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Auch wenn Corona noch nicht vorbei ist:

Liebe Mitglieder des Wir freuen uns, dass wieder
Fordervereins, was (draulRen) geht!

.Bitte noch ein Elterntreff organisieren!” Diese Nachricht
schrieb eine Besucherin im August auf einen Wunschzettel
im Elternhaus. Am Abend zuvor hatte sie an
einem Grillabend fur betroffene Eltern teilge-
nommen — das erste Treffen nach zwei Jahren
g’ +€’rwﬁ'{:€ Corona-bedingter Pause.
Themen smd folicaen

-

Ich bin mir sicher, dass die Verfasserin vie-

len betroffenen Eltern aus der Seele spricht.
Noch e Q!.{erhf‘-rﬂqﬁ ChgniSieren ~ Wie viel Kraft man als Betroffene aus dem
n e &

Die Gedenkfeier fur verwaiste Familien

Eine Wanderung im Fruhjahr
in der Paul-Gerhardt-Kirche und anschlielendes

fur verwaiste Eltern

gemutliches Beisammensein vor dem Elternhaus durch Bergisch Neukirchen
Lﬁﬂk& Gesprach mit anderen Eltern ziehen kann,
(:—) wissen meine Vorstandskollegen und ich aus
eigener Erfahrung. Uns sind die Gruppen- e
. . . LElterntreff” fur
angebote, bei denen sich Eltern, Geschwis- T
L. ter oder Patienten treffen und austauschen Nachsorge vor
N {1 konnen, deshalb besonders wichtig. Dass wir dem Elternhaus
; , " —-l-‘ = -:_T/ den Familien Uber zwei Jahre diese Moglich-
et b e keit nicht bieten konnten, tut mirim Herzen
\ 1k } weh. Gerade in einer solch schwierigen Zeit
/ sind Kontakte, die gut tun, (Uber-)lebens-
x wichtig.
WAS Gier Ich freue mich deshalb sehr, dass wir end-
Mg KR."LH f lich wieder Gruppenangebote fur krebskranke Kinder und
WAs ToT deren Familien anbieten kénnen. Stlck fUr Stuck kehrt seit
M Gt ¢ einigen Monaten eine gewisse ,Normalitat” ins Elternhaus

zuruck. Aber nicht nurim Elternhaus geht es wieder leichter,
bunter und hoffnungsvoller zu. Auch auf der Kinderkrebs-
station der Uniklinik ist vieles in Bewegung, einiges davon
wird durch den Férderverein finanziell unterstitzt.

Aber lesen Sie selbst.
Ich winsche Ihnen viel Spal3 dabei!

o Webar

Marlene Merhar - Vorsitzende

Eine Segelfreizeit auf dem ljsselmeer fur
jugendliche Patienten und Geschwister



y Waldpiraten-Camp
Ein Nachsorge-Angebot der
Deutschen Kinderkrebsstiftung

pie € Wald PiRsTeN

Dep;'"Geschwister— linik-Tag” im Eltern
in der kinderonkologischen Tagesklinik

Kreativnachmittage fur Kinder
vor dem Elternhaus
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Der ,,Jugendtref-f" fur jugendliche

Patienten und Geschwister

Wit kRAFTE

Idyllisch mitten im Heidelberger Stadt-
wald liegt das Waldpiraten-Camp.

Auf 14.000 Quadratmeter wachsen viele
Baume, dazwischen stehen ein gemiit-
liches Haupthaus und rustikale Block-
hitten.

Jedes Jahr finden hier Nachsorge-Camps
der Deutschen Kinderkrebsstiftung statt. Pro
Camp kénnen etwa 45 Kinder oder Jugend-
liche — als sogenannte Waldpiraten — fur 8 bis
10 Tage ,inren Anker werfen”. Sie alle haben
gemeinsam, dass sie selbst an Krebs erkrankt
waren bzw. ein krebskrankes Geschwister
haben. Viele von ihnen mussen sich nach
der langen und schwierigen Therapiephase
neu orientieren.

Lebensfreude, Mut und Freundschaft!
Das Programm im Waldpiraten-Camp
ist speziell auf die Bedurfnisse dieser
Kinder und Jugendlichen zuge-
schnitten und setzt dabei auf die
Erlebnispadagogik. Neben Spal in
der Natur beim Klettern, Wandern,
Topfern, Tanzen und Theaterspie-
len erfahren die Teilnehmer auch
SelbstUberwindung, Mut und Selbst-
standigkeit. Der Kontakt zu Gleichalt-
rigen, die ahnliche Erlebnisse und Sorgen
teilen, schafft oft ein besonderes Gemein-
schaftsgefuhl.

Zielist es, Abstand von der Krankheit zu ge-
winnen und Kraft zu tanken —um einen Weg
zuruck in den ,normalen” Alltag zu finden.

Foto: Deutsche Kinderkrebsstiftung

Felix und Lars sind auch Waldpiraten!

Als beim 3-jahrigen Lars ein spindelzelliges
embryonales Rhabdomyosarkom diagnosti-
ziert wird, ist sein Bruder Felix 9 Jahre alt. Be-
handelt wurde Lars, der mit seiner Familie in
der Nahe von Duren wohnt, an der Uniklinik
Koln. Inzwischen ist Lars wieder gesund. Mit
dem Elternhaus fuhlt sich die Familie seither
verbunden.

In den Sommern 2020 und 2021 besuch-
ten Lars und Felix das Waldpiraten-Camp.
Aufgrund von Corona war dieses jedoch ge-
zwungen, seine Pforten zu schlieRen, das
Camp in 2020 fand fur den damals 14-jah-
rigen Felix nur digital statt. Im Jahr darauf
durften beide Bruder — unter erhdhten Co-
rona-Schutzmafinahmen — gemeinsam an
einem Camp vor Ort teilnehmen.

Wie kamst du zum
Waldpiraten-Camp?
Relativ kurz nach der
Erkrankung meines Bru-
ders hérten meine Eltern
von den Waldpiraten. Am
Anfang fand ich die Idee
aber nicht so super. Meine El-
tern mussten mich erst Uberreden da mit-
zumachen.

SchlieRlich meldeten mein Bruder und
ich uns fur das Sommercamp in 2021 an.
Ich wurde daraufhin spontan zum digitalen
Home-Camping 2020 mit dem Motto ,Zir-
kus” eingeladen. Es hat SpaRk gemacht, aber



Foto: Deutsche Kinderkrebsstiftung

e £ Wald PiRiTe

online kommt man leider nicht so gut aus
dem Alltag raus. Es war eher wie Home-
schooling.

Wie hast du dann das Camp ,.in echt” erlebt?
Es war sehr genial. Ich war schon in vielen
Ferienfreizeiten-Einrichtungen. Die haben
einen eigenen Kletter-Hochseilgarten, 20
Fahrrader und dieses riesige Gelande, das
war schon ein grofRer Unterschied zu

den anderen. Die Organisation
war super, das Thema war, wie
beim Online-Camp, ,Zirkus”.

Und die anderen Kinder
konntest du auch richtig
kennenlernen ...

Am Anfang gab es eine Ken-
nenlernrunde mit allen 22 Teil-
nehmern. Wir sind schnell als Team
zusammengewachsen. Es waren nicht so
viele in meinem Alter da, aber das war kom-
plett egal.

Die meisten von uns waren mit inren Ge-
schwistern da. Aber wir haben uns nicht so
viel Uber das Thema Krebs oder unsere Er-
fahrungen unterhalten. Es war nur neben-
sachlich. Das fand ich gut. Es gab an einem
Nachmittag eine freiwillige Gesprachsrunde
dazu, da war ich aber nicht dabei.

Wie fandest du es, dass dein Bru-
der auch im Camp war?

Es ging tatsachlich. Wir haben
auch Sachen zusammenge-
macht und das hat Uberra-
schend gut funktioniert.

Gab es ein Highlight?

Besonders witzig war die Nachtwanderung
mit den lebensgroRen Playmobilfiguren. Die
mussten wir in Leiterwagen hinter uns her
ziehen. Das war teilweise echt schwierig.

Was ist dein Fazit?

Das Wiedersehen mit unseren Eltern wurde
von dem Gefuhl Uberschattet, ein Paradies
auf Zeit verlassen zu mussen. Es war
eine geile Zeit.

Ich fand das Camp mega-
superduperwaldpiratenlustig.
Mein Bruder war das Jahr davor

schon beim Online-Waldpiraten-
Camp, da war das Motto auch schon
LZirkus”. Ich habe da schon bei den meisten
Sachen mitgemacht. Gleich am Anfang ha-
ben sie auch gezeigt, wie das Waldpiraten-
Camp aussieht. Daher wollte ich unbedingt
auch mal hin.

Im Camp war ich dann mit meinem Bruder
in einem Zimmer. Ich fand gut, dass er auch
mit da war. Und mein Kuscheltier Fauli hat
mich immer begleitet. Es ist ein Faultier und
steckte die ganze Zeit in meinem Kragen.

Die Wohnhutten standen in einem Kreis

und in der Mitte war ein rundes Gebau-
de, das hieR Piratennest. Da drauf
durften wir eine Nacht uber-
nachten. Drinnen war es auch
gemutlich. Wegen der Schaum-
stoff-Wurfel, auf die man sich
draufsetzen kann.
Ich war ziemlich gerne auf
dem Piratenschiffwrack am Spiel-
platz und habe mit meinen Freunden

Foto: Deutsche Kinderkrebsstiftung

gespielt. Meine Lieblingsaktivitat war Bogen-
schieRen.

Als erstes habe ich meine Freundin
Milla kennengelernt. Ich bin ein (
Harry-Potter-Fan und mir ist ihr ‘
Hogwarts-T-Shirt sofort aufge-
fallen. Wir haben uns innerhalb
von 10 Sekunden angefreundet.
Sie war auch mit inrem Bruder
da.

Die Vorfuhrung von Zirkus Cam-
poletti war ungefahr nach der Halfte
der Freizeit. Ich durfte der Zirkusdirektor
sein. AuRerdem habe ich mit Gummi-Zitro-
nen und -Eiern jongliert.

Am Ende habe ich Unterschriften auf mei-
nem T-Shirt gesammelt. Ich wurde gerne
nachstes Jahr wieder hin. Dann nehme ich
auch einen Zettel mit und schreibe auf, wo
Milla wohnt.

Als wir die Kinder abgeholt haben, kam
Lars uns in die Arme geflogen und
hat sich dann ins Auto gesetzt.
Er hat es nicht geschafft, zu-
ruckzugehen und sich zu
verabschieden. Und vor der
Abfahrt sagte Felix mir, dass
er eigentlich noch nicht nach
Hause will.
Da waren sie sich einig. Hatten
wir gesagt, wir drehen einfach um
und lassen euch noch eine Woche hier,
waren sie beide einverstanden gewesen. Ich
hatte ja vorher etwas Bedenken, was Heim-
weh anging...

Das Waldpiraten-Camp haben wir ausge-
sucht, weil sie wissen sollen, dass sie mit
ihren Erfahrungen durch Lars Erkrankung
nicht allein sind.

Vor allem Felix ist durch das Waldpiraten-
Camp gewachsen und selbstbewusster ge-
worden. Er gehorte dort ja zu den Altesten
und konnte sich vorstellen, spater dort Be-
treuer zu sein. Fur den jungeren Lars war es
eine tolle Erfahrung, bei dem der Spald und
die Freunde im Vordergrund standen. Die
Tage dort hat er in vollen Zugen genossen.



KC Rheinland met Hatz e.V.

Die Verbundenheit zwischen unserem
Forderverein und dem Karnevalisten
Club (KC) Rheinland met Hatz hat ei-
ne lange Geschichte: Denn seit fast 20
Jahren (1) setzt er sich mit viel rheinlan-
dischem Herz fur unsere krebskranken
Kinder und deren Familien ein.

In den letzten beiden Jahren war je-
doch alles anders fur den Verein aus
Kerpen: lhre traditionelle ,Showbuhne
der Herzen" musste ausfallen und in der
Session gab es nur wenige Moglichkei-
ten, auf die Arbeit des Fordervereins auf-
merksam zu machen.

Und trotzdem: Mit einem Hut, viel Haar
und etwas Schutzenhilfe der St. Sebastia-
nus Schutzenbruderschaft Kerpen ge-
lang es den insgesamt 22 Mitgliedern in
diesem Jahr wunderbare jecke 5.555 €
zu sammeln!

Hutkonzert mit Countrysangerin
Maryuth

Gemeinsam mit Gastwirt Andreas Wey-
rauch von ,Zum ahle konsum wunder-
baR" stellte der Verein am 30. Juli 2022
einen Mitmach-Benefizabend zugunsten
des Fordervereins auf die Beine. Coun-
trysangerin Maryuth und ihr Publikum
gaben an diesem stimmungsvollen
Abend wirklich alles: Gesanglich wie
auch menschlich. GroRzugig hatten sie
den Spendenhut gefullt, der zum Schluss
durch das Publikum wanderte — und ihn
im wahrsten Sinne des Wortes zum
Uberlaufen gebracht.

Haarspende-Aktion

108 Haarschnitte an einem Tag — das ist
die stolze Bilanz der Haarspende-Aktion
des Vereins am 12. Juli 2022. Die Idee
zu ,Haare spenden oder schneiden fur
den guten Zweck” stammte von Laura
Mduller, jungstes Mitglied im Verein, die

ihre eigenen Haare abschneiden und
spenden wollte.

Die Resonanz auf die Spendenaktion
gepaart mit einer Tombola und Kuchen-
buffet war Uberwaltigend. Der Andrang
war so groR, dass alle Frisdrinnen bis
Ende der Veranstaltung nonstop im Ein-
satz waren.

: 108 Haarschnitte
: an einem Tag - das
: ist die stolze Bilanz
: der Haarspende-

St. Sebastianus Schiitzenbruder-
schaft Kerpen

Mit der Aktion ,Schutzen helfen” gab
es eine weitere tolle Unterstutzung
durch die St. Sebastianus Schutzen-
bruderschaft Kerpen. Im Rahmen ih-
res Schutzenfestes am 7. August 2022
Uberreichte der Bundesmeister Olaf
Winkler, der stellv. Bundesmeister Die-
ter Weisweiler und die stellv. Bezirks-
jungschutzenmeisterin Sandra Aberer
die Spende von 500 € an den Vorstand
des Rheinland met Hatz.

Wir bedanken uns bei allen Vereins-
mitgliedern, besonders bei Prasident
Manfred Coenen und dem 1. Vorsit-
zenden Achim Bruck, die uns trotz aller
Widrigkeiten mit so viel Kreativitat und
Engagement unterstutzen — ob nun
mit oder ohne Karnevalssession! “&l\




Endlich! Nach zwei Jahren Pause konnte die beliebte Nachsorge-
freizeit auf dem Reiterhof Hirschberg wieder stattfinden.

15 Kinder aus den Unikliniken Kéln und Bonn fuhren mit ihren b, Lol

Betreuern eine ganze Woche im Mai nach Nordhessen, um ein v omd,
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Sport macht
mich stark!

Seit 2 Jahren finanziert der Forder-
verein ein Bewegungs- und Sport-
angebot auf der Kinderkrebsstation
der Uniklinik Kéln. Wir wollten
wissen: Wie kommt das Konzept
bei den Kindern an und welche
Bedeutung hat es? Eine, die da-

zu Antworten hat, ist Antonia.

Im Mai 2021 erhielt Antonia die
Diagnose Leukamie und war bis No-
vember 2021 in Therapie. Heute ist
sie 9 Jahre und geht in die 4. Klasse.

Antonia, was bedeutet Sport fiir dich?
Sportist mein Lebenselixier. Ich bewege
mich, wenn ich gut gelaunt, aufgeregt
oder traurig bin. Eigentlich bin ich immer
in Bewegung, selbst beim Fernsehgu-
cken habe ich meistens einen Ball in den
Handen und kann nicht stillsitzen.

Wie sah dein Sportprogramm vor der
Diagnose aus?

Vor der Diagnose habe ich Gerateturnen
gemacht. Dafur habe ich 3- bis 4-mal in
der Woche fur insgesamt 12-15 Stunden
trainiert. Auch am Wochenende war ich in
der Turnhalle und habe sogar an dem ein
oder anderen Wettkampf teilgenommen.

Wie hast du dich motiviert, auch wah-
rend der Therapie Sport zu treiben?
Zu Beginn der Therapie war ich oft frus-
triert, dass mein Kérper nicht mehr so
wollte wie ich und ich nicht mehr zum
Training gehen konnte. Ich habe aber
schnell gemerkt, dass ich mich auch
trotz des Infusionsstanders gut bewegen
konnte. Wenn ich mal keine Lust auf Be-
wegung hatte, dann haben mich Mama
und Papa oder Lena und die Physiothera-
peuten dazu motiviert. Manchmal wollte
ich dann gar nicht mehr aufhdren und
konnte nicht genug kriegen.

Wie hat der Sport dir wahrend

der Therapie geholfen?

Durch den Sport bin ich sehr ehrgeizig
und willensstark, was mir auch wahrend
der Therapie zugutekam. Ich habe mich
einfach nicht unterkriegen lassen und
wollte immer wieder schnell auf die Bei-
ne kommen. Der Sport hat mir gehol-
fen meinen Korper zu spuren und neu
kennenzulernen. Wahrend der Kranken-
hausaufenthalte hat der Sportimmer fur
Abwechslung gesorgt und mir geholfen
stark zu sein!

Kannst du dich an eine besondere
Sporteinheit erinnern?

Wenn ich an den Sport auf Station zu-
ruckdenke, erinnere ich mich an ver-
schiedene Einheiten. Mir hat es zum
Beispiel immer Spall gemacht, wenn
auch Mama beim Sport mitgemacht
hat. Einmal hatte ich eigentlich gar keine
Lust mich zu bewegen. Dann haben wir
aber kolsche Musik angemacht und dazu
Stopptanz gespielt, sodass es zu einer
echt coolen Einheit wurde (Lena mag
jetzt auch koélsche Musik). Ich mochte es
auch immer sehr, mir eigene Spiele und

Aufgaben zu Uberlegen, dabei waren wir
oft ziemlich kreativ. Als ich einmal nicht
nach Hause durfte, weil meine ,Leukos”
nicht gestiegen sind, war ich ziemlich
sauer und durfte meinen ganzen Frust
beim Boxen rauslassen. Danach ging es
mir viel besser!

Wie sieht dein Sportprogramm heute
aus?

Heute gehe ich nicht mehr zum Gerate-
turnen, sondern springe im Verein Tram-
polin und habe grofien Spaf? dabei, auch
weil ich meine Freunde beim Training
treffe. Nach der Therapie habe ich schon
viele neue Sportarten ausprobiert. Ich
war zum Beispiel Reiten, Schwimmen,
Inliner fahren, Klettern und Bogenschie-
Ren. Durch das Angebot des Netzwerk
ActiveOncoKids habe ich Windsurfen
und Segelfliegen kennengelernt. Au-
Rerdem habe ich am Rudertraining fur
,Rudern gegen Krebs” in Essen teilge-
nommen.

Das Interview fiihrte Lena Bohlke, Sport-
therapeutin auf der Kinderkrebsstation der
Uniklinik Kdln.



In den eigenen vier Wanden
Das neue Briickenteam-Projekt bietet
Entlastung nach der Akuttherapie

«Ein bis zwei Kontroll- und Nachsorge-
behandlungen pro Woche im kinder-
onkologischen Zentrum gehéren fiir an
Leukdmie oder Krebs erkrankte Kinder
und Jugendliche zum Alltag. Die Fahrt-
und Wartezeiten beanspruchen hierbei
schnell einen ganzen Tag und beein-
flussen das Familienleben erheblich.
Entlastung schafft das Briickenteam.
Professionelle Pflegefachkrafte fahren
zu den Familien und fuhren medizini-
sche Behandlungen im eigenen Zuhause
durch. (...)"

So steht es im Flyer des Vereins ,Netzwerk
fur die Versorgung schwerkranker Kinder
und Jugendlicher eV.”, der das Brucken-
team-Projekt — nach Essen und Dortmund
- vor Kurzem auch an der Kinderonkologie
der Uniklinik Koln initiiert hat. Das Brucken-
team in Koln: Das sind die Stationsschwes-
tern Evelyn, Lisa und Conni, die seit Mai 2021

Das Kélner Briickenteam:
V.Ln.r: Schwester Lisa, Schwester Evelyn und
Schwester Conni

BRUCKENTEAM

Ambulante Versorgung schwerkranker
Kinder und Jugendlicher.

das Leben einiger betroffenen Familien nach
der Akuttherapie leichter machen. Dafur fah-
ren sie an zwei Tagen in der Woche viele
Kilometer zu ihnen nach Hause, um Ver-
bandswechsel, Blutentnahmen oder einen
Covidabstrich, der z.B. vor MRTs benotigt
wird, vorzunehmen.

Nach ihrer Ruckkehr kimmern sich die
Schwestern um die verschiedenen Proben,
warten auf die Messwerte aus dem Labor
und besprechen diese mit dem jeweiligen
Facharzt, der die Patienten auch personlich
kennt. ,Denn die Arzte entscheiden ja vor-
ab in enger Abstimmung mit den Familien
und uns, welche Kinder fur die hausliche
ambulante Versorgung infrage kommen”,
erlautert Schwester Evelyn. ,Dazu gehort,
dass die Blutwerte grundsatzlich stabil genug
sein mussen.” Sind beispielsweise Verande-
rungen in der Medikation notwendig, tele-
foniert der behandelnde Arzt anschlieRend
mit den Eltern.

Mehr Lebensqualitat: ,Familien aus der
Umgebung bleiben die haufigen und
teils sehr zeitaufwandigen Fahrten an
die Uniklinik in Kéln-Lindenthal erspart.
Eine Entlastung ist auch die eingesparte
Wartezeit vor Ort — deshalb besuchen
wir auch Familien in der Nahe.”

Ein vertrautes Umfeld: ,Gerade jungere
Kinder, die auf Station eher verschlos-
sen sind, profitieren davon. Da wird
beim zweiten oder dritten Fingerpieks
plotzlich die Hand schon freiwillig nach
vorne gestreckt.”

Zeitfurs Kind: ,Es sind zwar nur Zeitein-
heiten von 20-30 min pro Besuch, aber
in der Zeit haben die Patienten unsere
ungeteilte Aufmerksamkeit. Auf Station
ist das oft schwierig.”

Angste abbauen bei Geschwisterkin-
dern: ,Durch den Hausbesuch werden
Teile der Therapie auch fur sie sichtbar
und begreifbar — ein ahnlicher Effekt
wie beim Geschwister-Klinik-Tag.”

Weniger Fehltage in der Schule: Viele
Kinder freuen sich, nach der Therapie
wieder in die Schule gehen zu durfen.
Es ist die langersehnte Ruckkehr zur
Normalitat. Durch unseren Besuch ver-
lieren sie wegen einer Kontrollunter-
suchung keinen ganzen Schultag. Sie
kommen nur kurz zwischendurch nach
Hause und gehen dann wieder zum
Unterricht.”

Und das persoénliche Fazit des Briicken-
teams?

.Die Fahrerei ist zwar anstrengend, aber die
Arbeit bietet viel Freiraum. Es ist schon zu
sehen, wie die Patienten wieder am Leben
teilhaben und die Familien glucklicher sind”,
lautet das Resumee der Schwestern. ,Auf
Station erleben wir die Kinder sonst nur in
der akuten Therapie. Es macht Mut, die wei-
tere Entwicklung verfolgen zu durfen.”

Ay
.
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Ganz neu fahrt nun auch eine extra angefertigte
.mobile Pieksekiste” gesponsert vom Forderverein mit...
denn tapfer sind auch die Patienten zu Hause!

+ Ein Projekt des Netzwerk fiir die Versorgung

: schwerkranker Kinder und Jugendlicher e.V.: :
www.brueckenteam.org

« Die Gert und Susanna Mayer Stiftung unter-

] stutzte das Projekt als alleiniger Forderer
und finanzierte den Aufbau des Briicken-

. teamsseit 2018

+ Keine Krankenkassenleistung

+ Ausgezeichnet mit dem Nachsorgepreis der
Deutschen Kinderkrebsnachsorge - Stiftung
fUr das chronisch kranke Kind im Jahr 2021



Die Pieksekisten-Packer

Seit der Férderverein die Patenschaft liber die ,Pieksekisten” ibernommen hat, tragt
er auch die Verantwortung dafiir, dass die heiBgeliebten Tapferkeitskisten auf der
Kinderonkologie niemals leer werden! — Wie gut, dass wir uns auf so viele wunderbare
Menschen verlassen kénnen, die fiir Spiel-Nachschub sorgen. — Hier stellen wir eini-
ge Sponsoren stellvertretend vor und sagen DANKE!

Christoph Fuchs (L) von L6-
wenkampfer e.V. brachte
eine prallgefullte Box ins El-
ternhaus. Inzwischen hat der
Verein eine feste Kiste in der
Zundorfer ,Spielinsel” instal-
liert, die dort von Spendern
gefullt werden kann.

Die Kélner Verkehrs-Betriebe
AG schickte uns neben vielen
tollen Uberraschungen auch
ihr Maskottchen ,Baubiber”
zu Hilfe. Der sorgt jetzt fur
ein Lacheln nach unange-
nehmen Pieksern.

Therapiehundin Layla und ihr
,Frauchen” Sally Pieck von
Layla bringt ein Lacheln
lieRen sich von den Lowen-
kampfern inspirieren und
fullten eine Tute voll bunter
Spielsachen.

Tapferkeitskiste

Aus der Tapferkeitskiste, oder
der sog. Pieksekiste, diirfen
sich die krebskranken Kinder
nach einer Untersuchung oder
einem Eingriff etwas aussuchen.

Sponsoren fiir unsere Piekse-
kisten sind weiterhin herzlich
willkommen!

Danke

Animiert von unserem Face-
book-Aufruf hat Claudia Kaul
viele ,Trostpflaster” fur die Piek-
sekiste gespendet. Fur sie eine
echte Herzens-Angelegenheit,
da ihr Sohn vor einigen Jahren
selbst auf der Kinderonkologie
behandelt wurde.

Farbenfrohe Verwandlung

Monatelang fuhlte sich der graue Bauzaun direkt neben
dem Elternhaus trist und einengend an. Jetzt haben Toni,
ein ehemaliger Patient, und seine Mitschuler vom Erzbi-
schoflichen Berufskolleg Koln als Praxisprojekt den Zaun
zu einer bunten Landschaft verzaubert. Im Zentrum: Unser
Mutmach-Spruch ,Nur Fledermause lassen sich hangen”.

Die Aufgabe der Schuler war es, etwas zu erschaffen,
was Kindern zugutekommt. Die bunte Botschaft durfte
aber nicht nur fur die Kinder eine Inspiration sein, sondern
auch fur alle anderen Besucher des Elternhauses!



Freude, Zauber und Leichtigkeit

mit Toto und Loretta

Seit einigen Wochen sind die beiden Clowns
Toto und Loretta zu Besuch auf der Kinder-
krebsstation. Alle freuen sich sehr dartber,
dass die Clowns nach 2 Jahren coronabe-
dingter Pause wieder da sind!

Denn: Lachen und Humor wirken sich
positivauf den Gesundheitszustand aus und
fordern den Heilungsprozess. Gleichzeitig
helfen sie auch gegen die vielen langweili-
gen Stunden im Krankenhausbett!

Vor jedem Besuch sprechen die Clowns mit
dem psychosozialen Team, um sich opti-
mal auf die Bedurfnisse der Kinder einzu-
stellen. Denn hier gibt es kein einstudiertes
Programm. Sie sind Improvisationskunstler.
Mit groRem Einfuhlungsvermogen und Fan-
tasie agieren sie aus dem Moment heraus,
oft entsteht daraus eine vertrauensvolle Be-
ziehung. Fur viele Kinder sind die Clowns
Freund, Troster und SpaRmacher zugleich.

Seit 25 Jahren finanziert der Férderverein Clowns auf
der Kinderkrebsstation der Uniklinik Kéln :

Toto: Das ist Tunc Denizer, seit 30 Jah-

ren Schauspieler, Clown, Regisseur. Mit un-
bandiger Freude jetzt auch als Klinikclown
unterwegs. Zusatzlich ist Tunc als Trainer
im Rahmen des Projekts ,Pravention gegen
Gewalt an Kindern” (Mut tut gut) in Schulen
tatig.

Loretta: Das ist Annemie Missinne, seit

25 Jahren Klinikclownin, am liebsten dort,
wo es schwer ist. Grunderin des Vereins

Bremer Klinikclowns, den sie 10 Jahre mit-

geleitet hat. In Aachen war sie viele Jahre
als kunstlerische Leitung und Spielerin Teil
des dortigen Vereins. Bundesweit bildet sie

Klinikclowns aus.

Beide genielRen das gemeinsame Spiel, das

vor Freude und Fantasie nur so sprudelt.

Nicht zuletzt auch wegen des herzlichen
Empfangs und der offenen Kommunikation
mit allen Beteiligten.

Glocke auf der
Kinderkrebsstation

Im September 2021 Uberreichte eine betrof-
fene Familie dem Stationsteam eine Schiffs-
glocke. Das Abschiedsgeschenk hangt in-
zwischen an zentraler Stelle und ist als Mut-
macher nicht mehr wegzudenken.

Glockenklang markiert Meilenstein beim
Kampf gegen den Krebs

Eine Mutter erzahlt: ,Das erste Mal habe ich
etwas von der Glocke mitbekommen, als wir
auf Station waren und es Liam noch ziem-
lich schlecht ging. Ich war auf dem Zim-
mer und horte das Lauten, ein Klang, der so
ungewohnlich und besonders ist. Ich ging
nachschauen und sah viele Mitarbeiter der
Station, Eltern und andere Patienten, die um
eine Jugendliche herumstanden, die gerade
die Glocke gelautet hatte. Es wurde applau-
diert und gefeiert. Die Jugendliche hatte
Tranen in den Augen und war sichtlich stolz.

Liam Mike durfte am
3. August 2022 die Glocke
auf der Station lauten

Man erklarte mir, dass das Lauten der Glo-
cke ein neuer Brauch auf der Station ist, um
das Ende der Akuttherapie zu feiern und die
Leistung des Patienten anzuerkennen.

Auch fur uns war es ein sehr besonderer
Moment, auf den ich richtig hin gefiebert
habe. Das Gefuhl war unbeschreiblich und
fur mich ein Zeichen, dass fur Liam jetzt
bessere Zeiten anbrechen.”

e WOHER STAMMT DER BRAUCH? B

Der Brauch hat seinen Ursprung in den USA,

als ein Admiral der Marine 1996 nach erfolg-
reicher Strahlentherapie eine Messingglocke

zu seiner letzten Behandlung mitbrachte. Nach
Navy-Tradition lautete er die Schiffsglocke, um
anzuzeigen, ,dass die Arbeit erledigt ist”. Er hin-  +
terlieR dem Krankenhaus die Glocke als Spende.
Inzwischen hangt in fast jedem Krebstherapie-
zentrum der USA eine solche Glocke. Auch in
Deutschland findet dieser Brauch immer mehr
Beachtung.



Ukrainische Familien in Koln
Wenn nichts mehr so ist, wie es war...

Seit Kriegsausbruch werden auch krebs-
kranke Kinder aus der Ukraine an der
Uniklinik Kéln behandelt. Drei ukraini-
sche Familien leben seitdem bei uns im
Elternhaus bzw. der Villa Fledermaus.
Andere konnten im Umkreis von Kéln
unterkommen.

B WER KOMMT WOHIN? SR :

Innerhalb Deutschlands koordiniert die
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (GPOH) gemeinsam mit
anderen Organisationen die Verteilung :
geflichteter ukrainischer Kinder auf die ca.
60 kinderonkologische Zentren. Fur Europa
Ubernimmt dies der europaische Dachver-
* band der Elternvereine, Childhood Cancer
International Europe (CCl).

Oft sind es Mutter, die allein mit ihrem
schwerkranken Kind aus der Ukraine fliehen.
Manche Familien mussten zudem Uberhas-
tet aufbrechen — sie sind oft traumatisiert
und es fehlt an der Grundversorgung, wie
Unterkunft, Kleidung und Lebensmittel. Man-
che Familie besitzen aufgrund der Umstande
auch keine gultigen Papiere. Die ungewisse
Ruckkehr in ein kriegszerstortes Land be-
lastet zusatzlich.

Unser psychosoziales Team steht allen
ukrainischen Familien, deren Kind auf der
Kinderkrebsstation behandelt wird, mit An-
geboten — psychosozialen, wie praktischen
— zur Seite.

Eine erste Erleichterung

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung hat unbu-
rokratisch fur jede Familie ein Willkommens-
paket zur Verflgung gestellt sowie einen
Sozialfond zur weiteren Unterstutzung von
ukrainischen Familien eingerichtet.

Lotsen im deutschen ,,Behorden-Dschungel
Ein wichtiger Teil der psychosozialen Betreu-
ung besteht darin, die Familien bei der Be-
waltigung der formalen Anforderungen im
deutschen Rechtssystem zu unterstutzen.
Ohne Deutschkenntnisse tappen viele Fami-
lien erst einmal im Dunkeln. Wir telefonieren
mit den Behorden, helfen beim Ausfullen von
Formularen und begleiten sie bei wichtigen
Terminen, wie u.a. bei:

» Registrierung bei einem niedergelassenen
Kinderarzt fir die Uberweisung in die Klinik
Beantragung der Krankenversicherung nach
Asylrecht — ohne Krankenversicherung wer-
den keine Medikamente Ubernommen
Anmeldung beim Wohnsitz (z.B. im Eltern-
haus)

Vorsprache beim Konsulat

Registrierung beim Auslanderamt
Vorsprache beim Jobcenter

Vorsprache beim kommunalem Integra-
tionsamt

‘o BUCHSPENDE ,KALLE PINGUIN " [

: So kann Unterstitzung auch aussehen: Die
* Autoren Jenna & Bo haben ihr Kinderbuch
,Die Not ist groB, einer muss los” mit Kalle
Pinguin mittels Crowdfunding ins Ukraini-
* sche libersetzen lassen. Uber die Initiative
von Instagramerin @Lilli_und_Buchvor-
stellung verschenkten sie 10 Blicher ans
Elternhaus — und machten damit unseren
ukrainischen Familien eine groRe Freude.

NAHKE!
. Besucht Kalle Pinguin gerne auf
. www.kalle-pinguin.de

o

il &
a NICHT NUR FUR

B UKRAINISCHE FAMILIEN DA!

Seit mehr als 20 Jahren begleitet

: und unterstitzt unser psycho-
soziales Team im Elternhaus alle
auslandischen Familien, deren
 Kind auf der Kinderkrebsstation der :
Uniklinik Kéln behandelt wird. ]

Sabine Rother ist die Ansprechpart-
: nerin, wenn diese im deutschen Be- :
: hordendschungel die Orientierung
verlieren.



Die 30. Regenbogenfahrt der
Deutschen Kinderkrebsstiftung

In diesem Jahr hat die jahrliche Regenbogenfahrt an der Uniklinik Kéln Halt gemacht.
Die Radfahrer — die alle selbst als Kinder oder Jugendliche an Krebs erkrankt waren —
machten den krebskranken Kindern und ihren Familien mit ihrer Botschaft ,Eins werd’
ich nie tun: AUFGEBEN!" Mut und Hoffnung.

Der Besuch der Regenbogenfahreram
15. August wird vom Balkon der Kinder-
krebsstation sehnlichst erwartet.

M LAUT UND KRAFTIG:

Die Teilnehmer machen — coronabedingt auf Distanz — mit
ihrem Regenbogenfahrt-Lied Mut. Einige Fahrer durfen an-
schlielend fur den persdnlichen Kontakt auf Station.
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Wenn Peggy bei der Hitze auf
dem Fahrrad schwitzend in
die Pedale tritt, lassen sich die
beiden Frosche den Fahrtwind
um die Ohren wehen. Gemut-
lich sitzen sie in den Rucken-
taschen von Peggys Regenbo-
gen-Trikot. Die beiden erregen
auch meine Aufmerksamkeit,
als die Regenbogenfahrer vor
der Kinderkrebsstation der Uni-
klinik stehen. Es ist, als ob sie
mich heranwinken.

Ich mache mich mit Peggy
aus Halle bekannt, die bereits
seit 2015 bei der Regenbogen-
fahrt mitfahrt. Die Hallenserin
erzahlt, dass sie mit 6 Jahren
an Krebs erkrankte. Im Alter
von 15 Jahren bekam sie eine
Knochenmark-Transplantation,
in einer Zeit, in der es sehr
schlecht um sie stand und
.eigentlich kaum jemand mehr
Hoffnung hatte”. Peggy hat es
aber geschafft: Seit sie 20 ist,
gilt sie als geheilt.

Froschgriin ist die Hoffnung:
Begegnung mit Regenbogenfahrerin Peggy

VON MARIE WOLF

.FROSCHLI" IST EIN TUROFFNER

Aus der Therapiezeit stammt
auch ihr erster gruner Kuschel-
Frosch. Seit sie vor 8 Jahren
beschloss, an der Regenbogen-
fahrt teilzunehmen, hat auch
LFroschli” keine Fahrt verpasst.
Denn er hat eine wunderbare
Eigenschaft: Er wirkt oft als Tur-
offner fur Gesprache, auch bei
eher zurtuckhaltenden Kindern.
Mit dem 4-jahrigen Emil ist da-
raus sogar eine Patenschaft
entstanden, als Peggy 2018 mit
den Regenbogenfahrern auf
inrer ,Heimattour” die Kinder-
krebsstation der Uniklinik Hal-
le besuchte. Und auch ich bin
sehr froh, dass mich Froschli auf
seine sympathische Besitzerin
aufmerksam gemacht hat!

Denn das Regenbogenfahrt-
Motto ,Eins werd' ich nie tun:
AUFGEBEN!" ist auch das Le-
bensmotto von Peggy. Daraus
schopft sie auch in schweren
Phasen Kraft. Und die mochte
sie an die Kinder weitergeben:
Ob als Regenbogenfahrerin
oder wahrend bzw. nach ihrer
Facharztausbildung zur Padiatri-
schen Onkologin/Hamatologin.
Vor allem der Bereich Nachsor-
ge und Rehabilitation liegt inhr
am Herzen.

Denn sie ist Uberzeugt: ,Das
Leben ist trotz allem wunder-
schon.”



Mitgliederversammlung Mai 2022

Die Weichen sind gestellt: mit Volldampf in die Zukunft!

VEREINSFUHRUNG

Geschaftsfihrerin: Monika Burger-Schmidt

Gewahlter Vorstand: Marlene Merhar (Vorsitz),
Andreas Otto (Stellv. Vorsitz), Robert Greven,
Barbara BoBhammer

Berufener Vorstand: Jessica Hirsch, Matthias Roth

ZAHLEN & FAKTEN

541 Vereinsmitglieder Ende 2021 (ca. je Halfte
betroffene Familien und férdernde Mitglieder)

661 Personen mit 7.110 Ubernachtungen in
Elternhaus und Villa Fledermaus

11 festangestellte Mitarbeiter sowie 3 Minijobber in
Elternhaus und Forderverein

6 vom Forderverein finanzierte Drittmittelstellen auf
der Kinderkrebsstation

11.052 Einzelspenden; davon 25 Prozent Uber
Onlinespenden auf Webseite oder Facebook
insgesamt 1,9 Mio. Euro Zuwendungen bei

ca. 1,3 Mio. Euro Ausgaben

,Stiftung des Fordervereins flir krebskranke Kinder
e.V. K6ln" wurde gegriindet

An dieser Stelle mochten wir uns
bei Tina Geldmacher, die nach 12
engagierten Jahren im Vorstand
neue Wege gehen mochte, be-
danken. — Wir wunschen ihr alles
Gute!

Strukturen, Personen und Zertifizierungen der
Kinderonkologie und die Zusammenarbeit mit

dem Forderverein - Professor Dr. Simon (Leiter der
Kinderonkologie der Uniklinik Kéln)

Uberblick iiber Einsatz, Mglichkeiten und Not-
wendigkeit sporttherapeutischer MaBnahmen auf
der kinderonkologischen Station sowie in der Nach-
sorge — Lena Bohlke (Sporttherapeutin auf Station,
finanziert vom Forderverein):

Einsatz der Avatare und therapiebegleitende Schul-
aufklarungsbesuche - Dirk Zurmiihlen (stellv.
Elternhausleiter)

Jessica Hirsch
Partnerin einer Be-
ratungsgesellschaft
in Koln. Als Klein-
kind erkrankte sie an
einem Neuroblastom
und wurde mit dem 2. Re-
zidiv ab 1988 an der Uni Koln behan-
delt, seit 1992 ist sie geheilt. Ihre Mutter,
Rosemarie Brand-Gerhart, ist seit Anfang
1990 Mitglied. Seit Juli 2022 erganzt
Jessica Hirsch den Vorstand als berufe-

nes Mitglied.

Neues Biiro im Elternhaus

Unsere Raumlichkeiten mussen sich den gednderten Gegebenheiten und der
wachsenden Mitarbeiterzahl anpassen: Flexible Arbeitsplatze machen’'s moglich!

Daflr wurden Anfang des Jahres die Buroraume im Elternhaus zum Teil umge-
baut und renoviert.

Seit Juni 2022: In der 4. Etage des Elternhauses tei-
len sich die Mitarbeiterinnen des Fordervereins — je
nach Bedarf — die vier Schreibtische im modernisierten
BUro. Noch mit bester Aussicht auf den Dom (und der
GroRbaustelle nebenan)!




L R ¥ - =
F ] F ] cax ¥
M&rvéw fle 2 ja%"f» : #* * ¥

Weihnachtsmalerei
Mal-Wettbewerb 2022  johoe s Jube

i Kira 3 Ja.hrc

@—*- o

" i§ 5
y) .: - A% Johaua s JM* T

Sama 10 Jahre

SR
.- : fétt’.’

* i@i:,%-'#

X
N

Marita 6 Ja%rc
'\-\_.'___'(.-' a{

Abdallah 2 JJ
y E

Framg

Ali 12 Jahre



Nur ﬂéd@rw‘“%e’[
lassen sich hanget:

Was ist die FledermausPost?

Unser Newsletter erscheint 2-4 mal im
Jahr und informiert unsere Freunde und
Forderer Uber

- alles Rund ums Elternhaus
- Aktionen und Veranstaltungen
- Neuigkeiten & Wissenswertes

Anmeldung auf unserer Website:
krebskrankekinder-koeln.de oder
den QR-Code.

Die Abmeldung von unserem
Newsletter ist jederzeit moglich.

o

https://foerderverein. contentpepper
: cloud/anmeldung-newsletter

=5
=

Uiy A2

19pury ayueLySqaL

1N UIRIBAIBPIQY

wodubisapideyo :jnmiu3 | ap-bunjesaqyanipatp yaniq

3P°U]90X-19PULUBRIYSGDLY * AP*UTB0X-13PULINUBLYSGRLY @ ULBIBAIBPID0Y

0-%5T¥6 "1CC0 L " UI0) T€60G * 87 9YRIIS 1319n919


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

