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Liebe Mitglieder des Fordervereins,

dieses Jahr ware unser Sohn Frederik 40 Jahre alt geworden.

Ich stelle mir natiirlich genau die Fragen, die sich wahrscheinlich alle
Eltern stellen, die ein Kind verloren haben: Was fiir ein Mensch ware
Frederik geworden, welchen Lebensweg hatte er eingeschlagen?

Den Schmerz dariiber werde ich wohl nie iberwinden. Dieser Schmerz
war - und ist bis heute - jedoch auch Motivation fiir meine Arbeit im
Forderverein. Jedes Kind soll die Chance bekommen, gesund zu werden.
Um diesem Ziel ndher zu kommen, fordern wir seit Jahren Forschungsvor-
haben im Bereich der Kinderonkologie.

Und es gibt allen Grund zur Hoffnung: Uber die letzten Jahrzehnte
haben sich die Heilungschancen enorm verbessert. Inzwischen {iberleben
etwa 80 Prozent der Kinder und Jugendlichen ihre Krebserkrankung.

Diese - gliicklicher Weise — immer gréRer werdende Gruppe riickt zuneh-
mend in den Fokus und hat inzwischen auch eine eigene Bezeichnung:
Survivor. Die Deutsche Kinderkrebsstiftung hat letztes Jahr den ersten
Survivor Day fiir Langzeitiiberlebende initiiert - mit Giberwaltigender
Resonanz. Spatestens bei diesem Event wurde allerdings klar: Nach einer
Krebserkrankung l@sst sich das Leben nicht einfach dort wieder ankniipfen,
wo es vorher aufgehdrt hat. Die Spatfolgen der Therapie stellen die
Survivorin allen Lebensbereichen vor groRe Herausforderungen.

Wir begriiRen deshalb die Initiative sehr. Sie zeigt, dass ein neues
Bewusstsein entstanden ist: Neben den krebskranken Kindern brauchen
auch die Uberlebenden einer Krebserkrankung unsere Aufmerksamkeit
und Unterstiitzung.

Ich wiinsche mir von Herzen, dass Eltern die Chance erhalten, ihre Kinder
trotz Krebserkrankung zu gliicklichen und selbstbestimmten Menschen
aufwachsen zu sehen.

Es griiRt Sie herzlich,
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Marlene Merhar - Vorsitzende

Forderverein fiir
krebskranke Kinder
e.V. Kdln



Neue Personalien

Hiltrud Gauf

Hiltrud Gauf ergénzt seit dem 15. September
2018 das psychosoziale Team auf der kinder-
onkologischen Station. Ihre Stelle als Kunst-
therapeutin wird als Drittmittelstelle vom
Forderverein finanziert. Sie bringt vielfache
Erfahrung und Wissen fiir die Arbeit mit unse-
ren Kindern mit: Neben ihrem Erstberuf als
Ergotherapeutin absolvierte sie eine psycho-
traumatologische Zusatzausbildung.

Pia Behrendt

Seit dem 1. Januar 2019 verstarkt die frohliche
Kdlnerin unser Mitarbeiter-Team im Elternhaus
mit einer Vollzeitstelle. Gemeinsam mit Sabine
Nicolin kiimmert sie sich um alle Verwaltungs-
angelegenheiten rund um den Forderverein.
Ihre Berufs- und Lebenserfahrung gibt ihr die
notige Ruhe, wenn es im Biiro auch mal trube-
lig zugeht.

Sabine Nicolin - Das Herz der
Verwaltung seit vielen Jahren

»Sagen Sie mal Frau Nicolin, wie war das
damals noch - erinnern Sie sich?“

Sabine Nicolin ist so etwas wie das kollektive
Gedachtnis des Férdervereins. Und wenn sie
sich selbst mal nicht erinnert, dann weiR die
Verwaltungsangestellte trotzdem genau, wo
sie nachschauen kann - und macht es dann
auch gleich. Denn Hilfsbereitschaft zeichnet
die quirlige Person fast ebenso aus wie ihre
Fréhlichkeit.

Seit vielen Jahren setzt sie ihre Energie fiir die

vielschichtige Arbeit rund um die Verwaltung ein.

Es begann mitihrem damaligen Chef beim Deut-
schen Mieterbund (DMB), Ulrich Ropertz, der zu
dieser Zeit der Vorsitzende des Vereins war.

Eivtmagg bist auch du

iebe Sabine ...

Das Thema packte sie und bereits 1992 begann
sie, auf ehrenamtlicher Basis mitzuhelfen:
Dankschreiben und Spendenbescheinigungen
mussten erstellt werden. Meist freitags nach-
mittags im Biiro des DMB nach der offiziellen
Arbeitszeit. Mit dem wachsenden Verein und
der steigenden Anzahl an Spendern wurde An-
fang 1995 eine feste Stelle auf 400-DM-Basis
eingerichtet.

»I1ch weil genau, wofiir ich meine Arbeit
mache.”

Sabine Nicolin erlebte 1996 den Neubau der
kinderonkologischen Station, der maRgeblich
vom Férderverein vorangetrieben wurde, sowie
die Planung und den Bau des Elternhauses, das
1998 eroffnet wurde. Damals wie auch heute
bleibt ihr der Bezug zu den krebskranken Kin-
dern und deren Familien immer ganz konkret
vor Augen: ,,Ich wei genau, wofiir ich meine
Arbeit mache.” 0ft genug erleben die Mitarbei-
ter hautnah das Schicksal mit.

So wie mit Anna-Maria, dieinihren 11 Lebens-
jahren nur ungefahr 2 Jahre ohne onkologische
Therapie war. Die Erinnerung an die Lebens-
freude und die Kraft dieses auRergewohnlichen
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Madchens bleibt Sabine Nicolin fiir immer: ,Wir
hatten diesen ganz besonderen Draht zuein-
ander - unser Code fiireinander war ,Ey Paula".”
Selbst wenn die Familie nicht im Elternhaus
iibernachtete, kam sie regelmaRig zu Besuch.
Die Kraft der Familien, die fiir ihre Kinder

kampfen, beeindruckt sie nachhaltig.

Sie wurde die erste Verwaltungsfach-
angestellte in Vollzeit.

Im Jahr 2001 wechselte sie dann endgiiltig zum
Forderverein: Sie wurde die erste Verwaltungs-
fachangestellte in Vollzeit. Das brachte beson-
dere Herausforderungen, aber auch Vorteile mit
sich. ,,Die Verwaltungsstrukturen mussten sich
den steigenden Anforderungen anpassen®, erin-
nert sie sich. ,,Als verantwortliche Person durfte
ich mich hier voll einbringen.”

Heute, knapp 20 Jahre spater, ist die Arbeit viel
umfangreicher und vielfaltiger geworden. Buch-
haltung, Personalwesen, Online-Shop, Material-
lager etc. fallen inzwischen in ihr Arbeitsgebiet -
und das alles neben der ,,normalen” Spender-
kommunikation. In den Anfangsjahren waren
es zum Beispiel im Schnitt um die 15 Spenden-
bescheinigungen pro Woche - heute erfreut

sich der Verein iiber die jahrliche Unterstiit-
zung von knapp 7.000 Einzelspenden. Dadurch
wurde die Professionalisierung des Spenden-
managements notwendig, das deshalb seit dem
Jahr 2007 mit einem eigenen Softwarepro-
gramm begleitet wird. ,Wir gehen seit Anbe-
ginn sehr verantwortungsbhewusst mit den sen-
siblen Daten um, als es noch lange kein 6ffent-
liches Thema war®, sagt Sabine Nicolin mit Hin-
blick auf die heutige Datenschutzverordnung.

Im Kontakt mit den Spendern macht die per-
sonliche Ansprache die besondere Wertschat-
zung aus. ,,Ich finde es toll, dass ich viele
Spender personlich kenne®, sagt Sabine Nicolin.
Als hdufig erste Ansprechpartnerin fiir (ange-
hende) Spender transportiert sie gut gelaunt
die Philosophie unseres Fordervereins: Jeder
Spender ist fiir uns wichtig. Das pflegen der
Datenhistorie hilft dabei, jeden einzelnen
Spender in seiner Besonderheit zu wiirdigen.

Im Biiro im Eingangsbereich ist immer
was los.

Dreh- und Angelpunkt der Verwaltung ist das
Biiro im Eingangsbereich des Elternhauses, das
Sabine Nicolin mitihrer Kollegin teilt. Dort ist

... Esist wuwdcr‘[par, dass du den
Forderverein schou so viele Jahre

begleitest wnd wnterstutzt - Darke!

immer etwas los. Besonders an den Freitagen
wirbeln alle Themen gleichzeitig. Die ehren-
amtlichen Vorstandsmitglieder sind haufig

an diesem Tag im Haus. Dann werden Fragen
geklart, Anweisungen gegeben, Briefe aufge-
setzt, Absprachen mit dem Elternhaus-team
getroffen - und das alles meist spontan und
auf Zuruf. Zudem miissen diverse Spenden-
iibergaben vorbereitet werden. Nebenbei wird
die Korrespondenz per Telefon und Mail erle-
digt. Zusatzliche Spitzenzeiten gibt es zum
Beispiel, wenn Veranstaltungen anstehen, wie
die Karnevalssitzung von DAT KOLSCHE HATZ.

Undin der Weihnachtszeit werden fiir das tra-
ditionelle Mailing gemeinsam mit Ehrenamt-
lern um die 5.000 Briefe eingetiitet.

Das Schone dabei: Die Arbeit bleibt auch nach
so vielen Jahren abwechslungsreich. ,Ich habe
das Gliick, dass ich mit so viel verschiedenen
Menschen und Gruppen zusammenarbeiten
kann®, sagt sie. ,Mir kann gar nicht langweilig
werden!”

Die Diisseldorferin sagt HELAU statt ALAAF.

Es wird viel gearbeitet - aber auch viel
gelacht. Okay - an Karneval sagt die Diissel-
dorferin Sabine Nicolin HELAU statt ALAAF. Mit
neckenden Worten wird dies aber im Elternhaus
toleriert. Dass an Weiberfastnacht neben dem
Kdlsch auch der Diisseldorfer Kult-Krauterlikor
Killepitsch die Runde macht, ebenfalls. Thren

Frohsinn bewahrt sich Verwaltungsangestell-
te durch die Freude an ihrer Familie. Ihre drei
erwachsenen Sohne (24, 26 und 28) wissen
ihre Mischung aus Fiirsorge und Loslassen zu
schatzen.

Die Batterien ladt sie auf, wenn sie mit ihrem
»Manne“ zum Beispiel die Natur bei einer
Wanderung im Wald genieRt - oder sich den
Wind an Ost- oder Nordsee um die Ohren
pfeifen lasst. Oder sie tanzt einfach mal die
Nacht durch bei einer U40-Party.

Auch wenn sie fiir den Forderverein eher im
Hintergrund agiert: Einmal stand sie dann
doch im Rampenlicht. Bei der Gala zum 25-
jahrigen Bestehen des Fordervereins im
Maritim Hotel in K6ln wurde sie - fiir sie
vollkommen {iberraschend - auf die Biihne
gerufen. Die Vorsitzende Marlene Merhar
und ihre Vertreterin Monika Burger-Schmidt
dankten ihr personlich vor den vielen Gala-
besuchern fiir den langjéhrigen Einsatz und
wertvolle Arbeit. ,,Da bekomme ich heute
noch eine Gansehaut®, beschreibt sie das ein-
malige Gefiihl.

Einmalig bist auch du, liebe Sabine. Es ist
wunderbar, dass du den Forderverein schon
so viele Jahre begleitest und unterstiitzt -
DANKE!



A., ein 11-jdhriger Junge

Ich finde Lisa toll, weil sie immer so schnell
arbeitet. Alle anderen Arzte mag ich aber auch.

Welche Hobbys hast du?

Ich mache Judo, bin aktivin der Aquaristik und
bei der THW-Jugend (Technisches Hilfswerk).
Esist sehr schade, dass ich momentan meine
Fische nicht selbst pflegen kann. Wegen mdg-
licher Bakterien darf ich leider meine Aquarien
nicht selbst umdekorieren.

Was findest du gut auf der Station?
Das Spielzimmer und allgemein die vielen
Spielmdglichkeiten! Die Arbeit mit der Kunst-

bringen. AuRerdem mdchte ich wieder schwimmen
gehen und wieder einmal alleine mit dem Zug zu
meiner Tante fahren. Doner essen steht auch ganz
oben auf der Wunschliste.

Apropos: Wie findest du das Essen auf der
Station?
Das Buffet ist okay.

Nach dem Gespréch begann A. mit seiner Mutper-
lenkette, um so zu sehen, wie weit er bereits mit
seiner Therapie gekommen ist.
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Fiir ihre oft anstrengende Behandlung
und haufigen Untersuchungen brau-
chen krebskranke Kinder und Jugend-
liche sowohl Geduld und Ausdauer
ebenso wie Mut und Zuversicht.

Das Projekt ,Mutperlen®wurde von der
Deutschen  Kinderkrebsstiftung in
_ Deutschland initiiert. Fiir jeden
¥ Eingriff, jede Behandlungs-
"W prozedur bekommen die Kin-
der eine spezielle Perle. Jedes
Ereignis (wie Bluttransfusion, Ront-
gen, Haarausfall bei Chemo) hat eine
fest zugeordnete Perle. Die Perlen
kénnen sie auf einem langen Band
aufziehen, das dann in der Regel an
den Infusionssténder gehdngt wird.
Anhand der Perlenkette wird Kindern
verdeutlicht, welche Therapiestatio-
nen sie bereits geschafft haben. Am
Ende der Therapie hat das Kind seine
individuelle, ganz besondere Kette,
die einem kleinen Tagebuch gleicht
und die Geschichte in dieser besonders
schweren Lebensphase erzahlt.




Survivor - das Leben nach

dem Krebs

Seit 29 Jahren kampft unser Forderverein
fiir das Uberleben von krebskranken Kin-
dern und Jugendlichen. Gliicklicherweise
hat sich in diesen drei Jahrzehnten die
Prognose aufgrund der besseren Therapie-
moglichkeiten entschieden verbessert:
Aktuelle Statistiken zeigen, dass inzwi-
schen iiber 80% der Erkrankten langfris-
tig tiberleben konnen. Zudem steigt die
Lebensqualitat wahrend und nach der
Therapie. Eine positive Entwicklung, die
wir Menschen und Forschungseinrich-
tungen zu verdanken haben, die sich seit
Jahren intensiv mit der Grundlagenfor-
schung sowie innovativen Therapiean-
satze im kinderonkologischen Bereich
auseinandersetzen.

Einen wesentlichen Beitrag dazu leisten
aber auch die Deutsche Kinderkrebsstif-

tung sowie deren angeschlossene lokale
Elternvereine wie unser Forderverein - sie
tragen ndmlich in vielen Fallen die Kosten
(mit). Dies mochten wir auch in Zukunft
weiter tun.

iiberleben - zu welchem Preis?
Was bedeutet es aber, Uberlebender einer
Krebserkrankung, also ,,Survivor®, zu

sein? Was macht es mit einem, wenn man
ein solches einschneidendes Erlebnis in
jungen Jahren erfahren hat? Welche Lang-
zeitfolgen der Krebstherapie kénnen -
auch Jahre spater noch - auftreten?

Die Lebensschicksale sind so unterschied-
lich wie die Personlichkeiten selbst. Das
zeigt sich auch in der unterschiedlichen
Herangehensweise mit der Krankheit und
seiner Folgen. Manche Survivor méchten
nie mehr mit dieser Thematik behelligt
werden, fiir andere bleibt sie immer pra-
sent. Einige Survivor miissen sich plotz-
lich - zum Beispiel bei der Familienpla-
nung - mit der damaligen Therapiezeit
auseinandersetzen.

In Deutschland gibt es schatzungsweise
30.000 Survivor padiatrischer Krebser-
krankungen. Diese Gruppe zeichnet sich
durch eine groRe Diversitat aus: Lebensal-
ter, Zeitpunkt der Krebsdiagnose, Art der
Erkrankung, physische oder psychische
Einschrankungen sowie die ,Verarbeitung®
der Erlebnisse wéahrend der Therapie und
der nachfolgenden Wiedereingliederung
in den Alltag.

Bisher gibt es nur wenige iibergeordnete
Plattformen fiir Survivor. Wir mdchten uns
deshalb in Zukunft verstarkt mit Aspek-
ten rund um das Thema Survivor sowie

mit méglichen Hilfestellungen fiir diese
jungen Menschen beschaftigen. Der For-
derverein fiir krebskranke Kinder e. V. K6ln
legt natiirlich weiterhin den Schwerpunkt
auf die Betreuung der akut betroffenen
Familien sowie der Nachsorge.

Nachsorge ist Vorsorge — auch

im Erwachsenenalter

Es gibt vorsichtige Schatzungen, die eine
grobe Einteilung der Uberlebenden nach
einer Krebstherapie im Kindes- und Jugend-
alterin drei Gruppen vornehmen. Ein Drittel
kdme demnach ,unbeschadet® aus einer solch
anstrengenden Therapie. Dem gegeniiber stiin-
de ein Drittel, das mit massiven Langzeitfol-
gen zu kdmpfen hat. Beim letzten Drittel tre-
ten nurin manchen Lebensbereichen oder in
bestimmten Lebensphasen therapiebedingte
Herausforderungen auf.

Dieses Thema findet auch zunehmend in der
Forschung Beachtung. Es gibt inzwischen
Empfehlungen, welche Kérpersysteme in den
Folgejahren nach der urspriinglichen Krebs-
therapie besonders im Auge behalten werden
sollten. Je nach Tumor- bzw. Leukdmieart und
je nach eingesetzten Therapiemitteln variieren
die potentiell betroffenen Bereiche.

Welche Nachsorge-Angebote bestehen?

Eine durchschnittliche Nachsorge dauert 5 bis
10 Jahre nach Therapieende. Bis zum Erreichen
des 18. Lebensjahres werden Kinder und Ju-
gendliche auch iiber diesen Zeitraum hinweg
betreut. Denn eine enge Uberwachung u. a.
des Hormonsystems ist insbesondere in der
Pubertét wichtig. Wird der ehemalige Patient
innerhalb des Nachsorgezeitraums erwachsen,
wird er trotzdem weiter in der Kinderambulanz
behandelt.

Danach gibt es bisher keine (bundesweit ein-
heitliche) Betreuung der erwachsenen Survivor.
Stattdessen sehen sich die ehemaligen Patien-
ten einem standardisierten deutschen Gesund-
heitssystem gegeniiber. Professor Dr. Thorsten
Simon, Leiter der Kinderonkologie an der Uni-

klinik K6ln: ,,Die medizinische Versorgung in
Deutschland beruht auf einem Hausarztsystem.
Wenn ein erwachsener Mensch medizinische
Betreuung braucht, geht erim ersten Schritt
zum Hausarzt. Dies tut auch ein erwachsener
Survivor. Wenn also zum Beispiel ein 30-jéh-
riger sportlicher Mensch zu seinem Hausarzt
geht, sieht dieser zunachst einen vitalen Men-
schen. Der Hausarzt kennt sich nicht notwen-
digerweise mit den onkologischen Behand-
lungen und deren potentiellen Langzeitwir-
kungen aus. Er hat wenig Zeit, die Menge an
Informationen durchzuarbeiten. Zudem infor-
mieren ehemalige Onkologie-Patienten haufig
nicht iiber ihre Vorerkrankung im Kindes- und
Jugendalter. Das hat zur Folge, dass friihzei-
tige Hilfestellungen beispielsweise bei Herz-
funktions- oder Nierenfunktionseinschrankun-
gen verpasst werden.”

Korperliche Gesundheit

Die Liste der Risiken ist auf den ersten Blick
erschreckend und liest sich wie einer dieser
ellenlangen Beipackzettel. Aber wie bei einem
Beipackzettel gilt hier auch: Keine der be-
schriebenen Folgeerscheinungen miissen je
auftreten. Es soll nur den Blick fiir das Mdgli-
che scharfen.

Deshalb mochten wir an dieser Stelle nochmal
betonen, dass gesunden jungen Menschen kei-
ne Beschwerden eingeredet werden sollen.
Vielleicht ermutigt es aber, noch mehr auf sich
zu achten und die Signale des Korpers ernst zu
nehmen.

Mdgliche Schadigungen am Herz-, Kreislauf-
und Lungensystems treten haufig erst viele
Jahre oder Jahrzehnte nach Therapieende auf.



Auch Leber und Niere waren im Rahmen der
Krebsbehandlung starken Toxizitdten (Giften)
ausgesetzt. Dies fiihrt dazu, dass ehemalige
Krebspatienten noch starker auf eine ,gesunde
Lebensweise” achten sollten. Denn die Folgen
von zusatzlichen Stressfaktoren wie Rauchen,
Ubergewicht, Bewegungsmangel, Alkohol,
Tabletten oder Drogen sind im Zweifelsfall
erheblich hoher als bei der durchschnittlichen
Bevdlkerung. Das Horvermdgen oder Teilen des
Horens wie die Wahrnehmung von Tieftonfre-
quenzen kann in Mitleidenschaft gezogen sein.
Bisher weniger bekannt sind mégliche Lang-
zeitwirkungen auf die Zahn- und Kiefergesund-
heit. Die Fertilitdt (Zeugungsféahigkeit) kann
unter einer Krebstherapie leiden. Der Erhalt
steht erstin den letzten Jahren im Fokus der
Krebstherapieverbesserungen. Hinzu kdnnen
generelle Erschopfung, Einschrankungen der
Konzentrationsfahigkeit und mogliche dauer-
hafte Schmerzen oder Migrane kommen.

Fiir manche Survivor kdnnen die Langzeitfol-
gen zu schlechteren Bildungs- und Berufs-
chancen fiihren. Eine dauerhafte Benachteili-
gung konnte dann wiederum zu emotionalen
Instabilitdten fiihren. 259
Manche Auswirkungen wie Operationsnarben
oder Bewegungseinschrankungen sind offen-
sichtlich. Einige Symptome sind jedoch auf den

ersten Blick nicht als Folge der urspriinglichen
Krebstherapie erkennbar, manche treten auch
erst nach vielen Jahren auf.

Mentale Gesundheit

Das Erlebnis, Krebs in jungen Jahren bekdmpft
zu haben, kann eine Personlichkeit starken.
Fiir manche ehemalige Patienten ist es schwie-
riger, diese Erfahrungen zu verarbeiten. Dann
kann es passieren, dass Erlebnisse verdrangt
werden. In der Folge kdnnen Angstzustande
bis hin zu Depression entstehen. Haufig treten
diese auch erst Jahre spéter auf - unerwartet
und in {iberraschenden Situationen.

Heranwachsende Survivor kénnen besonders
sensibel auch auf Alltagserlebnisse reagieren.
So kann beispielsweise eine gutgemeinte Son-
derbehandlung, zum Beispiel aufgrund einer
korperlichen Einschrankung in der Schule,

als Abgrenzung zu den Gleichaltrigen wirken.
Zwischen den Alltags-Erlebniswelten der
~Peergroup” ohne Klinikerfahrung liegen
sowieso schon Welten, wenn nicht gar ganze
Universen ...

Der Blick in die Zukunft

Es entstehen gerade an verschiedenen deut-
schen Standorten Angebote, die Survivor und
ihr Umfeld {iber eine (Langzeit-) Nachsorge bis
weit in das Erwachsenenalter hinein begleiten.
Psychosoziale Angebote kénnen sich erstrecken
von emotionalen Hilfsangeboten bis hin zu
konkreten praktischen Unterstiitzungen bei
den Ubergangen zum Schulalltag, Fragen bei
der Berufswahl, Informationen und Tipps an
das Umfeld etc.

Ideal ware es, wenn dies in enger lokaler Ko-
operation mit einer fachiibergreifenden medi-
zinischen Langzeitnachsorge-Sprechstunde
kombinierbar sein wird. Denn friihzeitige Acht-
samkeit und das Annehmen von Hilfestellun-
gen bei Bedarf konnten eine positive Weiche
fiir das weitere Leben stellen.

Die Uberwindung der Krebserkrankung ist der
erste Schritt. Der zweite Schritt ist das Uberle-
ben nach dem Krebs.

Auf www.nachsorge-ist-vorsorge.de kann
man sich fundiert {iber Therapiefolgen infor-

mieren. Die medizinische Arbeitsgruppe LESS
(late effects surveillance system) stellt dort
die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnis-
se mithilfe von Broschiiren und versténdlicher
Kurztexte vor.

5 personliche Fragen an unsere

S iw -8 Marlene Merhar

Im Dezember 1989 wurde bei ihrem Sohn
Frederik ein Medulloblastom (Hirntumor)
diagnostiziert. Seit seinem Tod im Juli 1991
engagiert sich Marlene Merhar ehrenamt-
lich im Forderverein, dessen Vorsitz sie
2004 iibernahm. Als gebiirtige Monchen-
gladbacherin lebt sie mit ihrem Mann im
Stadtbezirk Wickrath.

Jeden Freitag fahren Sie von Monchenglad-
bach ins Kélner Elternhaus. Was treibt Sie
nach so vielen Jahren noch an?

Mir macht die Arbeit nach so vielen Jahren
immer noch SpaR, dass ich gerne dafiir auf
groRe Teile meiner Freizeit verzichte. Ich bin
froh, dass ich mir als Rentnerin die Zeit dafiir
nehmen kann.

Nach wie vor erkranken Kinder und Jugendli-
che an Krebs. Deshalb ist der Férderverein so
wichtig. Esist viel Arbeit, aber man bekommt
ganz viel zuriick.

Im Elternhaus trifft man auf viele verschie-
dene Menschen. Gab es fiir Sie eine Begeg-
nung, die besonders heraussticht?

Es gab viele beeindruckende Begegnungen. Fiir
eine Familie mit einem todkranken Kind orga-
nisierten und finanzierten wir sehr kurzfristig
einen Urlaub. Einige Wochen spater trafich im
Elternhaus auf die Mutter des Madchens, wel-
ches nach dem Urlaub verstorben war. Spontan
fiel mir die Mutter um den Hals mit den Worten:

Marlene Merhar

»In dem Urlaub haben wir die schonste Zeit
unseres Lebens gehabt - DANKE.*

Dadurch wurde mir wieder einmal deutlich:

Esist wunderbar, dass wir konkrete Hilfe
schnell und unbiirokratisch umsetzen konnen!

Manchmal ist das Leben ja nur mit Humor
zu ertragen. Was bringt Sie garantiert zum
Lachen?

Kebbeleien zwischen K6ln und
Mdénchengladbach.

Was wird fiir Sie personlich mit zunehmen-
dem Alter wichtiger, was weniger wichtig?
Freude am Leben zu empfinden und sich nicht
mit den Unwichtigkeiten des Lebens aufzuhal-
ten. Wegen ungemachter Betten nicht aus dem
Haus zu gehen, kann viele tolle Erlebnisse und
Begegnungen verhindern...

Wie entspannen Sie am liebsten?
Fahrradfahren, Zeit mit Freunden und gutem
Essen verbringen oder Beine hochlegen und
lesen.



Die 5. Jahreszeit in K6ln
... ist bunt, frohlich und reil3t alle mit!

An Weiberfastnacht wurde auf der Station
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Stille Helfer des Fordervereins

Im vergangenen Jahr 2018 war das Ehrenamt
ein prominentes Thema. Mit groRem Stolz
nahm unser Forderverein fiir krebskranke
Kinder e. V. Kéln den Ehrenamtspreis der Stadt
Koln entgegen. Dabei stand fiir uns immer

im Vordergrund, dass diese Ehrung fiir die
Gesamtheit aller Helfer steht. Der ehrenamtli-
che Vorstand steht eherim Rampenlicht - der
Verein und die Leistungen fiir die krebskranken
Kinder und deren Familien werden aber auch
von einer Vielzahl von Menschen getragen, die
hdufig im Hintergrund agieren.

Filir uns ist es eine Freude, ein paar unserer
,stillen Helfer” an dieser Stelle vorzustellen
und einfach mal DANKE zu sagen:

Der Trupp fiir die Post: Eintiiten der
Weihnachtspost

Jedes Jahrim November ist es soweit. Rund
500 Weihnachtshriefe an unsere Mitglieder mit
der Herbstausgabe der Fledermaus und an die
4.500 WeihnachtsgriiRe mit Spendenaufruf
miissen eingetiitet werden. Uber die Jahre hat
sich ein wunderbar eingespieltes Team einge-
funden. Kernteam bilden Sabine Nicolin mit
ihrer Kollegin Pia Behrendt zusammen mit den
treuen Ehrenamtlerinnen Maria Miiller und Ilse

Pfaffendorf. Immer wieder helfen auch Eltern
und Mitarbeiter aus dem Elternhaus. Bei so viel
Arbeit ist es wichtig, dass auch erzahlt und ge-
lacht wird.

Franciscas Kreationen

Francisca Hurtado hat selbst als betroffene
Mutter erfahren, dass das Elternhaus ein wirk-
liches Zuhause auf Zeit ist. Auch heute noch
kommt sie gerne vorbei - und ganz oft bringt
sie sich mit ihren Fahigkeiten ein. Legendar
sind ihre Paella und sonstige Kochkiinste, die
sie auf unserem jahrlichen Sommerfest und zu
weiteren Veranstaltungen in den letzten Jah-
ren kredenzte. Aufgrund ihres Geburtslandes
kann sie auch mit spanischen Ubersetzungen
aushelfen. Ihr Ideenreichtum bei Hausarbei-
ten, Nahen und Basteln scheint schier unbe-
grenzt: Dekoartikel, Tischdecken, ganz konkre-
te hiibsche Hilfe mit Broviak-Sackchen fiir die
Kinder auf der Onkologie ,produziert“sie das
ganze Jahr Giber.

Beim Diirener StraRenfest im Kdlner Stadtteil
Lindenthal ist der Fordervereins-Stand ohne
ihre Kreationen undenkbar, bei dem sie grof3-
ziigig ihren Uberschuss aus dem Verkauf ihrer
Waren spendet.

Der Tausendsassa Francesco Merhar
»Franc - kannst Du nicht gerade mal eben?“
Francesco Merhar ist seit den Anfangen des
Vereins mit dabei, war zwischendurch selbst
Vorstandsmitglied und wird durch seine Frau,
unsere Vorsitzende Marlene Merhar, auf viel-
faltige Weise eingebunden. Wenn er ,sowieso
schon mal hierist, weil er Marlene von Mén-
chengladbach nach Kéln begleitet, erledigt
er ,gerade mal eben® Dienstfahrten, besorgt
notwendige Handwerkssachen im Bauhaus,
repariert, werkelt, schenkt Getranke bei Ver-
anstaltungen aus und verbindet Menschen
durch seine offene und herzliche Art. Beriihmt
ist er auch fiir seine vielfaltigen liebevollen
Marmeladen-Kreationen.

Besonderen Dank, Franc, fiir Deinen ELTERNHAUS-
Schriftzug aus Beton am Eingangsbereich
des Elternhauses!

Alle Jahre wieder: Cornelia Gockel ladt
zum Adventsbasteln

Seit 16 Jahren spendet die gelernte Floristin
einen ganz besonderen Segen: Unter ihrer
fachkundigen Anleitung findet jedes Jahrim
Elternhaus ein Adventsbasteln statt. In dieser

,kleinen Auszeit“ entstehen tolle Kreationen
und die betroffenen Familien erleben wertvolle
Stunden jenseits des Therapie-Alltags. Zudem
wird den Familien ein wenig adventliches
Wohlfiihlen zuteil, denn im Normalfall hat-

ten sie wenig Zeit oder MuRe gehabt, ihr Heim
festlich zu dekorieren.

Immer ansprechbar und anpackend hilfs-
bereit: Ilse Pfaffendorf

Ilse Pfaffendorfist da, wenn man sie braucht.
Immer wieder, wenn es ihre Zeit erlaubt, unter-
stiitzt sie bei der Vereinsverwaltung. 6 Jahre
arbeitete sie im Vorstand mit, sodass sie die
Ablaufe kennt und weiR, was gebraucht wird.
Sie hilft beim Einsammeln von Spendengeldern
aus unseren ,Spenden-Barchen®, halt die Stel-
lung am Info- und Accessoire-Stand bei unse-
rer Karnevalssitzung von DAT KOLSCHE HATZ
und arbeitet jedes Jahr mit Herzblut in der
Cafeteria mit, die beim Schiitzenfest in Linde
von Maria Miiller organisiert wird.



,Last Christmas® mit
Karl Timmermann

KM‘I Timmermatd

Stehende Ovationen gab es am 14. Dezember
2018 fiir Karl Timmermann im Konzert- und
Biihnenhaus Kevelaer. Das Publikum zeigte
sich begeistert von der dreieinhalbstiindigen
Weihnachtsbenefizgala ,Last Christmas* - und
nahm mit donnerndem Applaus gleichzeitig
Abschied vom Organisator und Entertainer Karl
Timmermann. Dieser hatte angekiindigt, dass
es die (vorerst) letzte Weihnachtsshow sein
wiirde. Bereits seit vielen Jahren stellt er die
erfolgreiche Veranstaltung auf die Beine. Der

vielseitige Kiinstler will sich in Zukunft mehr
der Arbeit an seinem Musical ,Frieden ist ein
Lacheln“ widmen.

Von Abschiedsschmerz war allerdings in der
Show nichts zu merken. Voller Energie mode-
rierte ein gut aufgelegter Karl Timmermann die
Kiinstler an, die fiir eine frohlich-weihnacht-
liche Stimmung im Saal sorgten. Wie immer
setzte er dabei auf eine bunte Mischung aus
Kindertanzgruppen und -chdren sowie auf
namhafte Kiinstler aus Kevelaer und Umge-
bung, die singen, musizieren und mit Komik-
einlagen fiir manchen Lacher sorgten. Auch die
Sportprominenz kam: Schiel3-As Anna Janshen
aus Wetten lieR es sich nicht nehmen, als Bot-
schafterin fiir die gute Sache aufzutreten. Fiir
Gansehaut sorgte zum Schluss der Weihnachts-
klassiker ,,Stille Nacht, heilige Nacht®, den das
Publikum gemeinsam mit den Kiinstlern sang.

Und bei der ganzen guten Stimmung lieB Karl
Timmermann nie Zweifel aufkommen, zu wel-
chem Zweck gemeinsam in Kevelaer gefeiert
wurde. Die Weihnachtsgala 2018 fand zuguns-
ten der Herman-van-Veen-Stiftung sowie des
Fordervereins fiir krebskranke Kinder e.V. Koln
statt. Werner Neske, Vorsitzender der Herman-
van-Veen-Stiftung, und Marlene Merhar, Vor-
sitzende des Fordervereins krebskranke Kinder
e.V. Koln, waren beide gerne der Einladung
gefolgt und salken mitim Publikum. Marle-

ne Merhar kennt Karl Timmermann schon seit
vielen Jahren personlich und zeigte sich am
Abend sehr geriihrt, wie nachhaltig er sich mit
Herzblut fiir die gute Sache engagiert.

Der Kontakt zum Forderverein entstand iiber
Larry G. Rieger und seiner Aktion ,Kiinstler
helfen Kindern®, fiir die Karl Timmermann im
Jahr 2008 die Patenschaft iibernahm. Die
Kiinstlerinitiative sammelt seit etwa 20 Jahren
Spenden fiir den Forderverein. Dabei gelingt es
Larry G. Rieger jedes Jahr wieder, einen neuen
namhaften Kiinstler aus dem Showbusiness als
Pate zu gewinnen. Mit Karl Timmermann traf
er eine optimale Wahl. Hauptberuflich Lehrer,
widmete er sich seit 1968 mit Herz seiner gro-
Ren Liebe: der Musik. Legendar ist sein Auf-
trittin der Rudi Carrell Show, wo er Barry Gibb
von den Bee Gees imitiert. Es folgten noch vie-
le Auftritte auf der Biihne und im Fernsehen.

Uber ,Kiinstler helfen Kindern“ kniipfte Karl
Timmermann eine erste Bande mit dem Forder-
verein, die tiber die Jahre starker wurde. Eine
besondere Verbindung entstand aufgrund
einer dhnlichen Lebenserfahrung - sein Sohn
Mark verstarb viel zu friih. Die Erinnerungen
an seinen Sohn hielt er schlieRlich in einem
Buch fest (,,Du liebtest das Leben®). Insgesamt
viermal hat er seit 2010 den Erlds seiner Weih-
nachtsgala sowie zwei weiteren Shows an uns

Die Einnahmen des Buches ,,Du liebtest das
Leben* (Cobra, Mérz 2004, 10 €) sowie der CD
»Kevelaer trifft Koln“ (15 €) gehen zu 100 %
an den Forderverein. Karl Timmermann bietet
auch kostenlose Lesungen an (Kontakt: info@karl-

timmermann.com).

W,

gespendet, sodass wir uns liber insgesamt
fantastische 38.000 € freuen durften!

Der Férderverein verdankt dem musikalischen
Multitalent auRerdem seine Hymne. Im Rahmen
der Patenschaft bei ,Kiinstler helfen Kindern®
schrieb Karl Timmermann das Lied ,Nur Fleder-
mause lassen sich hdangen®, worin er auf das
Motto des Elternhauses Bezug nimmt.

Wir wiinschen Karl Timmermann weiterhin viel
Musik in seinem Leben und wiirden uns freuen,
wenn die Freundschaft mit unserem Forderver-
ein bestehen bleibt. Vielen Dank, lieber Karl!



Wandern fiir verwaiste Familien

Der Wegq ist das Ziel

Jeder Verlustist anders. Jede Familie trauert
anders - und auch innerhalb einer Familie gibt es
héufig unterschiedliche Wege, mit dem Schmerz
umzugehen, der bei dem Verlust eines Kindes
entsteht. Ein Weg kann vielleicht das Wandern
sein. Nicht umsonst gilt es fast als sprichwort-
lich, dass Wandern gut fiir die Seele ist.

Deshalb bietet der Forderverein seit 18 Jahren
zweimalim Jahr das Wandern fiir verwaiste
Eltern an. Gewandert wird in einem gemiitlichen
Tempo mit kleinen Pausen und unterwegs kehrt
man gemeinsam in ein Restaurant ein. Immer
mit dabei sind Mitarbeiter des Elternhauses und
des psychosozialen Dienstes der onkologischen
Station. Sie haben viele der Familien wahrend
der Krebserkrankung ihres Kindes personlich
begleitet, woraus oft eine vertraute Beziehung
zu den Familienmitgliedern entstanden ist.

Das ungezwungene Zusammensein von
Menschen, die ein dhnliches Schicksal
erlitten haben.

Ohne viele Erklarungen kdnnen sich Betroffene
wahrend des Wanderns untereinander austau-
schen. So treffen sich oft alte Weggefahrten wie-
der, die auf eine gemeinsame Zeit auf der kinder-
onkologischen Station zuriickblicken kdnnen.
Wer sein Kind oder Geschwister vor einer vermeint-
lich langen Zeit verloren hat, bekommt hier die
Chance iiber Dinge zu sprechen, fiir die manim
Alltag vielleicht keine Zuhdrer mehr findet.
Zudem kénnen Familien, deren Verlust vielleicht
erst vor wenigen Monaten durchlitten wurde,
anderen Familien begegnen, die bereits seit Jah-
ren ihren Alltag ohne das geliebte Kind organi-
sieren miissen.

Die Erfahrung der vergangenen Jahre zeigt: So ein
Tag bietet auch mal eine Chance fiir die Familie

selbst, auf einer anderen Ebene miteinander

ins Gespréch zu kommen. Jenseits der Alltags-
verpflichtungen. Dabei muss das Gesagte nicht
immer ,,bedeutungsschwanger®sein - einfach
nur mal mit MulRe einen Tag miteinander verbrin-
gen, kann wie ein Geschenk wirken.

Mitwandern darf jeder, der mochte:
ganze Familien, einzelne Elternteile oder
Geschwister.

Dabei soll jeder Teilnehmer beim Laufen in sei-
nem eigenen Tempo gehen: Mal schnell, mal
langsam - je nach Verfassung und Fitness.
Manchmal unterhdlt man sich mit dem Wander-
partner auf der gleichen Héhe. Durch den Wech-
selim Laufe eines Weges oder bei geselliger
Runde ergeben sich die unterschiedlichsten
Mdglichkeiten, ein Gesprach aufzunehmen -
oder auch mal gemeinsam zu schweigen und die
Natur wirken zu lassen.

Bei der Wanderung geht es also weniger um das
wohin, sondern vielmehr um das wie. Getreu
dem Motto des klugen Konfuzius: Der Weg ist
das Ziel.

Die nachste Wanderung findet
am 5. Oktober 2019 statt



Angebote in der Therapiezeit
Stationsabend oder Hausabend

Jeden Dienstag ab 19.00 Uhr abwechselnd auf
der Kinderkrebsstation und im Elternhaus
Aktionsnachmittag fiir Patienten

und Geschwister

Jeden Donnerstag, 14.30 - 17.60 Uhr

im Elternhaus

Jugendtreff und Geschwisterangebot
Nachste Termine werden bekannt gegeben
Mobile Massage

Jeden Donnerstag auf der Kinderkrebsstation

Angebote in der Nachsorge
Elterntreff

Dienstag, 21.05.2019

Dienstag, 20.08.2019

Dienstag, 12.11.2019

Familientag (organisiert vom Joseph-
DuMont-Berufskolleg Koln)

Sonntag, 05.05.2019
Nachsorgefreizeit: Segeln / Ijsselmeer
13.-19.04.2019

Nachsorgefreizeit: Reiterhof Hirschberg
23.-29.06.2019

Geschwisterfreizeit in den Sommerferien
13.-20.07.2019

Survivor Day der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Samstag, 28.09.2019, Herbrandts in Kéln

Angebote fiir verwaiste Familien
Gesprachskreis fiir verwaiste Eltern

Jeden 2. Dienstag im Monat, 19.00 Uhr

Bei Interesse bitte im Elternhaus melden!
Wandern fiir verwaiste Familien

Samstag, 05.10.2019

Gedenkfeier fiir verstorbene Kinder
Sonntag, 08.12.2019

Angebote fiir alle Betroffenen
Mitgliederversammlung

17.05.2019

Sommerfest fiir betroffene Familien
Samstag, 31.08.2019
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