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RUNDBRIEF DER INITIATIVE KREBSKRANKE KINDER MUNCHEN E.V.

LIEBE MITGLIEDER, FORDERER UND FREUNDE DER INITIATIVE,

so vieles ist fiir uns als Familie jetzt verlaufen ist. Uns war schnell bewusst:  Sie kénnen auf Augenhéhe auf die
wieder selbstverstdndlich geworden: Einige Angebote der medizinischen Kinder und Jugendlichen zugehen und
Wir leben unseren normalen Alltag, in und psychosozialen Betreuung oder zeigen, dass und wie man es schaffen
dem das meiste gut lduft, wir uns aber auch die Elternkiiche der Station, Ur- kann.
manchmal auch (iber Kleinigkeiten laub in Inzell und vieles mehr konnten . . . .
. o . . . . Ich meine, daftir lohnt es sich weiter-
drgern, die nicht so reibungslos funkti-  wir nur deswegen in Anspruch neh- ben!

zumachen!
onieren ... men, weil es die Initiative gibt.

Schon einige Jahre bin ich nun ehren-
amtlich aktiv. Es war mir wichtig, ein
Stiick der Unterstlitzung zuriickzuge-
ben, die wir selbst erfahren durften.
Letztes Jahr wurde ich dann in den
Vorstand gewdhlt. Als Teil eines Teams
von besonders engagierten Menschen
in und um die Initiative setze ich mich

aktuell besonders flir zwei Themen
ein: Oliver Seischab

MITGLIED DES VORSTANDS
Die Familienhilfe der Initiative unter-

stlitzt mit Zuschtissen die Familien,

die neben der Herausforderung eines
schwer erkrankten Kindes auch noch
finanzielle Schwierigkeiten zu bewdil-
Es gab Zeiten, in denen wir uns nichts tigen haben. Hinter den Antrdgen der
sehnlicher wiinschten, als einfach Familien stecken héufig ungeahnt
genau so einen Alltag leben zu diirfen.  schwere Schicksale.

Unser Sohn erkrankte 2008 an Akuter

Lymphatischer Leukdmie. Es war wie

2023 startete die Initiative das Men-

. o torenprojekt: Junge Erwachsene, die
ein Donnerschlag; alles war véllig auf .
zuvor selbst ihre Krebserkrankung

den Kopf gestellt. B ) INITIATIVE
bekdmpft haben, besuchen nun die KREBSKRANKE KINDER
Wir diirfen uns sehr gliicklich schét- Patient:innen auf der Station der MUNCHEN E.V.

zen, dass die Heilung so erfolgreich Kinderonkologie, um Mut zu machen. krebs-bei-kindern.de



DANIELA

Referentin fiir PR und Fundraising

Auf der Suche nach einer neuen
beruflichen Aufgabe wurde ich Ende
2023 auf die Stellenausschreibung
der Initiative krebskranke Kinder
Minchen e.V. aufmerksam, die fir
ihr kleines, feines Marketingteam
Verstarkung suchte. ,Was fiir ein

1

schones Jobangebot!” war sofort
mein Gedanke. Als nach den Vorstel-
lungsgesprachen die Zusage kam,
habe ich mich riesig gefreut.

Seit Anfang 2024 darf ich nun in der

Initiative als Referentin fiir Offent-
lichkeitsarbeit und Fundraising
dazu beitragen, die Lebenssituation
von an Krebs erkrankten Kindern,
Jugendlichen und deren Familien zu
verbessern.

Mein Name ist Daniela Noppeney,
ich bin ein Miinchner Kindl und
habe Kommunikationswissenschaft,
Markt- und Werbepsychologie sowie
Medienrecht an der Ludwig-Maxi-
milians-Universitat Minchen (LMU)

FINZI

Ehrenamtliche Unterstiitzung fiir Social Media

Ich bin Laura, Deutsch-Danin und
gelernte Politikwissenschaftlerin und
Redakteurin, Ubersetzerin und Kin-
derbuchautorin. Ich freue mich sehr
darauf, die IKKM und Luca Fabiano
kiinftig im Bereich Social Media zu
unterstitzen. Mein erster Schwer-
punkt wird der Adventskalender in
diesem Jahr sein (ja, dazu machen
wir uns jetzt schon Gedanken :-)).
Kommt gerne auf mich zu, wenn ihr
Ideen besprechen wollt und wun-
dert euch bitte nicht, wenn ich direkt
jeden duze - bei uns in Danemark
siezen wir nur den Konig.

studiert. Nach freier journalistischer
Tatigkeit und einem Volontariat in
der Online-Redaktion einer Ver-
braucherzeitschrift fiihrte mich

mein beruflicher Weg bald in die
Offentlichkeitsarbeit, die ich nun seit
mehr als 15 Jahren ausiibe. Und das
immer bei sozialen Einrichtungen,
weil es mir eine Herzensangelegen-
heit ist, einer sinnstiftenden Tatigkeit
nachzugehen und mich fiir gemein-
nitzige Inhalte zu engagieren.

Da Fundraising eine tragende

Séule fir das wertvolle Wirken von
Nonprofit-Organisationen ist, habe
ich mich in den letzten Jahren mit
grofBem Interesse zusatzlich in dieses
Aufgabenfeld eingearbeitet, darin
weitergebildet und es als Fundraise-
rin umgesetzt.

Es freut mich, meine bisher gesam-
melten beruflichen Erfahrungen
jetzt bei der Initiative krebskranke
Kinder Mlnchen e.V. einbringen und
deren wichtige Arbeit unterstiitzen
zu kdnnen.

AUF DEM MUNCHNER
STADTGRUNDUNGSFEST

Iphornblaser und irische

Folksongs — das Irish-Bayrisch

Musik-Festival auf dem Rin-
dermarkt war einer der Hohepunkte
auf dem Stadtgriindungsfest am
8./9. Juni. Und wir durften mit dabei

sein!

Die Initiative krebskranke Kinder
Miinchen e.V. hatte gemeinsam mit
der Stiftung Kinderklinik Miinchen
Schwabing einen eigenen Stand
mit Infos und Gliicksrad, das fleiflig
gedreht wurde. Es gab tolle Preise
zu gewinnen, viele schone Begeg-
nungen, wertvolle Kontakte und
gute Gesprache ... Und darliber
hinaus noch mehr als 3000 Euro an
Spenden!

Mdoglich gemacht haben das vor
allem Lisa Stritzl-Goreczko, Vorstan-
de aus beiden Organisationen sowie
hilfsbereite Kolleg:innen aus der

Klinik, wofir wir uns ganz herzlich
bedanken!

Highlights an diesem Wochenende
waren auch die Spendeniibergabe
vom DartClub Moosach e.V. sowie
die spannende Versteigerung eines
echten Kuschel-Tigers durch Ober-
birgermeister Reiter.

Ein ganz besonderer Dank gebiihrt
Paul Daly (& Team), der uns ermog-
licht hat, bei der Veranstaltung ex-
klusiv dabei zu sein. Mit seiner Band
und dann auch noch zusammen mit
dem Oberbilirgemeister sorgte er
personlich flr beste Stimmung im
Publikum. Professionell moderiert
wurde das gesamte Programm von
Sabrina Gander von Radio Charivari.
Zwei erfolgreiche Tage, die wieder
gezeigt haben, was alles geht, wenn
Menschen anpacken und zusammen
etwas bewegen wollen.

»Gemeinsam Kraft Spenden« -
unser Leitspruch wurde beim
Stadtgriindungsfest 2024 gelebt!

OLIVER SEISCHAB




KREBSKRANKE KINDER
IM SCHULUNTERRICHT

Verbunden bleiben und Gemeinschaft erleben

»Ich nutze den Avatar jetzt seit
zwei Wochen. Meistens schalte ich
mich jeden Tag dazu ... Ich finde,
iiber den Avatar bekommt man
viel vom Unterricht mit und hat
auch die Maglichkeit, Hefteintra-
ge zu machen”, erzdhlt Cara (12
Jahre, Name gedndert).

ie junge Patientin kann

fur langere Zeit nicht in

die Schule gehen, weil sie
an Krebs erkrankt ist und sich in
der Akuttherapie befindet. Daher
besucht an ihrer Stelle ein kleiner
Roboter, ein sogenannter Schul-Ava-
tar, den Unterricht.

Das ist ein knapp 30 Zentimeter gro-  dem Tisch steht, an dem sonst die

Bes weiBes Gerat mit Kopf und Kor- Schilerin sitzt. Der Avatar tbertragt

per, der nun im Klassenzimmer auf Bild und Ton aus dem Unterricht auf

»Von meinen Mitschilerinnen werde ich
oft in die Pause mitgenommen und darf
dann auch bei ihnen ,sitzen”

ein Tablet ans Krankenbett und das
Tablet wiederum die Stimme der
Nutzerin an den Avatar und somit

in den Klassenraum. So erfahrt die
Schiilerin die Lerninhalte, kann sich
am Unterricht beteiligen und ist wei-
terhin in die Klassengemeinschaft
integriert.

VYon meinen Mitschilerinnen werde
ich oft in die Pause mitgenommen
und darf dann auch bei ihnen ,sit-
zen’. Dann ist es fast so, als ware ich
wirklich dabei, weil sie dann auch
mit mir reden und viel erzahlen. Ich
finde es schon, mit dem Avatar am
Unterricht teilzunehmen, da man
weiterhin in seiner Klasse und auch
bei seinen Freunden sein kann. Der
Tag ist dadurch normaler, auch wenn
ich im Krankenhaus bin”, berichtet
Cara weiter.

Beweglich und
leuchtend

Startet die Schiilerin den Livestream,
hebt sich der Kopf des Avatars und
seine Augen beginnen zu leuch-
ten. Den Kopf kann man zusatzlich
nach oben, unten, rechts und links
bewegen sowie den Augenaus-

druck von ,neutral” Gber ,frohlich”
oder ,traurig” bis hin zu ,verwirrt”
andern. Wenn sich die Nutzerin mel-
den mochte, lasst sie den Kopf griin
aufleuchten. Blinkt er blau, signali-
siert sie, dass sie momentan einfach
nur zuhoren mochte.

Mit dem Avatar
durch’s Abitur

Im Herbst 2023 rief die Initiative
krebskranke Kinder Miinchen e.V.
das Projekt ,Schul-Avatare” ins
Leben; bisher hat sie schon mehrere

junge Patient:innen mit Avataren
ausgestattet. Die Kinder und Ju-
gendlichen, aber auch die Lehrkréfte
sind begeistert. Und die ersten
Kinder haben sogar schon - gemein-
sam mit dem kleinen Roboter - ihr
Abitur mit Bravour bestanden.

Der Schulrobotor
auf Klassenfahrt

Allerdings hat die hochspezialisierte
Technik ihren Preis. Ein Avatar kostet
3.500 Euro. Rund 900 Euro pro Jahr
kommen fiir laufende Betriebs-
kosten hinzu. ,Das ist fiir uns eine
absolut sinnstiftende Investition in
die soziale Integration und schuli-
sche Teilhabe krebskranker Kinder
und Jugendlicher,” sagt Clemens
Kihlem, Geschaftsfuhrer der Initiati-
ve krebskranke Kinder Miinchen e.V.
,Besonders beriihrt hat mich, dass
eine Schulklasse einen Avatar sogar
auf Klassenfahrt mitgenommen hat
und so das erkrankte Kind doch ein
bisschen dabei sein konnte.”

DANIELA NOPPENEY

REGENBOGENFAHRT
17-24.8.2024

LETZTER AUFRUF FUR ALLE SURVIVOR,

die Spa am Radeln haben und akut betroffenen Kindern und

Jugendlichen Mut machen wollen:

ie 32. Regenbogenfahrt der

Deutschen Kinderkrebsstif-

tung fuhrt dieses Jahr von
Erfurt nach Berlin. Auf der 700 km
langen Strecke liegen viele schone
Momente und Begegnungen.

Ndheres zu Anmeldung und
genauere Infos unter

www.kinderkrebsstiftung.de/
wir-helfen/leben-nach-der-behandlung/

regenbogenfahrt/




FUR DIE
LANGZEITNACHSORGE-
UNIT STEHT KURZ BEVOR

Vermutlich war das vor iiber 20 Jahren bei der Griindung der
Beratungsstelle KONA ahnlich: Was heute so selbstverstand-
lich gut organisiert und professionell besetzt ist, hatte einen

langeren Vorlauf.

ie Langzeitnachsorge wird
mit ein wenig Verzégerung
am Klinikum Rechts der
Isar starten. Wir freuen uns mit der
Verortung am MRI die hohe medizi-
nische und therapeutische Expertise
sowie die Anbindung an das sehr
breite Fachspektrum zu integrieren.

Bereits konkret mit den Start-
Vorbereitungen beschaftigt sind:

die drztliche Besetzung von
Seiten der Kinderonkologie

unsere Kolleg:innen fiir die psy-
chosozialen Aufgabenstellungen

eine Mitarbeiter:in fir die Ko-
ordination und Abwicklung der
wissenschaftlichen Studien (hierfir

hat die Initiative im Sinne einer
Anschubfinanzierung die Kosten
ibernommen)

Eine Zusage gibt es auch schon fir
die Rdume.

Zur Vervollstandigung des Teams
sind wir gerade dabei eine
Facharzt:in fur Innere Medizin zu
suchen. Auch dafir steht — wie es
aussieht — die Finanzierung bereit.

Es fehlt also nicht mehr viel, damit
es im zweiten Halbjahr losgehen
kann. Sobald das Team komplett
und startklar ist, werden wir die
Kontaktdaten mitteilen.

Wir freuen uns auf den Startschuss!
Und bleiben dran ...

DIE LANGZEITNACHSORGE
SETZT SICH AUS DREI
MODULEN ZUSAMMEN:

MODUL I: Transition

Strukturierter und begleiteter Uber-
gang von der auf Kinder & Jugend-
liche ausgerichteten Pddiatrie in die
Erwachsenen-Medizin.

Hier geht es darum, ausreichend
informiert und selbsténdig zu sein
und gut in der nicht mehr ganz so
behiitenden Medizin erwachsener
Menschen anzukommen.

MODUL II: Pravention
vor und Fritherkennung von
Langzeitfolgen

Regelmafiger Check ,ob alles in
Ordnung” ist (alle ein/zwei oder fiinf
Jahre).

Hier ist das Motto: Gesund sein —
gesund bleiben.

WARUM LANGZEITNACHSORGE?

MODUL IlI: Lotsenfunktion
bei Langzeitfolgen

Haufig tun sich Patienten mit Lang-
zeitfolgen von Krebserkrankungen
im Kindes- und Jugendalter schwer,
die richtigen Anlaufstellen fir medi-
zinische Diagnostik und Therapie zu
finden. Das gleiche gilt flr professi-
onelle Beratung bei psychosozialen
Spatfolgen.

Hier geht es um eine kompetente
Steuerung von Diagnostik und ggf.
Therapie in einem gut eingespielten
Netzwerk von Expert:innen

ZIELGRUPPE FUR DAS LANG-
ZEITNACHSORGE-ANGEBOT

Das Angebot richtet sich an Erwach-
sene (ab etwa 20 - 99 Jahren), die
eine hamatologische oder onkolo-
gische Erkrankung im Kindes- bzw.
Jugendalter hatten.

WISSENSCHAFTLICHE
BEGLEITUNG

Insbesondere fiir das Modul Il
»Prévention vor und Friiherkennung
von Langzeitfolgen« wurde eine

mit einer Krebserkran-

kung im Kindes- und Jugendalter in den

letzten Jahrzehnten deutlich verbessert.«

wissenschaftliche Studie gestartet,
an der sich die LZN-Unit Miinchen
beteiligt:

»Dank verbesserter Therapiemdglich-
keiten haben sich die Langzeittiber-
lebensraten der Patient:innen mit
einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter in den letzten Jahrzehn-
ten deutlich verbessert. Durch die zur
Heilung der Krebserkrankung ein-
gesetzten Therapien kénnen jedoch
auch viele Jahre nach Therapieende
Folgeerkrankungen, sogenannte
Spdtfolgen, auftreten, die zu einer
hohen Morbiditét und verminderten
gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litdt flihren. Viele Patient:innen sind
zum Zeitpunkt des Auftretens der
Spdtfolgen jedoch bereits erwachsen

und befinden sich nicht mehr in regel-
mdBiger pddiatrisch-onkologischer
Betreuung. Da das meiste Wissen liber
Spdtfolgen aus den letzten 20 Jahren
stammt, sind zudem viele der zuvor
erkrankten Patient:innen nie tiber ihr
Risiko fiir potentielle Therapie-asso-
ziierte Folgeerkrankungen aufgekldirt
worden.

In dem vorliegenden Projekt sollen
ehemalige Patient:innen daher gezielt
lber Spdtfolgen und die Mdglichkei-
ten zur Fritherkennung und —préven-
tion dieser Erkrankungen informiert
werden.«

(Auszug aus dem Studienprotokoll)

CLEMENS KUHLEM



KONA

NACHSORGE DER INITIATIVE
KREBSKRANKE KINDER MUNCHEN E.V.

Psychosoziale

fur Familien mit an
Krebs erkrankten
Kindern

> Alle Veranstaltungen sind vorbehaltlich.
Bitte entnehmen Sie eventuelle
Verdnderungen unserer Website.

ELTERN & FAMILIEN

Gruppe fiir Eltern in der Nachsorge
jeweils dienstags, 19:00 - 21:00 Uhr
08.10.|05.11.| 10.12.24
Wir bieten Eltern die Méglichkeit, sich regelmaRig
bei KONA zu treffen.
In diesem Rahmen ist ausreichend Platz fiir Austausch,
Gesprachs- und DenkanstdBe und Information.
Leitung: Antonia Goller | Ort: KONA
Anmeldung jeweils bis eine Woche vorher
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Familienwochenende
Freitag, 27.09. - Sonntag, 29.09.24
Ort: Inzell
Kosten: 35 € pro Erwachsenen, 20 € pro Kind
Leitung: Antonia Goller und Vedrana Zaimovic
Verbindliche Anmeldung bis zum 15.08.24
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Familien-Wiesn / Gemeinsamer Besuch
auf dem Oktoberfest
Dienstag, 01.10.24, 14:00 — 17:00 Uhr
Essen, Trinken und ausgewahlte Fahrgeschéfte
sind kostenlos; Fiir alle, die bei KONA und JuZu
angebunden sind.
Verbindliche Anmeldung bis zum 10.09.24
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Adventskranzbinden fiir Eltern in der Nachsorge
Donnerstag, 28.11.24, 18:00 - 21:00 Uhr

Kosten: 7 € pro Person

Ansprechpartnerin: Antonia Goller | Ort: KONA
Verbindliche Anmeldung bis zum 10.11.24

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Klettergruppe fiir Kinder von 6 - 11 Jahren
jeweils samstags von 10:00 — 12:00 Uhr
05.10.]19.10.| 09.11.] 23.11.24

und Kletterevent mit Profi Bergsteiger David Gottler:
Termin wird noch mitgeteilt

Ort: Heavens Gate, Miinchen

Kosten: 30 € fiir alle Termine | Leitung: Ulrike Dietrich
Verbindliche Anmeldung bis zum 15.09.24

Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Eine ErméaBigung der Teilnahmegebiihr fiir alle

Veranstaltungen ist unter bestimmten Voraus-
setzungen maglich. Bitte bei KONA nachfragen.

> Klettergruppe fiir Jugendliche von 12 - 21 Jahren
jeweils samstags von 13:00 — 15:00 Uhr
05.10.]19.10.| 09.11.] 23.11.24

und Kletterevent mit Profi Bergsteiger David Gottler:
Termin wird noch mitgeteilt

Ort: Heavens Gate, Miinchen

Kosten: 30 € fir alle Termine | Leitung: Ulrike Dietrich
Verbindliche Anmeldung bis zum 15.09.24

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Heilpadagogische Reitgruppe fiir Kinder
im Alter von 6 bis 12 Jahren

jeweils samstags von 10:00 — 12:00 Uhr
21.09.]19.10.| 16.11.| 14.12.24

Ort: Reitstall Grasbrunn, Harthauser Weg 21,
85630 Grasbrunn | Kosten: 40 € fur alle Termine
Leitung: Brigitte Fischer, Reittherapeutin
Verbindliche Anmeldung bis zum 01.09.24
Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

TRAUERNDE FAMILIEN

> Offene Gruppe fiir trauernde Eltern:
»Die Farben der Trauer«

jeweils mittwochs von 18:00 - 20:00 Uhr
09.10.| 06.11.| 04.12.24

08.01.]05.02 | 12.03. | 09.04.25

Jeder Abend hat eine »Farbe« und damit
ein Thema, dem wir uns durch Gesprache
gemeinsam nahern wollen.

Leitung: Ulla Baier-Schréder und Conni Jager
Anmeldung bis zum 16.08.24

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Begegnungswochenende

Freitag, 11.10. - Sonntag, 13.10.24

Ort: In der Langau, Bildungs - und Erholungsstatte
Kosten: 35 € pro Erwachsenen, 20 € pro Kind
Leitung: Ulla Baier-Schréder und Vedrana Zaimovic
Verbindliche Anmeldung bis zum 13.09.24

Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Wellnesswochenende fiir trauernde Eltern
Freitag, 15.11. - Sonntag, 17.11.24

Ort: Alpenhotel Oberstdorf | Kosten: 65 €
Leitung: Ulla-Baier Schréder und Antonia Goller
Verbindliche Anmeldung bis zum 15.08.24
Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

FACHBEREICH FAMILIEN

FACHBEREICH TRAUERNDE FAMILIEN

FACHBEREICH JUGEND & ZUKUNFT

SPENDENKONTO

> Adventskranzbinden

Mittwoch, 27.11.24, 18:00 - 21:00 Uhr
Kosten: 7 € pro Person

Mit Ulla-Baier Schroder | Ort: KONA
Verbindliche Anmeldung bis zum 10.11.24
Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

JUGEND & ZUKUNFT

> JuZu-Freizeit ab 18 Jahren

Freitag, 13.09. - Sonntag, 15.09.24

Ort: Irmengard-Hof in Gstadt am Chiemsee

Kosten: 34 € pro Person

Leitung: Tamara Kaschner und Jaqueline Fischbach
Anmeldung Uber juzu@kona-nachsorge.de

> JuZu-Treffen 2024

Di., 01.10.24: Familien-Wiesn / Gemeinsamer Besuch
auf dem Oktoberfest

Mi., 06.11.24: Keramik Bemalen bei ,Froh und Bunter”

Mi., 11.12.24: Weihnachtsmarkt und Riesenradfahrt

Treffpunkt und Uhrzeit werden je nach geplanter
Veranstaltung bekanntgegeben.

Infos und Anmeldung fiir die JuZu-Treffen:

Bitte per E-Mail an juzu@kona-nachsorge.de bis spates-
tens eine Woche vorher. Nattrlich konnt Ihr Euch auch
gerne telefonisch oder persénlich anmelden.

WALDPIRATEN-CAMPS

> Neue Camp-Termine
finden Sie unter www.waldpiraten.de



DAS PACKERL

Erste Hilfe fiir die Seele

Eine bunte Box in Pink und Gelb, den Logofarben
der Initiative, mit vielen Informationen und kleinen
Seelentrostern - das ist unser Mutpackerl, mit dem
die Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V. seit
kurzem neue Familien auf der Kinderkrebsstation
begriifit.

as Packerl beinhaltet ein BegriiBungsschreiben,

verschiedene Infoflyer, einen Antrag auf finanziel-

le Soforthilfe, Schokolade als Nervennahrung, ein
Buch, ein Mut-Armbéandchen und einen Sorgenfresser —
das ist ein kleines Stofftier mit Innentasche und Reil3-
verschluss, das die auf kleine Zettel geschriebenen Note
und Angste der Kinder verspeist.

i}
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Vorstandsmitglied Susann Elsner hat das Mutpackerl
Ende 2023 initiiert. Sie ist selbst betroffene Mutter und
weil} daher aus eigener Erfahrung genau, wie es Familien
geht, die die Diagnose ,Krebs beim eigenen Kind” erhal-
ten: ,Erst einmal bricht eine Welt zusammen.”

»Uns ist ganz wichtig, dass die Familien schnell
von unseren Hilfsangeboten erfahren und
wissen: Sie sind in dieser schweren Zeit nicht
allein. Wir wollen den Kindern und Eltern mit

diesem kleinen Prasent Mut zusprechen und

Kraft spenden.«

Im Jahr 2016, als ihr damals vierjéhriges Kind an Krebs
erkrankte, stlrzte eine Flut von medizinischen Informati-
onen zu Therapie, Hygieneregeln, Heilungschancen und
vielem mehr Uber die Familie herein; sie musste ihren
Alltag vollig neu organisieren und auch mit den enor-
men psychischen Belastungen klarkommen.

Unterstutzung von
Menschen, die dasselbe
durchlebt haben

JVerstandnis, Zuspruch und Unterstiitzung von Men-
schen, die dasselbe durchlebt und auch tberstanden
haben - das tut der Seele dann einfach gut,” erzahlt
Susann Elsner weiter.

Oft kommen zur emotionalen Ausnahmesituation auch
noch finanzielle Sorgen hinzu, weil ein Elternteil, der das
Kind auf Station betreut, als Verdiener wegfallt. Oder
Zugfahrten zur Klinik werden notwendig, die Uber einen
langeren Zeitraum sehr kostspielig sind.

Hier kann die Soforthilfe von 300 €, die mit dem Formu-
lar im Mutpackerl unkompliziert beantragt werden kann,
ein kleines Trostpflaster sein.

So ermdglicht das Packerl schnelle Hilfe und Anbindung
an die Initiative und transportiert zugleich Mitgefiihl
und Zuspruch.

Die Boxen werden in der Initiative altersgerecht zusam-
mengestellt und auf der Kinderkrebsstation von den
Sozialpadagoginnen an die Familien Uberreicht.

,Die Kinder und Jugendlichen, aber auch die Eltern
freuen sich sehr Gber das Mutpackerl; es kommt bei allen
wirklich gut an,” berichtet Christiane Heinz, Sozialpad-
agogin auf der Kinderkrebsstation. ,Ein Madchen war
besonders vom Sorgenfresser angetan; den habe sie sich
schon immer gewtinscht.”

DANIELA NOPPENEY

IM MITEINANDER

Elterncafé auf der
Kinderkrebsstation

Miinchen Schwabing

ine willkommene Abwechslung im

Klinikalltag, die M&glichkeit zum

Austausch und Kennenlernen und
mehr tber die Hilfsangebote der Initiative
erfahren - das bietet unser wochentlich
stattfindendes Elterncafé auf der Station.

Jeden Dienstag von 15:00 bis 17:00 Uhr
besuchen zwei ehrenamtliche Mitarbei-
terinnen mit selbst gebackenen Kuchen,
Croissants oder anderen Leckereien die
Station, um den Familien eine kleine
Auszeit zu ermdglichen.

Mit einer ehemaligen ,Onko-Mutter”
oder Mitarbeiterin einen Kaffee zu trin-
ken, schafft spontane Verbundenheit
und macht Mut.

LISA STRITZL-GORECZKO

»Heute waren tat-
sachlich viele Eltern

und Kinder bei uns im
Café, es wurden gute Ge-
sprache geflihrt, es wurde
zugehort oder geredet,

gespielt und man hat sich
ausgetauscht. Schon zu
sehen, wie gut es allen tut
eine kurze Auszeit

zu haben«

»Das ist heute richtig
gut gelaufen ... Eine Mutter und
ein Elternpaar haben sich lang unter-
halten und sich gegenseitig von ihren
kranken Kindern erzahlt. Auch die beiden
Vater waren langer miteinander im Gesprach.
... Sabine hat sich netterweise um drei Kinder
gekiimmert, damit die Eltern Kaffeetrinken
konnten. Der Austausch zwischen den Eltern
ist so wichtig und wurde heute durch das
Elterncafé ermoglicht. Auch wenn nicht
immer so viele kommen, ist die Re-
gelmaBigkeit - jede Woche - das
Entscheidende.«




NEUER TAG«

Ein Gedanken- und Hoffnungsbuch

Nicola Neitzel, evangelische
Klinikseelsorgerin in der
Miinchen Klinik Schwabing,
mochte Eltern schwer erkrankter
Kinder Mut machen.

ie kann man Eltern
schwerkrankter Kinder
noch besser unterstitzen
und ihnen die Méglichkeit
geben, den ,Kummer sprechen
zu lassen”? Denn ,Der Kummer,
der nicht spricht, nagt leise am
Herzen.” Dieses Zitat von William
Shakespeare bewegte mich und
ich machte mir gemeinsam mit
dem psychosozialen Team, den
Sporttherapeutinnen und der
Musiktherapeutin der Schwabinger

Kinderonkologie dariiber Gedanken.

Entstanden ist ein Mutmach-Buch
mit dem Titel »Ein neuer Tag«.

Dieses Tagebuch gibt den Eltern
die Moglichkeit, Gedanken, Sorgen
oder Alltagliches aufzuzeichnen,
vor allem dann, wenn keiner zum
Reden da ist. Auch fiir Eltern, denen

das Schreiben nicht so liegt, halt das
Hoffnungsbuch vieles bereit: Es gibt
Tipps flr Sport- und Entspannungs-
Ubungen, die sich im Klinikalltag
gut einbauen lassen, Fingerspiele,
Mandalas und Quatschlieder oder
Ausflugstipps fur Geschwisterkinder
rund um das Klinikgeldnde. Es sind

»Der Kummer,

der nicht spricht,

nagt leise am

Herzen «

WILLIAM SHAKESPEARE

Trostworte aus den Religionen und
der Literatur zusammengestellt, und
auch die Mutperlen, die die Kinder
und Jugendlichen bei ihren Behand-
lungen sammeln, werden ausflhr-
lich erklart.

Das, was Angst
macht, ablegen

Das Tagebuch kann helfen, das
Gedankenchaos zu sortieren. Wenn
das Kind schlaft und alle Sorgen
hellwach sind, man alleine ist, dann
kann das Bedngstigende hier abge-
legt werden.

Und fiir spater ist es ein Stiick Erin-
nerung an eine schwere Zeit, die die
gesamte Familie bewaltigen musste.
Wenn das Kind den Krebs besiegt,
kann es eines Tages das Erinnerte
noch einmal aus der Perspektive der
Eltern nachlesen.

Das Tagebuch-Team dankt der
Initiative herzlich flr die groBzligige
Unterstltzung bei der Verwirkli-
chung dieses Projektes!

NICOLA NEITZEL

GEMEINSAM

Eine Aktion auf der Kinderkrebsstation

Miinchen Schwabing

Es war wieder so weit:

Am 21. Juli 2024 fand zum

15. Mal der Riickenwindlauf
am Business Campus Garching
zugunsten der Initiative krebs-
kranke Kinder Miinchen e.V.
statt!

uch dieses Jahr gab es

wieder eine besondere

Vorlauf-Challenge mit dem
Sportteam und allen Kindern und
Jugendlichen auf der onkologischen
Station der Kinderklinik Miinchen

Schwabing.

Getreu dem Motto ,GEMEINSAM
HOCH HINAUS" lag der Fokus der
diesjdhrigen Challenge nicht nur auf
der gelaufenen Entfernung, son-
dern auch auf den zuriickgelegten
Hohenmetern!

Unser Ziel:
Gemeinsam die
Zugspitze er-
klimmen — ganze
2962 Hohenmeter!

Und es gab einen besonderen An-
reiz: Sollten die knapp 3000 Hohen-
meter geschafft werden, spendet
die HochHinaus Stiftung 3000 € an
die Initiative krebskranke Kinder
Minchen elV.

Good news: Die angepeilten 3.000

Héhenmeter wurden geknackt! (&
Zugspitze erreicht!

,Die Kinder und Jugendlichen waren
so fleiBig und haben sich richtig
angestrengt. Es war wirklich nicht
leicht fiir viele, aber alle waren hoch-
motiviert”, berichtet die Sportwis-
senschaftlerin Dr. Sabine Kesting.

Der Weg zum Gipfel wird auch
dieses Jahr wieder in einem inspirie-
renden Film dokumentiert. Er wurde
beim offiziellen Lauf am 21. Juli
2024 gezeigt, um die Laufer*innen

GROSSE
SPORTAKTION

zu motivieren, und ist nun auf der
Homepage der Initiative zu sehen.

Die Sportwissenschaftlerinnen

und die Initiative danken der Hoch-
Hinaus Stiftung sehr herzlich fiir
ihre Bereitschaft, diese kraftspen-
dende Aktion zu unterstiitzen!

SABINE KESTING

GEMEINSAM HOCH HINARUS!
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Unser Ziel:

die Zugspitze - 2962hm!

WIR LAUFEN FUR KINDER

,
¥ s

B RUGENWINDS




und ihrer Eltern in der Kinderonkolo-
gie” aufbauen.

STUDIE

in der Kinderklinik Miinchen Schwabing

Die wesentlichen Ziele der Studie
lassen sich folgendermafen zusam-
menfassen:

. L. N ) . Wie viele Kinder mit malignen
Die Initiative unterstiitzt eine Faktoren wie Rauchen, Alkohol ) o .
. . . ) . Erkrankungen weisen pradisponie-
Studie zur Untersuchung und Ubergewicht keine ursach- . . )
A . A . . rende genetische Veranderungen in
genetischer Veranderungen, die liche Rolle spielen. In den letzten .
. . ) . ihrer Erbsubstanz auf?
das Auftreten von bésartigen Jahren wurden eine Reihe von neu- .
. o . Wurden diese erworben oder von
Tumoren begiinstigen. en Tumorpradispositionssyndromen

einem bzw. beiden Elternteilen dem
Kind vererbt?

Lassen sich in Familien mit einem

im Kindesalter erstmals beschrieben.
eeindruckende technische

Fortschritte, vor allem in der .
. Risiko fur eine Krebserkrankung
Sequenzierung von Genen, er- . . .
praventive Vorsorgeprogramme fir

offnen viele neue Moglichkeiten, die
die Medizin revolutionieren werden.
Insbesondere die Kinder-Hamatolo-
gie wird sowohl in der Erforschung
der genetischen Grundlagen von
Krebserkrankungen als auch in der
klinischen Diagnostik und Behand-

die Geschwisterkinder etablieren?

Durch die Unterstiitzung der Initi-
ative krebskranke Kinder Miinchen
kann den Patientenfamilien eine
freiwillige Untersuchung angeboten
werden. Wichtig zu erwdhnen: Die

lung profitieren. Familien werden mit den Erkenntnis-

sen nicht allein gelassen, sondern in

Genetische Ursachen fiir Krebs- hrer individuellen Ve it
ihrer individuellen Vorsorge weiter-

erkrankungen im Kindes- und Auf diesen Erkenntnissen wird die an . . 9

. . . . . . hin unterstutzt.

Jugendalter sind sehr in den Mit- der Kinderklinik Schwabing durch-

(KURZZUSAMMENFASSUNG

DES STUDIENPROTOKOLLS)

telpunkt des wissenschaftlichen gefiihrte Studie zur ,Genetischen

Interesses geruickt, weil externe Untersuchung betroffener Kinder

FARBEN DER TRAUER
UND

Friihjahrstreffen fiir trauernde Familien
Trotz des medizinischen Fort- Pfarrerin Nicola Neitzel (Klinikseel- Das anschlieBende gemeinsame
schritts sterben noch immer
20 Prozent aller an Krebs erkrank-  Walter Pawlik (betroffene Eltern)
ten Kinder / Jugendliche. Familien, fiihrten mit einfiihlsamen Texten

sorge Schwabing) und Barbara & Essen und ein Spaziergang boten
Gelegenheit fiir Gesprache und
kraftspendende Begegnungen mit
die ihr Kind verloren haben, wer- durch den Gottesdienst, begleitet Menschen, die Vergleichbares erle-
den von Ulla Baier-Schroder (KONA) von Klavier- und Harfenmusik.

und ihrem ehrenamtlichen Team

ben mussten.

sehr feinfiihlig auf ihrem schweren
Weg der Trauer begleitet.

»Wir wollen ein buntes Kaleidoskop von
Gedanken ausbreiten ...

m Mai fand in der Versohnungskir-

che in Emmering das diesjahrige

Frihjahrstreffen statt. Es stand
unter dem Motto ,Die Farben der
Trauer und des Lebens”.

GRAU - nach dem Tod meiner Tochter
waren fiir mich alle Farben grau, das
Grau war damals sehr stark — doch
nach einer Phase, in der ich mir meine
Existenz mit dieser Erfahrung von
Schmerz, Hilflosigkeit und Tod nicht
mehr vorstellen konnte, hat das Leben
gesiegt — auch weil ich auf diesem

Weg nicht alleingelassen war und
nicht allein bin.

Meine Trauer ist ROT — flir die Liebe
zu meinem verstorbenen Kind, die sich
nicht mehr unmittelbar dgufSern kann,
aber fiirimmer tief in meinem Herzen
bleiben wird.

meiner Trauer

VON BARBARA UND WALTER PAWLIK

Meine Trauer ist BLAU - fiir die Treue
zu meinem Kind (iber den Tod hinaus
mit all meiner Einsamkeit und Leere,
die mich erfasst hat.”

Meine Trauer ist ORANGE - fiir das
Verwirrt-Sein und das Ringen um
neuen Halt in meinem Leben.

- fiir das Licht,
das wieder fiir mich scheint und ftir

Meine Trauer ist

die Freude, die ich erleben darf mit
Menschen, die die Sonne zu mir
bringen.

Meine Trauer ist GRUN — fiir die
Hoffnung auf eine Zukunft, die mich

~Auch wenn es ein
schwerer Tag fiir mich war und
die nachfolgenden Tage noch voller
Gedanken waren, so war ich stolz,
diesen Schritt gegangen zu sein.

Denn Erinnerung ist so wichtig! Man
muss den Schmerz der Erinnerung
zulassen, um alles nach und nach

verarbeiten zu konnen.”

(eine Mutter, die erstmals beim

Frihjahrstreffen dabei war)

wieder leben Idisst, innig verbunden

mit meinem Kind.

Meine Trauer ist VIOLETT - fiir das
Aushalten meines Schmerzes und
dennoch weiterzuleben fiir mein Kind,
in Verantwortung fiir die Zukunft.

Meine Trauer ist GZUNT wie ein
Kaleidoskop fiir alle Gefiihle in mir,
die sein wollen und sein dlirfen.

Ich lasse sie zu und halte sie aus,
gebe ihnen Raum zum Leben und zur
Verwandlung.



EIN GROSSES

DANKESCHON ALLEN

Die Initiative

dankt Ihnen
von Herzen!

Viele Ideen, kleine und grof3e Aktionen, Miihe, Zeit und Engagement - nur mit lhrer

Unterstiitzung konnen wir Hilfe leisten und die Herausforderungen bewaltigen.

MUSIKFEST IN TUNTENHAUSEN ZUM 40. JUBILAUM
DER SCHONAUER MUSIKKAPELLE

Wenn 50 Chiemgauer Blaskapellen und 3000 Leute feiern und dabei noch
fiir unsere Musiktherapie auf der Kinderkrebsstation spenden, bleibt uns
nur zu sagen , A herzliches Vergelt's Gott”!

GEDRUCKT

ochten Sie unseren Newsletter zukiinftig nicht mehr als Print-
Ausgabe, sondern lieber online erhalten? Wenn ja, melden Sie sich
bitte unter https://krebs-bei-kindern.de/initiative/newsletter/ an.
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