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Liebe Mitglieder,

die FuRstapfen, die Marlene Merhar als
Vorstandsvorsitzende hinterlasst, sind
grol3. Das Vorstandsteam und ich, als neu
gewahlter Vorsitzender, stehen in dieser
Hinsichtvoreinigen Herausforderungen —
sicherlich auch dadurch bedingt, dass
wir alle Enrenamt und Berufsleben mit-
einander vereinbaren mussen. Durch die
Bestellung von Monika Burger-Schmidt
als Geschaftsfuhrerin im Jahr 2022 wurde
hier glucklicherweise schon fruh eine
wichtige Weichenstellung getroffen.
Zudem sind die Aufgaben im Vorstand
auf vielen Schultern verteilt. Ich freue
mich besonders dartber, dass Jessica
Hirsch als stellvertretende Vorsitzende
gewonnen werden konnte und mich
nun in vielen Bereichen unterstutzen
wird. Sie kénnen sich sicher sein: Die
Arbeit fur unsere krebskranken Kinder
wird uneingeschrankt und mit groflem
Engagement weitergefuhrt.

Wie vielfaltig unsere Aufgaben sind
und dass es noch viel zu tun gibt, zeigt
auch der Blick in das vorliegende Heft.
2

Andreas Otto mit
Tochter Kathi

Wir stellen darin u.a. die Sportstudie
HAPPY vor, die von der von uns finanzier-
ten Sporttherapeutin durchgefthrt wird.
Das Ergebnis ist ein weiterer Baustein bei
den Bemuhungen, die Bewegungs- und
Sporttherapie in der Regelversorgung zu
verankern. Ein Meilenstein istauch die Ent-
wicklung des neuen OKRA-Leitfadens, ein
von der Deutschen Kinderkrebsstiftung
gefordertes Forschungsprojekt. Dieser soll
bei schwierigen Gesprachen in der Kinder-
onkologie helfen. Dazu haben auch Fami-
lien aus Koln und unser Elternhaus-Team
ihre Erfahrungen eingebracht.

Mit diesem Ausblick freue ich mich auf die
Zusammenarbeit mit unserem Elternhaus-

Team, dem Vorstand und allen, die dem
Verein verbunden sind.

Ihr

Andreas Otto | Vorsitzender
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Mitgliederversammlung

Danke Marlene Merhar!

Der Veranstaltungsraum des Elternhauses
war bei der diesjahrigen Mitgliederversamm-
lung am 4. Juli bis auf den letzten Platz gefullt
— ein deutliches Zeichen von Dankbarkeit
und Anerkennung fur die scheidende Vor-
standsvorsitzende Marlene Merhar. Umihren
aullergewohnlichen Einsatz zu wurdigen,

Eine besondere Geste: Zur Foérderung
des Sportprogrammes fur krebskranke
Kinder und deren Geschwister Uberreichte
Sabine Gulatz in Vertretung von ,Aktion
zugunsten krebskranker Kinder e.V. Grof3-
Bieberau” eine grofdzlgige Spende.

Die Familien Gulatz und Merhar lernten
sich vor 34 Jahren auf der Kinderkrebs-
station kennen. Durch das Schicksal ihrer
Kinder fuhlen sie sich seitdem verbunden,
aber auch durch ihre Berufung, sich fur be-

wurde sie von den Mitgliedern mit grolem
Applaus zur Ehrenvorsitzenden gewahilt.

Im Anschluss an die Mitgliederver-
sammlung wurde es dann noch bewe-
gender: Familienmitglieder, Freunde und
Wegbegleiter kamen zu einem Uberra-
schungsfest.

Erste Amtshandlung:

Der neu gewahlte Vorstandsvor-
sitzende Andreas Otto bedankte
sich bei Marlene Merhar fur
Uber 20 Jahre Vorstandsarbeit.

troffene Familien zu engagieren. Fur die
Verabschiedung war das Ehepaar Gulatz
extra aus Hessen angereist. Danke!

Langjahrige Verbundenheit: Auch
vom Team der Kinderkrebsstation

der Uniklinik Koln liel3en es sich viele
nicht nehmen, bei der Verabschiedung
dabei zu sein.

Neue Vorsitzende gewahlt

Der Forderverein darf sich Uber ein neues,
motiviertes Vorsitzenden-Team freuen:
Andreas Otto wurde einstimmig zum
Vorstandsvorsitzenden gewahlt, Jessica
Hirsch zur stellvertretenden Vorsitzen-
den.

Andreas Otto ist Jurist und Vorstand
einer Genossenschaftsbank aus Rem-
scheid und hatte bisher den stellvertre-
tenden Vorsitz inne. Mit dem Forderver-
ein kam er das erste Mal in BerUhrung,
als bei einer seiner drei Tochter 2015 ein
Hirntumor diagnostiziert wurde.

Jessica Hirsch ist Partnerin einer Be-
ratungsgesellschaftin Kéln und Survivor:
Im Kindesalter erkrankte sie an einem
Neuroblastom und wurde unter ande-
rem an der Uniklinik Kéln behandelt. Seit
1992 ist sie geheilt. Uber ihre Mutter, die
seit den Anfangen Mitglied ist, besteht

Doppelte Merhar-Kraft: Gemeinsam ha-
ben Marlene und Franc Merhar vor vielen
Jahren beschlossen einen groRen Teil ihrer
Freizeit dem Forderverein zu widmen — bei-
den gebuhrt ein groRer Dank dafur!

Der aktuelle Vorstand (v.l.): Andreas Otto (Vorsitz), Barbara
BoBhammer, Matthias Roth, Jessica Hirsch (stellv. Vorsitz),
Robert Greven

seit jeher eine enge Verbindung zum
Forderverein.

Der Forderverein gratuliert zur Wahl
und freut sich auf eine gute Zusammen-
arbeit aller Beteiligten!
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Marlene Merhar & Ulrich Ropertz

Ulrich Ropertz ist Mitbegrunder des For-
dervereins und war dessen Vorsitzender
von 1990 bis 2002. Danach wechselte er
in den Vorsitz des DLFH-Dachverbandes
und der Deutschen Kinderkrebsstiftung
von 2002 bis 2017. In seine Amtszeit fallen
der Bau des Elternhauses, die Schaffung
von Drittmittelstellen auf der Kinderkrebs-
station, die Initiierung des Neubaus der
Kinderonkologie sowie die Weichenstel-
lung zur psychosozialen Begleitung der
gesamten Familie.

Unter der Fuhrung von Marlene Mer-
har, Vorsitzende von 2004 bis 2024,
wuchs der Forderverein und entwickelte
sich zu einer Institution in Koln, dessen
(finanzielles) Handlungsspektrum sich
stetig erweiterte. Dies ermoglicht dem
Team den kontinuierlichen Ausbau an

Angeboten, die sich nach den Bedurfnis-
sen der verschiedenen Familienmitglieder
richten.

Beide sind fur ihr Lebenswerk vom Land
ausgezeichnet worden.

o Seit wann kennen Sie sich und wel-
ches Talent schatzen Sie besonders
am Anderen?

Beide: Wir haben unsim Dezember 1989,
also vor 35 Jahren, als betroffene Eltern
auf der Kinderkrebsstation der Uniklinik
Koéln kennengelernt und sind bis heute
sehr freundschaftlich verbunden.

Merhar: Uli war damals durch seine juris-
tische Erfahrung genau der richtige Mann
am richtigen Ort zur richtigen Zeit bei der
Grundung des Fordervereins und den

ersten Jahren der groRen Projekte und
Weichenstellungen.

Ropertz: Marlene ist grundlich, zuver-
lassig, extrem fleilRig und emphatisch. Sie
kann auf Menschen zugehen, zuhdren
und mit ihnen reden. Sie ist eine ,Men-
schenfangerin”.

9 Kurz gesagt: Was unterscheidet
den Férderverein heute von dem
Forderverein von vor 34 Jahren?

Ropertz: Wir haben vor 34 Jahren bei
null angefangen und mussten erst ein-
mal erklaren, dass es einen Forderverein
fur krebskranke Kinder gibt und warum.
Wir hatten keine Erfahrung mit Spenden-
akquise usw. Aber wir hatten groRe Ziele
und haben in kurzer Zeit sehr viel bewegt.

Merhar: Auch wenn in den 1990er Jahren
nur eine Schreibmaschine am Ktchentisch
und lediglich ein Festnetz zur Verfugung
standen, wurde sehr erfolgreich gearbeitet.
Heute unterstutzen uns vielfaltige Medien
bei unserer Arbeit. Eine moderne, dabei
immer personliche Spenderbetreuung
bleibt jedoch das Herzstuck zur Finanzie-
rung unserer Uber die Jahre gewachsenen
Angebote fur betroffene Familien.

e Was ist aus lhrer personlichen Sicht
der grofte Erfolg, den der Férder-
verein in 34 Jahren erreicht hat?

Ropertz: Wir haben das Umfeld fur krebs-
kranke Kinder und ihre Eltern, Geschwister
und Familien nachhaltig verbessert. Heute
kennt man den Forderverein, weil wofur
er steht und unterstutzt ihn.

Merhar: Dass wir immer noch Menschen
begeistern kénnen, die unsere Arbeit mit
ihrer (finanziellen) UnterstUtzung erst
maoglich machen.

e Was war einer der schénsten
Momente fur Sie im Férderverein?
Merhar: Als eine Mutter sich spontan bei
mir bedankte und ich erst langsam begriff
wofur. Was war passiert? Die Tochter der
Familie hatte nur noch eine sehr kurze
Lebenserwartung. Schnellund unburokra-
tisch trafich die Entscheidung, der Familie
eine Ferienzeit zu ermoglichen. Zuvor wa-
ren sie noch nie in Urlaub gewesen. Die
Dankbarkeit der verwaisten Mutter Uber
diese wertvolle Zeit als Familie hat mir ge-
zeigt, wofur wir auch da sind.

Ropertz: Noch vor der offiziellen Eroff-
nung des Elternhauses flatterte eine To-
tenkopf- oder Piratenflagge von einem
Balkon des Elternhauses. Die erste Familie
hatte ihr Haus in Besitzgenommen. Es gab
unzahlige tolle Momente, meine abend-
lichen FuRballspiele im Eingangsbereich
des Elternhauses mit einem 3-jahrigen
Ukrainer und, und...

e Welche Herausforderungen sehen
Sie fur die Zukunft?

Ropertz: Die Arbeit des Fordervereins wird
sich andern, ist aber genauso wichtig wie
vor 34 Jahren. Krebskranke Kinder und
ihre Familien brauchen Betroffene als
Ansprechpartner und sie brauchen eine
politische Lobby. Dafur sind Eltern bzw.
Ex-Patienten, die sich ehrenamtlich im
Verein einbringen, und engagierte Mit-
arbeiter unerlasslich.

Merhar: Dadurch, dass — gottlob — im-
mer mehr Kinder ihre Krebserkrankung
Uberleben, sind die Aufgaben gewachsen.
Daher sind neben allen bisherigen Auf-
gaben heutzutage die Unterstutzung und
Forderung fur die ,Survivor” eine gute und
wichtige Herausforderung fur den Forder-
verein.



: Ein Blick zuriick:

: Meilensteine in der Geschichte
: des Fordervereins

: Das 1. Jahrzehnt nach Griindung
o Initiierung des Kinderklinik-
Neubaus an der Uniklinik Kéln

o Anmietung von Wohnungen in Kéln
fr betroffene Familien

» Konzeption und Errichtung des Eltern-
hauses: ,Zuhause auf Zeit"

o Konzeption und Durchflhrung erster
psychosozialer Angebote fir Familien

o Finanzierung von ersten Drittmittel-
stellen auf der Kinderkrebsstation

o Erste Forschungsférderung tber die
Deutsche Kinderkrebsstiftung

PERSONALIE
Katja Ungerer

Seit Dezember 2023 komplettiert Katja
Ungerer als Kauffrau fur Burokommunika-
tion das Damentrio in der Spenden- und

Mitgliederverwaltung.

Gemeinsam mit den Kolleginnen kim-
mert sie sich um alle kaufmannischen Anlie-
genim Forderverein. Auch wenn es manch-
mal trubelig wird — mit inrer ausgeglichenen
Art lasst sie sich selten aus der Ruhe bringen

und bleibt stets freundlich.

Katja Ungerer wohnt mit ihrem Mann in

Koéln.

Die folgenden 2 > Jahrzehnte

o Verbreiterung der Spender-Basis:
nachhaltige Spenderbindung durch
professionelle, aber personliche
Kommunikation

e Solide finanzielle Basis: kontinuierlicher
Ausbau der Angebote

o Forschungsfinanzierung einer Stiftungs-
professur an der Uniklinik Kéln:
> Boost flir Neuroblastom-Standort Kéln
o Finanzierung weiterer Drittmittelstellen
o Digitalisierung: Férderverein im Internet
und sozialen Medien

o Zweites ,Zuhause auf Zeit":
Villa Fledermaus
o Avatar und Schulbesuche
o Griindung der vereinseigenen Stiftung

o Fit fir die Zukunft: Einflihrung einer
Geschaftsfihrung

100 Pliischaffen fiir das Elternhaus

So knuddelig, so affenstark!

Manchmal geht es im Eltern-
haus wie im Affenhaus zu — und
das ist wortlich gemeint. Im-
mer dann namlich, wenn Ro-
traut Gerards (*1938) zu Besuch
kommt. Im Gepack: Viele bunte
Strick-Affchen, die ein Zuhause
suchen. Seit 2022 erhalt der For-
derverein regelmaRig eine ,Af-
fen-Lieferung”, die von Kindern
im Elternhaus adoptiert wird.

Im August 2024 gab es ein
kleines Jubildaum zu feiern: der
100ste Affe furs Elternhaus!

Angefangen hat alles vor etwa
drei Jahren, als Rotraut Gerards
Enkelin wegen einer Herzer-
krankung in einer Bonner Klinik
behandelt wurde. Fur sie hat Ro-
traut Gerards den ersten Affen
gestrickt, den zweiten fur das
Kind eines Freundes usw.... Die
Lindenthalerin wollte aber mehr
Gutes bewirken und stellte inre
Affchen im nah gelegenen El-
ternhaus vor. Das Team gab

grunes Licht — und damit zog
die Affenbande ein.

DAS GEHEIMNIS DES ERFOLGES?

Nimmt man den Affen in die
Hand, verliebt man sich sofort
in den flauschigen Gesellen mit

dem lieben Blick. Auf das Ge- :
sicht legt Rotraut Gerards viel *
Wert: Wichtig sind ausdrucks- *
starke Augen und ein breites :
Licheln. Seine weiche Wolle :
l&dt zum Kuscheln ein und ist :
auRerdem gut waschbar. Als :
treuen Begleiter kann man den :
Affen aufgrund seiner langen :

Arme Uberall dranhangen.

Rotraut Gerards spendet alles,
von der Arbeitszeit bis hin zu den
Materialien. Ihre Motivation? ,Mir
geht es im Leben so gut’, erklart
sie. Gerne wurde sie ihr Wissen
aber auch weitergeben. Wer also
lernen mochte, wie man Plusch-
affen strickt, kann sich beim For-
derverein melden.

Jedes Affchen ein Unikat

3,5 Knduel Wolle und 4 Stun-

den konzentrierte Arbeit -

. jeder Plischaffe wird in liebe-
voller Handarbeit erschaffen.

In den Details, wie Gesichtund :
Ohren, steckt viel Arbeit. Die
teure Babywolle wird meist als
Schnéppchen im Internet er-
steigert — was die Farbgebung
der nachsten Affen bestimmt.



Gold fur das
Sommerfest

Am Samstag, den 24. August, hat-
te der Forderverein gemeinsam
mit der Kinderkrebsstation
der Uniklinik Koln zum

% = jahrlichen Familienfest 4
Packen seit 21 Jahren (!) mit an: Hilfsgruppe Eifel e.V. ; i | B & \ am Elternhaus eingela-
I W AR ' \ A den. Unter dem Motto
eln.de ; : ,Olympia” konnten die
Kids ihre Talente bei vie-
len Aktivitaten unter Beweis
stellen. Das ,Publikum” genoss
das tolle Wetter, dazu gab es le-
ckeres Essen und die Gelegen-
heit fur Gesprache mit neuen
und alten Bekannten.

4

erverein i krebskranhe ABmIe: =7

oy dredicanl AkINAer-R o

.ES war ein toller
Tag - ein groBes
Dankeschon an alle
ehrenamtlichen Helfer,
Mitarbeiter und
Kiinstler!”

BESUCHERIN

Seit vielen Jahren sorgt
DJ Enzo mit seiner Musik
fur die Wohlfiinlatmosphare




Neuer Orientierungskompass zur

Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten
in-der Kinderonkologie

Der neue Leitfaden soll erfahrene
Mitarbeitende in der Kinderonko-
logie, aber auch Berufseinsteiger
fur die Herausforderungen bei der
Uberbringung schwerwiegender
Nachrichten sensibilisieren. Damit
kann ein Erstdiagnosegesprach,
ein Gesprach Uber ein schlechtes
Therapieansprechen oder Thera-
pieversagen gemeint sein.

Der Inhalt des Kompasses wur-
de zunachst in einem partizipa-
tiven Prozess gemeinsam mit 19
unterschiedlichen Organisatio-
nen aus Deutschland entwickelt.
Neben den verschiedenen Berufs-
gruppen der Kinderonkologie der
Uniklinik Koln und dem psycho-
sozialen Team aus dem Elternhaus
waren auch Vertretende der Eltern
und Kinder nach Krebserkrankung
involviert.

Die Nachricht, dass ihr Kind an
Krebs erkrankt ist, erleben viele
Familien als in hohem MaRe
traumatisch
Wenn Kinder und Jugendliche
von lebensbedrohlichen Erkran-
kungen betroffen sind, steht die
gesamte Familie vor zahlreichen
Herausforderungen. Die Eltern
und Kinder bendtigen fur ihre Ent-
scheidung und die Einwilligung in
12

(oben) die alltagstaugliche Kurz-

fassung im Kitteltaschenformat
erganzt den ausfuhrlichen Leit-
faden (unten). Zum Download
bei der Kinderkrebsstiftung

ist Breaking Bad News - Orien-

tierungskompass unter dem QR-

Code erhaltlich.

die Behandlung eine individuelle
und umfassende Aufklarung, die
sicherstellen muss, dass die Fa-
milien alle wichtigen Informatio-
nen bekommen - und diese auch
kognitiv und emotional verarbei-
ten konnen. Denn das Verstehen
der Diagnose und der Behandlung
ist die Basis fur die Krankheitsver-
arbeitung der Familien und wirkt
sich positiv auf den Therapiever-
lauf aus.

Auch Mitarbeitende in der
Kinderonkologie empfinden das
Uberbringen schwerwiegender
Nachrichten als sehr heraus-
fordernd

Arzte, Pflegende und Psychoso-
zialdienste in der Kinderonkologie
benotigen patienten- und familien-
zentrierte Kommunikationsfahig-
keiten, um den unterschiedlichen
Bedurfnissen der erkrankten Kinder
und der Familien gerecht werden
zu kénnen. Diese Kompetenzen
werden in der Ausbildung oder im
Studium nur unzureichend vermit-
telt oder geférdert.

Hinzu kommt,dass systematisch
entwickelte und in der Praxis er-
probte Orientierungshilfen (z.B.
Leitfaden oder Checklisten) in der
Kinderonkologie fehlen.

Hier setzt das von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
geférderte Forschungsprojekt
~OKRA" ein:

An dem deutschlandweiten Pro-
jekt haben medizinisch Versor-
gende aus kinderonkologischen
Teams aus funf Kliniken, aber
auch psychosozial Unterstutzen-
de und Betroffenenvertretende
sowie Wissenschaftler:innen mit-
gearbeitet.

In der ersten Phase wurde im
Rahmen eines Partizipativen Grup-
pen Delphi in explorativen Inter-
views, Fokusgruppendiskussionen
und Befragungen die Inhalte des
Leitfadens (Thesen) erarbeitet. In
der zweiten Phase wurde ein ,Pi-
lotleitfaden” entwickelt, der in den
Kinderonkologischen Abteilungen
erprobt, optimiert und systema-
tisch ausgereift wurde.

Gesprachsleitfaden

Eine alltagstaugliche Kurzfassung
im Kitteltaschenformat erganzt
den ausfuhrlichen Kompass. Mit-
arbeitende der Kinderonkologie
und Interessierte konnen sich
beide Hefte unter dem QR-Code
auf Seite 12 von der Website der
Kinderkrebsstiftung laden.

Was sagen die teilnehmenden Experten?

er besondere Aspekt des deutsch-

landweiten Projektes ist fur mich die
partizipative Teilnahme aller beteiligten
Personengruppen, die an dem Trialog
zur Ubermittlung von schwerwiegenden
Nachrichten beteiligt sind. Dies gilt nicht
nur fiir die Fachdisziplinen wie Pflege, Psy-
chosozialdienste und Arzt:innen, sondern
auch fur dieimmens wichtige Perspektive
der betroffenen Familien durch die aktive
Teilnahme der Betroffenenvertreter. Die-
ser Bottom-up-Ansatz fiihrte zu einem
besseren multiperspektivischen Verstand-
nis flir die wahrgenommenen Bedlirfnisse
und Wiinsche zur Ubermittlung schwer-
wiegender Nachrichten in der Kinder-
onkologie. Aus dem Projekt OKRA ist ein
praxistauglicher Orientierungskompass
entstanden, der nun fir alle kinderonko-
logischen Zentren in Deutschland zur Ver-

fiigung steht.

DR. MARC HOMBERG

OBERARZT DER KINDERONKO-
LOGIE- UND HAMATOLOGIE DER
UNIKLINIK KOLN

ie Méglichkeit der Mitentwicklung

dieses Kompasses war flir mich sehr
interessant und lehrreich. Mit den jah-
relangen praktischen Erfahrungen der
Teilnehmenden flossen weitere fachli-
che Aspekte z.B. ,Empfehlungen der Ge-
sprachszeit mit Kindern verschiedener
Altersstufen” zusammen. Durch die ver-
schiedenen Empfehlungen im Kompass
haben die kinderonkologischen Teams
nun die Moéglichkeit Gesprachsstrukturen
zu liberdenken und zu optimieren. Neben

13



dem eigentlichen Gesprach spielt auch
die Vor- und Nachbereitung eine groRle
Rolle. Durch die Vorbereitungscheckliste
kénnen sich die einzelnen Gesprachsteil-
nehmer einen guten Uberblick verschaf-
fen, ob das anstehende Gesprach optimal
vorbereitet wurde. Ebenfalls werden durch
eine Nachbereitungsliste offene Aufgaben
transparent dokumentiert. Der Leitfaden
kann sowohl fur erfahrene Mitarbeiter als
auch fiir Berufsbeginner eine Unterstut-
zung sein.

SILKE KROMM

PFLEGEFACHKRAFT DER
KINDERONKOLOGIE DER
UNIKLINIK KOLN

Viele Familien berichten uns — auch
noch Jahre nach der Erkrankung ihres
Kindes —, wie einschneidend sie das Ge-
sprach erlebt haben, in dem sie von der
Krebsdiagnose oder einem Riickfall erfah-
ren haben. Gerade mit etwas Abstand zu
dieser traumatischen Erfahrung kénnen
die Familien unterscheiden, was sie in dem
Gesprach als hilfreich empfunden haben,
aber auch, was sie sich in der Riickschau
gewilinscht hatten, um dieses Gesprach
besser bewaltigen zu kénnen. ,Wir sind
gar nicht gefragt worden, ob wir méch-
ten, dass unser Kind bei dem Gesprach mit
anwesend sein soll oder nicht, das wurde
einfach entschieden” oder ,Nachdem uns
die Diagnose mitgeteilt wurde, war ich so
geschockt, dass ich die weiteren Informa-
tionen gar nicht mehr aufnehmen konnte”,

14

sind nur einige Beispiele daflir, wie die Be-
troffenen die Uberbringung schwerwie-
gender Nachrichten erlebt haben.

Die Erfahrungen der Familien haben wir als
psychosoziale Mitarbeitende vom Eltern-
haus in die Studie mit einflieBen lassen.
So konnten sie im Leitfaden angemessen
berticksichtigt werden.

DIRK ZURMUHLEN

STELLV. ELTERNHAUSLEITUNG,
FORDERVEREIN FUR
KREBSKRANKE KINDER E.V. KOLN

adurch, dass in dem Projekt alle am
Trialog in der Kinderonkologie betei-
ligten Perspektiven eine Stimme bekom-
men haben, konnte deren wertvolle Er-
fahrungsexpertise in die Kompassentwick-
lung einflieBen. Ich habe dieses Projekt als
unheimlich bereichernd und impulsge-
bend erlebt und wir haben viel vonein-
ander lernen kénnen. Durch das enorme
Engagement der Mitwirkenden war es
moglich, diesen Kompass mit all seinen
Besonderheiten (z.B. Fallbeispiele, Kittel-
taschen-Leitfaden, Empfehlungen fiir
Gesprache mit Dolmetschenden) praxis-
tauglich auszureifen. Wir hoffen,
dass er die kinderonkologi-
schen Teams in ihrer he-
rausfordernden Arbeit
unterstutzt.

DR. THERESIA KRIEGER (PHD IPH)

PROJEKTLEITUNG OKRA

Reiterfreizeit

Hirschberg 2024

VON MARION WALLEK

Kurz vor den Sommerferien durf-
ten jeweils neun Kinder aus Koln
und Bonn Koffer packen und
zusammen mit sechs Betreuern
nach Groflalmerode fahren. Dort
befindet sich der Reiterhof Hirsch-
berg, wo seit Uber 30 Jahren die
Nachsorge-Freizeit fur 6- bis
12-jahrige Patientenkinder sowie
deren Geschwister stattfindet. Zu-
sammen mit dem Betreuerinnen-
team des Forderkreis Bonn, das
in diesem Jahr komplett neu auf-
gestellt war, und den engagierten
Reitlehrerinnen war die Freizeit
auch in diesem Jahr eine erleb-
nisreiche Woche!

Aiden hatte sich nach seinem
“langen Klinikaufenthalt dazu ent-
schieden, seinen 13. Geburtstag

auf dem Hirschberg zu feiegni¥

Neben taglichen Reitstunden, in denen die Grundkenntnisse
sowie das Voltigieren beigebracht werden, gab es Bastel-
angebote, eine Traktorfahrt, Lagerfeuer und Spielangebote.

r.

£ Das Leben der Kinder ist wahrend der Intensivtherapie sehr ein-
geschrankt. Umso wertvoller ist es, Natur und Tieren wieder frei
zu begegnen, mit allen Sinnen wahrzunehmen und die schwierige
| Phase hinter sich lassen zu konnen.

4

Diese Erfahrung gemeinsam mit Kindern zu erleben, die dhnliches
durchgemacht haben, dabei neue (iiberregionale) Freundschaften
zu knupfen, ist fir viele Kinder ein Highlight in der Nachsorge.

3 Beim Nachtreffen im September im Elternhaus K6ln schwelgten F
+| Kinder und Betreuer in vielen schénen Erinnerungen.




Sport- und Bewegungstherapie:
eine Versorgungslucke im System

Die Krebsdiagnose und die damit verbun-
denen Klinikaufenthalte, die medizinische
Therapie und unerwunschte Nebenwir-
kungen gehen bei betroffenen Kindern
und Jugendlichen meist mit einem stark
reduzierten Bewegungsverhalten einher.
Die Folge: verminderte Muskelkraft und
Ausdauer, kognitive Einschrankungen,
reduzierte Lebensqualitat und Fatigue.

Zahlreiche Studien zeigen jedoch, dass
sich korperliche Aktivitat wahrend der In-
tensivtherapie positiv auswirkt — sowohl
auf die psychische Verfassung und das
Fatigue-Syndrom als auch auf die Fitness.
Aus diesen Grunden ist es von beson-
derer Bedeutung, dass im Kindes- und
Jugendalter auch bzw. gerade wahrend
der Krebsbehandlung korperliche Aktivi-
tat gefordert wird.

OHNE SPENDEN KEIN

SPORTANGEBOT

Trotz der uberzeugenden Datenlage ist
die behandlungsbegleitende Sport- und
Bewegungstherapie fur an Krebs erkrank-
te Kinder und Jugendliche deutschland-
weit nicht in der Regelversorgung ver-
ankert, d.h. die Kosten werden nicht von
den Krankenkassen ubernommen. Aktu-
ell bestehende Sport- und Bewegungsan-
gebote werden fast ausschlielilich Gber
Spenden finanziert. An der Uniklinik K&ln
springt hier der Forderverein ein.

Daher braucht es weiterhin wissen-
schaftliche Projekte, deren Ergebnisse
als Grundlage dienen, die Kostentrager
von einer Finanzierung zu Uberzeugen.

Die HAPPY-Studie

Seit August 2024 wird an der Uniklinik in Kéln
die HAPPY-Studie durchgefuhrt:

Ausgangssituation: Uber die Dauer einer on-
kologischen Intensivtherapie von Kindern und
Jugendlichen findet immer wieder ein Wechsel
zwischen stationaren und ambulanten Phasen
statt. Momentan erhalten die Patient*innen
der Uniklinik Kéln ausschlieRlich wahrend der
stationaren Aufenthalte sport-und bewegungs-
therapeutische Angebote.

Fragestellung: Wie wirkt sich ein zusatzliches
Online-Heimtraining wahrend der ambulanten
Phasen u.a. auf das Bewegungsverhalten, Mo-
torik, Fatigue und die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat aus?

Studienablauf: Es wird zwischen einer ,aktiven
Kontrollgruppe” und einer ,Interventionsgrup-
pe” unterschieden. 12 Wochen lang erhalten
beide Gruppen wahrend der stationaren Auf-
enthalte sport- und bewegungstherapeutische
Angebote. Die Interventionsgruppe erhalt zu-
satzlich ein Online-Training per Videokonferenz
wahrend der ambulanten Phasen.

Ziel: Darstellung des Bedarfs und der Wirk-
samkeit von Sport- und Bewegungstherapie
wahrend einer Krebstherapie. Die Ergebnisse
sollen zudem auf lange Sicht der Verbesserung
der sport- und bewegungstherapeutischen Ver-
sorgung dienen.

7 Esistwas in Bewegung ...

: In der Kinderonkologie ist es u.a. aufgrund der
unterschiedlichen Erkrankungen, der Alters-
spanne, der wenigen Falle und der unterschied-
lichen Therapieformen schwierig, Studien mit
groBen Fallzahlen umzusetzen. Dennoch gibt es

im Bereich der Sport- und Bewegungstherapie
groBe BemUihungen eine groRangelegte Studie
durchzufiihren, deren Erfolg die Kooperation der
Krankenkassen in Hinblick auf eine Regelversor- :
- gung erwirken soll.

HAPPY: ein Erfahrungsbericht

Josiaist 10 Jahre alt und wurde als erster Patient
in die HAPPY-Studie eingeschlossen und teilt
netterweise seine Erfahrungen.

Josia, was erhoffst du Dir von der Teilnahme
an der Studie?

Ich hoffe auf ein bisschen Verbesserung. Vor
allem bei meiner Armkraft, weil wir sie sehr viel
trainiert haben. Wir sind zum Beispiel mit dem
Rollbrett Uber die Station gerudert oder haben
mit Hanteln trainiert.

Du bist in der Interventionsgruppe gelandet.
Kannst du uns verraten, wie das Online-Trai-
ning aussieht?

Wenn ich nicht im Krankenhaus bin vereinba-
ren wir einen Termin und dann treffen wir uns
online und machen zusammen Sport. Richti-
gen Sport finde ich meistens besser, weil man
mehr Moglichkeiten hat sich zu bewegen, aber
trotzdem freue ich mich immer auf die Online-
Einheiten. Manchmal ist es mir zu Hause auch
langweilig und dann freue ich mich sehr auf
den Sport. Ich finde es auch gut, dass meine
Geschwister mitmachen kénnen.

Wiirdest du die Teilnahme an der Studie an-
deren Kindern weiterempfehlen?
Ja, weil es Spall macht :-)

Was macht Dir am meisten SpafR3?

Am meisten macht es mir Spal’ einen Parcours
aufzubauen, weil man dann viel Abwechslung
hat und verschiedene Sachen ausprobieren und
einbauen kann. So wird es nie langweilig!

Vielen Dank, lieber Josia!
Lena Bohlke, Sporttherapeutin auf der Kinderkrebsstation
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Jugendarbeit: ein Ruckblick

auf 2024

NACHSORGE-FREIZEIT:

SEGELN AUF DEM IJSSELMEER
22.-29. MARZ 2024

Auch in diesem Jahr segelten krebskran-
ke Jugendliche in der Nachsorge und
Geschwister im Alter von 13-21 Jahren
gemeinsam mit den Betreuern Andrea
Tepe, Sabine Rother und Burchard Suits
auf dem Plattbodensegler ,Sudwester”
durch die Niederlande. Gesteuert wurde
das Schiff von dem Eigner des Bootes,
Skipper Willi und seinem Matrosen — aber
alle an Bord mussten naturlich mit an-
packen!

18

EIN UBERRASCHUN@S-
WOCHENENDE IN MUNCHEN
26.-28. APRIL 2024

Wer war eingeladen? 15 Jugendliche,
ehemalige Patienten und Geschwister;
begleitet von Andrea Tepe, Sabine Rother
und Dirk Zurmuhlen vom psychosozialen
Team

Von wem organisiert? Marcus Scholl
und Harald Grams (Hand in Hand for Chil-
dren), Wayne und Annemarie Carpendale
(Hands2Hold), Styling Team von Pro 7

Und was sagen die Teilnehmer*innen?
.Ohne eine kleinste Ahnung, was uns in
Munchen erwarten wurde, sind wir in
den Zug gestiegen und wurden vor Ort
von Annemarie und Wayne Carpenda-
le Uberrascht, die sich ein super cooles
Programm fur uns Uberlegt hatten. (Wir
lernten die zwei und den Rest vom Team
Hand2Hold bei einem leckeren Abend-
essenim Hans im Gluck direkt in unserem
schonen Hotel kennen.) Am nachsten
Morgen starteten wir direkt mit dem
Highlight des Wochenendes: ein gro-
Res Umstyling mit Makeup-Artists und

anschliefendem professionellen Foto-
shooting. Ein echtes Erlebnis war auch
das Spiel Bayern Munchen gegen Ein-
tracht Frankfurt, welches wir anschlie-
Rend in der Allianz Arena gucken durften.
Ein Besuch im GOP-Varieté rundete das
Wochenende ab, wo wir eine tolle Show
mit leckerem Essen genielden konnten.

Wir waren uUberwaltigt von all diesen
besonderen Erlebnissen. Vielen Dank
fur dieses unvergessliche Wochenende!”
INKA, 19 JAHRE

JAlso ich fand Munchen war eine tolle
Erfahrung mit vielen tollen Menschen,
die so schnell niemand von uns verges-
sen wird! Durch das Programm war es
gar nicht moéglich, gedanklich irgendwo
anders als vor Ort zu sein.”

MARIE SOPHIE, 21 JAHRE

JIch fand es sehr schon, dass sie sich
fur jeden Zeit genommen haben fur ein
gelassenes Gesprach und immer drauf
geachtet haben, dass jeder sich wohlfuh-
len konnte. Man hat gemerkt, dass es sie
interessiert hat, nicht weil sie mussten.”
NOEMI, 19 JAHRE

Marie & die
Carpendales

GESCHWISTER-TEENS-TAGE
18. JULI & 15. AUGUST 2024
Fur die Geschwister krebskranker Kinder
zwischen 11 und 15 Jahren bot das psy-
chosoziale Team in den Sommerferien
zwei Geschwister-Teens-Tage an. Denn
haufig fuhlt sich diese Altersgruppe zu alt
fur das Kinderprogramm und zu jung fur
den Jugendtreff im Elternhaus.

Das Ziel der Aktionstage: Starkung von
Selbstbewusstsein und -wahrnehmung
sowie des sozialen Miteinanders. Und
naturlich darf der Spald nicht zu kurz
kommen!

Uber den eigenen
Schatten springen im
Kletterpark Hennef.

(li) Im Escape-Room:
Ratsel 6sen und sich
aus einer brenzligen
Situation befreien.
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JUGENDTREFF
REGELMASSIGES ANGEBOT,
EINMAL IM MONAT

Gemeinschaft, Austausch und gutes
Essen — das sind wohl die drei wichtigs-
ten Pfeiler beim Jugendtreff fur ehe-
malige jugendliche Patienten und ihre
Geschwister.

In diesem Jahr reichte das Angebot
vom GCrillabend im Elternhaus Uber
Kegeln bis hin zum Workshop ,Treat
yourself” auf der Galopprennbahn Koln-
Weidenpesch.

20

Jung und krebskrank

Ein Guide fiir Jugendliche mit Krebs

Der neue Guide/Ratgeber der Deutschen
Kinderkrebsstiftung zeigt: DU BIST
NICHT ALLEIN!

Zusammengestellt mit Survivors, die
gleiches oder ahnliches wie Du erleb-
ten. Sie geben Tipps und Tricks — und
machen Mut.

Denn die gute Nachricht: Es gibt The-
rapien gegen Krebs und danach lasst sich
oft wieder ein gutes Leben fuhren.

]

_ a

Treffounkt, Essplatz, Ruckzugsort — das
frisch renovierte ,\Wohnzimmer" auf der
Kinderkrebsstation der Uniklinik Koln hat
viele Funktionen. Jetzt ist noch eine wei-
tere dazu gekommen: Konzertsaal. Das
E-Piano im Raum inspirierte das Stations-
team dazu, Pianistin Jenny Thiele am 7.
Marz 2024 einzuladen, um vor den Pa-
tientenkindern und deren Angehorigen
zu spielen. Mit Erfolg! Am 30. Juli folgte

Jubel, Trubel,
Heiterkeit

Schonstes Wetter, gutes Essen und eine
wunderbare Location — das diesjahrige
Familienfest am 5. Mai 2024, organisiert
vom Josef-Dumont-Berufskolleg Kéln
hat alle Erwartungen ubertroffen!

Die Veranstaltungskaufleute im 2. Aus-
bildungsjahr hatten sich eine Menge fur
die Familien einfallen lassen: Unter dem
Motto ,Jahrmarkt Jubel” konnten die Kids
und Jugendlichen sich beim Cornball,
Angeln oder Dosenwerfen auf dem Hof
des Harbour Clubs in Kéln-MUhlheim
ausprobieren oder einfach chillen. Drin-
nen gab es Basteln und Karaoke — und

aber fein: ,Wohnzimmerkonzerte
\ : |

u
B

dann Jens Buttemeyer alias Rotznas,
der auf seiner Gitarre einige Lieder zum
Besten gab.

Gerne wiirde das Stationsteam die
Wohnzimmerkonzert-Reihe fortfiihren.
Es sucht dazu noch Kiinstler, die sich
vorstellen kdnnen alleine oder zu zweit
fir etwas Musik auf der Station zu
sorgen. Bei Interesse bitte melden bei
hiltrud.gauf@uk-koeln.de

zum Abschluss eine spontan eingeubte
Tanzvorfuhrung auf der Buhne...

Und die Eltern? Fur sie gab es ent-
spannte Stunden mit guten Gesprachen
und glucklichen Kindern.

Ein rundum gelungener Tag — Danke!
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Konzerte zugunsten Familien krebskranker Kinder

Hier haben alle Musik im Herzen!

Die Hilfsgruppe Eifel — Hilfe fur krebs-
kranke Kindere.V. stellte zum Abschluss
ihres Spendenjahres gleich ein ganzes
Festival auf die Beine: die 24. Eifeler
Oldie-Nacht am 22. Juni in Kall. Trotz
Regen rockten die begeisterten Oldie-
Fans mit den Bands wie u a. Truck Stop.
Durch den Abend fiihrte Biggi Lechter-
mann.

Im Laufe des Abends durfte Andreas
Otto auf der,groRen Biihne” stehen und -
gemeinsam mit den Elterninitiativen aus
Bonn und Aachen - eine fantastische
Spende entgegennehmen. Danke, dass
wir dieses Jahr dabei sein durften!

22

Ludwig Sebus, Hohner, Scharm@ér =
gleich drei musikalische Leckerbissen
bot die stimmungsvolle Benefizveran-
staltung in der Kulturkirche Ehrenfeld
am 11. September. Moderiert wurde der
Abend zudem von einer gut gelaunten
Sabine Heinrich.

Viel hilft viel: Die Liste an Menschen,
die Herzblut in diese Spendenaktion ge-
steckt haben, ist lang... Ein groRer Dank
geht an die Organisatoren Apenraclller
Hof, Madelsabend n.eV. und die Bur-
gervereinigung Ossendorf eV. und glle
Kunstler / Dienstleister, die unentgeltlich

unterstutzt haben!

Das ganze Jahr Uber finden in der Kolner
Region Musiksnows von Kunstler hglfen
Kindern statt, organisiert vom Grquer
Larry G. Rieger und Ehemann Peter Lind-
ner — und das seit 1999. Der Erlos der
bisher 119 Veranstaltungen kommt zu
100 Prozent dem Forderverein zugute,
denn alle Kunstler treten ohne Gage auf.
Bei der Gala im Brauhaus Sion am
19. September ging das sehr erfolgrei-
che Patenschaftsjahr von _Rotznas” Jens
Buttemeyer zu Ende. In bester Stimmung
wurde das tolle Spendenergebnis von
Publikum und Kunstlern gefeiert.
Wir gratulieren Kunstler helfen Kindern
zum 25-jahrigen Jubilaum!

Beim Wohnzimmerkonzert von Fiasko
erlebten die Besucher einen unvergess-
lichen Abend in der Stadthalle Kéln am
10. Mai. Die Band spielte aber nicht nur fur
ihre Fans: Die Unterstutzung des Férder-
vereins und die Hilfe fir eine Bekannte,
die an Krebs erkrankt ist, verliehen dem
Event eine tiefere, personliche Note. Der
Erlds aus dem Ticket- und Getrankever-
kauf wurde gespendet, die Kélner Event

Werkstatt stellte ihre Dienste kostenlos
zur Verfugunag.

Die Sparkasse Kéln Bonn unterstltzte
die Aktion mit Spenden-Gutscheinen, die
auf der Plattform ,Hier mit Herz" ein-
geldst wurden,
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Die Geschichte unseres Wohnmobils ist eng
verknupft mit Alex Elzig und Roger Wangen
und deren Verbundenheit zum Elternhaus seit
der Erkrankung und erfolgreichen Therapie
inrer Tochter.

ALEX' GESCHICHTE

In Kontakt mit dem Forderverein kam Familie
Elzigin einerihrer schwersten Stunden: Tochter
Elisa war gerade ins kunstliche Koma versetzt
worden. Dirk Zurmuhlen vom Elternhaus trat
auf der Intensivstation an die Eltern heran und
reichte ihnen den Schlussel zu einem der Ap-
partements mit der Aussage: ,Das Bett werden
Sie jetzt brauchen.” Bis zu dem Zeitpunkt hatten
sie noch nie vom Forderverein gehort.

Elisa erhielt eine Stammzellenspende von
ihrer grollen Schwester Lena. Nach dem posi-
tiven Ausgang der Therapie wollte die ganze
Familie eigentlich nichts mehr mitdem Thema
Kinderkrebs zu tun haben. Die Einladung zum
Elterntreff wurde mit leichten Bauchschmerzen
angenommen. ,Aus Dankbarkeit dem Eltern-
haus-Team gegenuber wollten wir wirklich nur
24
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einmal hingehen’, erinnert sich Alex Elzig. Seit-
dem sind sie jedoch regelmaRige Besucher des
Elterntreffs. Sie fuhlen sich dort gut aufgehoben.
Ohne viele Erklarungen gibt es ein grundlegen-
des Verstandnis fUreinander. Denn nach der
Therapie ist ,nichts vorbei”: Die schwere Zeit
hat alle furs Leben gepragt.

Ein Gliicksfall fiir den Forderverein

Bei einer der Abendveranstaltungen berichtete
Elternhausleiterin Andrea Tepe von der Idee,
ein Wohnmobil anzuschaffen. Mandy Elzig war
sofort begeistert: ,Dann fragen wir doch mei-
nen Mann, ob er nicht unterstitzen kann!” Alex
Elzig bezeichnet sich selbst schmunzelnd als
ein bisschen ,autovernarrt” und ist beruflich als
technischer Projektleiter gewdhnt, Dinge in die
Hand zu nehmen. ,Als Betroffene wissen wir
wie sich die Situation mit krebskrankem Kind
anfuhlt. Die Idee ist: Die Familie kimmert sich
nur um Hygieneartikel, Mahlzeiten und Bett-
wasche. Ansonsten stellen wir alles Notwendige
fur eine kurze Flucht aus dem Klinikalltag zur
Verfugung.”

Das Projekt ,Fluchtwagen” nimmt Fahrt auf

Alex Elzig unterstutzte Geschaftsfuhrerin
Monika Burger-Schmidt und Andrea Tepe bei
den Uberlegungen zu Anschaffung sowie Aus-
bau und leistete unschatzbare Arbeit bei der
Konzipierung.

Uber Rolf Schulenberg, den technischen
Leiter MMC, organisierte er eine kostenfreie
(1) Parkmaoglichkeit in Ossendorf. Damit wur-
de auch die Frage nach der Organisation von
SchlUsselubergaben geklart: Das 24-h-Sicher-
heitspersonal vor Ort handigt den Familien den
Schlussel aus.

Familie Elzig fuhr als erstes fur eine Uber-
nachtung zum Biggesee, um das Wohnmobil
auf Herz und Nieren zu testen. Die Familien-
mitglieder schrieben zusammen auf: Was fehlt,
was ware ,schon zu haben” und wie funktionie-
ren die komplizierten Verstau-Mechanismen?

Seitdem werden mit jeder Fahrt wertvolle
Erfahrungen gesammelt und weitergegeben.
Eine betroffene Familie stellte beispielsweise
fest, dass die mitgelieferten Auffahrrampen
zu klein sind; nach kurzer Rucksprache be-
sorgten sie diese selbst und spendeten sie.
Zudem bietet Mobil-Verkaufer Jurgen Leyen-
decker von JL-Wohnmobile einen tollen Sup-
port und macht auch mal kurzfristig eine Re-
paratur moglich.

Monika Burger-Schmidt ist begeistert: ,Ohne
Alex Elzig waren wir aufgeschmissen. Er mel-
det sich, wenn etwas gebraucht wird — einfach
klasse”. Seine Antwort: ,Naja, wenn ich was
anfange, dann kann ich einfach keine halben
Sachen machen.”

So hat er sich auch einen zweiten Mann
mit an Bord geholt, damit die Betreuung des
Wohnmobils ganzjahrig gewahrleistet ist.

ROGERS GESCHICHTE

Roger Wangen war mit seiner Familie einer der
ersten Nutzer des Wohnmobils. Beim Einwei-
sungsgesprach erwahnte Alex Elzig, dass er noch
eine zweite Person zur Unterstutzung benotigte.

Fur die Dauer des Pfingsturlaubes Uberlegte
das Ehepaar Wangen, dann stand am Ende
der Entschluss fest: ,Es ist uns ein Bedurfnis
etwas zuruckzugeben von dem, was wir im
Elternhaus erleben durften. Wir mochten damit
Danke sagen, dass der Forderverein sich so um
die Menschen kimmert, wie sie es brauchen.”

Tochter Antonias Erkrankung fiel genau in die
Coronazeit. Die Zeit war sehr belastend fur die
Familie. Inr Bruder konnte die kleine Schwester
Uber sechs Wochen lang nicht sehen. ,Umso
wichtiger war es, als Familie im Elternhaus gut
aufgehoben zu sein’, erzahlt Roger Wangen.
.Wir haben viele Wochenenden dort verbracht
und das Elternhaus-Team war fur uns da.”

Auf gleicher Wellenldnge

Seitdem unterstutzt Roger Wangen bei der
Organisation und Verleihung des Wohnmobils.
Seine Frau Yvonne brachte sich auch direkt ein
und nahte Dekorationen fur die Inneneinrich-
tung. Alex Elzig und Roger Wangen waren von
Anfang an auf der gleichen Wellenlange. Sie
machen es sogar moglich, im Notfall erreich-
bar zu sein, wenn Reisende unterwegs Fragen
haben: Beide sind Uberzeugt davon, dass es
wichtig ist, den Betroffenen diese kleine Flucht
aus dem Alltag zu ermoglichen.

Wie funktioniert das mit dem Wohnmobil?

« Wohnmobil ist jederzeit abfahrbereit: sauber
und vollgetankt

« Unterweisung in den Tagen vor Abreise, zur
Sicherheit liegt noch eine Foto-Gebrauchsan-
leitung im Wagen

« Abholung am Standort in K6ln-Ossendorf (auch
mit Bus/Bahn erreichbar) erfolgt unabhéngig;
24h am Tag méglich

» Wohnmobil hat GPS: Bei Eintritt eines Notfalls
kénnte die Familie das Mobil stehen lassen,
der Rucktransport wird vom Forderverein
organisiert
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Ein tolles Team unterstutzte Dagmar Hoffmann
bei den bisherigen Spendenaktionen - und es
werden jedes Jahr mehr helfende Hande.

Schuld ist ein Dorf im Ahrtal, mit dem sich
der Forderverein seit vielen Jahren verbun-

Einige kamen danach auf uns zu und
sagten ,wenn Ihr das nochmal macht, helfe
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den fuhlt. Seit 2016 ladt die Freilichtblhne
Schuld e.V. unsere Familien fast jedes Jahr
zu einem Ausflug ein. Umso groRer war
die Betroffenheit, als wir vom Ausmaf’ der
Zerstorung nach der Flutkatastrophe im
Juli 2021 horten.

Im gleichen Ort grundete Dagmar Hoff-
mann im Jahr 2022 eine private Initiative.
Diese hat seitdem einen Weihnachtsbasar
und zwei Sommerfeste fur den Forderver-
ein auf die Beine gestellt. Inzwischen enga-
giert sich die Gruppe auch beim jahrlichen
Freilichtbuhnenbesuch.

Beim diesjahrigen Sommerfest in Schuld
sprach Vorstandsmitglied Barbara BoR3-
hammer wahrend des Festes mit Dagmar
Hoffmann, Pia Brenner und Elke Backes.

BB: Frau Hoffman, dies ist schon die dritte
grof3e Spendenaktion fur unseren Forder-
verein, den Sie und lhre Mitstreiter*innen
rund um Ihren Hof in Schuld/Ahrtal orga-
nisieren. Was ist Ihre Motivation?

DH: Die Flutkatastrophe im Ahrtal war ein
grofer Einschnitt in unserem Leben. Unser
Haus war unbewohnbar. Wir konnten erst
nach einem Jahr Renovierung wieder ein-
ziehen. Trotz aller Anstrengungen hatten wir
viele positive Erlebnisse: Fremde Menschen,
die spontan ihre Hilfe anboten und mit an-
packten. Wir wollten etwas zurtickgeben.

Meine Mutter und einige unserer Bekann-
ten kampf(t)en selbst gegen den Krebs,
man bekommt so eine gute Vorstellung
von den Anstrengungen dieser Therapie.
Deshalb lag uns die Unterstutzung krebs-
kranker Kinder am Herzen.

BB: Wie kam es dann zu dem ersten Weih-
nachtsbasar im Jahr 2022?

DH: Wahrend der Phase des Wiederaufbaus
kauften wir das Nachbarhaus mit wunder-

schonem Innenhof. Wir dachten, da mus-
sen wir doch was draus machen. Die Idee
fur einen Weihnachtsbasar war geboren.

BB: Und dann haben Sie die Werbetrom-
mel geriihrt...

DH: Ich habe einigen Freunden von meiner
Idee erzahlt und schnell war ein kleines
Orga-Team, das die Faden zusammenhalt,
gefunden. Wichtig sind aber naturlich nicht
nur die Mitstreiter im Orga-Team, sondern
auch die vielen helfenden Hande vor, wah-
rend und nach der Veranstaltung.

Dann waren wir selbst Uberrascht, wie
viele Spenden bei dem Basar zusammen
kamen.

FUr uns war es ein besonderer Moment,
die Spenden personlich im Elternhaus ab-
zugeben.

ich auch...”. Das haben wir uns naturlich
nicht zweimal sagen lassen (lacht).

BB: Was stellen Sie und lhre Mitstreiter
bei Inrem Sommerfest auf die Beine?

DH: Fur die Reibekuchen nach Waltrauds
und Rosis Originalrezept wurde ein Zent-
ner Kartoffeln verarbeitet. Alwin Brenner
bietet Traktorfahrten an. Kuchen und Crepe
wurden gebacken, Bratwurstchen und die
ortliche Spezialitat, Schnibbelchen, gegrillt.
Als Rahmenprogramm freuten wir uns Uber
u.a. die Beitrage des Tambourcorps Germa-
nia Schuld, Heiko als Gitarrist und Sangerin
Corinna sowie die Band Thorojo. In diesem
Jahr hat einer der Helfer, der urlaubsbedingt
ausfiel, sogar eine Hupfburg finanziert.

BB: Wie viele Wochen Vorbereitung be-
deutet das?

DH: Ach, manches passiert einfach so im
Vorbeiflug. Die Band Thorojo zum Beispiel
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sprachen wir auf dem Traktorfest in
Schuld an. Sie sagten spontan ihren
kostenfreien Auftritt zu. Aufwendiger
war die Tombola: Uber Monate haben
wir 310 Prasente und Gutscheine aus
lokalen Cafés und Restaurants, von
Weinflaschen Uber Segelfluge bis hin
zum Eintrittin den Neuwieder Zoo und
zur Kronung ein Hubschrauberrund-
flug gesammelt.

Dazu gehorte auch das Falten der
2.500 Lose (Gewinne inkl. Nieten). Das
hat dankenswerterweise Sarah Uber-
nommen.

Es war ein rundum gelungenes Fest
bis in den spdten Abend hinein
Zusammen mit den diesjahrigen Ein-
nahmen von 6.000 Euro sammelte das
Team in Summe bereits 14.660 Euro.
Ein groRer Dank im Namen unserer
betroffenen Familien an alle Helfer
und die vielen Gaste und Spender!
(Und Frau Hoffmann verriet, dass sie
schon schéne Ideen fur das nachste
Jahr haben...)

Ein zauberhafter
Besuch in Schuld

Gemeinsam mit Peter Pan nach Nimmer-
land fliegen — diese Fantasiereise durften
einige Familien am 14. Juli beim traditionel-
len Theaterbesuch an der Freilichtblhne
Schuld e.V. erleben.

Aber eigentlich begann das Abenteuer
schon vor der Vorstellung: Mit Ankunft der
Gruppe in Schuld gab es eine Einladung in
die Arya Grill & Pizzeria, dann eine aus-
fuhrliche Rundfahrt mit dem Traktorclub
Schuld-Ahr und Ziindapp Rockers Schuld
— mit Panaromablick Uber das Ahrtal.

Allen, die zu diesem fantastischen Tag
mit ,Rund-um-Service" beigetragen haben,
sagen wir Danke!

Awnton 5 jahre

Weihnachtsmalerei:

Mal-Wettbewerb 2024
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Hoch hinaus mit
dem 3D-Stift

.Der neue 3D-Stift war ein Wunsch
unseres Patienten Emil, 11 Jahre. Nach
ersten zweidimensionalen Versuchen
hat er mit viel Geschick und Ausdauer
noch rechtzeitig zu den Paralympics
den Eiffelturm gebaut.”

HILTRUD GAUF, KUNSTTHERAPEUTIN AUF DER
KINDERKREBSSTATION

Weihnachtsdeko
bei 30°C

Unser Patient Anton, 5 Jahre, kam im
September ins Spielzimmer und wollte
Ostereier basteln. Er hatte vor Ostern
Pailletteneier gebastelt. Da es eher
auf Weihnachten zuging, haben wir
ihn Uberzeugen konnen, stattdessen
Weihnachtsschmuck zu basteln.

Anton sal mit seinen Eltern drei Ta-
ge lang im Spielzimmer und hat un-
zahlige Pailletten akribisch mit Pins
an Styropor befestigt. Es entstanden
mehrere wunderschéone Christbaum-
kugeln und ein Herz."

BEATE CREMER, ERZIEHERIN AUF DER
KINDERKREBSSTATION

Weitere Angebote \
und Termine
finden Sie hier:

krebskrankekinder-koeln.de/

wtueues/termine/

ujeN ‘A9

13puy uesysqay

e
=

AN} UIRIANIDPIQS

wodubisapideyo  Ja)nw ¥1q | ap-aiydeibojoyd-saydewusuuou | ap-buniesagyonigalq

9P’ UI20Y-I3PUIAULINSARIY 3P UJ20N-12PUIRHURINSGRINDUIISAIPID0)

0-¥S ¢v6 Tec0 L UION 19606 " 8 9YeAS J813na9


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

