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Rundbrief der Elterninitiative Krebskranke Kinder Miinchen e.V.

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der Elterninitiative,

nicht nur von Berufs wegen befasse ich mich mit Marketing, sondern auch
privat interessiere ich mich sehr fiir die Méglichkeiten des World-Wide-Web.
Vor allem der Bereich Social Media hat es mir angetan. Da surfe ich durch das
Web, probiere aus, wie was funktioniert und versuche herauszufinden, ob die
VerheiBungen der sogenannten Experten auch tatséichlich zutreffen.

Nachdem ich schon einige Jahre Spenden fiir den Verein gesammelt hatte, kam
mir eines Tages der Gedanke der Vorstandschaft vorzuschlagen, ob vielleicht
"Social Media" - insbesondere Facebook - fiir den Verein interessant wire.
Lustigerweise hatte Angelika Andrae zur selben Zeit éhnliche Gedanken.

Ich wurde zu einer Vorstandssitzung eingeladen, Jiirgen Tepe als Webmaster der
Webseite war ebenfalls mit von der Partie, und relativ schnell haben wir Ideen
entwickelt und waren uns einig, dass auch die Elterninitiative in diesem Bereich
vertreten sein sollte.

Auf der darauf folgenden Mitgliederversammlung 2011 durfte ich einen Vortrag
zum Thema Facebook halten und mich zur Wahl in die Vorstandschaft zur
Verfiigung stellen.

Die Anfiinge in Facebook waren schnell gemacht und auch alle anderen
Vorstandsmitglieder haben sich mittlerweile daran gewéhnt Jiirgen und mich
stdndig mit Informationen zu versorgen.

Der Verein wurde durch diese zusdtzliche Online-Prdsenz bekannter und die
Spendeneinnahmen haben sich ebenfalls konstant weiterentwickelt. Es wird
nicht mehr nur zur Weihnachtszeit fleiBig gespendet, sondern auch das Jahr
liber melden sich immer mehr, die zum Beispiel ihren Geburtstag oder andere
Festivitdten zum Anlass nehmen, statt Geschenke Geld fiir uns - besser gesagt -
fiir die Betroffenen zu sammeln.

Mittlerweile haben wir Giber 1.000 Fans auf Facebook fiir unseren Verein
gewonnen und auch bei weiteren Online-Plattformen angefangen FuB3 zu
fassen (siehe Online-Ecke weiter hinten in diesem Newsletter).

Hin und wieder melden sich auch Agenturen, die gerne diese Arbeit iibernehmen
wollen, aber heute wie damals bin ich der Meinung, dass wir dafiir keinen
bezahlten Dienst brauchen, sondern die Spendengelder lieber fiir die Familien
verwenden sollten.

Auch wenn ich selbst nicht zu den betroffenen Eltern gehére, habe ich in der
Familie das Thema Krebs kennen gelernt und erfahren, dass es eigentlich egal
ist, ob Geschwister erwachsen sind - das Leid fiir die Eltern ist nicht geringer.
Manchmal hatte ich das Gefiihl, dass einem dann noch mehr Disziplin
abverlangt wird, denn man ist ja schlieBlich schon erwachsen.

Meine Eltern waren der Uberzeugung, dass man der Gesellschaft etwas
zuriickgeben sollte, wenn es einem selbst gut geht. Ich finde, sie hatten recht
und nun versuche ich mit meiner Arbeit fiir die Elterninitiative es ihnen gleich
zu tun und hoffe, dass ich damit auch erfolgreich bin.

lhre

Hanni Schéne
Vorstandsmitglied

Gott gebe mir

die Gelassenheit,

Dinge hinzunehmen,

die ich nicht dndern kann,

den Mut, Dinge zu dndern,

die ich andern kann
und die Weisheit,
das eine vom anderen

zu unhterscheiden.

REINHOLD NIEBOHR
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Die Botschafter unserer Elterninitiative

ursprecher und Interessensvertreter der krebskranken Kin-

der und ihrer Angehdrigen - diese ureigene Funktion ei-

ner Elterninitiative setzt voraus, dass sie mit Eltern im Ge-
spréch ist, ihre Bedirfnisse und Interessen kennt. So entstand
die ldee der ,Botschafter”: Eltern, deren Kinder die Krankheit
liberlebt haben, besuchen Eltern auf Station. Sie stehen fiir Ge-
sprache zur Verfiigung, héren und verstehen als Betroffene die
Sorgen der Eltern, die noch nicht wissen, wie die Krankheit bei
ihren Kindern verlduft. Die Treffen, die auf Wunsch auch mal
auBerhalb der Klinik, zum Beispiel in der nahe gelegenen ge-
mitlichen Elternwohnung oder in der Pizzeria bei einem Glas-
chen Wein stattfinden kdnnen, ermdglichen ein sehr emotio-
nales Gesprach auf einer ganz anderen Ebene als mit
Fachpersonal.

Wir freuen uns sehr, dass sich Daniela d'Andrea, Ulrike Mi-
chel, Christian Leibhard und Manuela Bischof spontan bereit
erkldrt haben, den Job des Botschafters/der Botschafterin zu
tibernehmen. Einmal wdchentlich, meistens montags um 19.00
Uhr, kommen sie abwechselnd auf die Station und suchen das
Gesprach mit den Eltern. Dariiber hinaus informieren sie tber

Berg auf, Berg ab

eit viereinhalb Jahre bin ich mittlerweile als Sozialpada-

gogin auf der kinderonkologischen Station in Schwabing

tatig. Meine Stelle wird Gber die Elterninitiative finan-
ziert.

Durch diese Tatigkeit konnte und kann ich beruflich, aber
auch personlich wachsen. Aufgehoben in einem hervorragen-
den psychosozialen Team geben mir die vielen kleinen Mo-
mente mit den Kindern und den Familien, trotz aller Schwere
und Leid, viel Kraft und Durchhaltevermdgen und stellen fiir
mich eine groBe Bereicherung dar.

Ich bin 34 Jahre und lebe in Miinchen. In meiner Freizeit
bereise ich immer wieder die weite Welt und bin leiden-
schaftlich gerne in den Bergen. Im Sommer am liebsten beim
Bergsteigen im Hochgebirge oder beim Klettern, im Winter auf
Skitour. Dies hat mich auch veranlasst eine Zusatzausbildung
zur Erlebnispddagogin zu beginnen. Diese Ausbildung ist be-
rufsbegleitend und dauert zwei Jahre.

Wenn ich in den Alpen unterwegs bin, fallen mir Zusam-
menhadnge zwischen einer Bergtour und dem Weg unserer Pa-

die Aktivitdten der Elterninitiative und tber die psychosozia-
len Nachsorge-Angebote von KONA. Sie lenken so den Blick
auch auf die Zeit nach der Intensivtherapie und zeigen den Fa-
milien in ihrer extremen Belastung eine Perspektive. Es gibt
Kraft, Eltern zu treffen, die Vergleichbares durchlebten und nun
wieder einen neuen Alltag gefunden haben.

Das Projekt startete im August und ist sehr gut angelau-
fen, wie die positiven Riickmeldungen bestdtigen. Es ergaben
sich bereits viele intensive Gesprache und auch Anregungen,
die die Arbeit der Elterninitiative bereichern. Falls erwiinscht
und notwendig leiten wir Vorschldge oder Kritik der Eltern an
die Stations- oder Klinikleitung weiter.

Ein herzliches Dankeschdn an das Botschafter-Team, das
unsere Organisation den Eltern ein Stiick ndher bringt! Ver-
gessen sollten wir dabei jedoch nicht, dass wir letztendlich alle
Botschafter sind.

ANGELIKA ANDRAE

von links nach rechts: Daniela d’Andrea, Ulrike Michel, Christian
Leibhard, Manuela Bischof

tientenfamilien auf. Es beginnt schon mit der Vorbereitung auf
eine lange Bergtour. Hier ist es neben einer geeigneten Aus-
riistung von groBer Bedeutung, den Zeitplan, die genaue Tou-
renbeschreibung und den Wetterbericht zu kennen.



Vielleicht kdnnte man dies mit dem Start in die Therapie ver-
gleichen. Vor allem Eltern beschreiben die Zeit vor Diagnose-
stellung als unglaublich psychisch belastend. Eine Zeit, in der
es scheint, die Ungewissheit zerreie einen. Die Information
tber die Art der Erkrankung, tiber denTherapieverlauf und das
Vertrautwerden mit den Behandlungskonzepten gibt den Fa-
milien ein wenig Sicherheit. Sie kdnnen sich auf das Bevor-
stehende besser einstellen.

Geht es dann los, ist der Weg besonders steil und anstren-
gend, versuche ich mich immer wieder auf den Moment zu
konzentrieren und nicht an die bevorstehende Plagerei zu den-
ken. Ich setze Schritt fiir Schritt und teile meine Strecke in
Etappen ein. Neben der kérperlichen Fitness ist vor allem die
psychische Verfassung wichtig. Ist der Kopf nicht frei, stellt je-
der Schritt eine deutlich gréBere Herausforderung dar.

Auch der Therapieplan wird in Etappen, in Behandlungs-
einheiten eingeteilt. Vielen Familien hilft es in kleinen Schrit-
ten zu denken, sich auf den bevorstehenden Chemoblock zu
konzentrieren und kleine Ziele von einer langen Behandlungs-
reise abzuhaken.

Ist man dann unterwegs, kommt es darauf an, wer einen
begleitet, wer mit einem geht. Die Anstrengung ist weniger zu
spiiren, wenn gute Freunde dabei sind, sich tolle Gesprache er-
geben und man unterwegs SpaB hat. AuBerdem ist es wichtig,
dass man sich auf die anderen verlassen kann. Vor allem beim
Klettern ist es unabdingbar seinen Partnern vertrauen zu kdn-
nen. Er hat wortwdrtlich durch das Seil mein Leben in der Hand.

Auch fiir unsere betroffenen Familien ist eine gute Beglei-
tung entscheidend, wenn sie auch den schweren langen Weg
alleine gehen miissen. Viel kann oft gar nicht abgenommen
werden, aber alleine, dass einer ,da" ist, ein offenes Ohr hat
oder an einen denkt, gibt Kraft. Unterstiitzung von der Fami-
lie, von Freunden und vom multidisziplindren Team auf Station
helfen viel. Ein ,Geben und Nehmen" kann eine unglaubliche
Bereicherung auf beiden Seiten bedeuten.

Ist der Gipfel einmal erreicht, tritt Erleichterung ein, ein ,Durch-
schnaufen” ist moglich.

Oft gibt es wunderschone Gipfelstunden, und ich habe die
Méglichkeit bei Sonne und klarer Sicht lange zu verweilen und
auf die zurlickgelegte Strecke zu schauen. Ich sehe, was ich ge-
schafft habe, und ich genieBe den unglaublichen Weitblick.

Leider gibt es auch Gipfel, auf denen es kalt und windig ist
und kein Anlass zur Pause geboten wird, und der Gedanke an
einen anspruchsvollen Abstieg |adt nicht zum Entspannen ein.

Auch mit dem Ende der Therapie tut sich eine Riesener-
leichterung auf. Es kann aufgeatmet werden. Viele Familien
staunen Uber sich selbst, liber das, was alles zu schaffen ist, und
sie gewinnen einen Weitblick auf das Leben.

Dieses Durchschnaufen ist jedoch immer mit Angst besetzt,
die sehr groB aber auch sehr klein sein kann. Angst vor den
Spatfolgen. Angst vor einem Riickfall. Manchmal ist auch die
Erschopfung von der Behandlungszeit so groB, dass sich Fa-
milien erst einmal stabilisieren miissen, um sich erholen zu
konnen.

Ist der Weg, der wieder runter vom Berg fiihrt, einfach zu
gehen, kann ich ohne groBe Miihe zu meinem Ziel gelangen.
Manchmal ist jedoch weiter hochste Konzentration angesagt
und der Riickweg stellt eine nicht weniger groBe Anstrengung
dar als der Aufstieg. Die eintretende Erschopfung macht dies
nicht leichter.

So unterschiedlich es fiir mich nach dem Erreichen des Gip-
fels sein mag, so verschieden sieht flir unsere Patienten die Zeit
nach der Behandlung aus. Viele haben es soweit geschafft und
eine Erholung tritt ein, ein langsames Zurlickfinden ins ,nor-
male” Leben. Manche jedoch missen weiter durchhalten, wei-
ter kimpfen, obwohl die Kraft schon ausgeht, da mit Spatfol-
gen oder Riickfdllen zu kdmpfen ist.

SIMONE KREUTMAIER



om 16. bis 20. Juli 2012 ging fiir mich ein Traum in Er-

flillung. Ich bekam die Mdglichkeit ein Praktikum bei der

internationalen Modemarke ESCADA in Miinchen-Riem
zu absolvieren.

Am Montagmorgen ging es los. Natiirlich war ich etwas
aufgeregt und vor allem sehr gespannt, was mich in der kom-
menden Woche so alles erwarten wird. Die Empfangshalle
|6ste schon ein erstes ,WOW-Gefiihl" bei mir aus. Ein Gespréach
mit einer Mitarbeiterin, die mich bereits erwartete, gab mir ei-
nen Uberblick iber meinen Kennenlern- und Tatigkeitsbereich
in dieser Woche. Gleich darauf durfte ich zu meinem ,Arbeits-
platz" der ndchsten zwei Tage: das Atelier. Die zusténdige
Ausbilderin hat mich den Kollegen vorgestellt, bei denen ich
auch immer lber die Schulter schauen und Fragen stellen
durfte. Zu meiner Freude wurde mir eine eigene Nahmaschine
bereit gestellt. So konnte ich auch ran ans Werk: Mit einem
selbst ausgewadhlten Stoff habe ich ein Top mit allem ,Drum
und Dran" in den zwei Tagen fertig gestellt.

Die Betriebsratsvorsitzende, Frau Dreyer, fiihrte mich durch
alle Abteilungen der Firma. So konnte ich mir einen Gesamt-
iberblick verschaffen. Meine Fragen wurden mir zu jeder Zeit
ausflhrlich und hilfsbereit beantwortet.

Weitere zwei Tage verbrachte ich im Bereich Design. Hier
reifen ldeen und Inspirationen fiir neue Entwiirfe. Die Biblio-
thek ist hier das téglich Brot, Kreativitdt ist gefragt!

Besonders gefallen haben mir das Atelier und das Design,
hier wird es nie langweilig.

Insgesamt hat mich diese Firma sehr beeindruckt, weil
man immer wieder vor neue Herausforderungen gestellt wird.
Besonders berlihrt hat mich auch die Zuvorkommenheit und
Menschlichkeit der Mitarbeiter. Einen besonderen Dank mochte
ich an Frau Dreyer aussprechen, die meine Ansprechpartnerin
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Praktikum bei ESCADA

wahrend des Praktikums war. Seit September gehe ich nun in
die 10. Klasse Realschule und bereite mich auf meinen Schul-
abschluss vor. Mein gréBter Ansporn einen guten Abschluss zu

|

ESCADA

erreichen, ist die Erflillung meines Traumzieles, eine Ausbildung
zur MaBschneiderin machen zu kdnnen. Danach méchte ich
eine Modefachschule besuchen, um spéter als Designerin in der
Modebranche zu arbeiten. Vielleicht - mit ein bisschen Gliick
- klappt es ja mit einer Ausbildungsstelle bei ESCADA!

ALEXANDRA MASTRONE



Mein Praktikum bei der
Fa. Norcom Information Technologies

m Friihjahr diesen Jahres fragte mich Dieter Wohrle (Jugend

& Zukunft/ KONA), den ich bereits seit Beginn meiner Krebs-

erkrankung 1997 kenne, ob ich denn Interesse hatte, ein
Praktikum in einem fiir mich sehr interessanten Bereich, der In-
formatik/Programmierung, zu absolvieren. Da ich bereits einige
Tests bei der Agentur fiir Arbeit gemacht hatte, die auch fiir
diesen Berufsweg sprachen, freute ich mich dariiber natirlich
sehr.

Anfang April war es dann soweit: Ich hatte mein Vorstel-
lungsgesprach bei Norcom, zu dem mich Herr Wohrle und
meine Mutter begleiteten. Das Gesprach verlief sehr locker, und
mir wurde genau erklart, was diese Firma genau macht, wel-
che Projekte anstehen und wie die Struktur aufgebaut ist.
Dies alles erfolgte in einem fast freundschaftlichen Klima, das
mir sofort gefiel und nun hoffte ich natiirlich, dass ich auch ei-
nen guten Eindruck hinterlassen hatte, und das Praktikum
dort durchfiihren konnte. Schon ein paar Tage spater bekam ich
von Norcom die Zusage, und die Freude war sehr groB. Auf-
grund einiger gesundheitlicher Probleme meiner bereits 15-jdh-
rigen ,Krebs-Karriere" konnte ich das Praktikum erst im Juli be-
ginnen. Aber auch diese Tatsache war fiir das Unternehmen
tiberhaupt kein Problem. Sie kamen mir wirklich mit allem
entgegen, und ich war von so viel sozialem Engagement und
Offenheit sehr beeindruckt.

Am 9. Juli hatte ich dann meinen ersten ,Arbeitstag” Ich
wurde sofort nett begriiBt und aufgenommen. Mir wurden
samtliche Rdumlichkeiten genau gezeigt, und ich wurde in die
Firmenphilosophie und Produkte eingewiesen. Nach der ersten
Woche zum Eingewdhnen und Kennenlernen wurde mir in der
zweiten Woche mein Projektleiter vorgestellt, und alimahlich
konnte ich mich etwas tiefer in die Materie einarbeiten. Ich

hatte das Gliick, direkt in ein
laufendes Projekt eingeteilt zu
werden und konnte mit vorerst
kleineren Anderungen produktiv
mithelfen und musste mich
nicht erst Tage lang mit Theorie
beschaftigen.

In der Firma selbst herrscht
ein sehr angenehmes und locke-
res Klima zwischen allen Mitar-
beitern

Da ich krankheitsbedingt ab
der dritten Woche leider ausge-
fallen bin, konnte ich das mir
angebotene ,Home-Office", also
das Arbeiten von Zuhause direkt
umsetzen und ausprobieren. Mit
Erfolg!

Ich konnte alle Arbeiten, welche mir aufgetragen wurden,
von Zuhause mit Erfolg erledigen, und das trotz zweiwdchiger
Fehlzeit.

Gegen Ende des Praktikums wurde mir von der Firma ein
Angebot zur Ausbildung als Fachinformatiker / Anwendungs-
entwicklung im Betrieb vorgelegt, welches ich mit viel Freude
angenommen habe. Kurz danach konnte ich bereits mit der
dreijahrigen Ausbildung beginnen!

In diesem Sinne mdchte ich mich noch einmal recht herz-
lich bei allen bedanken, die mir den Kontakt zu Norcom und
diesen neuen Lebensabschnitt ermdglicht haben.

CHRISTIAN VOLLMEIER

Berufspraktikum

ie Bedeutung eines Praktikums, im Rahmen der Berufs-

wahl, ist nicht hoch genug einzuschétzen. Denn es zeigt
dem Jugendlichen die ,Alltagsrealitdten” und macht ihm
deutlich, wie seine Neigungen flir den Beruf mit seinen tat-
sachlichen Eignungen zusammenpassen. Im Idealfall ist ein
solches Praktikum auch die Eintrittskarte fiir einen Ausbil-
dungsplatz in dem ausgewahlten Betrieb.

Bei Jugendlichen mit einer chronischen Erkrankung, wie z.B.
Krebs, hat das Praktikum noch eine weitreichendere Bedeutung,
da die Berufswahl meist unmittelbar nach der Krebstherapie
getroffen wird. Die Jugendlichen sind zu diesem Zeitpunkt
kdrperlich noch wenig belastbar und das Selbstvertrauen in ihre
Fahigkeiten und ihr Kdnnen ist daher sehr erschiittert. Wie kann
sich der junge Mensch fiir einen Beruf entscheiden, wenn er
nicht weiB, was er sich noch zutrauen kann?

Ein Praktikum leistet hier einen entscheidenden Beitrag, das
Zutrauen in die eigenen Fahigkeiten wieder aufzubauen. Der
Jugendliche sieht nicht nur den geschwéchten Anteil in seiner
Person, sondern entdeckt auch seine Fahigkeiten und Stérken
neu oder wieder. Er erfahrt im Praktikum Anerkennung fiir seine
Leistungen. Dies gibt wieder Vertrauen in die eigenen Krafte
und motiviert fiir die weiteren Schritte in der beruflichen Ent-
scheidung.

Dank gilt den Firmen, die iber ihre finanzielle Unterstiit-
zung an die Elterninitiative hinaus, den jungen Leuten die
Chance fiir ein solches Praktikum geben. Sie werden damit be-
lohnt, beeindruckende junge Menschen, die wieder den Blick
nach vorne richten, zu erleben.

DIETER WOHRLE
SOZIALPADAGOGE, PROJEKT JUGEND & ZUKUNFT




ieses Jahr startete die Regenbogenfahrt der Deutschen

Kinderkrebsstiftung in die 20. Auflage, die von Bielefeld

nach Bonn flihrte mit Halt in 13 stationdren Behand-
lungszentren fiir an Krebs erkrankte Kinder und Jugendliche,
Rasten bei Bilirgermeistern und Hauptsponsoren.

Los ging's am 18. August im schonen Bielefeld, nachdem
der GroBteil der Teilnehmer am Abend zuvor angereist war, die
Réder mit neuen, von der Firma Schwalbe gesponserten Rei-
fenmanteln ausstatten lieB und nach einem tollen Empfang im
Lenkwerk durch den 6rtlichen Elternverein eine abenteuerliche
Fahrt in einer antiken StraBenbahn durch Bielefeld genoss.

Es folgte der erste Klinikbesuch dieser Tour und ein buntes
Rahmenprogramm mit Cocktails-Mixen, Tanzen, Malen und
vielem mehr, bevor die Jubildumstour durch den Bielefelder
Biirgermeister Detlef Helling, den Vorstand der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung Ulrich Ropertz und Ulrich Fillies vom Radclub
Deutschland, der uns auch ein Stiick auf dem Rad begleitete,
offiziell gestartet wurde.

Nun war sie also erdffnet, die 20. Auflage der Regenbo-
genfahrt, einer Radtour wie es sie kein zweites Mal gibt. Einer
Tour, die Hoffnung schenkt, die Mut macht, Freude ausstrahlt,
Kinder, Jugendlichen und Eltern ein Licheln ins Gesicht zaubert,
die zeigt, dass auch ehemals an Krebs erkrankte junge Men-
schen sportliche Hochstleistungen erbringen kénnen.

Im Laufe der Woche besuchten wir, die wir alle in jungen
Jahren selbst schwer krank waren, akut von einer Krebser-
krankung betroffene junge Menschen in Bielefeld, Miinster,
Datteln, Dortmund, Herdecke, Essen, Duisburg, Krefeld, Diis-
seldorf, Wuppertal, Sankt Augustin, Kéln und Bonn. Wir kamen
in zahlreiche Stadte, wo wir jedes Mal sehr herzlich und mit
Respekt vor unsrer Leistung, als ehemals Betroffene iber
600 km mit vielen Hohenmetern in acht Tagen zu radeln,
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empfangen wurden. Viele Menschen haben uns begleitet, auf
dem Rad, in Gedanken, haben den (Video)Blog im Internet
verfolgt.

Es gab viele Highlights wie den Auftritt der jungen Musi-
kergruppe Essenz aus Essen, die uns mit ihrem eigenen Song
JAlle zusammen, keiner allein” und einigen anderen Liedern er-
freute. Kein Wunder, dass uns tags darauf und die restliche Wo-
che der Song ,I follow rivers”, den die Gruppe ebenfalls ge-
sungen hatte, nicht mehr aus dem Kopf ging und nahezu jeder
Regenbogenfahrer das Lied pfiff, sang oder summte.

Dieses Jahr gab es erstmalig einen eigenen Regenbogen-
fahrtsong, der von einigen Tour-Teilnehmern im Juni dieses
Jahres im Waldpiratencamp zusammen mit dem Musikprodu-
zenten Ron Traub gemeinsam geschrieben und eingesungen



wurde. Nattirlich wurde dieses Lied mit dem Titel ,Gemeinsam
unter dem Regenbogen” einige Male vor Elternvereinen, bei Kli-
nikbesuchen und nicht zuletzt beim gemeinsamen Abschluss-
abend live vorgetragen und hat nicht wenige Menschen zu Tra-
nen geriihrt.

Vor der Klinik in Krefeld erwarteten uns viele Menschen, die
uns mit einem selbst geschriebenen Lied ,Halli Hallo Hall6chen"
sehr herzlich begriiten. Unvergessen bleibt auch der Abend im
Krefelder Stadtwaldhaus, wo wir nach einer vorziiglichen Be-
wirtung die Darbietungen eines Radsportvereins bewunderten,
unser Lied sangen und schlieBlich selbst stundenlang bei gu-
ter Musik das Tanzbein schwangen.

In der Stadt Gummersbach durften wir uns, was fiir alle
eine groBe Ehre war und auf Regenbogenfahrten nicht so
haufig vorkommt, ins goldene Buch der Stadt eintragen, bevor
es bergauf zur Firma Schwalbe in Reichshof ging. Unser Haupt-
sponsor lieB sich nicht lumpen und bereitete uns einen unver-
gesslichen Empfang mit einem Regenbogen aus Luftballons,
unter dem wir hindurch radelten. Nachdem fiir das leibliche
Wohl gesorgt war, bestaunten wir bei einer Werksfiihrung die
riesigen Lagerhallen geflllt mit Fahrradreifen jeglicher Art.

Die letzte Etappe der diesjahrigen Regenbogenfahrt fiihrte
uns von Troisdorf liber K&In nach Bonn, wo wir nach dem Be-
such der Kinderklinik mit von Tour-Teilnehmerin Tina eigens ge-
bastelten Partyhiiten ausgestattet wurden und Sektdusche in-
klusive im Universitdtsclub Bonn das Ende der 20. Tour
gebiihrend feierten. Zu den in diesem Jahr aktiven Regenbo-
genfahrern gesellten sich einige Ehemalige, Freunde und Fa-
milien, um der Ehrung der Regenbogenfahrt als eines von 365
herausragenden Projekten der Initiative Deutschland, Land der
Ideen, beizuwohnen.

An dieser Stelle ein herzliches Dankeschdn an alle, die
diese Tour mdglich gemacht und mitorganisiert haben, an alle
Mitradler, Elterngruppen, Kliniken, Biirgermeister, Sponsoren
und nicht zuletzt an alle, die jeden Tag fleiBig im Internet ab-
gestimmt haben, sodass die Regenbogenfahrt es geschafft hat
Publikumssieger im Land der Ideen zu werden.

Nun ist sie vorbei, die 20. Regenbogenfahrt, jeder von uns
findet langsam in den Alltag zuriick, erfiillt von bewegenden
Begegnungen und Gesprachen, geschafft von langen Abenden
und kurzen Ndchten und den Anstrengungen der letzten Tage,
mit frohnem Herzen voller Dankbarkeit und Freude Teil dieser
einzigartigen Gemeinschaft sein zu diirfen.

MARIA SCHREDL

Die REGENBOGENFAHRT wird seit 1993 von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung unterstiitzt und in Zusam-
menarbeit mit Betroffenen jedes Jahr organisiert. Selbst ak-
tiv sein, anderen Krebskranken Mut machen, die Dinge in
die Hand nehmen und der Offentlichkeit zeigen, dass eine
Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter tiberwindbar
ist, das ist die Intention der Regenbogenfahrt und ihrer Teil-
nehmer. Im August machen sich die jungen Leute auf den
Weg, wobei sie die Kliniken und Elterngruppen fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche besuchen und mit ihrer Ak-
tion ein hoffnungsvolles Beispiel geben. Neben der sport-
lichen Leistung ist das gemeinsame Erlebnis in der Gruppe
eine wichtige Erfahrung fiir die Teilnehmer.

August 2013 Start in Miinchen!

Neue Kollegin bei
Jugend und Zukunft

ein Name ist Ulla Baier-Schroder, 47 Jahre alt, ver-

heiratet, zwei Kinder - unsere neunjdhrigeTochter

geht in die vierte Klasse, unser 5-jdhriger Sohn ist ein
sogenanntes Vorschulkind. Seit einem knappen Jahr lebe ich
mit meiner Familie in der Nahe von Erding.

Geboren und aufgewachsen in Garmisch-Partenkirchen
entdeckte ich nach dem Abitur mein Interesse am sozialen Be-
reich. Ich leistete ein freiwilliges soziales Jahr bei schwer kor-
perbehinderten Jugendlichen in Altdorf bei Niirnberg. Das Stu-
dium der Sozialpddagogik in Miinchen schloss ich mit meiner
Diplomarbeit zum Thema Konfliktbewaltigung ab.

Inzwischen blicke ich auf einen breiten beruflichen Erfah-
rungsschatz zuriick: Nach meiner ersten Tatigkeit war ich 14
Jahre in der Kinderonkologie der Kinderpoliklinik [Haunersches
Kinderspital Miinchen beschéaftigt. Neben der psychosozialen
Begleitung von krebskranken Kindern, dem Aufbau des psy-
chosozialen Dienstes und sozialrechtlicher Beratung sowie ei-
ner guten Zusammenarbeit mit KONA hielt ich Vortrédge und
war kurze Zeit im Vorstand der Elterninitiative Krebskranke Kin-
der e.V. titig. Zudem konnte ich an Studienreisen mit Frau Prof.
Bender-Gétze in die Ukraine und nach Usbekistan teilneh-
men.

Der Umgang mit Leid und Sterben, die einzelnen Begeg-
nungen haben mich sehr geprdgt. Ich war fasziniert von der
personlichen Reife der Kinder, von ihrem Mut und ihrer inne-
ren Kraft, davon, wie Lachen und Weinen nebeneinander ste-
hen kdénnen.

Als ich vom KONA-Team gefragt wurde, ob ich ab Oktober
die "2 Stelle bei Jugend und Zukunft annehmen wollte, habe
ich mich sehr gefreut und bin nun gespannt auf mein neues
Aufgabengebiet, Jugendliche und junge Erwachsene auf ihrem
Weg in ihrem Berufsfindungsprozess mit Beratung zur Seite zu
stehen.

ULLA BAIER-SCHRODER



W— Programm 2013

Angebote fiir Eltern und Familien Angebote fiir ehemalige

Patienten und Geschwister

Familienwochenende fiir Alleinerziehende

mit Kunstprojekt

Fr. 03.05. bis So. 05.05.2013
Veranstaltungsort: Ferienanlage in Inzell
Kosten: 35 EUR pro Erw. und 20 EUR pro Kind
Anmeldung erforderlich bis 08.04.2013

Wellnesswochenende fiir Miitter

Fr. 15.03. bis So. 17.03.2013
Veranstaltungsort: Bad Griesbach

Kosten: 50 EUR fiir Ubernachtung mit Friihstiick,
einem Abendessen und einer Anwendung
Anmeldung erforderlich bis 01.02.2013

Vater — Kind - Erlebnisabend

Fr. 08.03.2013 um 20.00 Uhr
Veranstaltungsort: Volkssternwarte

Kosten: 5 EUR pro Familie

Anmeldung erforderlich bis 22.02.2013

Bei schlechtem Wetter entfallt diese Veranstaltung.

Gruppe fiir Eltern in der Nachsorge

Wir bieten Eltern die Mdglichkeit, sich regelmaBig bei
KONA zu treffen. In diesem Rahmen ist ausreichend Platz
fiir Austausch, Gesprache und Information.

Jeweils Dienstag 19:30 Uhr bis 21:30 Uhr

15.01.2013 09.04.2013 23.07.2013
19.02.2013 14.05.2013
12.03.2013 11.06.2013

Veranstaltungsort: KONA
Leitung: Astrid Gmeiner, Anmeldung erforderlich

Anmeldung im Biiro KONA:

BelgradstraBBe 34 - 80796 Miinchen
info@krebskindernachsorge.de
Tel.: 089/30760956 Fax.: 089/30760743

Fortlaufende heilpdadagogische Reitgruppe
fiir Kinder im Alter von ca. 6 bis 12 Jahren

Jeden 3. Samstag im Monat

14:00 Uhr - 16:00 Uhr

19.01., 16.02., 16.03., 20.04., 18.05., 15.06.,
20.07.2013

Leitung: Brigitte Fischer (Dipl. Soz.pad., Reittherapeutin)
Veranstaltungsort: Taufkirchen

Kosten: 30 EUR fiir vier Samstage

Anmeldung bei KONA - Einstieg jederzeit mdglich

Fortlaufende Klettergruppe fiir Kinder
und Jugendliche ab 6 Jahre

jeweils von 10:00 bis 12:00 Uhr am

20.01., 02.03., 09.03., 20.04.2013

Die Gruppe findet in der Kletterhalle Heavens Gate statt.
Mitmachen kann jeder, der Spal3 und Lust hat zu klet-
tern, unabhdngig vom Kenntnisstand und Alter.

Leitung: Ulrike Dietrich

(Dipl. Soz.pad., Fachiibungsleiterin)

Kosten: 20 EUR fiir vier Termine

Anmeldung und ndhere Infos bei KONA

Kunstprojekt fiir Kinder & Jugendliche
im Alter ab ca. 8 Jahren

Sa. 02.02.2013, von 10:00 bis 15:00 Uhr

Thema: Einerlei-Zweierlei-Dreierlei

Es steht alles im Zeichen des ,Drucks”, des Experimentie-
rens mit verschiedenen Materialien sowie dem kreativen
Begegnen miteinander.

Leitung: Tanja MuBgiller und Raija Buchhorn

Kosten: 10 EUR pro Kind inkl. gemeinsamen Mittagessen
Anmeldung bis 10.01.2013 erforderlich




Junge Erwachsenen Gruppe Termine in den Kliniken

fiir ehemalige Patienten

Die Mitarbeiterinnen von KONA sind auch in den

Die Treffen finden einmal im Monat am Samstag statt. Es
werden gemeinsame Aktionen geplant z.B. Kino, Segeln,
Minigolf, DVD schauen, Kochen, ein Wochenende in Inzell.
Neueinstieg fiir Jugendliche ab 18 Jahren jederzeit mog-
lich. Ndhere Informationen bitte bei KONA erfragen.

Angebote fiir trauernde Familien

Friihjahrstreffen fiir trauernde Familien

Sa. 20.04.2013, 10:00 Uhr
Gedenkgottesdienst: 10:00 Uhr

in der Verséhnungskirche, Lauscherwdrth 1 in
82275 Emmering (Firstenfeldbruck)

Ab ca. 11:00 Uhr im Biirgersaal, Lauscherwdrth 5 in
82275 Emmering zum gemeinsamen Mittagessen
Anmeldung erforderlich bis 30.03.2013

Wellnesswochenende fiir trauernde Eltern

Fr. 19.07. bis So. 21.07.2013

Veranstaltungsort: Bad Griesbach

Kosten: 50 EUR pro Person fiir Ubernachtung mit
Friihstlick, Abendessen am Freitag und eine Anwendung
Anmeldung erforderlich bis 07.06.2013

Projekt ,,Jugend und Zukunft*

Das Projekt ,Jugend & Zukunft" ist ein Angebot fiir an
Krebs oder hdmatologisch erkrankte Jugendliche und junge
Erwachsene (auch wenn die Erkrankung schon mehrere
Jahre zuriickliegt). Wir bieten Unterstiitzung und Beratung
an, beim Ubergang von der Schule in das Berufsleben bzw.
bei Fragen zur Arbeitsvermittlung. Unser Angebot reicht
von Einzelberatung und -betreuung bis hin zu einem Grup-
penangebot .Ubergang Schule - Beruf"

»Ich will im Herbst 2014 eine Ausbildung
beginnen, aber wann und wie geh’ ich das
mit der Bewerbung an?“

Sa. 09.03.2013, von 11:00 bis 16:00 Uhr
Workshop - Bewerbungstraining - Teil 1
Anschreiben & Lebenslauf
Veranstaltungsort: KONA

Anmeldung erforderlich 01.03.2013
Ansprechpartner fiir ,Jugend und Zukunft":
Dieter Wéhrle & Ulla Baier-Schrdder,

Tel. 089/ 307 489 19

Schon mal vormerken:

Kliniken personlich zu erreichen:

Dr. von Haunersches Kinderspital

Tagesklinik: jeden ersten Dienstag und zweiten Don-
nerstag im Monat ab 14:30 Uhr:

10.01., 05.02., 14.02., 05.03., 14.03., 02.04., 11.04.,
02.05., 04.06., 13.06., 02.07., 11.07.2013

Elterncafé: Jeden vierten Mittwoch im Monat veranstal-
tet eine Mitarbeiterin von KONA das Elterncafé der Sta-
tion Intern 3 ab 14.30 Uhr:

23.01., 27.02., 20.03., 24.04., 29.05., 26.06., 24.07.2013
25.07., 22.08., 26.09., 24.10., 08.11., 19.12.2012

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Schwabing

Breznfriihstiick: Jeden ersten Donnerstag im Monat
kommt eine Mitarbeiterin von KONA zum Brezenfriih-
stlick auf Station, um die Familien kennenzulernen und
das KONA-Programm vorzustellen.

10.01., 07.02., 07.03., 04.04., 02.05., 06.06., 04.07.2013
Tagesklinik: Jeden letzen Dienstag im Monat ab 14:00
Uhr: 29.01., 26.02., 26.03., 30.04., 28.05., 25.06.,
30.07.2013

Symposium zum Thema
»Lebensbedrohende Erkrankungen
und Pubertdt” am 2. Mdrz 2013

KONA, unsere psychosoziale Nachsorge-Einrichtung, ist
Organisator der Fachtagung ,Lebensbedrohende Erkran-
kungen und Pubertat”, die am 2. Mérz 2013 im Holiday Inn
Miinchen/Unterhaching stattfindet. Ziel ist, diese Veran-
staltung als ,Nachsorgetag” in Miinchen zu etablieren. Wir
freuen uns iber die Zusagen renommierter Referenten, die
ihre wissenschaftlichen Ergebnisse zu verschiedenen As-
pekten des Tagungsthemas vorstellen werden. Eingeladen
sind Fachleute, Arzte in Kliniken und niedergelassene Arzte
sowie Beratungsstellen, aber vor allem auch betroffene Fa-
milien.

Das Symposium ist librigens zugleich eine Festveranstal-
tung zum 10-jdhrigen Jubildum von KONA - mittlerweile
deutschlandweit ein Vorzeigeprojekt mit Modellcharakter.




er kann einen verregneten, kalten Sonntagnachmit-
tag im November verzaubern? Prof. Spindler und
sein Sohn Thomas Spindler!

Am 11.11.2012, um 14 Uhr, trafen sich sieben Kinder im Al-
ter von 5 - 11 mit Eltern im Biiro der Elterninitiative zum Bau
einer ,Zauberharfe". Schon das Treffen mit alten Bekannten von
der Station, die man teilweise bereits Jahre nicht mehr gese-
hen hatte, war ein Erlebnis! Wie schon, dass es allen Kindern
so gut geht! Das ndchste Staunen und Strahlen auf den Ge-
sichtern konnte Professor Spindler hervorzaubern, als er jedem
Kind einen wunderschdnen, hdlzernen Harfenkorpus aussuchen
lieB. Viele von uns konnten sich unter einer ,Zauberharfe" nur
sehr wenig vorstellen, aber dass es so ein herrliches, kostbares
Instrument werden wiirde — da waren wir platt!

In zweieinhalb Stunden konzentrierter und teils ganz schon
anstrengender Arbeit (21 Stahlsaiten aufzuziehen braucht viel
Zeit, Kraft und Geduld!) entstanden die Harfen. Nicht nur Ma-
mas, Papas und teils auch die dlteren Geschwister packten mit
an, sondern auch die Hilfe der beiden geduldigen Harfenbauer
war immer wieder gefragt. Zur Starkung bot Frau Diekmann da-
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Ein zauberhafter Nachmittag

zwischen Kaffee, Tee und von den Teilnehmern selbst geba-
ckene Kuchen an, was bei allen Beteiligten sehr gut ankam!

Warum es ,Zauberharfen" sind, erfuhren wir dann ganz am
Ende, nachdem die beiden Fachkrafte alle 7 Harfen mit je 21
Saiten gestimmt hatten: Herr Prof. Spindler steckte jedem ein
Liedblatt mit ,Bruder Jakob" unter die Saiten, erklérte kurz und
sehr anschaulich die Handstellung beim Zupfen und los ging's!
Nach 5 Minuten erklang wie von ,Zauberhdnden” gezupft
.Bruder Jakob" im Kanon!

Was fiir eine gelungene Veranstaltung! Vielen herzlichen
Dank an Frau Diekmann von der ,Elterninitiative” fiir die Or-
ganisation, an die beiden Harfenbauer fiir ihr groBartiges En-
gagement und die schénen Instrumente!

Mein Sohn Timo zog wie im Triumphzug, ausgestattet mit
einem Liederbuch, einem Stimmgerat, einem Stimmhammer
und natiirlich seiner selbst gebauten Zauberharfe in einem
wunderbaren Harfenrucksack auf dem Riicken zu Hause einl.

BARBARA HANSEN




GVG Sport fiir Spenden -

Laufen fiir den guten Zweck

ereits zum sechsten Mal sorgt dieser zweite Oktoberfest-

Samstag in meinem Bauch fiir groBe Geflihlswallungen.

Das liegt aber nicht etwa am vortdgigen Bierfest-Exzess.
Grund dafiir ist der Oberhachinger Herbstlauf, der heute bereits
zum 16. Mal stattfindet. Seit immerhin sechs Jahren unter-
stlitzt unser caritatives Laufprojekt GVG Sport fiir Spenden den
ansassigen Sportverein bei der Ausrichtung dieses Laufevents.
Auf diese Weise haben wir fiir unser Projekt ein jahrliches High-
light gefunden. Fangen wir aber dort an, wo alles vor sechs Jah-
ren begann.

Kennt jemand von Ihnen den Ostpark-Lauf? Das ist einer
von diesen gemiitlichen, kleinen Vereinsldufen, bei dem die Ver-
einsmiitter noch die besten aller selbstgemachten Kuchen bei-
steuern und mit deren Verkauf die Vereinskasse aufbessern.
Egal, ob Waschbrett- oder Waschbarbauch - bei diesen Laufen
treten Freizeitathleten jeder Gattung gegeneinander an. Gerade
bei den vereinslosen Vertretern ist uns dabei aufgefallen, dass
diese zumeist in den Finisher-Trikots ihrer zuvor besuchten Lau-
fevents antreten. Vielleicht soll damit ja die ausgiebige Lauf-
routine mitgeteilt und der Gegner schon zu Beginn in seine
Schranken gewiesen werden. Wir haben uns aber gefragt, wa-
rum die Laufer ihre Brust flir einen werbenden Handynetzbe-
treiber oder eine Automarke entleihen, ohne dafiir jegliche Ge-
genleistung zu erhalten? Verleiht dieses Getrank tatsichliche
Fliigel, nur wenn man dessen Namen auf dem Trikot trdgt? Die-
sen und dhnlichen Fragen folgten leider keine passenden Ant-
worten. Und so entstand die Idee, ein Konzept mit Gegenleis-
tung fiir die vielen laufenden LitfaBsdulen auf den allseits
verbreiteten Laufveranstaltungen zu entwerfen. GVG Sport fiir
Spenden ist das erste Spendenprojekt, das nicht zentral an ei-
nem einzigen Lauf sondern dezentral auf x-beliebigen Laufen
dieser Republik praktiziert wird. Mittlerweile ca. 80 Laufer
tragen einheitliche Trikots, auf denen Firmen mit ihrem Schrift-
zug werben und so ein sportlich-dynamisches Image vermit-
teln. Im Gegenzug dafiir- und jetzt kommt's - leisten diese Fir-
men eine Spende direkt an den von uns vorgegebenen
Spendenzweck. Das Werbeengagement ist jeweils fiir ein Jahr
befristet. Danach werden der Spendenzweck und auch die
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Spendenpartner neu bestimmt. Fiir welchen Zweck gespendet
wird, entscheiden die Ldufer und Spendenpartner gemein-
schaftlich nach einer Vorauswahl durch uns Projektgriinder. Die
Laufer unseres Projekts haben keine Verpflichtungen, auBer
dass sie beim Besuch Ihrer Laufevents unsere Spendentrikots
tragen. Diese werden von unserem Hauptsponsor, der mittel-
stdndischen Immobilienfirma GVG aus Miinchen getragen.
Zuriick nach Oberhaching. Dort haben wir mit dem GVG
Sport fiir Spenden - CUP im Rahmen des hiesigen Herbstlaufs
eine wunderbare Gelegenheit gefunden, um Spendenldufer
und —partner einmal im Jahr zu einem gemeinsamen Lauf ein-
zuladen. Das ist dann auch die beste Gelegenheit, um dem ak-
tuellen Spendenzweck symbolisch einen Scheck der erlaufenen
Jahresspenden zu libergeben. Ebenso nutzen wir die Siegereh-
rung, um den Spendenzweck des Folgejahres bekannt zu geben.
Die Frage, warum sich ein Laufer zur Werbesdule machen
lasst, haben wir mit unserem Projekt GVG Sport fiir Spenden
selbst beantwortet. Unsere Laufer vollbringen mit dem Lauf-
sport nicht nur Gutes fiir sich, sondern auch fiir andere, in die-
sem Jahr sind 17.500 Euro zusammengekommen. Das macht
uns alle sehr stolz. Ganz besonders dann, wenn der Spenden-
zweck so wichtig ist, wie die Elterninitiative Krebskranke Kin-
der Miinchen e.V. Wir bedanken uns fiir die gute Zusammen-
arbeit in diesem Jahr und wiinschen der Initiative weiterhin
einen guten Verlauf und groBBe Erfolge im Sinne der Sache.

THOMAS SCHMID
GVG SPORT FUR SPENDEN
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Is "Social Media" bezeichnet man digitale Medien

und Technologien, die es Nutzern ermdglichen, sich

untereinander auszutauschen und mediale Inhalte
einzeln oder in Gemeinschaft zu gestalten.” - sagt Wikipedia.
Ich wiirde noch hinzufiigen "... und zu verteilen".

Aber was genau ist da jetzt eigentlich gemeint und was
bringt uns das als Verein?

Gehen wir doch einfach mal in die Zeit zuriick, in der es
noch kein Internet gab - oder gar Mobiltelefone: Wir haben
Neuigkeiten aus der Zeitung erfahren, oder als beinahe Live-
Bericht von den Nachbarn und Familienmitgliedern - also in-
nerhalb unserer sozialen Strukturen.

Die geographische Reichweite und auch die Halbwertszeit
von Neuigkeiten war aber sehr begrenzt. Oft erfuhr man erst
Tage spater, was im liberndchsten Dorf oder im anderen Stadt-
teil passiert war und dann war es schon fast wieder uninte-
ressant. Seltsamerweise war man auch immer piinktlich, denn
man hatte kein Handy, um einen der meist gesagten Sétze los-
zuwerden "Ich stehe im Stau" - aber das ist eine andere Ge-
schichte.

Dann kam die "Computerisierung” und die Welt wurde
kleiner, sagt man.

Technisches Equipment, das anfangs nur Firmen vorbehal-
ten war (weil teuer), kann jetzt von jedem verwendet werden.
Das erhdht natiirlich auch die Informationsmenge - ungeach-
tet wo gerade etwas stattfindet. Da kann man schnell den
Uberblick verlieren. Wie auch bei der guten alten Zeitung,
muss man in der Lage sein zu filtern. Damals nannten wir es
aber nicht "filtern", sondern einfach "den Teil habe ich iber-
sprungen”.

Aber gerade dieser vermeintliche Nachteil ist bei ndherer
Betrachtung auch ein Vorteil: Nie war es so einfach und vor al-
lem kostengiinstig, auf sich aufmerksam zu machen.

Heute schon geboostet?

Bei Boost-Project kann man online Einkaufen und dabei Spen-
den sammeln ohne den eigenen Geldbeutel zu bemiihen.

Mittlerweile gibt es auch ein niitzliches kleines Tool fiir den
Browser, das einen an Boost-Project erinnert.

Es sind kleine Betrége, die pro Einkauf von den OnlineShops
gutgeschrieben werden, aber je haufiger Boost-Project ver-
wendet wird, umso mehr Geld kommt zusammen.

Hier die Links:

www.boost-project.com
bei Charites nach Elterninitiative suchen
oder direkt:

www.boost-project.com/de/charities/346
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Sind wir nicht alle ein
bisschen social-media?

Eine gutaussehende Anzeige in der Zeitung verschlingt zehn-
tausend Euro oder mehr.

Ein Beitrag auf Facebook diirfte in seiner Gesamtheit viel-
leicht 30 Minuten "kosten". Wobei das eigentliche Hochladen
des Beitrages die geringste Zeit ausmacht. Viel zeitintensiver
ist es, sich mit Vorstandskollegen/-innen auszutauschen. Was
stellen wir rein? Gibt es eine Geschichte dazu? Text ausdenken,
Fotos machen [auswihlen [ bearbeiten, rechtliche Aspekte
nicht vergessen usw. usw.

Ein Beitrag ist nicht allein das Werk eines einzelnen - wir
kommunizieren innerhalb unserer sozialen Strukturen ... immer
noch.

Ist der Beitrag online, erhalte ich nach ca. 10 Minuten die
Meldung "384 Personen haben diese Meldung gesehen"”. Nie-
mand kann garantieren, dass diese 384 Personen nun sofort
spenden werden, aber je weiter sich unsere Botschaft verbrei-
tet, umso groBer wird die Wahrscheinlichkeit, dass es jemand
tut - auf jeden Fall werden wir bekannter und es wird auch bei
nicht Betroffenen Bewusstsein geschaffen. Und je mehr das der
Fall ist, umso mehr Hilfe kénnen die Betroffenen erfahren.

Egal ob jemand selbst einen Facebook- oder Twitter-
Account hat - jeder kann der Elterninitiative helfen: ganz ein-
fach indem er sie weiterempfiehlt und die Links der Online-Ak-
tivitdten weitergibt.

Und wo? In der Familie, bei Kollegen, Nachbarn, Freunden
USW. ... innerhalb unserer sozialen Strukturen ...

HANNI SCHONE
VORSTANDSMITGLIED

Und die Links gibt es natiirlich auch dazu:
www.facebook.de/krebs.kinder - www.krebs-bei-kindern.de

Betterplace.org

www.betterplace.org

Lo g

ist eine Online-Spendenplattform, bei der man zweckgebunden
fiir einzelne Projekte spenden kann.

Im Bereich "Projekte entdecken" kann man mit den Suchbe-
griffen "Elterninitiative”, "KONA" oder "Krebs bei Kindern"
auch unsere Elterninitiative finden.

Wir haben hier momentan die Familienhilfe, das Musikprojekt
und die Kinder-Arztkoffer eingestellt.

Beide Plattformen arbeiten sehr transparent und zuverlas-
sig. Es wiirde uns sehr freuen, wenn unsere Vereinsmitglie-
der diese Tools nutzen bzw. diese Webseiten im Bekannten-
und Verwandtenkreis verteilen. Jeder Euro zahlt!



,Leben nach einem Hirntumor*

Eine gemeinsame Informationsveranstaltung der Elterninitiative
Krebskranke Kinder Miinchen e.V. und des Klinikums Miinchen Schwabing

ie Diagnose eines Gehirntumors verandert das Leben des

erkrankten Kindes und auch der ganzen Familie erheb-

lich. Wie bei allen anderen Krebserkrankungen im Kin-
desalter folgen lange Zeiten der Behandlung und Kranken-
hausaufenthalte. Anders als bei vielen Erkrankungen aber
haben die Kinder mit einem Gehirntumor auch langfristig mit
zum Teil massiven Folgen der Krankheit zu kdmpfen.

Man weiB, dass Operationen, Bestrahlungen und Chemo-
therapie Einfluss auf die kognitive Entwicklung der Kinder ha-
ben. Begleitend zur Behandlung gibt es heute standardisierte
neuropsychologische Testungen, die eine Prognose iiber den
Verlauf der Entwicklung erméglichen soll. Hier liegen nun erste
Daten vor, die zeigen, dass sehr viele Kinder von einer lang-
fristigen Einschrankung der Belastbarkeit, einer Verlangsa-
mung der kognitiven Verarbeitungsgeschwindigkeit und
Schwierigkeiten in der Aufmerksamkeit sowie der Feinmotorik
betroffen sind. Im Alltag tauchen sehr oft Schulprobleme und
Probleme im Sozialkontakt auf. Viele Kinder und Familien kén-
nen gar nicht einschatzen, ob die auftretenden Schwierigkei-
ten etwas mit der Erkrankung zu tun haben, und wenn ja, wel-
che Méglichkeiten es gibt, damit umzugehen.

KONA - die Nachsorgeeinrichtung der Elterninitiative hat
die Erfahrung gemacht, dass sehr viele Familien und Kinder erst
sehr spét in die Beratungsstelle kommen, um sich Gber Hilfs-
mdglichkeiten zu informieren. Das ist schade, da es fir viele
Kinder im Schulleben sehr viel positiver laufen kénnte, wenn
rechtzeitig entsprechende Hilfen eingesetzt wiirden. Ebenso ist
es bei der Berufswahl sehr wichtig, sich rechtzeitig mit vor-
handenen Defiziten und Einschrankungen zu beschaftigen,
aber auch mit dem, was gut funktioniert und wo die Neigun-
gen und Talente liegen.

Auf Grundlage dieser Erfahrungen regte KONA an, alle be-
troffenen Kinder und Familien einzuladen, um liber den aktu-
ellen medizinischen, psychologischen und psychosozialen
Kenntnisstand zu berichten. Die Elterninitiative und die Klinik
sind diesem Vorschlag erfreulicherweise gefolgt. An der liber-
aus interessanten und lebendigen Informationsveranstaltung,

die am 24. November im Horsaal der Schwabinger Kinderkli-
nik stattfand, nahmen liber 70 Géaste teil. Die Referenten be-
leuchteten die Thematik aus verschiedenen Perspektiven und
vermittelten auch flir Laien anschaulich die neuesten wissen-
schaftlichen Erkenntnisse.

Es referierten:

e Dr. Julia Kdhle - Arztin in der Kinderonkologie Klinikum
Schwabing

e Dr. Caroline Michael - niedergelassene Neuropsychologin
in Miinchen

® Anika Resch - Psychologin, neuropsychologische Begleit-
studien HIT 2000 in Hamburg

e Albrecht Gliick - Arzt fiir Strahlentherapie und Radioon-
kologie, Praxis im Klinikum Schwabing

® Dr. Manfred Spath - 16 Jahre Neurochirurg im Klinikum
Schwabing, jetzt Chefarzt der Abteilung Wirbelsdulenchi-
rurgie und Neurotraumatologie am Klinikum Freising

e Petra Waibel - Dipl. Sozialpddagogin, Leitung der psycho-
sozialen Nachsorgestelle fiir Familien mit an Krebs er-
krankten Kindern ,KONA"

e Dieter Wohrle - Dipl. Sozialpddagoge, Projekt Jugend und
Zukunft bei KONA, berufliche Beratung und individuelle
Unterstiitzung fiir ehemals an Krebs erkrankte junge Men-
schen

In der abschlieBenden Podiumsrunde beantworteten die Ex-
perten die unterschiedlichsten Fragen der Eltern, und es erga-
ben sich lebhafte Diskussionen. Die Resonanz der Teilnehmer
war liberaus positiv, mit Sicherheit sind alle mit neuen und hilf-
reichen Informationen nach Hause gegangen. Die Elterninitia-
tive plant vergleichbare Veranstaltungen auch fiir die Zukunft.

PETRA WAIBEL UND ANGELIKA ANDRAE
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Christian Hoehn arbeitet im Hotel Hilton
in Dubai und hat uns liber Facebook kon-
taktiert, um eine darin abgebildete Pa-
tientin zu unterstlitzen. Der Betrag, den
er mit diversen Laufaktionen einge-
nommen hat, wurde mit der gleichen
Summe von der Hilton Charity Organi-
sation aufgestockt und dann an zwei
Organisationen gespendet - die Familie
der Patientin hat sich sehr gefreut!

X *“ ;
il

Anfang Juli 2012 organisierte Herr Glin-
zel ein Segelevent fiir betroffene Kinder
und deren Familien. Das Wetter zeigte
sich von seiner besten Seite und alle Be-
teiligten genossen diese einmalige Gele-
genheit auf einer super Yacht auf dem
Chiemsee mit Segeln, Baden und viel
Spal3!
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Alle strahlten mit der Sommersonne um
die Wette: Beim 4. Riickenwindlauf im
Business Campus Garching purzelten am
5. August 2012 wieder die Rekordmar-
ken. Rund 650 regulire Teilnehmer/-in-
nen und 90 Kids starteten zugunsten
der Elterninitiative Krebskranke Kinder
Miinchen e. V. Das Hauptziel wurde da-
mit locker erreicht - die Spendensumme
lag deutlich hoher als in den Vorjahren,
die Organisatoren Business Campus Ma-
nagement Garching und Greenlight Con-
sulting Uberreichten der Elterninitiative
25.000 Euro! Wer mag, kann sich schon
mal fiir den ndchsten Riickenwindlauf
am 28. Juli 2013 anmelden!

Die Familie Beck ist immer wieder fiir die
Elterninitiative im Einsatz - diesmal war
es Thomas Beck, der auf der Hochzeits-
messe mit einem Stand fiir Zuckerwatte
und Popcorn eine Spende von iiber 200
Euro sammelte.

@

Ein herzliches Dankeschon an ALLE...

Nachdem letztes Jahr das Altstadtfest
wegen Dauerregen ausfallen musste,
fand die Tombola mit vielen tollen Ge-
winnen doppelt groBen Anklang - Die
Crew aus dem KONA-Elternforum spen-
dete einen Betrag von (iber 3.500 Euro
an KONA.

Zu seinem 40-sten Geburtstag wiinschte
sich David Strohmeier Geld - aber nicht
fiir sich, sondern fiir die Elterninitiative.
Die Gaste und Lieferanten, die fiir das
leibliche Wohl gesorgt haben, sind dem
gerne nachgekommen. Die Lieferanten
waren: Getrdnke Altinger, Béackerei
Schrdppel, Brauerei Weihenstephan, Ma-
schinenverleih Bockhorn. HERZLICHEN
DANK allen Spendern und natiirlich
nachtréglich alles Gute zum Geburtstag,
Herr Strohmeier!
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Frau W. hat in diesem Jahr viele bunte

Mitzen mit verschiedensten Mustern
gestrickt, mit kleinen Geschenken ver-
packt und an die Elterninitiative ge-
schickt. Sie wurden sofort an die Station
weitergegeben und finden dort bei Kin-
dern und Eltern groBen Anklang.

In der Vorweihnachtszeit fiihrt die KLUB
Wiesbach (www.kljbwiesbach.de) den
Brauch des "Klopfasingens" durch. Hier-
bei wird von Haus zu Haus gezogen und
um eine Spende gebeten. ,Letztes Jahr
haben wir uns fiir die Elterninitiative
entschieden, da wir uns sicher sind, dass
die Spende in gute Hande kommt und
sehr dringend gebraucht wird."

Der Sommer Soccer Cup ist stolz schon
zum dritten Mal die "Elterninitiative
Krebskranke Kinder" zu unterstiitzen.
Dieses Jahr hat der Cup geschafft, den
Gesamtbetrag der letzten Jahre auf
10.000 Euro aufzustocken!

JJedes Jahr veranstalten wir am 1. Ad-
vent eine Ausstellung mit 10-12 ver-
schiedenen Ausstellern. Es gibt Advents-
und Tirkrdnze, Holzsachen, Topfereien
und vieles mehr. Den Erlés runden wir
immer auf 1000 Euro auf, die wir der El-
terninitiative lberreichen. Unser Sohn
Maximilian war selbst mit 4 Jahren an
Leukdmie erkrankt, die Klinik hat uns
geholfen, er wurde wieder ganz gesund
und heute kdnnen wir mit dem Geld an-
deren Kindern helfen."  Familie Losch

JWir, die Kita ,Little Giants" (Kleine Rie-
sen) haben die vorweihnachtliche Stim-
mung letztes Jahr genutzt und den El-
tern einen Samstagseinkauf ohne Kinder
geschenkt. Die Erzieherinnen haben ihre
Arbeitsstunden und die Eltern Geld ge-
spendet. Wir werden dieses Angebot
wiederholen und freuen uns, lhnen wei-
ter als zuverldssiger Partner zur Seite zu
stehen.”

In der Seepferdchen-Krippe in der Ma-
ria-Eich-StraBe 10a wurden erstmals
kiinstlerische Werke, darunter zahlrei-
che ,Action Paintings" der Krippenkinder
ausgestellt. Eltern und Freunde der Kin-
derkrippe konnten die Werke erwerben,
und der hohe Erlds von tiber 1200 Euro
ging an die Elterninitiative.

Der Einstein-Marathon in Ulm 2012 ist
fiir das Team der Hochschule Ulm er-
folgreich zu Ende gegangen. Mit 49 Lau-
fern sind tber 800 Spendenkilometer er-

laufen worden. Viele Unternehmen
haben diese Spendenaktion fiir die El-
terninitiativen ,Krebskranke Kinder" an
den Kliniken der TU Miinchen und der
Universitat Ulm aufgegriffen. Unter-
stiitzt durch die Sponsoren konnte bei-
den Einrichtungen jeweils ein Scheck in
Hohe von 2500,- Euro libergeben wer-
den.
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enn das eigene Kind an Krebs

erkrankt und weit weg von zu-

hause in Behandlung ist, wol-
len die Eltern in der Ndhe sein. Seit dem
1. November 2011 kann die Elterninitia-
tive Krebskranke Kinder Miinchen e. V.
den Eltern in direkter Ndhe des Schwa-
binger Klinikums eine Wohnméglichkeit
anbieten. Damit die Wohnung auch
langfristig Anlauf- und Treffpunkt fir
Betroffene bleiben kann, unterstiitzt die
Genossenschaftsbank {iber den Gewinn-
Sparverein der Sparda-Bank Miinchen
e. V. (GSV) die Initiative beim Kauf des
Domizils in der ParzivalstraBe 8 mit
25.000 Euro. Christine Miedl, Direktorin
Unternehmenskommunikation der
Sparda-Bank Miinchen, lbergab kiirz-
lich in der Wohnung den Spendenscheck

Eine Riesenspende der Sparda-Bank
fiir den Kauf der Elternwohnung

an die Elterninitiative Krebskranke Kin-
der: ,Kranke Kinder brauchen die Nihe
der Eltern. Hier wurde ein Raum zum
Riickzug und Austausch von betroffe-
nen Eltern geschaffen, in direkter Um-
gebung des Klinikums. Dieses Projekt
und der tatkraftige Einsatz der Mitglie-
der verdient unsere volle Anerkennung."

Bei der Sparda-Bank Miinchen eG
ist der Einsatz fiir die Menschen in Miin-
chen und Umgebung eine Selbstver-
standlichkeit und fester Bestandteil der
Unternehmensphilosophie. Christine
Mied! erklart: ,Die Geschichte und der
Erfolg der Sparda-Bank Miinchen wur-
zeln in Oberbayern. Daher geben wir
gerne etwas an die Region und ihre Be-
wohner zuriick.”

Auch von diesen Spendern haben
wir viel Unterstiitzung erfahren, so-
wie von allen, die uns mit kleineren
Spenden bedenken - JEDE Spende
hilft und wir freuen uns iiber ALLE
Aktionen und die vielen, vielen Bei-
trage!

Assystems

Augusta Technologie
B.E.S.T. Fluidsysteme
Boehringer

Business Campus Garching
Esprit Engineering
Greenlight Consulting
Familie Goth

Hahn

Hardthaus Restaurant
Hausbank Miinchen

Hilton Community Foundation

Hotelbetriebsgesellschaft
Erlenhof

Kathol. Frauenbund Oberviehbach

Kathol. Frauengemeinschaft
Aufkirchen

Kiesswetter

Killer

Labor Schottdorf
Ehepaar Laudien
Marktkauf

MTU Aero Engines
NEC Display Solutions
Firma PCS GmbH
RSC Miinchen
Schlotter

Uni Credit Bank AG
Siemens AG
Verfiirth

Willis GmbH

Firma Zech

Elterninitiative Krebskranke Kinder Miinchen e.V.
BelgradstraBBe 34
Telefon: 089 [ 53 40 26

80796 Miinchen

Vereinsregister Nr.: VR 11544 AG Miinchen
ei.buero@krebs-bei-kindern.de

Fax: 089 /53 17 82

Spendenkonto:
Hypovereinsbank Miinchen
Konto Nr. 24 400 40

BLZ 700 202 70

Die Elterninitiative Krebskranke Kinder Miinchen e.V. ist vom Finanzamt Miinchen fiir

Elterninitiative
Krebskranke Kinder
Mincheney.

Korperschaften unter der Steuernummer 84258737 als gemeinniitzig anerkannt und
gem. §10b berechtigt, Spendenbescheinigungen auszustellen.
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