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https://www.krebskrankekinder-koeln.de/spenden/

Liebe Freunde,
liebe Forderer,

eine Krebsdiagnose bei Kindern betrifftim-
mer die ganze Familie.

Die Auswirkungen der Diagnose sind ver-
heerend und lebensverandernd. Und sie
begleiten die Familienmitglieder — Patien-
ten, Geschwister, Eltern und Grofeltern —
ihr ganzes Leben.

Auch fur mich und meinen Mann sind die
Auswirkungen der Diagnose, der Schmerz
Uber den Verlust unseres Sohnes Frederik,
genauso prasent wie vor 35 Jahren.

Jede Familie hat ihre eigenen Heraus-
forderungen und Wege damit umzugehen,
wenn ein Kind lebensbedrohlich erkrankt
ist. Aber etwas ist bei allen gleich: Ohne
Hilfe von aulien ist die Situation kaum zu
bewaltigen. Ich weilk dies aus eigener Er-
fahrung und der tagliche Umgang mit den
betroffenen Familien im Forderverein be-
statigt das.

FUr das offentliche Bewusstsein ist es
hilfreich, dass zu diesem Thema, wie an der
Berliner Humboldt-Universitat, inzwischen
auch geforscht wird. Denn die Ergebnisse
zeigen, wo betroffene Familien dringend
UnterstUtzung bendtigen. Unterstltzung,
die unser Forderverein bereits seit vielen
Jahren fur Familien auf der Kinderkrebs-
station der Uniklinik Koln leistet. Unterstut-
zung, die auch in Zukunft gebraucht wird.

Auf den nachfolgenden Seiten ge-
ben wir einen Einblick in einige unserer
bekannten und neuen Projekte. Ich bin
manchmal selbst erstaunt, wie das An-
gebot Uber die Jahre angewachsen ist.
Genauso erstaunt — und erfreut — bin ich
darUber, auf wie vielen Wegen uns Spen-

den erreichen: in bar, per Uberweisung
oder Uber eine der vielen Online-Spenden-
plattformen. Eine zeitgemalke und wichtige
Entwicklung, wie ich finde.

Denn Krebs ist doof, Spenden nicht!

lhre

Wipbue, Muahar

Marlene Merhar - Vorsitzende

A
Krebs ist doof.
Spenden nicht.




.FamPalliNeeds” - eine Studie
bringt es auf den Punkt

Um was geht es in der Studie?

Das Institut fur Rehabilitationswissen-
schaften der Berliner Humboldt-Univer-
sitat zeichnet in Zusammenarbeit mit
dem Deutschen Kinderhospizdienst ein
erschreckendes Bild zur Situation von
Familien mit Kind oder Jugendlichem
mit lebensverkurzender oder lebensbe-
drohlicher Erkrankung. Uber 400 Familien
wurden befragt, die Studie wurde vom
Bundesfamilienministerium geférdert.

Das Fazit:

Die Mitglieder betroffener Familien haben
keine Freizeit und kaum soziale Teilhabe.
Die zentralen Forderungen einer UN-
Konvention zur gesellschaftlichen Teil-
habe werden in Deutschland nur unzurei-
chend umgesetzt. Dies betrifft neben den
Lebensbereichen Bildung, politisches, 6f-
fentliches und kulturelles Leben auch die
Themen Erholung, Freizeit und Sport. Es
fehlt an kompetenter Beratung.

Genau hier setzen die Angebote unseres
Foérdervereins an.

Als unsere Elterninitiative vor mehr als 30
Jahre gegrundet wurden, wusste man aus
eigener Erfahrung, dass Krebs bei Kindern
immer die ganze Familie betrifft und als
existenzielle Herausforderung erlebt wird.
Bis heute setzt sich der Forderverein fur
eine nachhaltige Verbesserung der Lebens-
bedingungen und des Umfeldes krebskran-
ker Kinder und Jugendlicher ein.

Als zentrale Empfehlungen an die Politik
fasst die Studie ,FamPalliNeeds” zusam-
men:

»Familien bendtigen friihzeitig
und begleitend kompetente
Ansprechpersonen, die
barrierearm und in den Alltag
integriert fiir samtliche
Themenbereiche des
Krankheitsmanagements,
der Teilhabe und der psycho-
emotionalen Situation der
Familienmitglieder zur Verfii-
gung stehen.”

Begleitung von Beginn an

Entlastung erfahren alle betroffenen Fa-
milien bereits bei der Aufnahme in die
Kinderonkologie. Der Forderverein finan-
ziert eine Ambulanzmanagerin, die dabei
hilft, die vielen voneinander unabhangigen
Untersuchungstermine zu koordinieren.
Eine vom Verein finanzierte psychosozia-
le Begleitung auf Station stellt sicher, dass
die Eltern im Behordendschungel zu z.B.
Antragsverfahren und Hilfsmittelbeschaf-



Beim Elternhaus-Team
finden Betroffene immer
ein offenes Ohr.

fungen nicht verzweifeln. Zudem gibt es
Hilfsangebote fur die emotionale und phy-
sische Gesundheit der Kinder und Jugend-
lichen, wie Sport- und Kunsttherapie (mehr
zu diesem Thema finden Sie auf Seite 6).

Rund um das Elternhaus

Das psychosoziale Team im Elternhaus hat
seine Angebote fir Familienmitglieder
Uber die Jahre kontinuierlich ausgebaut.
In enger Abstimmung mit dem psycho-

Eine vom Férderverein

flr Abwechslung auf der
Kinderkrebsstation.

sozialen Team der Station kann so den
Bedurfnissen von Patienten, Geschwistern
und Eltern — auRerhalb der medizinischen
Versorgung — begegnet werden. Das gilt
fur die Zeit wahrend der Akuttherapie, in
der Nachsorge sowie gegebenenfalls auch
Uber den Tod eines Kindes hinaus.

Die Hilfe reicht von Ubernachtungsmog-
lichkeit, Gesprachs- und Beratungsange-
boten, Geschwisterbetreuung, Nachsorge-
Freizeiten bis hin zu Unterstutzung bei Be-
hordengangen.

finanzierte Erzieherin sorgt



Das Elternhaus ist aber vor allem ein Zu-
hause auf Zeit, wo betroffene Familien-
mitglieder immer ein offenes Ohr finden
und sich mit Gleichgesinnten austauschen
konnen.

Manche Familien geraten durch die Er-
krankung zudem in eine finanzielle Schief-
lage. Eine zusatzliche Belastung fur die ge-
stressten Eltern. Auch hier steht der Verein
unburokratisch zur Seite.

Schule als Konstante

Dreh- und Angelpunkt der sozialen Teil-
habe ist fur Kinder und Jugendliche die
schulische Bildung, wie Sven Jennessen,
Professor fur Padagogik bei Beeintrachti-
gung der koérperlich-motorischen Entwick-
lung und Leiter des Forschungsprojekts,
herausstellt.

Wenige Gehminuten
von der Kinderkrebs-
station entfernt steht
das Elternhaus mit 15
Appartements.

(li) Ohren, Augen und
Stimme krebskranker
Schiler im Klassenraum:
Der Teleprasenz-Robotor.

Ein Thema, dem sich der Forderverein
als Vorreiter in Deutschland angenommen
hat, sind die Avatare. Der kleine Roboter
vertritt krebskranke Schuler und Schulerin-
nenin der Klasse. Er fungiert zudem haufig
als , Turoffner” fUr Mitarbeiter des Forderver-
eins, um mit den Mitschulern und Lehrern
ins Gesprach zu kommen, ihnen Angste
zu nehmen und somit auch die Wieder-
eingliederung nach der Therapie zu ver-
einfachen (mehr zu diesem Thema finden
Sie auf Seite 8).

Quelle: Jennessen, S., Dennier, M., Baumgartel, C., Fell-

baum, K. (2023). FamPalliNeeds - Bedirfnisse von

Familien mit lebensverkirzend erkrankten Kindern und

Jugendlichen: Abschlussbericht zum For-

schungsprojekt. Berlin. Verfugbar unter:

https://doi.org/10.18452/26246 EE&EE.
s
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Ein Auffangnetz fur Familien

krebskranker Kinder

Mit Sporttherapeutin Lena Bohlke wird der Krankenhausflur zum Turnparcours.

Auf der Kinderkrebsstation der Uniklinik
Koln finanziert der Férderverein mehrere
Arbeitsstellen (sog. Drittmittelstellen).

Wieso?

Die Vergutung durch die Krankenkassen
beschrankt sich leider weitgehend auf die
medizinische Versorgung von Patienten.
Die Finanzierung von anderen Hilfsan-
geboten fur die Familie wahrend der Be-
handlung, z.B. in Hinblick auf eine psycho-
logische oder sozialrechtliche Betreuung
sowie auf die Organisation des Klinikalltags,
ist nur begrenzt vorgesehen. Solange sich
hieran nichts andert, sieht sich der Férder-
verein in der Verantwortung: Denn die Fa-
milien sollen jede Unterstutzung erhalten,
die sie bendtigen!

Wen oder was finanzieren wir?

SPORT- UND BEWEGUNGSTHERAPIE
Lena Bohlke

Lange Krankenhausaufenthalte schwachen
die Muskulatur. Zusammen mit der Sport-
therapeutin kénnen die jungen Patienten
sich und die Moglichkeiten ihres Korpers
wieder neu erfahren — und erhalten so
neue Kraft fur die anstrengende Therapie.

Die letzten beiden Jahre wurde Lena
Bohlke durch eine studentische Hilfskraft
unterstitzt. Ab Sommer soll es eine weitere
Sporttherapeutin mit Schwerpunkt onko-
logische Nachsorge geben.



AMBULANZMANAGEMENT
Bettina Loosen

Die Patientenaufnahme ist die erste Anlauf-
stelle fur Familien in der Kinderonkologie.
Hier laufen die Faden aller klinischen Ab-
ldufe zusammen, wie u.a. Terminplanung.
Die Ambulanzmanagerin unterstutzt Fami-
lien bei administrativen Anforderungen und
Fragen rund um den Klinikalltag.

HEILPADAGOGIK
Beate Cremer

Mit Spiel- und Bastelangeboten, die auf
die individuellen BedUrfnisse abgestimmt
werden, sorgt die Erzieherin fur Ablenkung
im Klinikalltag. Zudem werden die Eltern
entlastet, wenn diese dringend eine kleine
Auszeit benotigen oder Arztgesprache an-
stehen.

KUNSTTHERAPIE
Hiltrud Gauf

Die Patienten sind in einer Ausnahmesi-
tuation, in der Worte oft nicht ausreichen,
um ihre Gefuhle auszudrtcken. Die Kunst-
therapeutin hilft ihnen dabei, im kreativen
Prozess die lebensbedrohliche Situation
zu verarbeiten und neue Perspektiven zu
entwickeln.

PSYCHOSOZIALE BEGLEITUNG
Ursula VorderwuUlbecke

Die Sozialpadagogin unterstutzt und berat
Familien wahrend der gesamten Behand-
lung auf der Kinderkrebsstation. Neben
ihnren Aufgaben als systemische Familien-
therapeutin, ist sie auch Ansprechpartnerin
bei allen sozialrechtlichen Fragen.



Sechs Monate lang
vertrat Avatar ,Bodo”
Jonathan in der Klasse.

»Bodo hat einem
das Gefiihl gegeben,

als ware Jonathan
in der Klasse:*

MITSCHULER

DAS SCHULPROJEKT - AVATARE

Jonathan: Nicht dabei
und doch mittendrin

Der Forderverein fur krebskranke Kinder
e.V. Koln gehodrt zu den ersten in Deutsch-
land, die sich fur den Einsatz von Avataren
in der Schule stark machten. Seit fast funf
Jahren verleihen wir vereinseigene Tele-
prasenz-Roboter der Firma No Isolation
an die Schulen krebskranker Kinder und
Jugendliche.

Dazu gehort auch Jonathan (16 Jahre).
Im Herbst letzten Jahre erkrankte er an ei-
nem Lymphom und entschied sich schnell
fur die Nutzung des Avatars, um digital und
interaktiv.am Unterricht teilnehmen und
den Kontakt zu seiner Klasse aufrecht er-
halten zu konnen. Diese Moglichkeit fand
er fUr sich passender als den Hausunter-
richt, bei dem ein Lehrer seiner Schule ihn
zuhause unterrichtet hatte.

Er berichtet von seinen taglichen Er-
fahrungen im Umgang mit dem Avatar:
.Zuhause hat die Teilnahme am Unterricht

ch habe den Avatar
genutzt, um mit
Jonathan Gruppen-
arbeit zu machen.’

MITSCHULER

mit dem Avatar gut funktioniert. Im Zwei-
bettzimmer im Krankenhaus bin ich oft aus
RUcksicht auf die Mitpatienten, denen es
nicht gut ging, ins Wohnzimmer der Station
gegangen und habe von dort gearbeitet
— vorausgesetzt, das WLAN der Klinik hat

mitgespielt.
‘ - dassich die Lehrer
~und die Schiiler sehen
#  konnte, sie mich
aber nicht/

»lch fand es gut,

JONATHAN

Ich fand es gut, dass ich die Lehrer und
die Schuler sehen konnte, sie mich aber
nicht. Manchmal habe ich Uber die Emoji-
Augen des Avatars der Klasse gezeigt, wie
es mir ging.



Ich habe meist zugesehen und mich
nur wenig uber den Avatar gemeldet, da
es sich komisch angefuhlt hat, dass die
anderen einen nicht sehen konnen, wenn
man etwas sagt. Ich habe mich in allen
Haupt- und Nebenfachern zugeschaltet.
Bei Chemie war es schwierig, da konnte ich
nur zusehen, wenn dort Versuche gemacht
wurden. Meine Klasse hat den Avatar auch
mit in die Pausen genommen. Da konnte
ich auch mal ohne die Lehrer mit ihnen
sprechen.”

Auf die Frage nach seinen Erfahrungen
mit den technischen Bedingungen erlau-
tert Jonathan: ,Die Bildqualitat war gut,
vorausgesetzt die Internetverbindung war
stabil. Auch der Empfang vom Ton war gut,
wenn nicht alle durcheinander gesprochen
haben.”

Jonathan freut sich, dass seine Klasse
den Avatar gut angenommen hat: ,An-
fangs haben sich einige Mitschuler darum
gekummert, dass der Avatar geladen, ein-
geschaltet und im richtigen Klassenraum
stand. Mit der Zeit haben sich dann alle
in der Klasse verantwortlich gefuhlt. Ich
habe Uber die Klassen-WhatsApp-Gruppe
Bescheid gegeben, wenn ich Termine in
der Klinik hatte und mich nicht zuschalten
konnte.”

»Der Avatar hat gut
.~ funktioniert. Er war
\ _ einfach zu tragen
L#:p und
~ leicht zu bedienen.’

MITSCHULER

Jonathans Mutter freut sich Uber die
Unterstutzung der Schule und Uber die
guten Noten ihres Sohns: ,Da Jonathan
in der Abschlussklasse ist, war der Avatar
fur ihn sehr wichtig. Ich musste Jonathan

N »Mithilfe des
‘  Avatars konnte
~ Jonathan am Unter-
“ | richt teilnehmen.
~ Ohne ihn hitte er viel
verpasst.

LEHRER VON JONATHAN

nie erinnern, sich mit AV1 zu verbinden. Er
hat selbstandig dran gedacht, nachmittags
seine Hausaufgaben zu machen und per
Mail an die Schule zu schicken. Ich fand es
schon, dass er den Kontakt zu seinen Mit-
schulern und Freunden aufrechterhalten
konnte, gerade auch in den Pausen.”

Das sagt Jonathans Klassenlehrerin:

Ich habe sowohlvon meinen Kollegen und
Kolleginnen als auch von meiner Klasse
durchweg positive Ruckmeldungen zum
Avatar erhalten. Alle waren begeistert, dass
Jonathan Uber den Avatar (den wir Ubri-
gens ,Bodo” getauft haben, da dies Jona-
thans Zweitname ist und irgendwie zu dem
kleinen Roboter passte) weiterhin ein Teil
von uns sein konnte.

Er konnte das Unterrichtsgeschehen dar-
Uber verfolgen und hat auch in Arbeitspha-
sen mit Mitschulern zusammengearbeitet.
Gemeldet hat Jonathan sich eher selte-
ner — ich glaube aber, dass es schon ein
hohes Maf an Konzentration braucht, um
alles mitzubekommen. Er hat sich dann zu
Hause intensiv mit den Inhalten beschaftigt
und uns seine Ergebnisse immer Uber die
Lernplattform ,Moodle” hochgeladen.

Dass er mit diesem Verfahren erfolgreich
war, zeigt sich darin, dass er wenige Tage
nach seiner Ruckkehr in die Schule sofort
die beste Mathearbeit geschrieben hat. Wir
sind alle sehr stolz darauf, wie er die letzten
Monate gemeistert hat.
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DAS SCHULPROJEKT — AVATARE

Die Avatare sind ein Herzensprojekt von Dirk Zurmuhlen.
Dank seines Engagements ist das Projekt sehr erfolgreich.

Aufklarung und Teamwork

sind der Schlussel

Voraussetzung fur einen erfolgreichen Ein-
satz des Avatars ist, dass das kranke Kind
wieder gut in die Klassengemeinschaft in-
tegriert wird und die Mitschuler keine Be-
ruhrungsangste mit dem Thema ,Krebs bei
Kindern” entwickeln. Daher besucht unser
stellvertretender Hausleiter, Dirk Zurmuhlen,

die Klassen, hilft bei der technischen Ein-
richtung des Avatars und klart die Klasse
Uber die Erkrankung und Behandlung auf.
Schnell finden sich dann einige engagierte
Schuler (,Buddys”), die bereit sind, sich um
den Avatar zu kummern.



AVATARE SIND FUR KREBSKRANKE
SCHULER DIE AUGEN, OHREN UND STIMME
IM UNTERRICHT ...

..haben aber keine Beine. Damit die Patien-
ten wahrend ihrer Behandlung uber den
Avatar digital immer und Uberall dabei sein
konnen, mussen die Buddys den Avatar
hin und her transportieren: von Klassen-
zimmer zu Klassenzimmer, drauRen auf

Mit dem neuen Rucksack kann der Avatar bequem
uberall hin mitgenommen werden.

dem Pausenhof oder auf Ausflugen. Nach In guten Handen: Die neu gefundenen ,Buddys"
Schulschluss muss der Avatar geladen wer- werden sich gut um den Avatar von Mitschiilerin

) ) Madeleine kiimmern.
den, um dann morgens wieder einsatz-
bereit zu sein.

TRANSPORTHILFE FUR DIE BUDDYS

Seit neuestem gibt es bequeme Avatar-
Rucksacke, die den Mitschulern den si-
cheren Transport des kleinen Roboters er-
leichtern. Durch das Sichtfenster und die
Aussparungen fur den Lautsprecher und
das Mikrofon im Rucksack bekommt das
kranke Kind auch wahrend der Transporte
Uber den Livestream alles mit. Und durch
die kleine Seitentasche kann das Ladegerat
nicht verloren gehen.

Ein groflies Dankeschon an alle Mitschu-
ler, die in vielen Schulen in und um Koln
dafur sorgen, dass ihre krebskranken Mit-
schuler immer (digital) dabei sind!

- Der Forderverein und seine Avatare - eine
. kleine Chronik

© 2019: Anschaffung des ersten Avatars
- (Fa. No Isolation)

- Heute: Bestand von 15 Avataren

Einsatz in allen Schulformen und Klassen-
* stufen (L bis 12.)

Bisher genutzt von 52 Schiler und Schilerinnen
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Ligher Berr Losmaklonuad dug Ells-.huaj

. danke dos sle mir den Avtar tur Verfdaung
A e sestellt haben. Dashat mif beim Lernen
sehr acholfen wnd dadurch habe ich
wigder Kentokt mit meiner Klasse, Das
hat mir sehr wvisl Frewde ._:phrn.:.-h*.

Und Danke far alle A‘nﬁl-hlh-;{ht Eilf.lh5
El“llrﬂm in die Stakion athﬂlblﬂ* I'Ilb{n

nochmal Vislen Dank 15

I Wennin
L
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Stationswohnzimmer:

wie Herzblut, pfiffige Ideen und die finanzielle Kosten-
ubernahme durch unseren Foérderverein den Alltag auf

|
)

Es war einmal ...

.. ein in die Jahre gekommener Gemein-
schaftsraum auf der Kinderkrebsstation,
- schiefwinklig, als Esszimmer aber auch
'~ als Sportraum, Fernsehstube, Klavierzim-
mer und Schlafoase fur erschopfte Eltern
(auf einem unbequemen Sessel) genutzt.
Trotz vieler Gestaltungsversuche wirkte der
Raum aber immer wenig einladend. Der
besondere (Ver-)Schnitt des Raums liel? kei-
ne guten ldeen zu und in den letzten Jah-
\ ren taten die Corona-Auflagen ihr Ubriges.

Endlich kam der Wendepunkt ...

.. als der Forderverein Anfang 2023 den
Kontakt zwischen Claudia Mutzenbach
(Leiterin des psychosozialen Teams auf

der Kinderkrebsstation bereichern...

Station) und der Innenarchitektin Annette
Meijerink herstellte. Als Spezialistin fur Ho-
teldesign und Serviced Apartments hatte
sie vor einigen Jahren die Appartements
im Elternhaus neugestaltet. Dabei hatte sie
mit einem funktionalen und trotzdem ge-
mutlichen Interieur unserem ,Zuhause auf
Zeit" ein neues Gesicht gegeben.

Annette Meijerink traf das Psychosoziale
Team im Gemeinschaftsraum zu einem
Brainstorming. Nach einer ,kurzen Fas-
sungslosigkeit und einem leichten Stirn-
runzeln” folgten dann viele gute ldeen
der Innenarchitektin. Uber die folgenden
Wochen suchte das Team unter ihrer An-
leitung neue Mobel und eine imposante
Motiv-Tapete aus. ,Auf einmal gab es die
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y Aussicht, wirklich was Tolles aus dem Raum
¥ zu machen’, beschreibt Claudia Mutzen-
¢l bach die Motivation, ,auch die Handwerker
# der Uniklinik waren sehr engagiert, als sie
mal was anderes als nur weil} streichen
durften.”

Der Forderverein ubernahm die Kosten
der Renovierung sowie der neuen Aus-
| stattung.

Happy End!
Am 19. Oktober 2023 feierte die Kinder-
| krebsstation Einweihung mit einer kleinen
lustigen Party.

Der Raum wurde auf ,Wohnzimmer" um-
getauft und wird seitdem auch als solches
von den betroffenen Familien wahrgenom-

WA VO AR N, 39 (AT %Y ) (il VY

Ein E-Piano im Wohnzimmer - was steckt
dahinter?

.Patientin Zoe hat wahrend ihrer Therapie
regelmaRig auf dem alten Holzklavier ge-

spielt, das friher im Gemeinschaftsraum

stand. Es war stark ramponiert und nicht

mehr stimmbar. Als Zoe starb, wurde auf

ihrer Beerdigung Geld fur ein neues Klavier

gesammelt.

Seither steht das E-Piano im Wohnzimmer,
versehen mit einer Gedenkplakette.”
CLAUDIA MUTZENBACH

men. Die Eltern haben nun endlich einen
(Ruckzugs-) Raum, sie erleben ihn inner-
halb der Station als kleine Oase. Es finden
dort regelmaRig Kinoabende statt, es wird
gebacken und gebastelt. Zwischendurch
gibt es kleine Wohnzimmer-Konzerte auf
dem Klavier und alle 14 Tage findet der
Stationsabend statt, der vom Elternhaus
organisiert wird.
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Jede Spende zahlt

Uber Geld spricht man nicht? Doch, wir
schon. Denn ohne Geld konnte der Forder-
verein die meisten Angebote fur betroffene
Familien gar nicht anbieten!

Auch wenn der Vorstand ehrenamtlich
arbeitet und viele Menschen uns in ihrer
Freizeit tatkraftig unterstlUtzen, brauchen
wir viele Spenden, um entstehende Kosten

SCHNELL + UNKOMPLIZIERT

Uberweisung
Online-Spende uber
Website oder Paypal

MIT BENEFIZ-CHARAKTER
-

Benefiz-Veranstaltungen
besuchen z.B. DAT KOLSCHE,
HATZ, Kunstler helfen Kindern,
Rheinland met Hatz, etc.

OBER LEDZEITEN HINAUS

Nachlass-Spende (Testament)

Zustiften in die Stiftung des Férdervereins

zu decken. Das Elternhaus, qualifizierte
Mitarbeiter, Familienunterstutzung, Avata-
re, Nachsorge-Freizeiten, Angebote auf der
Kinderkrebsstation — das alles kostet Geld.

Egal wie alt oder jung, ob digital vernetzt
oder analog unterwegs ... inzwischen gibt es
fur jeden eine passende Spendenmaoglich-
keit. Dankbar sind wir Giber JEDE Spende.

So konnen
Sie spenden

Fir alle, die sich hier inspiriert flihlen, uns unterstutzen moch-

ten oder Fragen haben: Unser Team steht mit Rat und Tat zur
Seite. Spendenboxen, Infomaterial oder Spendenumschlage stel-
len wir gerne zur Verfugung. Anfragen bitte an: foerderverein@
krebskrankekinder-koeln.de oder 0221 94254-20.

Kontakt



Geburtstag, Jubildum
Familienfeste
Trauerfall etc.

SCHULE
Kuchenverkauf
Spendenlauf
Schulveranstaltung etc.

bev-\)ﬂ\c“?’s

Firmenfeier, Firmenlauf

W -
Q\ Geschift, Eingangstresen

7. Verkaufsstand
‘CO“ Markt, Biicherei etc.
Z
AV
%
Q)
<
)
X
(
((“ \
Z

Haben Sie schon mal
daruber nachgedacht, eine
eigene Spendenaktion
ins Leben zu rufen?

Rest-Cent-Spende {O
Abschied Q/{o\%
Weihnachtsspende Q‘((,
Jubildum é X ONHNE
<<{O Website des Férdervereins
»‘ oder Spendenplattformen,
C
é6 wie: betterplace, DEVK,
'{(ﬁ\{O\ GoFund Me, Hier und Herz
& etc.

Feste, Turniere,
Kulturveranstaltungen,

Karnevalsveranstaltungen etc.
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Zum 24. Mal fuhrte Robert Greven (re.) als Initiator
von DAT KOLSCHE HATZ durch die Benefiz-Sitzung im
Tanzbrunnen.

Karneval in K&ln hat viele Seiten — eine da- Gemeinsam mit vielen Freunden und For-
von sind die Jecken, die sich mit Herzblut derern hat er auch dieses Jahr wieder eine
fur die gute Sache einsetzen. unglaubliche Spendensumme erzielt.

Der Freundeskreis von DAT KOLSCHE Zu den Unterstutzern des Fordervereins
HATZ engagiert sich seit Uber zwei Jahr- gehort seit 2003 auch der KC Rheinland
zehnten fur Familien krebskranker Kinder. met Hatz aus Kerpen-Turnich.

Manfred Coenen, Prasi-
dent des Karnevalisten-
clubs Uberreichte einen
Spendenscheck bei der
,Showbihne der Herzen"
an Marlene Merhar und
Monika Burger-Schmidt.

16




Aber auch viele andere Gesellschaften, wie
z.B. die KG Kolsche Lotterbove e.V. 1957,
gemeinsam mit Larry G. Rieger nutzen ihre
Moglichkeiten, um sich fur Betroffene zu
engagieren.

All diesen
wunderbaren
Menschen
sagen wir ...

Die Familien hatten viel
SpaR bei der Kinder-Karne-
valssitzung im Dorint Hotel.

Auch abseits des organisierten Karnevals
finden sich Jecke, die z.B. im Rahmen von
privaten Feiern Spenden sammeln.




Karneval, Kamelle und Konfetti

Mir sin jeck!

Wie uberall in Koln wird auch auf der
Kinderkrebsstation und im Elternhaus an
Weiberfastnacht gefeiert! Gemeinsam mit
dem Team der Kinderonkologie sowie der

Besuch vom Kélner Kinderdreigestirn auf der Kinderkrebsstation

Johann-Christoph-Winter-Schule (Klinik-
schule) schaffen wir jedes Jahr wieder den
Familien schéne Erinnerungen an die ,funf-
te Jahreszeit”. Kolle Alaaf!

Kein Krankhausflur ist zu klein fir die Kammerkatzchen & Kammerdiener: Mit
ihrer schwungvollen Show begeistern sie alle!







»1ch freue mich immer, |
die Leute aus dem
Elternhaus oder von Staﬂion
wiederzusehen| besonders,
wenn wir gemeinsam |
etwas.Schoneg machen

NINA

= 11-jahriges Madchen und Superheldin

= Erkrankte 2021 an einer Form der
Leukamie, 2023 folgte ein Rezidiv

= Heute in der Nachsorge

Was schwere Tage
manchmal leichter macht

Interview mit Nina
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Was ist dir von der
Kinderkrebssta-

tion der Uniklinik

Koln positiv in Er-

innerung geblie- l‘l
ben oder anwas

denkst du auch

manchmal gerne

zuriick?

Die Betreuung auf Station

fand ich super! Zum Beispiel

das Spielen und Basteln im Spiel-
zimmer, den Sport und die Kunsttherapie.
Die Aktivitaten haben mir geholfen durch
den Tag zu kommen. Wenn ich davon et-
was gemacht habe, war es weniger lang-
weilig und die Zeit ging schneller vorbei.

Hast du denn auch schlechte Erfahrun-
gen gemacht, die dir in Erinnerung ge-
blieben sind?

Also Tage, an denen es mir nicht so gut
ging. An diesen Tagen war besonders doof,
dass es mir schlecht ging, ich zu schlapp
war, um etwas zu machen und es deshalb
auch besonders langweilig war.

Du warst ja zweimal in Therapie. Gab es
denn Unterschiede zwischen den bei-
den Therapien?

Mmh, ja schon ein bisschen. Bei der ers-
ten Therapie war alles sehr neu und ich
wusste nicht, was auf mich zukommt. Beim
zweiten Mal war dann alles schon etwas
vertrauter und nicht mehr so ganz neu.
Ich wusste schon so ein bisschen, was
mich erwartet und auf mich zukommt. Ich
kannte naturlich auch schon einige Leute
auf Station, was es ein bisschen leichter
gemacht hat.

Du hast noch
Kontakt zum
Elternhaus und
zum Team von
Station. Ist dir
das wichtig und
wenn ja, wieso?
Ja, dasist mir schon
wichtig. Ich mag die
Aktionen im Elternhaus
sehr gerne! Dortshaben
wir zum Beispiel schon bunte
Cakepops gemacht und Adventskranze,
das hat Spall gemacht und war sehr schon.
Ich finde toll, dass auch Eltern, Geschwister
und manchmal auch Freunde mitkommen
konnen. Ich war auch schon mit auf dem
Kurbishof und gestern habe ich zusam-
men mit meiner Schwester am ,Aktions-
tag Klettern” teilgenommen. Ich freue mich
immer, die Leute aus dem Elternhaus oder
von Station wiederzusehen, besonders, wenn
wir gemeinsam etwas Schones machen.

Du bist ja sozusagen Profi, was das
Durchstehen von der Therapie angeht.
Was wiirdest du anderen Kindern raten,
die jetzt mit der Therapie starten?

Mmh... das ist schwierig, weil es bei jedem
ja auch anders ist... Ich weiRk, dass es an-
strengend ist die Therapie durchzustehen.
Und es gibt Tage, die sehr, sehr anstrengend
sind. Aber die Angebote auf Station, wie zum
Beispiel Sport, konnen manchmal auch die
schweren Tage besser machen.

Es ist auch schon, dass man nach der
Therapie Leute, also Krankenschwestern,
andere Kinder, Familien und Therapeuten,
nachher wiedertrifft, wenn man gesund ist.
Zum Beispiel auf dem Sommerfest oder bei
Aktionstagen.

Das Interview fiihrte Lena Bohlke, Sporttherapeutin
auf der Kinderkrebsstation
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5 personliche Fragen...anden

stellvertretenden Vorstandsvorsitzenden Andreas Otto

Andreas Otto kommt das erste Mal in
Beriihrung mit dem Forderverein, als
bei einer seiner drei Tochter im Jahr
2015 ein Hirntumor diagnostiziert
wird. 2021 tritt er dem Vorstand bei,
ein Jahr spater libernimmt er dessen
stellvertretenden Vorsitz. Andreas
Otto ist Jurist und Vorstand einer
Genossenschaftsbank aus Remscheid.

Sie haben 2015 tiber ein halbes Jahr
immer wieder im Elternhaus gewohnt.
Wie kam es dazu?

Mit 16 wurde bei unserer Tochter ein
Ependymom im Hinterkopf festgestellt.
Eine Krebserkrankung, die hauptsachlich
Jungs im Sauglingsalter betrifft und bei
alteren Madchen extrem selten ist. Bei ihr
druckte der Tumor aufs Ruckenmark und
verursachte Schwindelanfalle. An der Uni-
klinik Koln wurde sie dann operiert, gluckli-
cherweise konnte der Tumor vollstandig ent-
fernt werden. Danach folgten Chemo und
Bestrahlung. In der Zeit wohnten meine Frau

und ich gemeinsam oder abwechselnd im
Elternhaus, da wir aus Remscheid kommen.
Ehrlicherweise muss ich sagen, dass meine
Frau hier den grofiten Part Ubernommen hat.

Vor etwa 1,5 Jahren haben wir das Eltern-
haus wieder in Anspruch nehmen mussen,
als bei Kathi Metastasen am Vorderhirn und
Ruckenmark gefunden wurden und weitere
Operationen und Behandlungen notwendig
wurden.

Ihre Tochter ist inzwischen erwachsen.
Wie geht es ihr heute?

Esgehtihr gut, die verbliebenen Metastasen
im Ruckenmark sind nicht lebensbedrohlich.
Sie wird mit einer Kombination aus Chemo-
therapie und einer zielgerichteten Krebsthe-
rapie behandelt, die aber — soweit ich es be-
urteilen kann — keine groRe Auswirkung auf
ihre Konstitution hat. Auch nach allem, was
sie in den letzten 8 Jahren mitgemacht hat,
ist sie immer noch wahnsinnig lebensfroh,
ehrgeizig und ohne Zweifel, dass alles gut
geht. Ich finde das sensationell. Inzwischen
ist sie verheiratet und fangt im Herbst ihr
Grundschul-Referendariat an.

Und wie geht es dem Rest der Familie?

Wir haben groRes Gluck, dass unser Fami-
lienzusammenhalt gut ist und wir uns re-
gelmaliig sehen. Kathi hat ja zwei Drillings-
schwestern, die sie, wie wir Eltern, bei Bedarf
unterstutzen. Es ist auch immer noch so,
dass meine Frau oder ich sie bei den Ter-
minen in der Klinik begleiten. Die Krankheit
nimmt schon einen gewissen Platz in der
Familie ein, wir versuchen aber, sie nicht



zum Mittelpunkt zu machen oder Kathi als
die .arme Kranke" zu behandeln.

Ein-, zweimal im Jahr fahren wir als Fami-
lie fur ein paar Tage gemeinsam weg. Dass
wir uns das leisten kdnnen, macht naturlich
vieles einfacher. Ich weiR, dass nicht jede
betroffene Familie einen Urlaub finanziell
stemmen kann. Ich finde es deshalb sehr
schoén, dass der Forderverein die Moglich-
keit hat, Familien, die dringend Erholung
brauchen, finanziell oder mit dem neuen
vereinseigenen Wohnmobil zu unterstutzen.

Wie sind Sie dazu gekommen im Vorstand
des Fordervereins aktiv zu werden?

Ich habe Marlene Merhar im Jahr 2021 bei
der Spendenubergabe im Rahmen einer
Benefiz-Fahrradtour kennengelernt. Mein
Arbeitgeber war damals einer der Spon-

»Meine Frau und Tochter
haben mich bestarkt fiir
den Forderverein aktiv
zu werden, weil wir
als Familie etwas

zuriickgeben mochten.*
ANDREAS OTTO

soren. Marlene Merhar hat mich daraufhin
ins Elternhaus eingeladen und dann war
ich plotzlich dabei. Sie hat mich ,verhaftet”,
wie sie das so gut kann (lacht).

Was motiviert Sie fiir die Arbeit im For-
derverein?

Aus eigener Erfahrung weild ich, wie wich-
tig es ist, wenn man als Familie in einer
schweren Phase aufgefangen wird. Nach
Kathis Diagnose sind wir damals erstmal
in ein Loch gefallen. Und es kamen sofort
die Uberlegungen: Gibt es hier irgendwo
ein Hotel, wo man Ubernachten kann? Wir
wohnen etwa 50 km von der Uniklinik ent-
fernt. Hin- und herzufahren ist unheimlich
aufwandig, kostet Geld und auch viel Kraft.
Je nach Verkehrslage dauerte eine Fahrt
auch mal 1,5 Stunden.

Im Elternhaus haben wir es geschatzt,
in der Nahe von Kathi bleiben zu durfen,
ohne uns gleich neben ihrins Bett legen zu
mussen. Zur Schlafenszeit konnte man sich
ins Elternhaus zuruckziehen, dort duschen,
ein bisschen fernsehen oder was lesen.
TagsUber gab es dort die Gelegenheit fur
einen Kaffee und Gesprache.

Das Elternhaus ist mit seinen Raumlich-
keiten und Gesprachsangeboten fur die
Betroffenen da. Das mdchte ich unterstut-
zen, schwerpunktmaRig im Bereich Orga-
nisation und Finanzen. Meine Frau und
Tochter haben mich hier auch bestarkt,
weil wir als Familie etwas zuruckgeben
mochten. Und es gibt noch viele Ideen,
die wir in der Zukunft angehen kéonnen
und mussen!
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Geschwister von an Krebs erkrankten
Kindern sind von den Belastungen
durch die Erkrankung und Therapie
erheblich betroffen. Mit unseren An-
geboten im Elternhaus bieten wir
den Kindern und Jugendlichen Be-

waltigungsmoglichkeiten an, damit Am 23. Februar 2024 fuhren 28 Kinder
sie das Erlebte im Kreis von glei- und Jugendliche im Altern von 6 bis 18
chermafen Betroffenen durch Aus- Jahren gemeinsam mit uns in einem Rei-
tausch, aber auch durch neue positive sebus zum Haus Hohenfried in der Eifel.
Erlebnisse verarbeiten kénnen. Die Kinder konnten sich wahrend der Fahrt

schon etwas kennenlernen und die Auf-
regung stieg, je naher wir der Jugendher-
berge kamen. Bereits auf der Fahrt horten
die Kinder unser Mottolied fur das Wo-
chenende: ,Bunte Pyramiden” von
Querbeat. (Lied auf Youtube.com:
Bunte Pyramiden)
Nachdem wir die Zimmer
bezogen und zu Abend
gegessen hatten, ver-
sammelten wir uns im
Gemeinschaftsraum.
In verschiedenen
Spielen lernten
die Kinder sich
untereinander

EIN NEUES ANGEBOT FUR GESCHWISTER

Schon seit langerem hatten wir die
Idee, ein ganzes Wochenende mit
den Geschwistern zu verbringen.
In einem geschutzten Rahmen
wollten wir ihnen — neben
Spiel und Spall — ermdg-
lichen, andere Kinder
kennenzulernen und
die eigenen Ressour-
cen zu starken. Die
zahlreichen An-

meldungen ha-

ben uns gezeigt, kennen. Bei aller
wie grofly der Bedarf fUr ein Unterschiedlichkeit Stand
weiteres Geschwisterangebot ist. am Ende die verbindende Gemein-



.Das Gemeinschaftsgefuhl steht im Mittel-
punkt des Geschwister-Wochenendes.”

samkeit der Gruppe im Mittelpunkt: Alle
haben ein Geschwister, das an Krebs er-
krankt ist oder war.

GEFUHLE DURFEN SEIN!

Der Samstagvormittag stand ganz unter
dem Motto ,Geflhle". Egal ob positiv oder
negativ - alle Gefuhle fanden hier ihren
Platz. In Gesprachen, Spielen und Kreativ-
angeboten setzten sich die Kinder in drei
altersgestaffelten Kleingruppen damit aus-
einander, welche Gefuhle sie haben, was
die GefUhle ausgeldst hat und wie sie ins-
besondere mit unangenehmen Gefuhlen
umgehen konnen.

Nachmittags stand ein Ausflug zum Na-
tionalpark-Zentrum in Vogelsang auf dem
Programm. In zwei Gruppen fuhrten Ran-

ger durch die interaktive Wildnis(t)raume-
Ausstellung und brachten den Kindern die
Natur durch aufbereitetes Anschauungs-
material spurbar naher. Im Anschluss fan-
den auf der Wiese bei Wind und Wetter
erlebnispadagogische Vertrauensspiele
statt, bevor es wieder zuruck ins Haus Ho-
henfried ging.

Das Gemeinschaftsgefuhl wurde beim
spateren Zusammensitzen am Lagerfeuer
erneut in den Mittelpunkt gestellt. Grof3
und Klein sangen lauthals Klassiker wie
,Bruder Jakob” im Kanon und warteten
auf die perfekte Glut, um ihr Stockbrot zu
rosten. Nach diesem besonderen Nach-
tisch ging es weiter mit dem Bunten Abend.
Der Gruppenraum verwandelte sich kur-
zerhand in eine Mini-Disco, wo Partysnacks
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und kleine Spiele auf
die Kinder warteten.
Bei ihren Lieblings-
liedern blieb kaum
einer die ganze Zeit ru-
hig sitzen und beim Lim-
bo-Tanz Uberraschten uns die
Kinder mit ihrer Gelenkigkeit. Alle
tanzten bis zur Gute-Nacht-Geschichte
und auch daruber hinaus.

WAS MACHT MICH STARK?

Sonntagvormittag trafen wir uns nach dem
Frahstuck wieder in den Kleingruppen. Ziel
war es, die individuellen Starken der Kinder
als Ressourcen zur Alltagsbewaltigung her-
auszustellen und somit gleichzeitig auch Be-
wusstsein dafur bei den Kindern zu wecken.

Nach dem Mittagessen beendete eine
gemeinsame Auswertungsrunde das Wo-

chenende in der Eifel, jedes Kind erhielt als
Erinnerung eine kleine bunte Pyramide aus
Glas. Nach dem Mittagessen hield es wie-
der Rucksack packen und Betten abziehen
und mit der Aufbruchstimmung stand auch
schon der Bus zur Abfahrt bereit.

Nach einem Wochenende mit viel Aus-
tausch, Spiel und Spaf? ging es am Sonn-
tagnachmittag mit dem Bus zurtck zum
Elternhaus nach Koln.

Unser Fazit: Nachstes Jahr wieder!
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SuBe Tradition auf Station:
«Die GUMMIBARCHENSPRITZE!

Der Abschluss der Akuttherapie muss ge-
feiert werden! Daftr haben sich das Arz-
te- und Pflegeteam zusammen mit dem
Psychosozialen Dienst auf der Kinderkrebs-
station der Uniklinik Koln etwas Besonde-
res einfallen lassen. Am letzten Tag des
stationaren Aufenthalts, nachdem endlich
alle Chemos geschafft sind, bekommen
die Kinder und Jugendlichen eine Uber-
raschung: Ihnen wird kurz vor dem ,Abflug
nach Hause" eine Gummibarchenspritze

Uberreicht. ,,‘ |

WIE KOMMEN DIE BARCHEN IN DIE
SPRITZE?

Die meisten Kinder strahlen ubers ganze
Gesicht, wenn sie realisiert haben, dass
Gummibarchen in der Spritze sind. Man-
che fangen direkt an zu grubeln, wie sie die
Gummibarchen herausbekommen. Andere
nehmen die Spritze mit nach Hause, um
die Gummibarchen dort in Ruhe zu es-
sen. Es wurde auch von Kindern berichtet,
die sich die eingerahmte Spritze zu Hause
Ubers Bett hangen!

Moglich macht das die Apotheke der
Uniklinik. Sie war sofort von der Idee be-
geistert und hat die Herstellung dieser be-
sonderen ,Chemospritze” Ubernommen.
Naturlich gibt es auch eine gelatinefreie
Variante fur muslimische Kinder.

MUTMACHER NACH AKUTTHERAPIE

Fur die Ubergabe der Gummibarchensprit-
ze versammeln sich alle — Pflege, Arzte,
Psychosoziales Team gemeinsam mit an-
deren Kindern und deren Eltern —vor dem
Schwesternzimmer. Anschliellend wird

dort auch die Schiffsglo T Absghied
geldutet, die seit September 2021 ah der
Wand hangt. N,
Verstandlich, dass manche P/ati,é’nten vor
dem Glockenlauten schon\éehrg.ufgeregt
sind. Es wird dann mehrmals kréft}g an der
Glockenschnur gezogen, damit sie jeder
horen kann. Dieser Moment i‘sﬂfUr viele
Familien sehr emotional und wird auch

gerne dafur genutzt, um sich beim Team
zu bedanken.
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: Geschwisterzeit — Was ist das?

Die ,Geschwisterzeit” ist ein regelmaBiges
Angebot des Elternhaus-Teams fiir Kinder,
. deren Geschwister in Therapie oder in der
Nachsorge sind. .

Mit Spielen, Basteln und kleinen themati- :
schen Einheiten wird jeden letzten Dienstag
. im Monat SpaB, Abwechslung und ein Rah-
men fiir Austausch geschaffen.

Weitere Angebote
und Termine
finden Sie hier:

krebskrankekinder-koeln.de/
aktuelles/termine/

Wir lieben es bunt!

Bei der Geschwisterzeit im Elternhaus
wurde es Anfang des Jahres richtig
farbenfroh.

In Vorbereitung auf den Karneval
und unter dem Motto ,Koln ist bunt”
klebten die Kinder einen Kélner Dom
zusammen. Mit Begeisterung nutzten
sie dabei unterschiedliche Bastelma-
terialien.

Die Kinder zwischen 5 bis 11 Jahren
stellten dabei fest, dass auch jeder von
ihnen — egal ob Patientenkind oder
Geschwister — einzigartig ist. Aber nur
zusammen entsteht ein wunderschon
buntes Bild!
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