Haus empfangen freundliche,
warme Farben die Mitarbeiter, Bewohner und
Gaste. Die Ausdruckskraft des liebevoll gepfleg-
ten Ambientes macht den auRergewdhnlichen
Wohlfiihlcharakter des Elternhauses aus. Das
padagogische Konzept des Elternhauses beruht
auf den besonderen Bediirfnissen der betrof-
fenen Familien. Die allem zugrunde liegende
Haltung ist die Wertschatzung der Eltern. Das
gesamte Familiensystem wird gesehen; es gibt
keine Wertung, wie jemand erzieht oder welcher
kulturelle Hintergrund existiert. Wenn die Eltern
zum Beispiel entscheiden, mit den Kindern nicht
iiber deren Erkrankung zu sprechen, wird dieses
akzeptiert.

Das Elternhaus ermdglicht den betroffenen
Familien einen gewissem Alltag in einer nicht

alltdglichen Situation. Neben den Appartements
gibt es eine voll ausgestattete Gemeinschafts-
kiiche mit groRem Essbereich, an dem regelma-
Rig zusammengesessen wird.

Im Keller kann man schnell eine Maschine Wa-
sche anwerfen. Und wer zum Supermarkt muss,
kann sich ein Fahrrad oder einen Kinderwagen
ausleihen. Auch die Kinder diirfen hier mit einem
groRen Fuhrpark von Dreirddern, Bobbycars

und anderen Gefahrten herumfahren. Wer lieber
drinnen spielt, nutztim Erdgeschoss den Spiel-
und Tobe-Raum. Einfach mal chillen oder WII
spielen konnen die jugendlichen Besucherim
Jugendkeller.

Im Dachgeschoss gibt es einen groRziigigen
Bastel- und Werkraum und einen Raum zur
Einkehr. Das psychosoziale Team der kinderonko-
logischen Station nutzt den Raum fiir Supervi-
sionen, andere Selbsthilfevereine kommen hier
zusammen. Der grofRe Multifunktionsraum da-
neben wird regelmaRig als Veranstaltungsraum
eingesetzt, wie fiir Elternabende, Yoga-Kurse,
Treffen von Jugend- und Kindergruppen oder der
Mitgliederversammlung.

»Jeder kann, niemand muss die Angebote
des Elternhauses annehmen.”

Das Angebot des Elternhauses fiir die Familien
ist vielféltig. Jeder kann, niemand muss die An-

gebote des Elternhauses annehmen. Sie stehen
auch nicht nur den Bewohnern der Appartements
zur Verfiigung, sondern allen Familien mit einem
Kind auf der Kinderkrebsstation.

Das Mitarbeiterteam organisiert Elternhaus- und
Stationsabende. Dafiir werden frische Speisenin
der grolRen Gemeinschaftskiiche vorbereitet, um
eine Abwechslung im Therapiealltag anzubieten.

Es gibt spezielle Angebote fiir Eltern, aber auch
die Geschwister- und Jugendarbeit wahrend

und nach einer Krebserkrankung, bis hin zur
Trauerarbeit, sind ein Teil des Aufgabenfelds. Zu
letzterem gehoren die jahrlichen Wanderungen
sowie der Gedenkgottesdienst fiir die verstorbe-
nen Kinderim Dezember.

»Der Kontakt und der personliche Austausch
mit den Familien sind die wichtigsten Bau-
steine unseres Vereins.”

Der Kontakt und der personliche Austausch

mit den Familien iiber unsere padagogischen
Mitarbeiter im Elternhaus sind die wichtigsten
Bausteine unseres Vereins. Im Gesprach mit
den Familien werden psycho-soziale, manchmal
auch finanzielle Unterstiitzungsmdglichkeiten
angeboten. Sie sollen helfen, die Belastungen
der Familien zu vermindern.

i
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Nachsorge- und Ferienfreizeiten fiir die krebs-
kranken Kinder und Jugendlichen sowie wie fiir
ihre Geschwister finden jedes Jahr statt. Dies
wird alles im Elternhaus koordiniert, vorbereitet
und begleitet.

Dass das Elternhaus auch als Vereinssitz dient,
wird an einem Freitag besonders deutlich.

Die Mitglieder des ehrenamtlichen Vorstands
kommen am Ende der Woche dort zusammen.
Enge Abstimmung erfolgt mit der Hausleitung
und den Verwaltungsangestellten. An diesen
Tagen werden hdufig Spender personlich zur
Spendeniibergabe begriiRt und durch das Haus
gefiihrt.

Nach der aktiven Behandlung kommen viele
Familien zu einem Besuch ins Elternhaus
zuriick. Wie zum Beispiel in den letzten Jahren
zum Sommerfest fiir betroffene Familien, das
gemeinsam von Forderverein und Station auf
den Flachen vor dem Elternhaus organisiert
wird.

Wie dort eine betroffene Mutter sagte: ,Ich
komme gern ins Elternhaus, weil ich hier - bei
allen schlimmen Erlebnissen durch die Krebs-
erkrankung meines Kindes - auch viele schone
Zeiten erlebt habe.”



Andrea Tepe - seit 20 Jahren

fiir unsere Familien da

Wenn man Andrea Tepe und ihren Arbeitsbe-
reich im Elternhaus beschreiben soll, ringt man
erst mal nach den richtigen Worten. Formal
korrekt: Hausleitung. Zutreffend ware aber
auch Erzieherin, Sozialpddagogin, Zuhgrerin,
Projektmanagerin, Reisebegleiterin, Finanz-
managerin, ... Dies spiegelt zum einen die viel-
faltigen Funktionen unseres Elternhauses fiir
die Familien mit krebskranken Kindern wieder -
zum anderen wie eng der berufliche Werdegang
von Frau Tepe mitihm verwoben ist.

Als 1998 der Traum des vereinseigenen Eltern-
hauses fiir den Férderverein in Erfiillung ging,
wurde Frau Tepe Teil des Mitarbeiter-Teams.
Sie hatte die Organisation bereits wachsen
sehen, als sich die Griindungsmitglieder in den
Anféngen noch am heimischen Kiichentisch
zusammensetzten.

»Das Biiro direkt am Eingang signalisiert:
Jeder ist willkommen.*

Nach 7 Jahren {ibernahm Andrea Tepe im Jahre
2005 die Leitung des Elternhauses. Seitdem
koordiniert sie das Alltagsgeschehen rund

um die 15 Appartements, in denen Familien
krebskranker Kinder kurz- oder langfristig

ein Zuhause auf Zeit finden. Das Biiro, das

sie gemeinsam mit ihren Mitarbeitern nutzt,
liegt direkt am Eingang des Elternhauses. Das
signalisiert: Jeder ist willkommen. So nah am
Geschehen ist es einfacher zu erkennen, wenn
jemand aus dem Haus einen Zuhdrer braucht.
Dafiir wird jederzeit die Arbeit unterbrochen.

Fiir Andrea Tepe war der empathische, dabei
aber stets professionelle Umgang mit Lebens-
schicksalen ein Lernprozess. Besonders am
Anfang war das Zusammenleben im Elternhaus
—1in den damals viel kleineren Dimensionen -
extrem familidr. Heute noch sind Frau Tepe
und ihr Team haufig der erste Ansprechpartner
bei Sorgen und Ndten, aber auch bei guten
Nachrichten.

Bei dieser geradlinigen Vorgehensweise

hilft Frau Tepe ihre berufliche Vita. Aus ihrer
Ausbildung zur Erzieherin zieht sie noch heute
ihr ganz konkretes Wissen. ,Das ist eine super
Grundlage®, sagt sie selbst. Im Gegensatz zu
den manchmal platten Annahmen, der Beruf
hatte ,,etwas mit Basteln® zu tun, lernt man
strukturiert, wie man Angebote angeht. Der
entscheidende Faktor fiir die Arbeit im Eltern-
haus ist es, eine Beziehung zu den Kindern
aufzubauen. Das Vertrauen baut sich langsam
iiber Aktionen auf, manchmal entwickeln sich
Gesprache iiber Wochen.

Wichtig ist genauso, wie man zwar liebevoll,
aber bestimmt, auch einmal Grenzen aufzeigt.
Wenn andere iiber die (mediale) Entwicklung
der Kinder heutzutage jammern, konstatiert sie

ganz klar: ,Wenn die Kinder driiben auf Station
sind, ist es die gleiche Situation wie vor 20 Jah-
ren. Bei Freizeiten gibt es immer zwischendurch
Stunden ohne Handys - und alle Kinder und
Jugendlichen entdecken dann auch wieder die
Lust am Spielen.”

Nach 10 Jahren Aufbauarbeit im Elternhaus
entschloss sie sich, ihre Kenntnisse mit weite-
rem theoretischem Wissen zu fundieren. Neben
ihrer Vollzeitstelle fiir die krebskranken Kinder
und ihren Familien stemmte sie ein Studium der
Sozialpddagogik. Ihre Diplomarbeit schrieb sie
iiber die wichtige Arbeit im Elternhaus.

»Andrea Tepe war die erste Erzieherin fiir
begleitende Geschwister.”

Richtungsweisende Ideen und das Auge fiir das
Detail hat Andrea Tepe von der ersten Eltern-
hausleiterin Gilla Ropertz iibernommen, die sie
und ihre Arbeit stark pragte. Frau Tepe wurde
von ihr als erste Erzieherin fiir begleitende
Geschwister im Elternhaus eingestellt. Durch
eine kurzfristige Erkrankung hatte Frau Tepe
plotzlich eine ungewdhnliche Feuertaufe: das
Einweihungsfest des Elternhauses mit etwa
500 Gdsten zu stemmen.

In der Anfangszeit des Elternhauses machte je-
der alles. Frau Tepe half beim Kisten schleppen,
denn das komplette Haus samt Spielzimmer,
Kiiche und Waschraum musste noch eingerich-
tet werden. Da wurde auch mal der Kochloffel
oder der Putzlappen geschwungen - was
gerade notig war. Diesistihr aus dieser Zeit
geblieben.

Dem Besucher féllt es im Detail nicht auf -
aber gerade die Ansammlung der liebevollen
»Kleinigkeiten“ macht das Gesamtbild aus: Der
Obstteller empféngt die Bewohner als frische
Abwechslung im Eingangsbereich. Der hei-
melige Geruch von frischgebackenem Kuchen
verlockt jeden Freitag. Frau Tepe achtet darauf,

dass die wochentlichen Blumengestecke frisch
in strahlenden Farben leuchten.

Die Dekoration verlduft nach dem Jahreszei-
tenkalender. Auch das ist ein wesentlicher
Bestandteil des ,Zuhauses auf Zeit®, auf den
sie einen Blick hat. Wie zum Beispiel in der
Adventszeit: Im Normalfall haben die Familien
keinen Kopf oder schlichtweg keine Zeit, ihr
eigenes Heim weihnachtlich zu dekorieren. Im
Elternhaus lasst sich dann ein kleines bisschen
des weihnachtlichen Zaubers erleben. Diesen
ganzheitlichen Blick fiir das Familienwohl gibt
Frau Tepe an ihre Mitarbeiter weiter.

Selbstverstandlich ist es fiir Frau Tepe, dass
es Dienste jenseits eines iiblichen 8 bis 16 Uhr
Arbeitsalltages gibt. Inmer einer vom Team
hat Rufbereitschaft. Sei es, dass sich jemand
ausgesperrt hat, oder dass am Wochenende
oder vielleicht mitten in der Nacht neue Eltern
empfangen werden.

,Die Mitarbeiter im Elternhaus sind fiir
viele Familien ein Anker.”

Leider kommen auch traurige Termine hinzu,
wenn es einen endgiiltigen Abschied gibt. Fiir
die Familien bedeutet die Teilnahme am Be-
grabnis viel. ,Wir brauchen es auch selbst, um
Abschied zu nehmen®, sagt Frau Tepe. Vieles
Hoffen und Bangen wurde von den Elternhaus-
mitarbeitern personlich begleitet.

Besonders neuen Mitarbeitern steht sie in dieser
schwierigen Situation zur Seite. Wie begegne
ich Familien, die unendlich traurig sind? Wie
traue ich mich, den Telefonhdrer in die Hand zu
nehmen und nachzuhdren bzw. einfach zuzuhg-
ren? Ein verlorener Kampf ldsst einen auch nach
vielen Jahren Erfahrung nicht gleichgiiltig. Frau
Tepe schultihre Mitarbeiter jedoch darin - trotz
aller Betroffenheit - zu erkennen, wann eine
Familie Unterstiitzung braucht. Aber auch, wann
sie allein gelassen werden méchte.



Gerade an den Tagen mit traurigen Nachrichten
gilt es, fiir die anderen Familien Zuversicht aus-
zustrahlen. Die Mitarbeiter im Elternhaus sind
dann fiir viele ein Anker.

Eine groRe Starke von Frau Tepe, betonen die
Kollegen, liegt darin, die Verantwortung auch
abgeben zu konnen: ,Sie halt es aus, nicht
unersetzbar zu sein.” Alle ziehen an einem
Strang, da muss sie nicht persénlich bei jedem
Gesprach oder bei jedem Angebot dabei sein.
So schafft sie Raum fiir die Weiterentwicklung:
Wenn einer der Mitarbeiter eine gute Idee
ausarbeitet, beispielweise fiir die Angebote
fiir Geschwister, dann diirfen sie ihre Konzepte
auch ausprobieren. Dabei bleibt sie aber stets
im Hintergrund als Ansprechpartnerin parat.
AuRerdem tauschen sie sich regelmaRig bei
Supervision aus, um sich auch immer wieder
selbstim tdglichen Tun zu hinterfragen.

Andrea Tepe schafft es, auch nach so vielen
Erfahrungen und miterlebten Schicksalen jede
Familie neu anzunehmen. Dies lebt sie ihren
Mitarbeitern vor: Jede Familie ist anders. Fiir
alle gibt es den ersten Schock der Diagnose.
Trotzdem gibt es nie dieselbe Situation. Die
Menschen werden dort aufgefangen, wo sie
gerade sind.

Wir danken Andrea Tepe fiir 20 Jahre wert-
volle Arbeit!
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Einfach so weg

Buch-Tipp von Tina Geldmacher, Trauerbegleiterin

»Hallo! Dies ist dein ganz personliches Buch
zum Abschiednehmen, Loslassen und Fest-
halten. Ein Buch voller Musik, Geschichten,
Rezepte, Platz fiir Gedanken und mit vielem
mehr.”

... 50 beginnt das Vorwort von Ayse Bosse zu
ihrem interaktiven Buch fiir trauernde Jugend-
liche. Nach ihrem Buch fiir Kinder (,Weil du mir
so fehlst®, Carlsen 2016) ist ihr hier nun das
Pendant fiir die Alteren, die Jugendlichen, fiir
die es nur sehr wenig auf dem deutschen Buch-
markt gibt, wirklich toll gelungen. Das Buch
istin Zusammenarbeit mit vielen Jugendlichen
entstanden, die sich der Autorin gedffnet und
Dinge mitihr geteilt haben, die sie bewegen und
dieihnen inihrer Trauer geholfen haben.

Im Buch wurden Songtexte von Liedern, die die
Jugendlichen ansprechen, als Graphic Novels
umgesetzt. Daneben erzdhlen Jugendliche die
Geschichte ihrer personlichen Trauer. Es gibt
auch Seiten, auf denen die Leser ihre Gedanken
und Erfahrungen mit verschiedenen Gefiihlen zu
Papier bringen kénnen.

Das Buch ist nicht dazu gedacht, es von der
ersten bis zur letzten Seite abzuarbeiten (man
darf es aber, wenn man es mochte). Jede Leserin
und jeder Leser kann sich genau das heraus-
ziehen, was gerade im Moment wichtig ist; zu
dem Zeitpunkt, an dem es passt. Es wird sehr
deutlich, dass Trauer bunt und der Verlauf sehr
unterschiedlich ist.

Es kann als Lesebuch, aber auch als Tage- oder
Malbuch verwendet werden oder als eine
Mischung aus allem. Ayse Bosse findet einen
angemessenen Ton fiir Jugendliche, ohne anbie-
dernd zu wirken. Sie ldsst die wichtigen Aspekte
der Trauer zur Sprache kommen und macht sehr
deutlich, dass auch Gefiihle wie Wut, Einsamkeit
und Angst im Trauerprozess normal sind und
sein diirfen. Denn Trauer, und das wird in diesem
Buch unmissverstandlich klar, ist keine Krank-
heit. Sondern eine schmerzvolle, aber normale
und gesunde Reaktion auf einen Verlust.

Besonders schon ist der Schluss ihres Vorworts,
der Appell an die Leser, dem nichts mehr hinzu-
zufligen bleibt:

JTrau dich so zu trauern, wie du es brauchst. Hor
Musik, sei dramatisch, heul Millionen Tranen
(oder nicht), verpriigele dein Kissen, sei albern.
Vergiss nicht, zu lachen, denn das darfst du,
spacke rum, verlieb dich, schreib Geschich-

ten und Gedichte, singe, tanze, briill deine

Wut raus, gib dem Tod bekloppte Namen und
beschimpf ihn. Hor nicht auf zu lieben, versuche
zu verzeihen, auch dir selbst! Es gibt immer
wieder Tage, die einen ankotzen und runterzie-
hen, das gehdrt zum Leben dazu. Es gibt auch
Hollywood-Momente, lebe und geniele sie. In
diesem Sinne, sei gut zu dir selbst, pass auf dich
auf und verliere nicht den Mut.

Alles Liebe, du schaffst das!“

EINFACH
50 VI

Aus ihren zahlreichen Workshops weil} sie, wie
wichtig es ist, in der Trauer aktiv zu sein. Sich
trauen zu trauern, so wie man mochte, denn es
gibt kein richtig oder falsch.

Extra: Songs von Bosse, Prinz Pi und Stefanie
KloR (Silbermond) zum Download im Buch.

Erschienen im Carlsen Verlag, August 2018,
Preis: 15 Euro



25 Jahre im Galopp - Nachsorge-Freizeit
auf dem Reiterhof Hirschberg

Das ist der schonste Urlaub meines Lebens!*

Lisa, 9 Jahre, Patientin

Auf Einladung des Fdrdervereins fiir krebs-
kranke Kinder e.V. Koln und des Forderkreises
fiir Tumor- und Leukamieerkrankte Kinder e.V.
Bonn fahren jedes Jahr betroffene Kinder auf
den Pferdehof Hirschberg in GroRalmerode in
Nordhessen. Fernab vom Klinikalltag verbringen
sie, teilweise mit ihren Geschwistern, auf dem
Reiterhof eine erlebnisreiche und unbeschwerte
Zeit. Betreut werden die Kinder von Kranken-
schwestern, Erziehern, Sozial- und Pflegepad-
agogen aus den Universitatskliniken Koln und
Bonn.

Nach einer intensiven, oft schmerzhaften

und angstausldsenden Therapie mit langen
Klinikaufenthalten ist es fiir die Kinder ein
tolles Erlebnis, gemeinsam mit Gleichbetrof-
fenen eine unbeschwerte und ereignisreiche
Woche zu verbringen. Und das - oft zum ersten
Malinihrem Leben - ohne ihre Eltern, die sie
wahrend der Therapie intensiv begleitet haben.
Alle Kinder lernen in der Gruppe aufeinander
Riicksicht zu nehmen und verantwortungsvoll
sowohl miteinander als auch mit den Pferden
umzugehen. Insbesondere Kinder mit Hirntu-
moren, die durch die Erkrankung und aggressive
Therapie korperliche Einschrankungen erlitten
haben, erlangen auf dem Riicken der Pferde
wieder Vertrauen in ihr Gleichgewicht und ihre
korperlichen Fahigkeiten. Auch Erlebnisse aus
dem zuriickliegenden Krankenhausaufenthalt
werden ausgetauscht und kdnnen so ein Stiick
weit verarbeitet werden.

Darf ich ndchstes Jahr wieder mitfahren?“
Ina,10 Jahre, Geschwisterkind

Auch Geschwisterkinder fahren mit. Die oft
langwierigen und belastenden stationaren
Aufenthalte erfordern die Anwesenheit von
mindestens einem Elternteil, denn ohne die see-
lische und praktische Unterstiitzung der Eltern
ist die Therapie kaum durchfiihrbar. Das gesun-
de Geschwisterkind muss sich in dieser Zeit mit
einer vollig verdnderten familidren Situation
zurechtfinden. Manche Geschwisterkinder
mochten ihre Eltern nicht zusatzlich belasten,
so dass diese die tatsachliche Befindlichkeit
ihres gesunden Kindes oft nicht erkennen. Auf
der Reiterhoffreizeit ist es ungewohnt fiir die
Kinder, nicht am Rande zu stehen, sondern
genauso viel Aufmerksamkeit zu bekommen wie
ihre kranke Schwester oder ihr kranker Bruder.
Durch den Austausch mit anderen Geschwistern
erfahren sie, dass es den anderen Kindern dhn-
lich geht. Nicht selten verbessert sich die
Beziehung zwischen den Geschwistern in dieser
Umgebung.

Erst wussten wir gar nichts mit uns anzufangen.*
Eltern eines krebskranken Kindes

Fiir die Eltern ist es ein grofRer Schritt, uns ihre die medizinisch-pflegerische Versorgung dieser
Kinder nach der langen Zeit der Erkrankung - Kinder.

gepragt von Angsten und existentiellen Sorgen
- zu iiberlassen. Dies kann nur geschehen,
wenn sie die Betreuer wahrend der Zeit der The-
rapie kennengelernt und eine vertrauensvolle
Beziehung aufgebaut haben. Manche Kinder
haben zwar ihre Intensiv-Chemotherapie abge-
schlossen, miissen aber noch weiter Medikamente
in der Dauertherapie nehmen. Eine Kinderkran-
kenpflegerin von der Kinderonkologie ibernimmt

In dieser anfangs ungewohnten ,.kinderfreien”
Woche genielien die Eltern die Moglichkeit,
wieder mehr Zeit miteinander zu verbringen
und gemeinsam etwas zu unternehmen. Viele
Eltern berichten uns nach der Freizeit auch tiber
einen Entwicklungsschub, den sie danach bei
ihren Kindern bemerkt haben.



e Kinder so unbeschwert und ausgelassen zu erleben,
otiviert mich wieder fiir die Arbeit in der Klinik.“
r

ankenpflegerin auf dem Reiterhof
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Wir sagen Dankel!

Der Geschéftsbereich Deutschland
der Griinenthal GmbH engagiert sich
seit vielen Jahren fiir krebskranke
Kinder und ihre Geschwister. Die
Nachsorge-Freizeit auf dem ,,Rei-
terhof Hirschberg“ wird bereits seit
1993 vom Unternehmen finanziert.

Auch als betreuende Erzieher, Sozialpadagogen
und Krankenpfleger ist es spannend, die Kinder,
die man schon vom Krankenhaus her kennt, eine
Woche intensiv auf dem Weg in die ,Normalit&t*
begleiten zu konnen. Hier 6ffnen sich die Kinder
und erzdhlen {iber ihre Erlebnisse im Kranken-
haus. Das Erleben und Verarbeiten der Erkrankung
gibtim Riickschluss wieder wichtige Hinweise
fiir die Tétigkeit als professioneller Helfer in der
Kinderonkologie. Abends nutzen die Betreuer
die Zeit fiir einen interessanten Austausch
zwischen Stations- und Elternhausmitarbeiter.
Eine Woche sind sie rund um die Uhr verantwort-
lich fiir die Kinder und am Ende natdirlich froh,
wenn kein Kind vom Pferd gefallen ist und sie
die Kinder wohlbehalten den Eltern iibergeben
diirfen.

Achtzehn Kinder zwischen sechs
und zwolf Jahren aus den Uniklini-
ken Koln und Bonn diirfen hier eine
unbeschwerte Woche fernab des
Klinikalltags verbringen.

der Deutschen
Kinderkrebsstiftang==_

Am 29. September 2018 fand zum ersten Mal

ein tolles Event statt: Die Deutsche Kinder-
krebsstiftung organisierte eine bundesweite
Plattform zum Austausch von Informationen fiir
Survivor (Uberlebende von Krebserkrankungen
im Kinder- und Jugendalter). Direkt vor unserer
Haustiir in Koln.

Benedikt Geldmacher, der Vorsitzende unseres
Dachverbandes DLFH, sieht in den Frage-
stellungen rund um Nachsorge ein wichtiges
Zukunftsthema: Der iiberwiegende Teil der
Survivor, dieim Kindes- oder Jugendalter an
Krebs erkrankten, kehren nach der Behandlung
in ein weitgehend normales Leben zuriick. Nach
Schétzungen des deutschen Krebsregisters gibt
es derzeit in Deutschland mindestens 50.000
Survivor, die als geheilt gelten.

Bei einigen Patienten bestehen jedoch Belas-
tungen und Probleme durch die Behandlung.
Manchmal treten Spétfolgen noch Jahre nach
der abgeschlossenen Therapie auf.

Neben Vortragen, Informationsangeboten und
dem Vorstellen von genau auf Survivor zuge-
schnittenen Projekten blieb genug Raum fiir
das wichtigste Ziel dieses Tages: der Austausch,
Diskussion und Vernetzung untereinander.

I\ #WirFeiernDasLeben

Ea

Genau dafiir waren wir vom Kolner Forderverein
mit einem Stand vor Ort. Erste Survivor aus dem
Kolner Umkreis lernten sich bereits kennen - das
sollin Zukunft weiter ausgebaut werden! Diese
tollen jungen Menschen zeigten, trotz mancher
Widrigkeitim Leben: Wir feiern das Leben!

Einen detaillierten Bericht gibt es auf unserer
Internetseite unter: www.krebskrankekinder-
koeln.de/thema/aktuell

Liehe Survivor - ihr habt es
in der Hand zu j@g{'aﬂ'@%,

Traut euch, findet euch zusammen, probiert aus,
welcher Austausch fiir euch spannend ist - oder
schnackt einfach nur so miteinander. Vernetzt

euch und tauscht euch aus! Ihr kdnnt euch ger-
nein den Raumen unseres Elternhauses treffen.

Wir vom Elternverein konnen euch und eure
Ideen unterstiitzen.

Hinterlasst bei Interesse doch eure Mailadresse
im Elternhaus unter
elternhaus@krebskrankekinder-koeln.de -
und sprecht andere Survivor aus dem Umkreis von
Koln an.


http://www.krebskrankekinder-koeln.de/thema/aktuell
http://www.krebskrankekinder-koeln.de/thema/aktuell

DanKe sagen krebskranke

Kinder wnd ihre Familien - ohne
Ever ehrevamtliches ijajemaﬂ

jd[,c es den Forderverein Vtic['ﬂL.

Stiller Biirgerpreis fiir Maria Miiller

Maria Miiller ist da, wenn sie gebraucht wird. Seit
1994, ein Jahr nach dem Tod ihres Sohnes, enga-
giert sie sich fiir unseren Forderverein. Sie hatim
Bergischen Land unzahlige Spendenaktionen ins
Leben gerufen, wie den Kuchenverkauf auf dem
Schiitzenfest in Linde und iiber viele Jahre den
Tannenbaumverkauf aus eigener Schonung. Sie
arbeitete zudem fast 10 Jahre im Vorstand.

Nun erhielt sie fiir ihr Engagement den stillen
Biirgerpreis der CDU Lindlar. Dieser Preis ehrt
Personen, die ,,einfach machen®, die sich nicht
in den Vordergrund drdngen und durch ihre
vielfaltige ehrenamtliche Tétigkeit das Riickgrat
der Gesellschaft sind.

Kolner Ohrenorden fiir Robert Greven

Unser Vorstandsmitglied Robert Greven erhielt
am 16. September den Ohrenorden, den die
Biirgergesellschaft von 1863 bereits seit 1991 an
verdiente Personlichkeiten verleiht. Das ,,0hr
am Puls der Zeit* haben und gleichzeitig gesell-
schaftliche und soziale Beitrége leisten, das
zeichnet die Trager des Ohrenordens aus.

Erster Preistrdger war Hans-Dietrich Genscher.

In einer sehr bewegenden, feierlichen Veranstal-
tung wurde der Preis an Robert Greven iiber-
reicht, der 2001 DAT KOLSCHE HATZ griindete und
seitdem unglaublich viel bewegt hat. Preistrager
des vergangenen Jahres, Wolfgang Niedecken,
hielt die Laudatio.

Kolner Ehrenamtspreis ,,KolnEngagiert 2018

Am 2. September 2018 erhielt der Forderverein
fiir krebskranke Kinder e.V. K6ln den Ehrenamts-
preis ,,KdlnEngagiert 2018 von der Stadt KéLn.
Die Urkunde wurde uns von Oberbiirgermeister-
in Henriette Reker im Historischen Rathaus
iiberreicht.

Seit 28 Jahren arbeiten betroffene Eltern ehren-
amtlich im Vorstand - und sie konnen sich auf
zahlreiche freiwillige Helfer verlassen, die dort
mit anpacken, wo jemand gebraucht wird. Der
Preis wiirdigt somit alle engagierten Menschen,
die sich mit viel Herz fiir die Ziele des Forderver-
eins - die Unterstiitzung von Familien mit einem
krebskranken Kind - einsetzen.

Weitere Informationen, Bilder und Videos zu
diesen Auszeichnungen gibt es auf unserer
Internetseite: www.krebskrankekinder-koeln.
de/thema/auszeichnungen

i

-

Preisregen fiir
Forschung an der
Uniklinik Koln

Trotz aller Fortschritte in der Medizin sterben
heute noch etwa 20 % der an Krebs erkrankten
Kinder. Als Férderverein mchten wir die Uber-
lebenschancen verbessern und fordern deshalb
wichtige Forschungsvorhaben im Bereich ,,Neu-
roblastom® (ein bosartiger Tumor des sympathi-
schen Nervensystems meist im Kleinkindalter)
an der Kinderklinik der Universitat Koln:

* Die Stiftungsprofessur ,,.Experimentelle
Kinderonkologie® von Prof. Matthias Fischer
wurde vom Forderverein initiiert und wird
mit 100.000 € jahrlich auf 5 Jahre finanziert.

* Die wissenschaftliche Forschung von Prof.
Frank Berthold wird mit 40.000 € jahrlich
gefordert.

Bemerkenswerterweise gab es dieses Jahr viele
Ehrungen fiir die auRerordentliche Arbeit dieser
Forschungsgruppen. Wir gratulieren!

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und
Matthias Fischer den renommierten

Adalbert-Czerny-Preis, der mit 10.000 €
dotiertist.

q Jugendmedizin (DGKJ) verlieh Prof. Dr.

Dr. Sandra Ackermann, wissenschaftliche
Mitarbeiterin in der Arbeitsgruppe um Prof.
Dr. Matthias Fischer, erhielt auf dem Jahres-
kongress der Gesellschaft zur Erforschung
von Neuroblastomen (ANRA) einen mit 750 Dollar
dotierten Preis.

7, Prof. Dr. Frank Berthold von der Universi-

f-r? tatsklinik K6ln wurde ebenfalls auf dem

ANRA-Kongress fiir sein Lebenswerk aus-
gezeichnet.


http://www.krebskrankekinder-koeln.de/thema/auszeichnungen
http://www.krebskrankekinder-koeln.de/thema/auszeichnungen

10 Jahre ,,Dom op kdlsch* by SAXA -
Weihnachtsaktion fiir unsere Mitglieder.

Suchen Sie noch ein originelles Weihnachts-
geschenk? Oder machten Sie sich selbst
beschenken?

Der Kdlner Konzeptkiinstler SAXA (Dr. Sascha A.
Lehmann) hat seiner Heimatstadt ein besonderes
Denkmal gesetzt. Unter dem Motto ,,Domblick fiir
alle” erschuf er den Kdlner Dom aus den Worten des
Kolschen Grundgesetzes. Diesen ,,Dom op kdlsch®
(DOK) gibt es als hochwertige Editionen in verschie-
denen GroRen und Ausfiihrungen.

Dabei spendet er von jedem verkauften Bild mindes-
tens 10% des Erloses fiir unsere betroffenen Familien
- {iber die letzten Jahre kam so schon eine Summe
im 5-stelligen Bereich zusammen!

Anldsslich des Jubildums gibt es nun 10% Preisnach-
lass fiir unsere Mitglieder bis zum 24.12.2018.

Schauen Sie sich die wunderbaren Editionen (z. B.
auch in briickengriin oder mit Goldstaub) auf der
Internetseite an: dom-op-koelsch.de

Bei Bestellung einfach den Gutscheincode
LFledermaus® eingeben fiir den Preisnachlass.
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http://dom-op-koelsch.de

YOGA fiir Miitter und Vater - Montags, 16.00 Uhr im Elternhaus => bitte bequeme Kleidung anziehen

T .
wttag fiir Kinder, Patienten und Geschwister - Donnerstags von 14:30 - 17.00 Uhr im Elternhaus
~

Jugendtreff und Geschwisterangebot - Termine folgen
G T
Elterntreff - Termine folgen

~ Wandern fiir verwaiste Eltern - Termine folgen
T e
Nachsorgefreizeit: Segeln / [jsselmeer - 13. bis 19. April 2019
"‘
Nachsorgefreizeit: Reiterhof Hirschberg - 23. bis 29. Juni 2019

Mitgliederversammlung - Termin folgt

Sommerfest fiir betroffene Familien - Samstag, 07.09.2019

Gedenkfeier fiir verstorbene Kinder - Sonntag, 08.12.2019

Die Fledermaus Y

¥
) Forderverein fiir

o krebskranke Kinder
M e.V. Koln

Gleueler StraRe 48 . 50931 K6ln . T0221. 942 54-0
foerderverein@krebskrankekinder-koeln.de
| www.krebskrankekinder-koeln.de
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