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DIE o
FLEDERMAUS

Liebe Mitglieder des
Fordervereins,

meine Vorstandskollegen und ich werden oft gefragt, wieso wir uns fir den
Forderverein engagieren. Dabei schwingt unterschwellig immer die Frage
mit, wie man das aushalten kann, insbesondere wenn man sein Kind an Krebs
verloren hat.

Mein Sohn Frederik ist sicherlich mein groBter personlicher Mutmacher. Seine
Lebensfreude, die er sich trotz der schweren Erkrankung erhalten hatte,
machte mir damals immer wieder Mut. Und tut es auch heute noch, viele Jah-
re spater. Die Kinder sind es wert, dass wir all unseren Mut zusammennehmen,
um gegen den Krebs und fur bessere Lebensbedingungen zu kampfen.

Aus dieser Motivation heraus griindeten betroffene Eltern vor 30 Jahren den
Forderverein. Sie wollten Familien mit einem krebskranken Kind Mut machen
und ihnen zur Seite stehen. In meiner Arbeit fir den Forderverein habe ich
gelernt, dass es manchmal die kleinen Dinge sind, die uns ermutigen; und
manchmal braucht es eine groBe Geste.

In der neuen Ausgabe der Fledermaus finden sich uberall Mut-mach-Geschichten.
Wie zum Beispiel die Survivor, die jedes Jahr als ,Regenbogenfahrer” Hoff-
nung auf den Kinderkrebsstationen verbreiten. Oder wie aus dem Mut, was
neues Verriicktes zu wagen, die Erfolgsgeschichte von DAT KOLSCHE HATZ
wurde. Mut macht aber auch die Erkenntnis ,Ich bin nicht allein’, was krebs-
kranke Kinder und ihre Geschwister in unseren Gruppenaktivitaten erfahren.

Mit Mut fangen manchmal die schonsten Geschichten an.

s T

Vorsitzende



Villa Fledermaus - Chronik

AN ELLPARER Die Uniklinik informiert

uns, dass ab Sommer 2019 eine GroR-
baustelle neben dem Elternhaus entsteht.
Der Bau der neuen Prosektur, ein Teil-
bereich des Instituts fur Rechtsmedizin,
wird mindestens zwei Jahre in Anspruch
nehmen.

Der Neubau bringt - neben allem Fort-
schritt - einige Probleme mit sich, wie
eingeschrankte Zufahrt- und Parkmog-
lichkeiten sowie Baularm. Zudem setzen
Abriss- und Erdarbeiten grofe Mengen
an Schimmelpilzsporen (Aspergillus spp.)
frei, weshalb immunsupprimierte Kinder
wahrend bestimmter Bauphasen nicht
im Elternhaus wohnen konnen. Dies trifft
vor allem unsere Langzeitbewohner.

o ETPREE Es wird fieberhaft nach

einer Losung gesucht, um diesen Fami-
lien in der Kurze der Zeit ein ,Zuhause
auf Zeit" bieten zu konnen. Viele Ideen,
wie beispielsweise der Einbau einer
Luftungsanlage in das Elternhaus, stellen
sich jedoch als nicht umsetzbar heraus.
Der Immobilienmarkt gibt zudem wenig
Grund zur Hoffnung, dass sich so kurz-
fristig ein neues Haus finden lasst.

Der Baubeginn der Prosektur verschiebt
sich immer weiter nach hinten.

D2 @Akl Durch Zufall erfahren

wir von einer Immobilie in Lindenthal.
Nach Besichtigung des Hauses wird klar:
Das ist genau was wir suchen! Das Haus
mit Garten ist in einem guten Zustand,
bietet genug Platz fur bis zu funf Fami-
lien und liegt fuBlaufig zur Uniklinik und
zum Elternhaus. Im Februar 2020 wird
der Kaufvertrag unterschrieben.

LU JTET@APA} Mit Hochdruck wird
das Haus renoviert, damit die betroffe-
nen Familien rechtzeitig vor der ersten
kritischen Bauphase im Juli 2020 vom

Elternhaus in das neue Haus umziehen
konnen. Wir erfahren dabei eine groRe
Hilfsbereitschaft durch Privatpersonen,
Unternehmen und die Stadt Koln.

WL EITIRIELY Feierliche Einweihung

der ,Villa Fledermaus” mit Pressever-
tretern und Gasten, u.a. Burgermeisterin
Elfi Scho-Antwerpes und Prof. Thorsten
Simon.

m Einzug der ersten Familien!

Wie aus einem einfachen Haus ...

... die ,Villa Fledermaus* wurde!

Um die Villa Fledermaus zu einem Ort zu ma-
chen, an dem sich unsere Familien geborgen
fuhlen, brauchte es viele wunderbare Menschen.
Denen mochten wir an dieser Stelle ein riesen-
groBes Dankeschon sagen!

Sie haben gemeinsam mit uns das Unmaogliche
moglich gemacht:

Der Forderverein verdankt Ikea fast die komplette
Einrichtung. Die Mobel-Spende wurde unter ande-
rem Uber die Aktion ,Wir packen das gemeinsam”
maglich, die lkea zu Beginn der Corona-Krise ins
Leben gerufen hatte. Besonders mochten wir uns
bei dem Team von lkea Godorf bedanken, das sich
schon seit Jahren fur unsere Familien einsetzt.

Das Familienunternehmen Adloq Logistik GmbH
in Erftstadt sagte sofort zu, unsere neuen Mobel
zwischenzulagern und uns auch beim Transport
zu unterstutzen.

Das Team von Wendling Architektur beriet und
unterstutzte uns beim Kauf und Renovierung der
Villa.

Danke

Viele Handwerker sorgten in kurzester Zeit dafur,
dass die Villa fur unsere Familien bewohnbar wurde:

+ Markus & Thomas Leis GbR Estrichbau

+ Licht+Haus Elektro- und Sicherheitstechnik GmbH
+ Heizung Sanitar Linden

+ Kohler Sicherheitstechnik GmbH

+ Brinkmann Tur und Tor

+ Raumausstattung Andreas Jagalski

Viele freiwillige Helfer haben drei Tage lange
Schranke, Betten und andere Mobel aufgebaut.

Im Garten sorgte Bernd Rademacher mit seinem
grunen Daumen wieder fur Ordnung und bluhen-
de Pflanzen.

Blrgermeisterin Elfi Scho-Antwerpes hatte fUr
unsere Anliegen jederzeit ein offenes Ohr.

Porta Mobel erganzte noch das ein oder andere
fehlende Mobelstick - schnell und unkompliziert!

Ein groBer Dank geht naturlich auch an unsere Eltern-
haus-Mitarbeiter, die auf die aulergewohnliche
Belastung schnell und sehr flexibel reagiert haben!



Willkommen in der Villa Fledermaus!

Eine betroffene Mutter erzahlt:

Ich erlebe das Zusammenleben mit den
Familien in der Villa Fledermaus als sehr
harmonisch und familiar. Man hilft sich viel,
oft sind es nur Kleinigkeiten, aber in der
Situation als betroffene Familie sind es
genau diese Kleinigkeiten, die manchmal so
wichtig sind.

Die ersten Wochen in der neuen Villa sind schnell
vergangen. Wie sind die ersten Eindrucke?”

In der Villa fhle ich mich sicher, ich bin
schnell mit meinem Kind in der Klinik, falls
es ihm schlecht geht. Der Weg zur Klinik
ist zwar etwas weiter als vom Elternhaus,
aber dadurch, dass die Villa mitten in
einem Wohngebiet liegt, fuhlt es sich mehr
wie ,Ferien” an. Wir haben hier schon
gemeinsam Geburtstag gefeiert und jeder
kocht mal fur den anderen. Durch
die Offenheit des Hauses fuhlt
man sich wie in einer Wohnge-
meinschaft, wie in einer groRen
Familie.

Dirk Zurmiihlen von der
Elternhausleitung erzahlt:

Die Familien, die Anfang Juli vom
Elternhaus in die Villa umgezogen
sind, haben das neue Haus schnell
zu ihrem neuen Zuhause gemacht.
Das Haus ist zwar vor Bezug reno-
viert und mobliert worden, aber
die eigentliche Einrichtung der
Villa begann erst nach dem Umzug:
Kichenutensilien, Reinigungs-

Die Villa ist kein Neubau und in die Haus-

technik mussten wir uns erstmal reinfinden.

Wo ist der Sicherungskasten, wie funktio-
niert die Olheizung, haben wir eigentlich
genug Olim Tank_.? Die Vater haben auch
tatkraftig mitgeholfen bei Reparaturen von
kleineren Mangeln im

Haus, die erst nach Ein-

zug offensichtlich wur-

den. Die Eltern kimmern

sich auch mit um den

schonen Garten hinter

der Villa, sie pflanzen

Blumen und etwas Ge-

muse und konnten schon

die ersten Tomaten und

Gurken ernten. Unsere
Hauswirtschaftskrafte,

die jetzt zwei Hauser zu

reinigen haben, freuen sich Uber die tat-
kraftige Unterstutzung der Familien.

man vom Baustellenlarm-geplagten
Elternhaus in die Villa kommt: eine Oase
der Ruhe. Die Familien in der Villa freuen
sich Uber unseren Besuch, immer gibt es
eine Tasse Kaffee oder etwas zu Essen fur
uns. Dann nehmen wir uns bewusst die
Zeit, um uns mit den Familien auszutau-
schen und um neben den vielen hausor-
ganisatorischen Sachen auch ein offenes
Ohr fur die Fragen und Sorgen der Fami-
lien zu haben. Wir versuchen auch, ein
regelmdRiges Spiel- und Beschaftigungs-
angebot fur die Kinder in der Villa anzu-
bieten. In den Sommerferien haben wir
dort auch etwas Schule mit den nicht-
deutschsprachigen
Kindern gemacht.

LEin zweiter Standort
ohne zusatzliches Per-
sonal, wie kriegen wir
das hin?" war zunachst
unsere grofRe Sorge.
Hinbekommen haben
wir das nur durch die
Unterstutzung und
Mithilfe der Familien in der Villa! Und immer
noch gibt es viel zu tun.

mittel, Spiel- und Bastelmaterial,
Werkzeug fur Haus und Garten,
irgendetwas fehlte immer. Aber
mit der Unterstutzung der neuen
Hausbewohner haben wir das gut
hinbekommen.

Ein zweiter Standort ohne zusatzliches

Wir als padagogische Mitarbeiter pendeln ) . . o
Personal, wie kriegen wir das hin?

nun viel zwischen Elternhaus, Kinderklinik
und Villa Fledermaus.
Im Moment ist es eine Erholung, wenn

Man fuhlt sich wie in einer groRen Familie”



KEREM (8) freut sich auf zu Hause ohne Maske!

Die Baustelle gegenlber
auf der Gleueler StraRe

Achtung: Baustellen!

Neben dem Elternhaus und zusatz-
lich (!) gegeniiber auf der Gleueler
Strale wurde in den letzten Wochen
gebaggert, abgerissen und Bauschutt
abtransportiert.

Wie flihlt es sich fiir die Elternhaus-
bewohner an?

Blick aus dem

Burofenster des
Kurzgefasst: Es ist laut, es nervt, die Elternhauses
Bauarbeiten fangen vor 8 Uhr an und
horen erst um 18 Uhr wieder auf.
Es gibt den ganzen Tag Larm und

Staub von allen Seiten. , ,
Abrissarbeiten neben dem
Elternhaus, gesperrte Zufahrt
zum Elternhaus

Seit Marz in der Corona-Krise ...

..und wie gestaltete sich das Arbeiten

auf der Kinderstation?”

Das psychosoziale Team sammelte
Eindriicke der Mitarbeiter:

Starke Einschrankungen und Isolation
Mit dem Lockdown Mitte Mdarz durften viele
Berufsgruppen nicht mehr in gewohn-
tem AusmaR (oder gar nicht) bei den
Patienten sein, was sicherlich die grofte
Veranderung darstellte. Das interdiszipli-
nare Arbeiten von Physiotherapie, medi-
zinischer Betreuung, Kunsttherapie und
padagogischer Begleitung war deshalb
stark eingeschrankt. Zwischen 17. Marz
und 4. Mai waren sogar das Spielzimmer,
das Esszimmer und die Elternkuche -
wichtige Rickzugsraume auf Station

- komplett geschlossen. Die Isolation
wurde durch ein striktes Besuchsverbot
verstdrkt, beim Patientenkind durfte
zudem immer nur ein Elternteil sein.
Inzwischen durfen zumindest 2 Kinder
mit einem Elternteil das Spielzimmer
betreten.

Neue Regelungen und Flexibilitat

Die Pflege musste in hohem MaRe flexibel
auf die rasch andernden Regelungen re-
agieren. Zudem stellte der sparsame Um-
gang mit Desinfektionsmitteln, Schutz-
kitteln und Mundschutzen am Anfang der
Krise eine echte Herausforderung dar.

Kaum Angebote

Im psychosozialen Team gibt es grofes
Bedauern, dass die Gemeinschaftsan-
gebote wie Kino, gemeinsames Backen,
und die Fordervereins-Angebote wie Kli-
nikclowns oder mobile Massagen derzeit
noch nicht wieder auf Station stattfinden
dirfen. Das ausgefallene Sommerfest
fehlte. Es war immer ein fester Termin im
Jahreskalender.

Mund-Nasenschutz

Das dauerhafte Tragen des Mund-Nasen-
schutzes strengt alle Beteiligten stark an.

Den Kontakt zu den Kindern aufzubauen

fallt auerdem schwerer, da die Gesichts-
mimik nicht mehr gut zu erkennen ist.

Es gibt auch positive Erfahrungen!

Die Eltern konnten der Lockdown-Zeit
jedoch auch etwas Positives abgewinnen:
Es ist auf der Station ruhiger geworden!

Die Mitarbeiter flihlten sich innerhalb
ihres Teams gut unterstutzt, denn ,sie
konnten sich in auBergewohnlichen
Zeiten aufeinander verlassen.



Seit 20 Jahren schlidgt DAT KOLSCHE

HATZ fiir krebskranke Kinder

Happy Birthday, liebes Team von DAT KOLSCHE
HATZ! Seit wunderbaren 20 Jahren konnen sich

die Familien krebskranker Kinder darauf verlassen,
dass ihr euch mit HATZblut fir sie einsetzt. Vielen,

vielen Dank!

Dem ,Geburtstagskind” mochten wir hier einige
Seiten widmen und es denjenigen vorstellen, die
mit seinem ehrenamtlichen Engagement vielleicht
nicht so vertraut sind. Klar ist aber auch, dass

wir hier nur anreiRen konnen, was DAT KOLSCHE
HATZ in den letzten 20 Jahren geleistet hat. Denn
damit konnte man eigentlich ein ganzes Buch
fullen.

DAT KOLSCHE HATZ ist ...

..ein fester Freundeskreis, der mit zahlreichen
Spendenaktionen aktiv ist. Er agiert als ein selbst-
standiger Teil des Fordervereins.

Sein Ziel

Auf die Situation krebskranker Kinder aufmerksam
zu machen. Dabei will das Team so viele Men-
schen wie moglich dazu inspirieren, fur die gute
Sache zu spenden und auch selbst mit eigenen
Spendenaktionen aktiv zu werden.

Sein Motto
Lachen, singen, feiern... mit Hatz helfen!

Tanja Dohle, Tanja Greven, Robert Greven, André Acs,
Monika Burger-Schmidt, Katrin Bachmann, Miguel
Dohle, Ruth Rheindorf-Luhdemann, Dirk Bachmann

Freunde und Forderer

Die personliche Beziehung zu vielen Spendern ist
die grofRe Starke des Teams. Sowie seine Begeiste-
rung fur die gute Sache - denn die ist ansteckend:
Von Anfang an wird das Team von vielen Freun-
den, Forderern sowie Prominenten auf jede er-
denkliche Weise unterstutzt. Dafur kann man gar
nicht genug DANKE sagen. Sie alle sind auch ein
Stlick DAT KOLSCHE HATZ!

Darauf ist er stolz
Das Spendenergebnis von insgesamt 4,2 Million
Euro in 20 Jahren!

Seine Geschichte

Im Juni 2000 griundete Robert Greven, selbst be-
troffener Vater, zusammen mit Jens Barthel DAT
KOLSCHE HATZ. Ziel war es, eine Benefiz-Karne-
valssitzung zugunsten krebskranker Kinder auf die
Beine zu stellen. Wenig motivierend war die Re-
aktion vieler Karnevalisten — denn damals glaubte
niemand so richtig an die Idee und den Erfolg.

Acht Monate spater, am 6. Februar 2001, flhrte
Robert Greven jedoch erstmalig durch das Pro-
gramm der Benefizsitzung DAT KOLSCHE HATZ
im Kolner Willi-Ostermann-Saal. Am Ende des
Abends konnten sie die sensationelle Gesamt-
spendensumme von 40.000 DM an den Forder-

Das Team von DAT KOLSCHE HATZ (v.L.n.r.): Jens Barthel,

verein Uberreichen. Am Tag danach berichteten [ | Wenstagabend, 19.45 Uhr im Ostermannsaal des
die Lokalzeitungen mit groBen Artikeln und Sartory. Das war wohl die Geburtsstunde einer
bunten Bildern von der Sitzung, die alle Erwar- neuen Benefiz-Sitzung.“ BILD-Zeitung 8. Februar 2001
tungen ubertroffen hatte. Auch heute, 20 Jahre

spater, ist noch nichts von ihrer ganz besonderen

Stimmung verloren gegangen - ganz im Gegen-

teil: Die Sitzung ist die groBte Benefiz-Sitzung in

der Domstadt und hat sich zu einer der schons-

ten Veranstaltungen im Kolner Karneval etabliert.

Inzwischen gibt es sogar eine eigene Hymne,

geschrieben von Frank Henseler.

Aber DAT KOLSCHE HATZ ist so viel mehr
als Karneval

Der groRe Erfolg der Karnevalssitzung spornte
den Freundeskreis an, Uber das Jahr weitere
Spendenaktionen auf die Beine zu stellen -
schlieRlich ist Karneval nur einmal im Jahr. Uber
die Zeit entwickelten sie zahlreiche Ideen flr ist der Forderverein sehr froh, denn krebskranke
Spendenaktionen, manche waren einmalig und Kinder und ihre Familien brauchen Menschen wie
manche haben sich Uber die Jahre etabliert, wie  siel
z.B. der Brauhaus-Fruhshoppen gemeinsam mit

Larry G. Rieger, die Aktion ,Ein 5-Euro-Schein

geht um die Welt", die Kinderborse Dormagen

oder das Oktoberfest.

andere Veranstaltungen stattfinden konnen, ist
noch offen. Wir sind aber optimistisch, dass das
Team eine kreative Losung findet. Und daruber

Mehr_I_nfos zu
DAT KOLSCHE HATZ

Und es ist noch kein Ende in Sicht, denn die
Ideen gehen zum Gluck nie aus. DAT KOLSCHE
HATZ steht aber wohl mit der Corona-Krise vor
einer seiner grolten Herausforderungen.

Ob - und wenn ja, wie - die Benefiz-Sitzung und

findet man auf der Webseite
www.dat-koelsche-haetz.de
oder der Facebook-Seite

P [ES gibt zahlreiche Veranstaltungen mit Benefiz-Charakter, die wir unterstiitzen.
Diese zahlt zu den authentischsten. Henning Krautmacher von Hahner, KStA, 11.2.2020

B Mein Mann und ich genieRen jedes Jahr wieder die ganz besondere Atmosphire im
Saal, die bereits so viele Menschen inspiriert hat, fiir die Unterstiitzung unserer
krebskranken Kinder und deren Familien aktiv zu werden.* Marlene Merhar, Vorsitzende
des Fordervereins fiir krebskranke Kinder e. V. Kéln



5 personliche Fragen an

unser Vorstandsmitglied
Robert Greven

Als seine 3-jahrige Tochter Saskia im

Jahr 1997 an einem Hirntumor verstarb,
grindete Robert Greven mit Freunden
DAT KOLSCHE HATZ. Seit 2005 ist er auch
Vorstandsmitglied im Forderverein. Der
Trager des Bundesverdienstordens wohnt
mit seiner Frau Tanja, die ebenfalls bei DAT
KOLSCHE HATZ aktiv ist, und seinen zwei
Tochtern in Erftstadt.

Warum haben Sie sich vor 20 Jahren
entschlossen DAT KOLSCHE HATZ zu
griinden?

Wahrend der 2 Jahre, in denen Saskia be-
handelt wurde, fuhlten wir uns als Eltern
mit unseren Problemen sehr allein. Es gab
damals auch keine professionelle Unter-
stutzung. Darunter haben meine damalige
Frau und ich sehr gelitten, unsere Ehe ist
daruber zerbrochen. Nach dem Tod meiner
Kleinen hatte ich das Gefuhl, ich muss
mich dafur einsetzen, dass sich etwas
andert.

Anderen Familien sollte es nicht so er-
gehen wie uns. Beim DAT KOLSCHE HATZ
liegt der Fokus deshalb zu 100 % auf den
betroffenen Familien. Wir unterstutzen
deshalb den Forderverein mit unseren
Spendeneinnahmen.

Das Team besteht schon seit Beginn an
nahezu in der gleichen Konstellation.
Was ist das Erfolgsgeheimnis?

Die meisten Mitglieder kenne ich bereits
aus meiner aktiven Zeit in der Kélner
EhrenGarde. Um eine Benefiz-Karnevalssit-
zung zu etablieren brauchte es ein Team,
das den Karneval verkorpert. GroRe Bedeu-
tung hat zudem, denke ich, dass wir uns
nicht als Verein, sondern als ,Freundes-
kreis” definieren. Jeder hat seinen eigenen
Aufgabenbereich, fur den er verantwortlich
ist. Dass wir seit 20 Jahren zusammen-
geblieben sind, gibt es sonst nirgends im
Karneval. Das ist schon etwas Besonderes.

In der WDR-Sendung , Klappstuhl® (2017)
erzdhlen Sie, dass Sie jedes Jahr den
Karnevalsorden von DAT KOLSCHE HATZ
auf das Grab Ihrer Tochter legen.
Welche Bedeutung hat das fiir Sie?

Eine groRe. Ihr Schicksal ist meine Motiva-
tion, ohne sie hatte es DAT KOLSCHE HATZ
nie gegeben. Am Grab meiner Kleinen

steht eine Bank. Dort schopfe ich oft Kraft.

Fiir DAT KOLSCHE HATZ sind Sie fast das
ganze Jahrim Einsatz, oder? Und das
neben Familie, Beruf und ihrem Enga-
gement fiir den Kiinstlernachwuchs im
Karneval.

Die ersten 5 Jahre von DAT KOLSCHE HATZ
waren tatsachlich sehr anstrengend. Fur
den Erfolg haben wir Uberall Klinken geputzt
und standen jeden Sonntag mit einem

Stand irgendwo auf einem StraRenfest. Das
konnte ich heute gar nicht mehr. Das muss
ich glucklicherweise aber auch nicht. DAT
KOLSCHE HATZ ist heute so etabliert, dass
Unternehmen oder Kunstler inzwischen
eher auf uns zukommen.

Und auch das Alter bringt es mit sich, dass
ich andere Prioritaten setze als fruher
(lacht). Wichtig ist fiir mich, dass DAT KOL-
SCHE HATZ auch den Generationswechsel
schafft — und zwar solange ich gesund bin
und dabei unterstutzen kann. Ohne den
starken Ruckhalt meiner Frau Tanja und
meiner Tochter waren diese 20 Jahre DAT
KOLSCHE HATZ nicht moglich gewesen.
Sie horen sich oft als erste meine Ideen
an und tragen auch Sorge dafur, dass ich
diese dann auch umsetze. Dafur bin ich
ihnen sehr dankbar!

Sie haben den Karneval im Blut...
Stimmt. Meine Eltern waren das Tanzpaar

der EhrenGarde der Stadt Koln 1902 e. V.,
mit 8 Jahren hatte ich meinen ersten

Auftritt in Uniform. Aber fur mich hat
sich das Verhadltnis zum Karneval auch
gewandelt.

Da ich meist beruflich im Karneval unter-
wegs bin, kann ich nicht mehr so unein-
geschrankt mitfeiern wie fruher. Nur bei
der After-Show-Party der HATZ-Sitzung
feiere ich garantiert!

Auch wenn der Kommerz immer groRer
wird - das soziale Engagement im Kolner
Fastelovend ist Wahnsinn. Es gibt un-
wahrscheinlich viele Menschen, die sich
fur den guten Zweck einsetzen. Das liebe
ich am Karneval.

ROSA (7) genielt eine Auszeit mit Erzieherin
Beate Cremer und Kunsttherapeutin Hiltrud Gauf



Umzug ins CIO

Mit jahrlich ca. 24.000 Patientinnen und Patienten ist das
ClO (Centrum fiir Integrierte Onkologie) K6ln eines der
groBten ambulanten Krebszentren in Deutschland. Nach
einigen verschobenen Umzugsterminen zog die Tages-
klinik und Ambulanz der Kinderonkologie Ende Mai 2020

ebenfalls dorthin.

Das neue CIO Gebaude Haus 70 liegt mitten auf dem
Uniklinikgelande. Genau gegenuber der Kinder-
klinik und verbunden Uber einen ,Schlauch”. Mit
tatkraftiger Hilfe des gesamten Teams und eines
Umzugsunternehmens wurden Kartons gepackt und
dann ,einfach nur” in die

zweite Etage hinuber gerollt.

Wahrend dieser zwei Tage

lief der normale Tages- und

Ambulanzbetrieb zwar etwas

reduziert, aber parallel weiter.

Maobel und Technik brauchten

nicht umgezogen werden,

denn die ganze Einrichtung

im CIO Gebaude war schon

vorhanden - und neu!

Anfangs war es fur alle im

Team und fur die Patienten ungewohnt, sehr un-
ubersichtlich und aufregend. Viele Wege fuhren zu
uns, doch den Richtigen zu finden war die Kunst.

Bis die endgultigen Orientierungs-

hilfen angebracht werden, dienen

zwei riesige Playmobilfiguren als

Wegweiser. Die Tagesklinik und Ambulanz haben
sich vergroBert und wurden modernisiert. Es gibt
mehrere Behandlungs- und Untersuchungszimmer
und getrennte Wartebereiche. Das hohe Patienten-
aufkommen wird durch die klare raumliche Tren-
nung zwischen Ambulanz- und Tagesklinikpatienten
deutlich entzerrt.

Jetzt nach einigen Monaten konnen wir sagen, dass
wir angekommen sind und uns sehr wohl fuhlen.

Die Raume sind hell, geraumig, luftig und ruhig. Dies
fuhrt zu einer entspannteren Atmosphare.

Mein Angebot als Erzieherin
findet jetzt in den Therapie-
zimmern der Tagesklinik
statt. Im groRen Therapie-
raum - von der Pflege
auch liebevoll ,Lounge
Zimmer" genannt - wirkt die
Stimmung mittlerweile recht
familiar — wie in der ehe-
maligen Tagesklinik. Fir meine Angebote zu Spiel-
und Bastelaktivitaten habe ich einen geraumigen
Materialtransportwagen.

Auch wenn wir ein Stuck weitergezogen sind - ver-
bunden bleiben wir mit der Station sowieso Uber den
Schlauchflur! - Ines Eilau, Erzieherin

ROSA 7

Karolin Weide erganzt seit dem
1. August 2020 das psychosoziale
Team auf der kinderonkologi-

schen Station und in der Ambu-
lanz. Als Diplom-Psychologin
und approbierte Psychothera-
peutin mochte sie den betroffe-
nen Kindern und Jugendlichen
sowie ihren Familien bei der

Krankheitsbewaltigung helfen
und sie in Krisensituationen, aber
auch auf dem Weg zuruck in den
ganz normalen Alltag, unterstit-
zend begleiten.

Der Forderverein finanziert 50%
ihrer Vollzeitstelle Uber Drittmit-
telbezuschussung.
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Mut per Megaphon

REGENBOGENFAHRT Um die Patientenkinder vor der Corona-
der Deutschen Kinderkrebsstiftung Pandemie zu schutzen, war dieses Jahr ein
Besuch der Regenbogenfahrer am Klinik-
bett nicht moglich. Doch die Teilnehmer
wollten die Fahrt nicht einfach ausfallen
lassen. So wurde kurzerhand umgeplant
und die diesjahrige Tour durch Bayern auf
das nachste Jahr verschoben. Stattdessen
fuhren einzelne Fahrer bzw. kleine Gruppen
uber den Zeitraum von neun Tagen Kinder-
krebszentren in der Nahe ihres Wohnortes
an. Die Mutmach-Prasente wurden dann

an Stellvertreter vor der Klinik Uberreicht.
Auf diese Weise konnten rund 50 Stationen
deutschlandweit besucht werden!

28. Regenbogenfahrt

+ findet seit 1993 jahrlich statt

+ Veranstalter ist die Deutsche Kinderkrebsstiftung, die gemeinsam mit
den Teilnehmern die Tour organisiert

+ Teilnehmer sind junge Erwachsene, die im Kinder- oder Jugendalter an Krebs erkrankt waren

+ einwochige Fahrt durch eine ausgewahlte Region Deutschlands mit Besuch von
Kinderkrebsstationen und Elterngruppen

+ die einzelnen Etappen werden gefilmt und als Video auf YouTube und Facebook geteilt

o Ziel: krebskranken Kindern und deren Familien Mut machen!



Sabine Rother

Dass Sabine Rother einen Studienplatz fiir Sozialpadagogik in Kéln er-
hielt, ergab irgendwie Sinn. SchlieBlich ist die Baden-Wiirtembergerin
seit ihrem 10. Lebensjahr Fan des 1. FC Koln... [Anmerkung am Rand: da waren
sie noch erfolgreich, aber ich stehe zu meinem Verein in guten wie in schlechten Zeiten.]

Erste Erfahrungen als studentische Hilfskraft
Den Forderverein lernte sie im Jahr 2000 als
studentische Aushilfe kennen. In den Jahren 2000
bis 2004 begleitete sie zusammen mit Andrea
Tepe die Geschwisterfreizeiten und lernte zudem
die padagogische Arbeit im Elternhaus ,von der
Pike auf” kennen. ,Dazu gehort auch viel Putzen
und Desinfizieren®, erzahlt sie mit einem Lacheln.
Fur alle Mitglieder des Teams ist dies selbstver-
standlich: Denn den Familien konnen nur An-
gebote im hygienisch

einwandfreien Rahmen

gemacht werden. Auch

Organisation, Einkau-

fen oder Tisch decken

gehort dazu, wie z.B.

fur den Stationsabend

fur die Familien - sowie

die Teilnahme daran.

Sie war begeistert Uber

das ihr entgegenge-

brachte Vertrauen der

Hausleitung. So erfuhr

sie fruh Freiraume, eigene Ideen auszuprobieren.
Besonders schatzt sie an der Teamarbeit, dass

es nicht nur darum geht, ,tolle Projekte’ durch-
zufuhren: ,Wir halten uns auch gegenseitig den
Riucken frei, damit zum Beispiel ein intensives
Gesprach mit einer Familie gefuhrt werden kann’

Geschwisterkinder im Fokus

Fur ihre Diplomarbeit wahlte sie das Thema ,Be-
gleitung von Geschwistern krebskranker Kinder”.
Zu der Zeit gab es nur wenig Literatur und kaum
eine wissenschaftliche Aufarbeitung dazu, wie

man diesen jungen Menschen in Krisenzeiten
sinnvoll beistehen kann. Als sie im Jahr 2000
im Elternhaus anfing, gab es bereits punktuelle
Einzelbetreuung von Geschwistern. Das Haus war
bereits seit 2 Jahren in Betrieb und Angebote fur
verschiedene Familienmitglieder waren bereits
etabliert. ,Ich empfinde es als Gluck, dass ich
diese Stelle wahrend des Studiums gefunden
habe’, beschreibt Sabine Rother ihren Werdegang.
,Hier habe ich die Grundhaltung meiner pada-
gogischen Tatigkeiten
erlernt”

Kontakt zum Férder-
verein blieb
Menschen in Krisen-
zeiten zu begleiten
blieb ihr Thema. lhren
Einstieg als Sozialpada-
gogin fand sie in einem
Kolner Verein fur Woh-
nungslose, wo sie Uber
viele Jahre arbeitete.
Sie nimmt dabei einen
wesentlichen Baustein im Umgang mit Menschen
aus der Zeit im Elternhaus mit: Die Grundhaltung
der Wertschatzung. ,Hier habe ich gelernt, dass
ich nicht wissen kann, was andere Menschen
brauchen’, sagt sie. ,Wir schaffen aber Angebote
- die passen manchmal, oder vielleicht auch erst
in 3 Monaten Und erganzt: “Dies wurde mir von
Gilla Ropertz und von Andrea Tepe als Eltern-
hausleiterin und Mitarbeiterin vorgelebt”

Bei ihrer Arbeit mit Obdachlosen konnte sie auf
vielen Ebenen hinzulernen: administrative Aspekte

des Jobs wie die Begleitung zu Amtern, selbst-
standige Planung von Angeboten bis hin zu
Wochenend-Freizeiten. Und naturlich den res-
pektvollen Umgang miteinander: ,Dazu gehort,
Menschen keine Vorschriften zu machen, wie sie
ihr Leben gestalten”

Der Kontakt zum Elternhaus blieb auch nach
Abschluss des Studiums bestehen. ,Beim Sommer-
fest mithelfen war ein fester Termin im Kalender,
erzahlt sie. Als 2012 eine Elternzeitvertretung fur
die Erzieherstelle gesucht wurde, entschloss sich
Sabine Rother, ihre feste Stelle dafur aufzugeben.
Nach einiger Zeit wurde aus der Vertretung eine
Vollzeitstelle, die sie nach der Geburt ihres ersten
Kindes zur Teilzeitstelle umwandelte.

Da Einsatzzeiten im Team flexibel nach den Be-
darfen eingeteilt werden, zum Beispiel fur die

Abendveranstaltungen und Wochenend-Aktionen,

gelingt es Sabine Rother Familie und Beruf unter
einen Hut zu bringen. Ihre Schwerpunkte liegen
in der psychosozialen Begleitung der Familien
insbesondere der Geschwisterkinder und der
Jugendlichen. Neben Angeboten im Elternhaus
fur Kinder und Jugendliche begleitet sie Frei-
zeiten wie z.B. die Geschwisterfreizeit auf dem
Bauernhof und die Segelfreizeit fur Jugendliche.
Sie grundete zusammen mit Andrea Tepe eine
regelmalig stattfindende Jugendgruppe.

Hier habe ich die
Grundhaltung
meiner padagogischen
Tatigkeiten erlernt.”

Kinder und Jugendliche wollen ernst genom-
men werden

lhre gesammelten Erfahrungen konnte sie 2018 mit
einer Zusatzausbildung zur ,Fachkraft fur Geschwis-
ter” systematisch weiter ausbauen. Als Anregung
wahrend einer Hospitation brachte sie die Idee flur
den ,Kliniktag fur Geschwister” mit.

Ein gutes Beispiel, wie im Team die verschiedenen
Kompetenzen kollegial zusammengebracht werden:
Dirk Zurmuhlen steuerte seine langjahrige pflege-
rische und pflegepadagogische Erfahrung bei, fur
den medizinischen Teil in der Klinik konnte das
Team des Elternhauses Professor Simon gewinnen.
So wurde ein tolles Gemeinschaftsprojekt draus.

Die Gruppenangebote sind aus ihrer Sicht sehr
wichtig, denn das Gefuhl, nicht allein zu sein, tut
einfach gut. So freut sie sich deshalb sehr, dass aus
den Segelfreizeiten eine Jugendgruppe entstanden
ist: ,Dort durften die Jugendlichen im wahrsten
Sinne erfahren, dass sie alle in einem Boot sitzen”

Dabei reicht oft schon das stille Wissen, dass die
Anderen ahnliche Lebenswege haben. Sie reden
nicht notwendigerweise Uber die Krankheit oder
die Auswirkungen auf ihren Familienalltag.

Die Annaherung an diese Themen ist je nach
Altersstufe auch stark unterschiedlich. ,Manche
wollen alles Uber die Erkrankung wissen, bei
manchen kommt es vielleicht erst Jahre spater”,
erklart Sabine Rother. ,Entscheidend ist, dass die
Patienten und ihre Geschwister sich nur dann
Uber diese Themen austauschen sollen, wenn es
sich fur sie selbst richtig anfuhlt”



Das halt die Arbeit spannend - mal gibt es intensi-
ve Gesprache, mal stehen die Freizeitaktivitaten im
Vordergrund. Sabine Rother bleibt deshalb immer
offen und schaut in welche Richtung sich ein
Freizeitangebot, wie zum Beispiel der Geschwister-
tag, entwickelt. Auf die Frage, wie man denn einen
Draht zu den Kindern und Jugendlichen bekommt,

ist ihre Antwort Uberraschend einfach: ,Wir signali-
sieren ihnen, dass wir sie ernst nehmen’”

Ohne SpaB geht nichts

Sabine Rother findet eines ganz wichtig: Auch

nach so vielen Jahren hat sie Spal an ihrer Arbeit.

Dass sie mit den Kindern und Jugendlichen
auch einfach mal ,schéne Sachen” machen darf,
findet sie toll. Gerade dabei entstehen wertvolle
Gesprache. Auch innerhalb des Teams ist Humor
sehr wichtig. So sagen ihre Kollegen liebevoll
Uber sie, sie konne alles .. auRer Hochdeutsch.

Starten Sie Ihre eigene Online-Spendenaktion!

Machen Sie es personlich!

Bei Ihnen steht ein besonderes Ereignis, wie Ge-
burtstag oder Firmenjubilaum, an und Sie moch-
ten dies zum Anlass nehmen, etwas Gutes zu
tun? Dann wunschen Sie sich doch von Familie,
Freunden und Arbeitskollegen eine Spende fur
den Forderverein flr krebskranke Kinder e V. Koln!

Neu auf unserer Website!

Eine einfache und sichere Moglichkeit ist eine
personliche Online-Spendenseite, die Sie auf

www.krebskrankekinder-koeln.de erstellen konnen.

Eine Schritt-fur-Schritt-Anleitung hilft Ihnen
dabei sich lhren Spendern bekannt zu machen.
Bei Fragen helfen wir gerne.

COVID-19 - Lockdown - Spendeneinbruch

Anfang des Jahres erreichte die Corona-
Pandemie Deutschland, im Marz wurde
der Lockdown beschlossen. Wie sich das
auf die Spendenbereitschaft auswirken
wurde, lief8 sich nicht voraussagen. Nach
einem halben Corona-Jahr ziehen wir
nun unser erstes Restimee.

Mit Beginn des Lockdowns sah sich der
Forderverein zunachst mit einem starken
Spendenruckgang konfrontiert. Fur die
Monate April und Mai erhielten wir ver-
gleichsweise 50% weniger Spenden als
im Jahr davor. Dies war leider erwartbar,
denn COVID-19 forderte zunachst sehr
viel Aufmerksamkeit und verdrangte
andere Themen. Zudem fielen fast alle
Spendenaktionen von einem auf den
anderen Tag weg.

Um einem weiteren Einbruch entgegen-
zuwirken, ergriff der Forderverein einige
MaBnahmen:

+ Die Nutzung von Social-Media-Kana-
len wie Facebook und Instagram, um
auf die Situation krebskranker Kinder
wahrend der Corona-Lockdowns auf-
merksam machen

+ Ein neues Angebot fur die Erstellung
von persénlichen Online-Spenden-
aktionen auf unserer Webseite

« Ein groBangelegter Spendenaufruf
uber Brief- und Email-Versand an bis-
herige Spender

Und heute? Momentan liegen wir zwar
immer noch deutlich unter dem Spen-
deneingang des letzten Jahres, die Ein-
buRen sind aber nicht so hoch wie in
den Monaten des Lockdowns.

In Zeiten eingeschrankten Kontaktverbotes

i

sind gute Ideen fiir kreative Spendenaktionen
gefragt — und lhre Mithilfe!

Ruhren Sie bei Freunden, Familie und Kollegen die
Werbetrommel fur uns und unser Anliegen. - Viele
Informationen zum Forderverein gibt es auf der Webseite
www.krebskrankekinder-koeln.de, folgen kann man
uns auf Facebook und Instagram (Krebs.ist.doof).
Infomaterial zum Auslegen, wie Broschure, Flyer und
Poster, schicken wir gerne auf Anfrage zu.

Viele Menschen haben auf unsere Auf-
rufe reagiert und uns mit kleinen und
groBen Spenden unterstutzt. Seit den
Lockerungen konnten wir wieder einen
Anstieg von Spendenaktionen im privaten
Kreis oder uber Online-Plattformen be-
obachten. Einige Unternehmen kamen
auch mit Hilfsangeboten aktiv auf uns
zu. Sehr froh und dankbar sind wir
naturlich uber unseren treuen Stamm an
Spendern, die uns wahrend dieser Zeit
nicht vergessen haben.

Ein Ende der Krise ist jedoch (noch) nicht
abzusehen. Die wirtschaftliche Situation

durch Kurzarbeit, betriebsbedingte
Kundigungen oder gar Arbeitslosigkeit

konnte vielen Menschen weiter zusetzen.

,Uns macht es Sorgen, dass die Men-

schen vielleicht ihr ,Spendenbudget’ in ]
der Krise bereits verbraucht haben’, sagt
Marlene Merhar, die Vorsitzende unseres
Fordervereins. Ob das so ist, wird sich &/ N
vermutlich spatestens zu Weihnachten b :
zeigen, wenn traditionell die Spenden-" [ .
bereitschaft steigt.



Nachgefragt!

Elternvereine in der Corona-Krise

Es gibt mehr als 70 Elternvereine in ganz Deutschland, die unter einem Dach-
verband, der Deutschen Leukamie-Forschungshilfe e.V., zusammengefasst sind.
Mit dem Vorsitzenden Dr. Benedikt Geldmacher sprachen wir iber die Auswir-
kungen der Corona-Krise und welche Chancen damit einhergehen.

Herr Geldmacher, wie wirkt sich die COVID-19-
Krise finanziell auf die Elternvereine aus?

Viele Elternvereine verzeichnen Spendeneinbulen,
zum Teil deutliche. Zum Gluck sind fast alle Ver-
eine aber auf eine solide finanzielle Basis gestellt.
In den letzten Jahren konnten Rucklagen gebildet
werden, um auch in Zeiten mit schwacheren Spen-
deneingangen die vielfaltigen Angebote und Unter-
stutzungen fur betroffene Familien gewahrleisten zu
konnen. Dazu gehoren auch die vielen Drittmittelstel-
len auf den Kinderkrebsstationen, um die notwendige
Versorgung ihrer Kinder sicherzustellen.

Nach wie vor gibt es jedoch fir diese wichtige
Arbeit nahezu keine offentliche Forderung - so
auch wenig staatliche Hilfe fur die Vereine wah-
rend der Corona-Krise.

In der Krise missen die Vereine also ganz von
vorne beginnen?”

Nicht ganz, denn die meisten unserer Mitglieds-
vereine sind lokal fest verankert. Viele von ihnen
leisten seit mehreren Jahrzehnten hervorragende
Arbeit vor Ort, einige sogar seit uber 40 Jahren.
Sie pflegen ein gutes Verhaltnis zu ihren Spendern
- das ist ihre groBe Starke. Vor allem uber den
personlichen Kontakt lassen sich viele treue Unter-
stitzer gewinnen. Diese langjahrigen Beziehungen
sind in diesen besonderen Zeiten sehr viel Wert.

Sind aus lhrer Sicht auch positive Impulse aus
der Krise entstanden?

Ich denke schon, es gibt ja immer zwei Seiten. Mit
der Absage von privaten und offentlichen Ver-
anstaltungen haben die Elternvereine von einem
Tag auf den anderen das wichtigste Standbein
fur die Spendengenerierung verloren. Dadurch
musste intensiv daruber nachgedacht werden,
wie man auf alternativen Wegen auf das Thema
,Krebs bei Kindern® aufmerksam machen kann.
So haben einige Vereine z.B. ihre Prasenz in den
sozialen Medien deutlich ausgebaut. Ich habe
sehrviele Umsetzungen gesehen, die mich wirk-
lich begeistert habe

Kann man sagen, dass die Vereine durch die
Pandemie im Zeitalter der Digitalisierung an-
gekommen sind?

Es war auf jeden Fall ein unglaublicher Schritt in
ganz kurzer Zeit. Dabei habe ich groRe Hoch-
achtung vor der Leistung der Ehrenamtler. Nicht
alle entstammen ja der Generation der ,digital
natives”. Innerhalb von kurzer Zeit haben sie sich
trotzdem in technisch anspruchsvolle Hilfsmittel
wie beispielsweise Online-Videokonferenzen
eingearbeitet!

Auch wir vom Dachverband und der Deutschen
Kinderkrebsstiftung haben viele unserer Vor-

standssitzungen digital abgehalten, auch die
diesjahrige Mitgliederversammlung wird dieses
Format haben.

Wie hat der Dachverband die Elternvereine
unterstitzt?

Wir haben Online-Seminare zu Themen wie
Fundraising, Digitalisierung und betriebswirt-
schaftliche Herausforderungen angeboten. Auch
die Erfahrungen des Waldpiraten-Camp-Teams,
das zum ersten Mal ein Seminarwochenende

im virtuellen Raum abhielt, haben die Vereine
sehr interessiert. Wir unterstitzen den digitalen
Erfahrungsaustausch zwischen den Elternver-
einen, traditionell haben wir uns bisher ja immer
nur einmal im Jahr zur Mitgliederversammlung
getroffen.

Wir erleben auRerdem, dass unsere Informations-
und Fortbildungsangebote momentan gut
angenommen werden. Durch Online-Formate
entfallen aufwendige Anreisen, sodass diese von
Beteiligten aus allen Ecken Deutschlands ein-
facher wahrgenommen werden konnen.

In eigener Sache

o

UL

" Liebe Mitglieder, wenn uns die Corona-Krise
etwas gezeigt hat, dann, dass die digitale
Kommunikation immer wichtiger wird. Damit
der Austausch mit unseren Mitgliedern in Zu-
kunft auch fir uns leichter wird, wirden wir
uns freuen, wenn Sie uns Ihre Email-Adresse

mitteilen. Natiirlich alles nur freiwillig!

Schreiben Sie uns an

foerderverein@krebskrankekinder-koeln.de

LEONIE (7)



Weih ht l . Auchin diesem Jahr organisierten die Elternhaus-Mitarbeiter einen
€INNacNTSMAaterel v, .wettbewerb. Das Siegerbild ,iberbringt” die WeihnachtsgriiBe
an unsere Mitglieder und Spender!

Luisa & Tabea Ik Leonie 7 Sophia &

Luisa 8 lpek 9 Linus 4 Maria 5

Paulina 7 Sophia b lpek 9 + Samet 7 Aaush 7



Gedenktag fiir verstorbene Kinder.

Ein Licht geht um die Welt.

Jedes Jahr am 2. Sonntag im Dezember stellen
seit vielen Jahren trauernde Eltern, Geschwister,
GroReltern und Freunde rund um die ganze Welt
um 19.00 Uhr brennende Kerzen in die Fenster.
Wahrend die Kerzen in der einen Zeitzone er-
l6schen, werden sie in der nachsten entzindet, so
dass eine Lichterwelle 24 Stunden die ganze Welt
umringt.

Jedes Licht im Fenster steht fiir das Wissen, dass
diese Kinder das Leben erhellt haben und dass

sie nie vergessen werden. Das Licht steht auch

fur die Hoffnung, dass die Trauer das Leben der
Angehdrigen nicht fir immer dunkel bleiben lasst.
Das Licht schlagt Bricken von einem betroffenen
Menschen zum anderen, von einer Familie zur
anderen, von einem Haus zum anderen, von einer
Stadt zur anderen, von einem Land zum anderen.

Es symbolisiert die Solidaritat der Betroffenen
untereinander. Es warmt ein wenig das kalt
gewordenen Leben und wird sich ausbreiten, wie
es ein erster Sonnenstrahl am Morgen tut.

An diesem Tag findet auch traditionell unsere
Gedenkfeier statt, in der wir uns gemeinschaftlich
an unsere verstorbenen Kinder erinnern. Zurzeit
arbeiten wir an einem Hygiene-Konzept, damit wir
diesen wichtigen Tag trotz der Corona-Kontakt-
beschrankungen begehen kénnen. Ob uns dies
gelingt, muss jedoch noch offen bleiben, da es
sich nicht voraussagen lasst wie sich die Situation
entwickelt. Wir informieren die Familien sobald
wir konnen.

Gleueler StraRe 48 . 50931 Koln . T0221. 942 54 -0 . foerderverein@krebskrankekinder-koeln.de . krebskrankekinder-koeln.de

diedruckberatung.de | okapidesign.com

krebskranke Kinder

Forderverein fiir
e.V. Koln

E



