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EINIGE WICHTIGE STATIONEN 1985 2020

1985 Vereinsgrindung
LElterninitiative Krebskranke Kinder
Minchen e.V.“

1986 Elternsprechstunden des
Vereins fir die kinderonkologischen
Stationen (in der Klinik Pettenkofer-
straRe und im Schwabinger Kinder-
krankenhaus)

1987 Finanzierung einer
Krankenschwester

1988 Hoher Zuschuss fur
die Sanierung der Elternzimmer in
Schwabing

1989 Kindgerechte Ausstattung
der Station im Schwabinger
Krankenhaus

1990 Anmietung der dritten
Elternwohnung in der Kapuziner-
stralle

1991 Anstellung der ersten
Sozialpadagogin in der Schwabinger
Kinderonkologie

1992 Finanzierung einer halben
MTA-Stelle in der Kinderkrebsstation
24d; Erd nung von acht Elternzim-
mern im Klosterbau des Schwabin-
ger Krankenhauses

1993 Finanzierung einer Psycho-
login und Schwesternstelle fur die
Pettenkofer Klinik; starkere nanziel-
le Unterstlitzung fir die Familien

1994 Finanzierung der Tre en
far verwaiste Eltern und fur die
Nachsorge

1995 Finanzierung einer

Arzt-Assistentenstelle in der Petten-
kofer Klinik sowie einer zusatzlichen
halben Sozialpadagogenstelle in
Schwabing

1997 Finanzierung eines
Musiktherapeuten in Schwabing

1998 Finanzierung einer halben
zusatzlichen Sozialpadagogenstelle
in der PettenkoferstralRe

1999 Tagesklinik in

Schwabing wird im April fertig
gestellt; Anschub nanzierung durch
die Initiative; die Initiative geht on-
line (www.krebs-bei-kindern.de)

2000 Mit nanzierung einer
Forschungsstelle in Schwabing;
Einrichtung einer Elternkiiche

2001 Grindung eines Eltern-
kreises; Neueinrichtung des Spie-
lezimmers, der Elternecke und des
Schwesternzimmers auf der Station
24d/t

4010 )% Grindung der Arbeits-
gemeinschaft (IKKM, Stiftung Licht-
blicke, Intern3) zur Finanzierung der
Nachsorgestelle KONA; Bezahlung
einer weiteren halben Sozialpadago-
genstelle in Schwabing

2003 Biro der Initiative zieht
nach Schwabing; Fusion der Klinik
PettenkoferstralRe und des Hauner-
schen Kinderspitals; Griindung von
KONA

2005 Start des Palliativprojekts
.Kleine Riesen*

2006 Finanzierung diverser
Forschungsprojekte im Bereich
KMT, ALL

2007 Start von

Jugend & Zukunft

2008 Kostenlibernahme diver-
ser Fortbildungen fir Mitarbeiter/
innen der Station 24d

2009 Finanzierung einer

Psychologenstelle und einer Kunst-
therapeutin auf der Station

2010 Alleinige Tragerschaft von
KONA und JuZu mit Unterstitzung
der ,Minchener Elternstiftung —
Lichtblicke fur schwerkranke und
krebskranke Kinder" und Zuschus-
sen vom Bezirk Oberbayern (OBA)

2011 start der Facebookseite
,Krebs bei Kindern — wir helfen, hilf
mit“; Anmietung der ersten Eltern-
wohnung in der Parzivalstrafl3e

2012 Start der Elternbotschafter/
innen auf der Station

2013 grol3es Fachsymposium
zum 10jahrigen Bestehen von KONA;
Finanzierung einer ganzen Stelle fur
das Fallmanagement auf der Station

2014 Finanzierung einer zweiten
Psychologenstelle und weiteren
halben Stelle fir eine Kunstthera-
peutin, Bundesverdienstkreuz fur
Peter Seyb. Anmietung der zweiten
Elternwohnung in der ParzivalstralRe

2015 Start des KONA Wohn-
projektes fur ehemals krebskranke
Jugendliche; Verdienstmedaille fur
Hans Kiel

2016 Start des Sportprojektes
auf der Station

2017 Umzug der Kinderkrebssta-
tion; neue Elternkiiche; Bundesver-
dienstkreuz fir Lisa Stitzl-Gorezcko

2018 Umzug der Initiative und
KONA in groRere Blroraume

2020 Starkung der Social Me-
dia-Prasenz; Corona durchkreuzt
Jubilaumspléane

of

LIEBE MITGLIEDER, FORDERER UND
FREUNDE DER INITIATIVE,

vieles war geplant fir unser Jubilaumsjahr ..., doch Corona hat uns einen SthictiediRech-
nung gemacht. Auch unser Familienfest musste entfallen — ein kleiner Best afladiesem Tag
aus Kibeln schittete. Ho en wir auf mehr Wetterglick fir den Nachholtermichsten&lahr,
aber vor allem auf eine entspannte Situation, die eine Gesundheitsgefahrssoigiait.

Mit Geburtstag verbinde ich aber nicht nur Spald und Feiern, sondern auch BesinAlichéeit

blicken auf die Hohen und Tiefen, die wir gemeinsam in 35 Jahren erlebt haben, und sich dartber
freuen, was entstanden ist — ein bisschen Stolz schwingt da durchaus mit. Abeeauaio $&h

jetzt stehen und welche Herausforderungen wir in den nachsten Jahren zigdeWwaben.

Genau das wollen wir auch mit dieser Jubilaumsausgabe unseres Newsletéirsvtollen

horen, warum uns Menschen seit 1985 bis heute begleiten, wir wollen die zu Wert lassen,

die unsere Arbeit mdglich machen, und diejenigen, fur die wir unsere Arbeit tun. Wirnvalen E
rungen wecken, einen kritischen Blick auf das Jetzt werfen und haben dabei den emabeiend
ge nger ,Fassen Sie sich bitte kurz“ weggelassen. Denn 35 Jahre vardmasenSeiten mehr.

In der gesundheitspolitischen Diskussion ist der P egekraftemangelueithBaa. Von einer
Losung sind wir noch weit entfernt, trotz der zunehmend brisanten Lage in dem. EimiRe&ick-
blick auf 20 Jahre Kinderkrankenp ege in der Onkologie macht nicht nur deutlichnoeteh e
Leistung und Flexibilitat von P egekraften erwartet wird, sondern aedicidas Berufsbild
der P egekraft verandert hat. Mit dem ausfiihrlichen und aufschlussréiditesl von Christian
Munsterer (Bereichsleitung P ege) wollen wir in dieser Ausgabe einerpBekirsetzen.

Verstehen Sie das Heft auch als Dankeschon fiur lhre Unterstiitzung unthgéegkeli den
Jahren. Sie haben nicht nur eine bessere Versorgung krebskranker Kinder anuliarer F
ermdglicht, sondern auch dazu beigetragen, die Gesellschaft fir das Themai Kiedgin' zu
sensibilisieren. Keine krebskranke Jugendliche hatte sich vor 35 Jalibawsesiitsohne Haare
und Kopfbedeckung gezeigt, Uber Krebs sprach man nicht, und an eine psyehdsozsnrge
war nicht zu denken. Die Uberlebenschancen sind mittlerweile hoch, dieeAwig@ndern sich,
aber der Bedarf an Hilfe bleibt.

Wir wiinschen Ihnen schéne und erholsame Sommerwochen, wo auch immer Sierhire Fe
Corona-Zeiten verbringen, und vor allem: Bleiben Sie gesund.

Herzliche GriiRe

N seq

Hans Kiel

VORSITZENDER DER INITIATIVE



WIE WAR DAS DAMALS
VOR 35 JAHREN?

Von der Elterninitiative zur Initiative

ehn Fragen — zehn Antworten aus
unterschiedlichen Perspektiven
on Menschen, die sich seit 1985

vornherein ansah, wie tberfordert
er war.

Auch gab es keine Mdglichkeit,
den Familien, die durch die Erkran
kung in nanzielle Schwierigkeiten
kamen, schnell und unburokratisch
zu helfen.

Lisa: Es war die Not. Aber auch
Oberarzt Herr Prof. Muller-Weih
rich, der gesehen hat, dass die
medizinischen Kapazitaten allein
nicht ausreichen, um die Patien
tenkinder und ihre Eltern adaquat

Psychologen). 3. AuBerdem sollten
durch die nanzielle Unterstlitzung
des Vereins die Raumlichkeiten auf
der Station familiengerechter gestal
tet werden, wie z.B. die Einrichtung
einer Elternkuche.

Lisa: 1. Informationsaustausch:
Eltern sollten akut betro enen

Eltern ihre Erfahrungen weitergeben
und damit unterstutzen. Hilfe durch
Selbsthilfe, aber auch die Einbezie
hung von Pro s. 2. Aufbau einer
psychosozialen Betreuung auf der

und Mut zu machen. Eine wichtige
Veranderung sind fur mich auch

die ,Punktionen ohne Schmerzen’,
die von unserer Initiative nanziell
ermdglicht werden. Diese unheim
lich schmerzhaften Untersuchungen
wurden frither ohne Narkose durch
gefuhrt, das Schreien der Kinder
war unertraglich, vor den Zimmern

engagieren: Station. 3. Verbesserung der Ausstat
tung der Station.

Und far mich ganz wichtig: Nicht nur
den Patienten, sondern die ganze

Familie im Blick zu haben!

zu versorgen. Einige engagierte
Eltern, darunter Peter Seyb, haben
den Verein gegrindet, und es war
ihnen eine Herzensangelegenheit.
Peter Seyb hat Klinken geputzt, um
Spendengelder zu bekommen. Am
dringendsten aber war bei uns allen

PETER SEYB:
betro ener Vater, Grindungsmitglied, seit
vielen Jahren Schatzmeister des Vereins

LISA STRITZL GORECZKO:

leitende Erzieherin der Schwabinger
Kinderonkologie, unterstiitzt die Initiative

Wo habt ihr in Eurer jeweiligen
Funktion (Vater/Arzt/Erzieherin)

tatkraftig seit ihrer Griindung bis heute

DR. LOTHAR STENGEL RUTKOWSKI:
langjahriger Onkologe in der Schwabinger
Kinderklinik, enge Zusammenarbeit mit
der Initiative, Betreuung der trauernden Fa
milien, seit seinem Ruhestand im Vorstand

Beginnen wir mit einem Blitzlicht:
Wenn ihr an die Kinderkrebssta-
tion von 1985 denkt, welches Bild
habt ihr vor Augen?

Peter: Bei dieser Frage lauft sofort
ein Film ab, und alles Leid ist wieder
spirbar. Unser Peter war gerade
operiert, wurde auf die onkologi
sche Station verlegt, der Oberarzt
Dr. Miller-Weihrich kam und fragte
nach, wie es ginge. Diese Angst vor
Untersuchungen... Ich erinnere
mich auch an die Unruhe der Kinder
und an den standigen Wechsel der
jungen Arzte. Ende Juni 1985 dann
die groRe Ho nung, wir wurden ent
lassen, aber schon wenige Wochen
spater das Rezidiv. All dieses Leid...

Lothar: Das war damals auf der Sta
tion 1a mit Zimmern, in denen drei

Peter Seyb

bis vier Kinder lagen, mit Toiletten
auf3erhalb der Zimmer auf dem
Gang und einer einzigen Dusche auf
der Station.

Aber das hatte auch etwas fur sich,
weil die Kinder so leichter Kontakt
zueinander bekamen, eher zusam
men spielen, sich unterhalten oder
Unsinn machen konnten. Aul3erdem
gab es noch keine Laptops oder Tab
lets, mit denen sich die Patienten auf
sich selbst zurtickziehen konnten.

Lisa:lch habe das Bild 1981 vor mir,
als ich als Erzieherin in der Kinder-
onkologie begann: grof3e Zimmer
durch Glasscheiben getrennt, viele
Patienten — vom Baby bis zum Ju
gendlichen —in einem Zimmer, kei
ne Eltern, Schwestern, die gefittert,
gewickelt, getréstet haben und sich
noch um die Chemo kiimmerten.
Kein Spielzeug, keine Blcher, keine
Bilder an den Wanden — einfach
nichts! Es war eine schlimme Zeit,
den Arzten und den Schwestern war
klar: Es musste sich was andern! In

kleinen Schritten, aber mit groRen
Ideen startete 1985 die Elterninitia
tive.

Was hat Euch veranlasst, eine El
terninitiative ins Leben zu rufen?

Peter: Man fiihlte sich auf der
Station verlassen, eine psychoso
ziale Betreuung gab es nicht. Die
Besuchszeiten waren auf3erst streng,
und man konnte nur tagsiber zu
diesen Zeiten bei seinem schwer
kranken Kind sein. Die Kommunika
tion war in jeder Hinsicht schlecht.
Es gab weder ein Forum fiir den
Austausch zwischen den Eltern noch
eine Mdoglichkeit, sich ausfuhrlicher
mit den Arzten zu unterhalten. All
das sollte durch eine Elterninitiative
geandert werden.

Lothar: Es gab damals fur das gan
ze Schwabinger Krankenhaus zwei
Sozialpadagogen: eine sehr nette,
hilfsbereite Frau, die aber he
nungslos lberlastet war. Und einen
unfreundlichen Mann, dem man von

der Wunsch, dass die Eltern bei ihren
Kindern auf der Station bleiben dér
fen. Die wurden um 18.00 Uhr nach
Hause geschickt. Eine Elterninitiative
sollte fur die Familien, aber auch fir
uns Mitarbeiter/innen ein Gelander
sein, an dem man sich mal festhal
ten kann.

Nennt drei Dinge, die durch die
Grindung eines Elternvereins
verbessert werden sollten!

Peter: 1. Eine Elterninitiative als
rechtsfahiger gemeinnitziger Verein
kann Spenden sammeln, an die

O entlichkeit gehen und dadurch
die Situation der Familien durch ver
schiedene Malinahmen verbessern.
2. Kinder und Eltern sollten auf

der Station psychosozial betreut
werden. 3. Der Verein sollte die-In
teressen der Eltern vertreten, Eltern
sollten eine Mdglichkeit bekommen,
sich auszutauschen.

Lothar: 1. Der Elternverein sollte
dazu beitragen, die psychosoziale
Situation auf der Station zu verbes
sern (Finanzierung von zwei Sozal
padagogen). 2. Dazu gehdrte auch
eine psychologische Betreuung
der Familien (Finanzierung eines

positive Veranderungen dank der
Initiative gespurt?

Peter: FUr mich als Vater war es
sehr wohltuend, dass es nun eine
Betreuung der Eltern gab und auch
viel mehr Kontakt zwischen den
Eltern. Man konnte miteinander
reden, sich austauschen und auch
seinen Schmerz teilen. Heute gibt
es zudem die ,Botschafterinnen’,

»Krankenhauser mussen naturlich sinnvoll
wirtschaften, sind aber keine Industrieun

weinten die Eltern. Dank des Vereins
werden jetzt ein Narkose-Arzt und
eine Narkose-Schwester bei Bedarf
beauftragt.

Lothar: Die Elterninitiative hat die
erste onkologische Tagesklinik fir
die Patientenkinder im Schwabinger
Klinikum nanziell ermdglicht. Da
mit konnten die stationaren Aufent
halte reduziert werden.

ternehmen, bei denen es um Gewsnn
maximierung geht.

Mutter, die vor Jahren auf der Stati
on waren und deren Kinder wieder
gesund sind. Sie kommen einmal
wochentlich abends auf die Station,
um mit den Familien zu sprechen

Es wurde auch ein Spielzimmer
eingerichtet, in dem sich Kinder und
Eltern begegnen konnten, gemein
sam spielten, bastelten oder Feste
feierten. Auch das von der Initiative



bezahlte donnerstagliche Breznfrith
stiick ndet bis heute dort statt.

Lisa: Der Start der Initiative bedeu
tete eine grof3e Entlastung. Denn
nun gab es Gelder fur bedurftige
Familien, fur die Ausstattung der
Station, fur Ubernachtungsmaog
lichkeiten der Eltern, fir Aus Uge

und Feste und vor allem fur mehr
psychosoziales Personal. 1991 wurde
die erste Sozialpadagogin in der Gn
kologie eingestellt, es entstand ein
Tagesraum, spater eine Elternkiiche
und ein Jugendzimmer. Im Laufe der
Jahrzehnte ist das Team gewachsen:
Psychologen, Ernédhrungsberaterin,
Kunst- und Musiktherapeuten sind
heute nicht mehr wegzudenken.

Ohne Initiative gébe es diese absolut
notwendigen Stellen allerdings

nicht, denn der Finanzdruck der Kli
niken ist einfach zu grof3. Vieles, was
man tun kann, um den Klinikalltag
gut zu Uberstehen, ermdglicht die
Initiative, ob Breznfruhstuck, Feste
oder Spiel- und Bastelmaterial.

Was hat Euch bewogen, Euch
Uber all die Jahre ehrenamtlich
zu engagieren? Was macht diese
Verbundenheit mit der Initiative
aus?

Peter: Warum musste mein Sohn
sterben? Zum einen musste sein
Tod irgendeinen Sinn haben, den
ich darin gesehen haben, anderen
Eltern mit krebskranken Kindern zu
helfen. Zum anderen spiire ich eine
groRe Dankbarkeit, dass ein neues
Leben wieder mdglich war und trotz
allen Schmerzes noch viel Positi
ves in meinem Leben passiert ist.
Wir haben nochmal zwei gesunde,
inzwischen erwachsene Kinder be
kommen. All das verbindet mich mit
dieser Arbeit, die mir immer noch
Freude macht und die mich erfllt.

Lothar: Wahrend meiner beru
chen Tétigkeit auf der Kinderon
kologie war eine Mitarbeit in der
Initiative wegen maoglicher Interes
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senkon ikte nicht méglich, héchs
tens als Bittsteller fur die Station.
Als ich dann 2007 in den Ruhestand
ging, war ich im Vorstand wegen
meiner medizinischen Expertise und
meiner Kenntnis vieler Eigenheiten
der Station gern gesehen. Und dann
nach ein oder zwei Jahren auch in
den Vorstand gewahlt. Und schliel3
lich ist die Initiative auch ein Kind
von mir.

Aber bereits zu meiner aktiven Zeit
in der Klinik haben der damalige
Leiter der padiatrisch-onkologischen
Station Prof. Muller-Weihrich, die
ehrenamtliche Kinderbetreuerin Uta
Maal} und ich uns um die Familien,
die ein Kind verloren haben, ge
kiimmert und die ,Tre en verwaister
Eltern‘ ins Leben gerufen.

Initiative gehort fur mich dazu, denn
ohne ihre Unterstitzung wére die
Situation eine andere.

Ich habe mich immer im positiven
Sinn als ,Scharnierl* zwischen Station
und Elternverein gefiihlt. Denn ich
kann die Interessen der Eltern in die
Initiative tragen, wo man sich ihrer
annimmt. Wir haben Pionierarbeit
geleistet, und das verbindet!

Uber welche Erfolge der Initiative
freut ihr Euch besonders?

Peter: Ich freue mich vor allem dari
ber, dass die Initiative in der O ent
lichkeit viel besser wahrgenommen
wird. Die Resonanz auf unsere Arbeit
ist durchwegs positiv. Und auch die
Spenden haben vor allem in den

Mit Hilfe von JuZu hat er

nun in der Nahe

einen sicheren Posten

In einem mittelstandischen Unterneh
men. Daruber freue ich mich beson

ders.« pr. Lothar Stengel-Rutkowski

Lisa:Ja, immer wieder werde ich
von Eltern gefragt, wie ich es aushal
ten wirde, hier zu arbeiten. Meine
Antwort: der Mut der Kinder und die
Stéarke der Familien. Und weil ich die
Chance sehe, mein Leben und das
Leben der anderen wertzuschéatzen.
Die Kinder zeigen mir unendlich

viel und geben mir die Kraft hier

zu arbeiten. Die Kinder sind meine
Lebenslehrer. Lebenszeit gestalten
— so sehe ich meine Aufgabe! Die

letzten zehn Jahren sehr zugenom
men, so dass die Initiative nanziell
mehr Sicherheit hat. Wir konnten fur
die personelle und raumliche Aus
stattung auf der Station einiges tun.

Und vor allem bin ich auf unsere
Nachsorgestelle KONA, die unser
Aushangeschild ist, stolz.

Lothar: Uber Jugend & Zukunft
(Juzu)! In meinem kleinen Wohnort
lebt ein junger Mann, Zustand nach

Leuk&mie, der am Ende der Schulzeit
grol3e Probleme mit dem Einstieg in
das Berufsleben hatte. Mit Hilfe von
JuZu hat er nun in der Nahe einen
sicheren Posten in einem mittelst&n
dischen Unternehmen.

Und JuZu hat vor einigen Jahren
wegen seiner erfolgreichen Arbeit
einen bedeutenden Preis von der
Bundesregierung Uberreicht bekom
men.

Lisa:Ich freue mich tber die
Nachhaltigkeit und dass wir nicht
lockerlassen. Ich freue mich Uber
unsere kreativen Werkstatten, in der
viele ldeen geboren wurden. Ich
freue mich Uber die Professionalitat
der Initiative und dass es uns ge
lingt, viele Menschen mitzunehmen,
etwas gemeinsam zu bewegen. Und
ich freu mich darlUber, dass man die
Initiative inzwischen kennt. Dazu
tragen auch die Geschichten bei,
die wir erzahlen — wahre Geschich
ten, die bewegen.

Elterninitiative 1985 — Initiative
2020: Wo seht ihr die grof3ten
Veranderungen?

Peter: Vor allem die Arbeitsstruktur
hat sich verandert. Durch die Ein
fuhrung der ,Saulen’, die bestimmte
Arbeitsbereiche abdecken, sind die
Kommunikation und Aufgabenver
teilung innerhalb des Vorstands
geregelt. Es ist klar, wer wofur
verantwortlich ist. AuRerdem haben
wir das Marketing und Fundraising
sowie die Pressearbeit professio
nalisiert, was sich positiv auf die
Spenden auswirkt.

Eine grof3e Veranderung bestand
natdrlich auch im Aufbau der psy
chosozialen Nachsorgestelle KONA.
Davor war man nach der Akutthera
pie allein und sich selbst tberlassen.

Lothar: Die Initiative ist enorm
gewachsen. Die Aufgaben haben zu
genommen und damit auch das Jah
resbudget, das jetzt bei liber einer
Million Euro liegt. Um die Aufgaben

Dr. Lothar
Stengel-Rutkowski

zu bewaltigen, musste sich auch die
Arbeitsstruktur des Vorstandes ver
andern. Es wurden Saulen mit ver
schiedenen Arbeitsschwerpunkten
aufgebaut: Jede Saule bearbeitet in
ihrem Bereich die entsprechenden
Fragestellungen und Probleme, tber
die sie dann in den Vorstandssitzun
gen berichtet oder abstimmen lasst.
Die Initiative hat nun sechs fest
angestellte Mitarbeiter/innen.

Und: Ein Doktor als ehemaliger Kli
nik-Angehdoriger und ein ,Bereichs
leiter P ege’ sind jetzt geschatzte
Mitglieder des Vorstandes.

Lisa:Wenn ich an 1985 denke,
habe ich schreckliche, aber auch
bedeutsame Bilder vor mir. Wenn
ich diese Bilder nicht hatte, wisste
ich nicht, was fur eine grof3artige
Arbeit von unserer Initiative, aber
auch bundesweit und international,
in den letzten Jahrzehnten geleistet

wurde. Wieviel Pionierarbeit mit
wieviel Herzblut, Mut, aber auch
Trauer! Wie ein Pitbull haben wir
uns an Dingen festgebissen, um sie
zu verandern und zu gestalten.

Und mit der Zeit wurde aus der
selbstgestrickten Elterninitiative ein
professionell arbeitender Verein,
immer noch auf ehrenamtlicher
Basis und gemeinsam mit und fur
Betro ene.

Vor welchen Herausforderungen
steht der Verein Eurer Meinung
nach heute?

Peter: Ich sehe vor allem die
personellen Engpésse in der Klinik.
Wir nanzieren eine Reihe von
Drittmittelstellen, um vor allem die
notwendige psychosoziale Verser
gung unserer jungen Patienten zu
gewabhrleisten.

Das heif3t, wir haben einen grol3en
Druck, daftr auch gentigend Spen
den zu generieren.

Lothar: Die grof3te Herausforderung
zur Zeit besteht wohl in den durch
Corona bedingten nanziellen Pre
blemen, der eventuellen Zurtckhal
tung unserer potentiellen Spender
und den damit verbundenen Konse
quenzen fur unsere Initiative.
Kdnnen wir unsere Aufgaben in der
gewohnten Weise fortfiihren?



Lisa Stritzl-Goreczko

Lisa: Wir brauchten eine Tandem
funktion flir den Vorstand. Wir brau
chen mehr junge Menschen, die sich

mit neuen Ideen und Begeisterung
engagieren, die sich in der digita
len Welt zurecht nden, die gewillt
sind, noch eine Zeit in die Lehre zu
gehen, um dann selber die Initiative
zu gestalten.

Unsere Initiative in 10 Jahren —
wie ist Eure Vision?

Peter: Die Station ist in einem
modernen Gebaude untergebracht,
aber nach wie vor bestehen Perso
nal-Engpéasse, mit denen unsere 1ni
tiative konfrontiert ist. Mein Wunsch
ist natirlich, dass die Stellen, die
wir heute bezahlen, von der Klinik
Ubernommen werden, so dass wir
unsere Spenden fur weitere Projekte
verwenden kénnen. Und ich ho e,
dass die psychosoziale Nachsorge
irgendwann uber ¢ entliche Gelder
nanziert wird, das heif3t in die Re
gel nanzierung aufgenommen wird.
Vielleicht brauchen wir hier auch
die Unterstutzung von Lobbyisten.
Meine Ho nung ist auch, dass in
Kinderkliniken Spardruck und Fall
pauschalen dann kein Thema mehr
sind, so dass wir die Krankenh&auser
nicht mit Leistungen unterstitzen
missen, die eigentlich zu deren
Versorgungsauftrag gehdren. Kran

kenhauser missen natirlich sinnvoll
wirtschaften, sind aber keine Indus
trieunternehmen, bei denen es um
Gewinnmaximierung geht. Kranke,
insbesondere Kinder, kdnnen nicht
nach Zeit und Schema F behandelt
werden.

Lothar: Dann werden unsere IRi
tiative und Intern3 (Elterninitiative
fur krebskranke Kinder der Hauner
schen Kinderklinik) ho entlich ver
trauensvoll und eng zusammenar
beiten, auf dass alle onkologischen
Kinder und Jugendlichen in der
Landeshauptstadt durch gemein
sames Bemuhen in jeder Hinsicht
die bestmdgliche Unterstitzung
bekommen kénnen.

Lisa: Meine Vorstellung ist, dass ich
immer noch sehr nah an der Initia
tive bin. Und ich wiinsche mir, dass
auch in zehn Jahren noch immer

»Lebenszeit
gestalten — so
sehe ich meine
Aufgabe.«

Zeit ist fir Geschichten, die die Initi
ative be lgeln.

SchlieRen wir mit einem Blitzlicht:
Wenn ihr an die Kinderkrebsstati-
on 2020 denkt, welches Bild habt
ihr vor Augen?

Peter: Ich sehe den alten Bau,

in der die Kinderonkologie noch
provisorisch untergebracht ist. Viel
Platz, aber eine trotz aller Bemu
hungen nichterne Krankenhaus-
Atmosphare.

Ich sehe aber auch die gute Be
treuung der Familien und ich sehe
Miutter oder Vater, die nachts bei
ihren Kindern bleiben dirfen.

Lothar: Eine Station, fur die gerade
ein Neubau erstellt wird (woflr auch
die nanzielle Unterstiitzung der
Initiative gebraucht wird) und fir die
in der nachsten Zeit eine neue medi
zinische Leitung kommen wird, was
ein neues Klima mit sich bringen
und die Zusammenarbeit verdndern
wird.

Lisa:Lockdown Corona, der fir uns
alle auf der Station, fur die Familien
und fir die Mitarbeiter/innen beson
ders schmerzlich ist — Wehmut und
Ho nung auf Neues!

Wenn du im Raum stehst und du
kommst nicht zur Tar raus, weil sie
verschlossen ist, braucht es-je
mand, der sagt: Da ist ein Fenster.
Es braucht aber Menschen, die das
sagen.

DIE HEILUNGSCHANCEN
HABEN SICENORM
VERBESSERT ...

... doch die Leiden sind gleich geblieben

Krebsstation der Kinderklinik
Schwabing — ein kurzer Blick
auf 50 Jahre

itte der 60-er Jahre begann

die Kinderonkologie in

Schwabing unter der Lei
tung von Herrn Dr. Usener. Die Hei
lungschancen waren gering, etwa
zwei Drittel der Kinder starben an
den Folgen ihrer Krebserkrankung.
Die Besuchszeitenregelung war fur
heutige Zeiten unvorstellbar: Nur
am Mittwochnachmittag und am
Wochenende konnten die Eltern fur
ein paar Stunden bei ihren Kindern
sein. Auf der Station gab es eine
Toilette mit mehreren Kabinen, in
den Zimmern nur ein Waschbecken.
An Psychologen und Sozialpadago
gen war nicht zu denken; notfalls
konnte ein Sozialpadagoge aus dem
Erwachsenenbereich hinzugezogen
werden.

1970 1980

Ende der 60er tibernahm Herr PD Dr.
Wiundisch als Oberarzt die Kinde
ronkologie. Im Laufe der 70er Jahre
hat die Schwabinger Kinderklinik

an vielen Studien der GPOH (Padi
atrische Onkologie Hamatologie)
teilgenommen und konnte aufgrund
dieser Kenntnisse die Behandlun
gen optimieren. Die Uberlebens
wahrscheinlichkeit der erkrankten
Kinder hat sich sehr bald auf circa
60 Prozent und bis heute sogar auf
80 Prozent verbessert! Als ich 1972
an die Kinderklinik Schwabing kam,
waren die onkologischen Kinder auf
einer gemischten Station unterge
bracht (Nierenerkrankungen, rheu
matische Krankheiten usw.). Die Zahl
der ,,Onko-Kinder* betrug héchstens
ein Drittel der Stationsbelegung.

Die Zimmer waren mit drei bis funf
Patienten belegt und die Kinder
durften bereits taglich zwischen

15.00 und 17.00 Uhr besucht werden.
Die Schwestern verabreichten die
Mabhlzeiten. Eine eigene Kuche im
Kinderhaus bereitete kindgerechte
Kost zu. Diese ,Kinderktche” wurde
jedoch trotz heftigen Protests von
Schwestern und Arzten gegen Ende
der 70-er Jahre aufgeldst.

Die Krankenhausaufenthalte
dauerten mehrere Wochen, bis die
kleinen Patienten erstmals tiber das
Wochenende nach Hause durften.
Um die Station und die poliklini
sche Nachsorge der onkologischen
Patienten kiimmerten sich zwei
Assistenzarzte und ein Oberarzt.
Davon sind Uber Jahrzehnte ein
Assistenzarzt und der Oberarzt den
Patienten erhalten geblieben.

1975 hat Herr Dr. Windisch in
Zusammenarbeit mit Herrn Dr. Kolb
an der Schwabinger Kinderklinik die
erste Knochenmarkstransplantation
am Menschen in der Bundesrepublik



bei einem Kind mit aplastischer Ard Er veranderte sogleich die Besuchs Burdach die Leitung der Kinderkli
mie erfolgreich durchgefuhrt. Kurze zeiten der Eltern, die nun rund nik. Urspriinglich aus Dusseldorf
Zeit spater wurde Herrn Dr. Kolb die um die Uhr ihre Kinder begleiten kommend, war er einige Jahre in

Leitung der Knochenmarkstrans- konnten. Dr. Muller-Weihrich und den USA tatig und arbeitete zuletzt K I N D E R K R A N K E N P F L E G E
plantationsabteilung in GroRhadern ich empfanden den Mangel an in Halle. Seit vielen Jahren beschéaf = |

Ubergeben. 1979 wurden noch aulBermedizinischer Unterstlitzung  tigt er sich intensiv mit onkologi

drei weitere KM-Transplantationen  unserer Behandlung (Psychologen, schen Fragen, vor allem wissen E I N R U C K B L I C K

unternommen, davon verliefen zwei Sozialpadagogen, Schule usw.) als schaftlich mit der Gen-Expression

erfolgreich. 1980 verliel3 Dr. Win ein groRes Problem, sodass uns von Tumorzellen. Aus Halle hat er
disch das Haus und ging als Medizi die Griindung der ,Elterninitiative Frau Dr. Wawer als Oberarztin mitge Neben allen fachlichen und orga-
nischer Direktor an die Kinderklinik  Krebskranke Kinder Miinchen® 1985 bracht. Im Sommer 2007 ging Frau nisatorischen neuen Entwicklun -
Bayreuth. ein Herzensanliegen war. Prof. Dr. Nathrath als Klinikdirektorin gen hat die P ege leider immer
der Padiatrischen Hamatologie/On noch kein gefestigtes Standing
1980 1990 1990 2000 kologie an das Klinikum Kassel. lhre innerhalb der medizinischen Be-
. Nachfolgerin als Leitende Oberé&rz rufe. Und dabei lauft ohne P ege
Etwa neun Monate wurde mir die Nachdem 1991 Frau Dr. Nathrath ans . i } . L
) ) . tin wurde Fr. Prof. Dr. Behrends, die nichts, sie ist eine der wichtigsten
kommissarische Leitung der On Haus kam, wurden ab 1993 erneut ) . o -
. . - . . auch noch einen Auftrag am Helm Schnittstellen in jeder Klinik.
kologie an der Kinderklinik Schwa KM-Transplantationen durchgefihrt, . )
. N . . holtz Zentrum Minchen mit dem
bing Ubertragen, bis mich 1981 Dr.  zuné&chst selten erfolgreich, erst ab . .
. o . . ) .. Forschungsschwerpunkt ,Tumorim Isich im Sommer 1997 — nach
Stefan Muller-Weihrich aus Berlin als 1997 wurden die Ergebnisse deutlich ) ) R .
munologie“ hat. meinem Zivildienst in der

Nachfolger Windisch's abldste. In besser.

Kinderklinik Harlaching —
meiner Familie mitteilte, dass ich,
statt in meinem erlernten Beruf
als Bauzeichner zu arbeiten, die
Ausbildung zum Kinderkrankenp e
ger machen méchte, gab es viele

Die Kinderklinik ist mit Prof. Burdach
ein Zentrum fur Kinder-Onkologie
geworden; das driickt sich in den
Fallzahlen aus: Schwankten in den
90-er Jahren die onkologischen
Neuaufnahmen zwischen 30 — 50

Bedenken.
pro Jahr, waren es ab 2005 etwa 70
und mittlerweile Gber 100. Daftr In der P ege geht man so
dauert heute die stationare Be manchen Kompromiss ein

handlung oft nur wenige Tage, die
kleinen/jungen Patienten kdnnen
viel ihrer Therapiezeit zuhause
verbringen. Vor allem hat die Anzahl
der Transplantationen erheblich
zugenommen: Bereits 2009 wurden
vier allogene und 25 autologe Trans
plantationen vorgenommen. Heute

Das ist doch kein Job fir einen jun
gen Mann! Wie willst Du denn mit so
einem Beruf eine Familie ernahren?
Du willst doch nicht Dein Leben

lang im Schichtdienst arbeiten! Der
Nachtdienst macht Dich auf Dauer
krank! ... Auch bei meinen Bewer
bungen musste ich noch den einen

Blick auf die frihere Schwabinger Kinderonkologie gibt es zudem neue Behandlungen R . . .
. i oder andern Dampfer einstecken. So Warum wollte ich es trotzdem? Mir  es mal Stress gab: Als Team hat man
wie Mehrfach-Transplantationen . . . . . . .
. . . i 2 h i . . . hat mir Frau Oberin (aus einem bay hat die Arbeit auf den Stationen den Laden gerockt, die Herausfor
Berlin hatte er sich vornehmlich mit OOO eute oder Antikdrpertherapien. Die Hei . . . . . . .
. . . erischen Kinderklinikum) freundlich  immer Spal3 bereitet. Ich habe gerne derungen gemeistert. Zudem kam
dem B-Zell-Non-Hodgkin-Lymphom L lungschancen haben sich deutlich . L . . L .
. .. Im Frihjahr 2003 erkrankte Prof. ) i ) aber bestimmt in einem ausfihHi Menschen geholfen, Kinder trotz zu den medizinischen und p egeri
und der B-Zell-Leukadmie befasst. Mit - verbessert, und doch sind die Leiden . . . R . R
) ] . ) Miiller-Weihrich schwer und erlag . . . chen Brief mitgeteilt, warum Manner Krankheit zum Lachen gebracht schen Téatigkeiten ja auch noch der
ihm entwickelte sich eine gute und . . . L der kleinen und jungen Patienten ) ) ) ) i . )
) im April 2004 seiner Krankheit. Die ) . in der Kinderkrankenp ege absolut  und Eltern beigestanden. Auch die  Umgang mit der Medizintechnik,
vertrauensvolle Zusammenarbeit. : . S und ihrer Familien auf dem Weg . . S .
zahlreichen Trauergaste bei seiner nichts zu suchen haben. Teamarbeit war super. Selbst wenn der mich interessiert hat. Auch wenn

durch diese Krankheit und Therapie

1983 wurde Prof. Dr. P. Emmrich, aus Beisetzung bezeugten seine Bedeu ) ]
gleich geblieben.

die Monitore damals so grof3 und

Mainz kommend, Leiter unserer Kin tung fur die Minchener Padiatrische schwer waren, dass ich sie oft fur die
derklinik; und da er zeitweilig in der Onkologie und die tiefe Betro en DR. MED. LOTHAR Kolleginnen von Zimmer zu Zimmer
Mainzer Kinderonkologie gearbeitet heit zeigte die hohe Wertschdtzung STENGEL RUTKOWSKI tragen und auf die Halterungen
hatte, war auch er besonders an den bei den Patientenfamilien. montieren musste. Nach der Arbeit —
an Krebs erkrankten Kindern inter Nachdem 2002 Prof. Emmrich krank mittags, abends oder morgens — ist
essiert. Es bestand ein menschlich  heitshalber in den Ruhestand ging, War elne der man erledigt, aber glicklich nach
gutes Einvernehmen. Ubernahm im November 2003 Prof. Hause gegangen. Und man hat eben

starksten Belastungen.



akzeptiert, dass man nicht so viel
verdient, nicht immer am Wochen-
ende mit den Kumpels feiern gehen
kann, dass der Schichtdienst wirklich
sehr anstrengend ist. Ja, in der P e-
ge geht man so manchen Kompro-
miss ein.

Woher die Gelder kamen,
wusste ich nicht

Im Herbst 2000 habe ich nach er-
folgreichem Examen meine Tatigkeit
als einer der wenigen P eger und
noch weniger Kinderkrankenp eger
auf der Kinderkrebsstation im stadti-
schen Klinikum Schwabing aufge-
nommen. Schon damals waren die

{

vorbei. Die Kliniken mussten mehr
auf das Geld schauen, es wurde ge-
nauer Uberprift, welche Abteilung
wie viel Leistung erbracht hat. Nicht
fur alles, was die Station bendtigt
hat, war genug Geld vorhanden.
Bei dringenden medizinischen
Anscha ungen, bei Unterstitzun-
gen fir die Familien, bei Ubernah-
me von Personalkosten, bei neuen
Spielsachen fur den Tagesraum,
bei erforderlichen neuen Mébeln...
wurde immer auch die Initiative um
Unterstitzung angefragt. Das war
mein erster Kontakt zur (damals
noch Eltern-)Initiative krebskranke

mitbekommen. Woher die Gelder
kamen, wer hinter der Initiative
steckte und was die Menschen der
Initiative bewegte, hier zu unterstit-
zen, wusste ich nicht.

2003 wurde in Deutschland das
DRG-System (diagnosenbezogene
Fallpauschale) zur Abrechnung der
Krankenhausleistungen eingefihrt.
Bei zunehmendem Druck auf die
Kosten-Erlés-Rechnungen der Klini-
ken sollte damit genauer abgerech-
net werden kénnen. Die Kliniken
mussten Rechenschaft Uber er-
brachte Leistungen und verursachte
Kosten abgeben. Prozesse mussten
angepasst werden, um die Kliniken
dadurch e zienter zu machen. Nicht
selten kamen die Kliniken diesen
Anforderungen gar nicht oder nicht
schnell genug hinterher und so
musste durch andere Wege eine
Kostenersparnis erreicht werden. Oft
zu Ungunsten der Patientenversor-
gung und durch Anpassungen am
grofl3ten Kostenfaktor der Kliniken:
dem Personal.

Uberstunden waren
an der Tagesordnung

Fir die tagliche Arbeit auf der
Station bedeutete dies fur mich
und meine Kolleginnen neben
zeitlichen Vorgaben fir bestimmte
Leistungen auch einen deutlich
héheren Dokumentationsaufwand
bei gleichzeitigen Personaleinbu-
Ren. Die Arbeitsbelastung hat sich
dadurch in vielerlei Hinsicht ver-
dichtet. Uberstunden waren an der
Tagesordnung und trotzdem blieb
uns weniger Zeit fir den Patienten.

Als ich im Juni 2006 aus der Not
heraus die Leitung der Station Uber-
nommen habe, brachte es meine
neue Aufgabe mit sich, dass ich mit
den anderen Berufsgruppen der Sta-
tion enger zusammenarbeitete, wie
mit dem psychosozialen Team und
der Erzieherin Lisa Stritzl-Goreczko.

Kinder Munchen e.V.! Als P eger der Von Lisa habe ich immer mehr Infor-
Zeiten des uppigen Personalstandes Station habe ich dies nur am Rande mationen Uber die Initiative erhalten

und so auch die Unterstiitzung
immer mehr zu schatzen gelernt.
Diverse Stellen in der Abteilung
konnten nur besetzt werden, da
der Verein die Anschub nanzierung
Ubernommen hat, die dann meist
in eine Regel nanzierung uberging,
da der Stellenabbau in den Kliniken
auch vor hochspeziellen Abteilun-
gen keinen Halt machte.

Neben immer neueren Therapien
und Behandlungsmethoden kam
auch immer mehr Medizintechnik
zum Einsatz. So wurde nach und
nach die komplette Infusionstechnik
ausgetauscht, modernisiert und
erweitert. Die Patienten hatten nun
immer gréRere Infusionsstander an

ihrer Seite. Drei bis sieben Infusions-

gerate und/oder Spritzenpumpen an
einem Stander waren keine Selten-
heit mehr. Auch die Uberwachungs-
maoglichkeiten wurden deutlich
moderner. Einen EKG-Monitor gab
es nun in jedem Patientenzimmer,

die Daten wurden per WLAN an eine

Stationszentrale tbertragen und die
Gerate waren nun auch von Grof3e

und Gewicht verninftig zu handha-

ben.

Es war wichtig, neben all der
Technik den Patienten nie aus
dem Blick zu verlieren

Neben den technischen Verande-
rungen und den damit verbundenen
Einarbeitungen und Schulungen
sowie zusatzlichen Dokumentatio-
nen, war es wichtig, den Patienten
nicht aus dem Blick zu verlieren.
Dies den neuen Kollegen/innen

und Schiilern/innen zu vermitteln,
war nicht immer einfach. Bei allen
abgeleiteten und dauerhaft darge-
stellten Daten richtet sich der Blick
oft schneller auf das bunte Display,
als auf das nicht immer ganz leicht
zu deutende Gesicht des Patienten.
Dennoch ist die Patientenbeobach-
tung einer der wesentlichen p ege-
rischen Bestandteile, aufgrund der
Néhe zum Patienten. Oft war und ist
das Gefuhl der P egekrafte fir einen

Patienten noch aussagekraftiger als
alle elektronischen Daten.

Ich bin keine Fallpauschale!

Mit diesem Slogan begann 2013 der
Protest gegen die eingeflhrten DRG
und der damit verbundenen zu ge-
ringen Finanzierung aller Kinderkli-
niken. Vor allem bei schwerkranken
Kindern und Jugendlichen gibt es
die Probleme der schwierigen Dia-
gnosestellung, der langfristigen Be-
handlung, der fehlenden Datenlage
zur vergleichbaren Behandlungen,
der geringen Datenlage zum Einsatz
neuer Medikamente und medizini-
scher Verfahren. Fur Forschung in
Medizin und Pharmaindustrie muss
eine moglichst grolRe Anzahl an ver-

»Die P ege ist ein eigenstandiger Beruf,
und wir geben bestimmte P egericht-

linien vor!

gleichbaren Daten erhoben werden
und hinterher muss der Erfolg in
eine groRe Ausschittung umgesetzt
werden, damit sich der Forschungs-
und Entwicklungsaufwand rechnet.
Dies ist bei einer vergleichbar klei-
nen Bevolkerungsgruppe, unseren
Kindern, oft nicht gegeben. Auch
lassen sich der Betreuugsaufwand
fur Kinder und deren betro enen
Eltern nicht in einem DRG-System
erfassen, abbilden und vergiten.
Aufwandigere Behandlungen

und Fortschritte in den Therapi-

en bedeuten mehr Chancen auf
Heilung oder langeres Uberleben.
Dies bringt aber auch mit sich, dass
manche Patienten mit voriiberge-

henden oder bleibenden Einschréan-
kungen Uberleben. Das bedeutet im
Anschluss an die Akuttherapie dau-
erhaften Unterstutzungsaufwand,
Behandlungen und Kompensation
der begleitenden Beeintrachtigun-
gen und womadglich professionelle
P ege zu Hause.

Auch dies ist eine laufende Veran-
derung in P ege und Medizin und
erfordert fir uns P egekréfte eine
standige Anpassung an die neuen
Anforderungen und das Entwickeln
von geeigneten Schulungskonzep-
ten, um Patienten und Eltern schnell
und umfangreich auf die verander-
ten Lebenslagen vorzubereiten.
Nicht zuletzt deshalb ist auch

das Konzept der ,Koordinierten

Nachsorge“ der Initiative ein so
erfolgreiches Modell, das die Unter-
stiitzung der Patienten und Familien
Uber die Klinik hinaus gewéabhrleistet.
Neben allen fachlichen und organi-
satorischen neuen Entwicklungen
hat die P ege leider immer noch
kein gefestigtes Standing innerhalb
der medizinischen Berufe. Neben
der Akademisierung, Zentralisie-
rung, eigenem P egeverband gibt
es bis heute noch keine gemeinsa-
me Fachgesellschaft und Berufsver-
tretung. Viele kleine Splitterungen
und unterschiedliche Strukturen
erreichen in Summe keine gro3e
Veranderung. So ist die P ege nach
wie vor oft Auftragsempfanger



und fremdbestimmt, obwohl sie in

p egerischen Téatigkeiten die aus-
gewiesenen Experten sind. Fir mich
war dies immer ein wichtiger Punkt,
den ich auch den Kollegen/innen
und Mitarbeitern/innen vermitteln
wollte.

Das neue P egeberufegesetz, Be-
schluss 2017 und Umsetzung 2020,
soll hier etwas verandern.

Ein erster Schritt in die
richtige Richtung

Als Kinderkrankenp eger beschaf-
tigt mich und meine Kolleginnen vor
allem der Wegfall der Ausbildungs-
richtung zur Kinderkrankenp ege.
Zwar ist eine Spezialisierung auf die
Padiatrie moglich, doch die dafur
vorgesehenen zeitlichen Ressourcen
erscheinen zu gering, und das feh-
lende Wissen missen die Stationen
nun bei Einarbeitung der neuen
Kollegen/innen im Stationsalltag
aufholen.

Gleichzeitig ist diese gesetzliche
Anderung aber eine Annéherung
an Ausbildungen bzw. Studien der

Anerkennung in anderen Landern
vereinfacht.

Das P egepersonalstarkungsge-
setz, Start Januar 2019, fihrte zur
ersten wesentlichen Anderung des
DRG-Systems. Durch die Heraus-
nahme des P egebudgets aus den
DRG sollen nun die P egestellen alle
nanziert werden. Dadurch sollen

die Liicken im P egpersonalstand
geschlossen werden. Dies ist ein ers-
ter wichtiger Schritt in die richtige
Richtung. Nur darf man nun nicht
erwarten, dass dies in naher Zukunft
das Problem des P egnotstandes
I6st. Der hohere Bedarf an P ege-
kraften durch die Entwicklungen der
Medizin und mehr Nachfrage an am-
bulanter Versorgung bei gleichzeiti-
gem Imagemangel des Berufsbildes
kann nicht nur durch diesen Schritt
aufgeholt werden.

Warum rede ich von Imagemangel?
Wenn ich mitbekommen, welche
Berufe heute in Mode sind, da

fallt das Wort P ege selten bis gar
nicht. Ein Beruf, bei dem man trotz
hoher Verantwortung nicht sehr gut

Nicht selten waren Aussagen von er-
fahrenen Kolleginnen

ir

ein friheres Alarmzeichen

Krankenp ege in unseren europa-
ischen Mitgliedslandern. Fast alle
haben hier inzwischen eine genera-
listische Ausbildung eingefuhrt, und
wir ziehen nun nach, was auch die
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als die Signale des Monitors. Auch die

Arzte mussten — und muissen heute not
— lernen, dem Instinkt einer erfahrenen
P egekraft zu folgen.

verdient; ein Beruf mit personlichen
Einschrankungen aufgrund der
Arbeit im Schichtdienst; ein Beruf,
in dem seit Jahren nur von Uber-
lastung gesprochen wird; ein Beruf,

der in der Gesellschaft zwar Aner-
kennung, aber gleichzeitig nicht
immer Wertschatzung ndet; ... ein
solcher Beruf wird es wohl nie auf
das Podest der beliebtesten Ausbil-
dungsberufe scha en. Da muss sich
in der Gesellschaft und in unserem
Berufsstand noch viel verandern.
Trotzdem gelang es aufgrund dieser
Gesetzesentwicklung zum Beispiel,
die durch die Initiative nanzierte
Stelle der Fallmanagerin auf der Kin-
deronkologie in eine Krankenhaus-
nanzierung zu fihren. Immerhin
eine aus meiner Sicht sehr wichtige
und wertvolle Stelle, die nun nicht
mehr tber Spendengelder bezahlt
werden muss.

Hast Du jetzt Lust zum
Fiebermessen?

Neben allen organisatorischen, b-
rokratischen, technischen und poli-
tischen Veranderungen haben mich
Uber die Jahre aber auch die Veran-
derungen der Menschen begleitet.
Die Patienten und Eltern (neu auch
als Kunden tituliert) werden oft
ungeduldiger und fordernder, dies
merkt man tagtéaglich im Gesprach,
an den vereinzelten schriftlichen
Ruckmeldungen und in einer ho-
hen Erwartungshaltung. Auch die
Veranderungen in der Kindererzie-
hung sind deutlich zu spuren. Oft
wird mit Kindern ein Umgang wie
mit kleinen Erwachsenen gep egt.
Kinder durfen, sollen oder miissen
Entscheidungen Ubernehmen, die
sie nicht verstehen und daher gar
nicht tre en kdnnen. Nicht immer
'st die Frage ,Hast Du jetzt Lust zum
Fiebermessen?*“ sinnvoll und ange-
bracht... Jedoch meistert die gro3e
Mehrheit an Patientenfamilien die
schweren Herausforderungen sehr
gut und nimmt gerne alle Unterstut-
zungen an.

Gleichzeitig fallt mir bei unserem
eigenen P egenachwuchs auf, dass
auch diese neue Generation mit
einer anderen Anspruchshaltung
und Erwartung in das Berufsleben

startet. Im Vordergrund steht nach
wie vor die Versorgung kranker,
schwerkranker und p egebedurfti-
ger Menschen. Gleichzeitig gewinnt
das eigene Leben und Erleben an
Bedeutung. Die Arbeit soll Spaly
machen und Befriedigung bringen,
gleichzeitig aber nicht vereinnah-
men oder Uberfordern. Die Zeiten
der aufopfernden, das eigene Leben
den Kranken widmenden Kloster-
schwester sind de nitiv vorbei!
Diese Entwicklung hat durchaus
ihre guten Seiten, und eine gesun-
de Work-Life-Balance sorgt nicht
zuletzt dafur, dass ausgebildete

P egekrafte auch weiter im Beruf
bleiben. Allerdings stutze ich, wenn
etwa einzelne Schuler den Lernin-
halt nur an- und aufnehmen, wenn
er wohldosiert, einfiihlsam und
anschaulich vermittelt wird. Auch
wenn Schiler der héheren Aus-
bildungskurse gefihlt zu viel Zeit
darauf verwenden, auf Missstande
und falsche Entwicklungen hinzu-
weisen, als die eigene Ausbildung
erfolgreich und gut abzuschlieRen.
Oder wenn bei mir in einem Vorstel- |
lungsgesprach gerade Examinierte
klar und deutlich mitteilen, dass kein
grof3es Interesse an Schicht- und
Wochenenddienst besteht. Auch
die Verantwortung fir eine Station
Uber die regulare Dienstzeit hinaus
wird inzwischen h&au g abgelehnt.
Dies sind deutliche Signale, wo die
Prioritaten gesetzt werden.

P egepersonalstarkungsgesetz —
mehr Verantwortung fur
examinierte P egekrafte

Es gibt aber auch die vielen P ege-
krafte, die neben der Ausbildung
z.B. studieren, fachliche, organisa-
torische, politische Themen auf-
greifen, hinterfragen und im Sinne
der zukunftsfahigen P ege diese
voranbringen und weiterentwickeln
wollen! Um dies zu unterstitzen,
gibt es im neuen P egepersonalstar-
kungsgesetz nun auch verankerte
Vorbehaltsaufgaben der P ege. Also




Tétigkeiten, die nur eine examinierte Hierzu gehort auch die regelmafRige sellschaft bekommen. Doch dieses
P egekraft ausiiben und Uberneh-  Fortbildung der Mitarbeiter/innen. Denken kann und sollte auch auf alle
men darf. Dies ist uns durch Unterstutzung der anderen Dienstleister tbertragen
Initiative sehr gut gelungen! So gibt werden, ohne die unsere Gesell-

es in der Kinderonkologie seit ein schaft nicht funktionieren wirde.
paar Jahren regelméaRige Kurzfort-
Neue Uberwachungsmonitore sind  bildungen zu aktuellen, wichtigen

VOM PIEKSRAUM ZUNV
PIRATENZIMMER

GroRRe Veranderungen in der
Medizintechnik
Zuviel Bilrokratie macht mirbe

nur noch so grol3 wie ein Laptop. p egerischen und medizinischen Ob es anhaltend eine Veréanderung Auf der Kinderonkologie der ten uns auch beim Team von Bau

Neue Dockingstations fur Infusi- Themen. Die P egekraft, die diese  geben wird, mit mehr Anerkennung Munchen Klinik Schwabing wurde & Technik bedanken, das hierfir &
onsgerate kénnen alle Laufraten, Fortbildungen ausarbeitet, wird von und Wertschatzung, mit angepass- jetzt das Untersuchungszimmer, tatkraftig gewerkelt hat, sowie bei
Dosierungen usw. direkt an eine der Initiative nanziert. ten Arbeitsbedingungen, mit genug wo auch schmerzhafte der Initiative krebskranke Kinder
Stationszentrale melden. Eine elek- Mannliche Kollegen in der Kran- nanziellem Ruckhalt ...? Lumbalpunktionen durchgefihrt Munchen e.V., die die nanziellen

tronische Patientenakte, abrufbar kenp ege gibt es immer mehr, in werden, zum Piratenzimmer Mittel bereitstellte. kS

an jedem PC oder Tablet der Klinik,
wird sicherlich auch bald bei uns
eingesetzt werden — spéatestens im
Neubau. Es gibt neue Behandlungs-
formen wie Mehrfach-Transplanta-
tionen, hohere Chemotherapie-Do-
sierungen, Antikdrpertherapien,
Laserbehandlungen zur Prophylaxe,
Photopheresetherapie, die Ver-
sorgung von Palliativpatienten zu
Hause ...

Zerti zierung gewahrleistet
hohe Qualitat der Versorgung

Fast alle Kliniken sind heute zer-

ti ziert, teils auch einzelne Abtei-
lungen zusatzlich. Die liickenlos
nachvollziehbare, standardisierte

P ege, Hygiene und Behandlung
gewabhrleistet eine hohe Qualitat in
allen Aspekten der Gesundheitsvor-
sorge und Versorgung. Es ist nun
nicht mehr nur ein eigener Ansporn
der Fachkréafte, sondern auch eine
verankerte und geforderte Leistung,

der Kinderkrankenp ege allerdings
kaum. Dabei ware dies gerade bei
unseren mannlichen jugendlichen

Patienten sehr wiinschenswert.

Eine willkommene Anderung ist
jedoch die neue Organisationsform
der Minchen Kilinik, die nicht nur
ihren Namen geandert hat, sondern
als nun gemeinnitzige gGmbH o -
ziell Spendengelder annehmen darf.
Dies macht es in Zukunft leichter,
das Krankenhaus und die Station zu
fordern, denn Bedarf besteht sicher-
lich noch weiterhin...

Ich bin da sehr zdgerlich mit einer
Einschatzung. Nattrlich werden wir
uns an die Geschehnisse der letzten
Zeit erinnern. Es wird uns ho entlich
auch weiterhin bewusst bleiben,

dass unser Gesundheitssystem mehr

Unterstitzung, mehr Anerkennung
und Aufmerksamkeit erfordert. Die
Anerkennung der in diesem Bereich
tatigen Menschen muss wieder ei-

die es regelmaRig nachzuweisen gilt. nen hdheren Stellenwert in der Ge-

Ich habe nie den Spal® an der P ege
verloren. Was uns P egekréfte

aber oft mirbe macht, ist, dass wir
vor lauter Burokratie, zusétzlichen
Aufgaben, fehlender Unterstiitzung
nicht mehr genug Zeit fir unsere
primare Aufgabe der Patienten-
versorgung haben. Ich winsche

mir fur die Zukunft eine moderne
Gesellschaft, in der die P ege jedes
Menschen eine ehrbare Tatigkeit ist,
die auf eigenen Beinen steht und
sich weiterentwickeln kann, ohne
um Spenden werben zu missen.
,Standing Ovations' auf den Balko-
nen und an den Fenstern waren ein
wertschatzendes Signal auch fur
uns P egende. Kurz- bis mittelfristig
brauchen wir aber Arbeitsbedingun-
gen, die dem Personal und damit
auch den Patienten gerecht werden.

Vielen Dank fir Ihr Interesse und
Ilhre Unterstitzung!

Mit den besten GrifRen

CHRISTIAN MUNSTERER

»Von Freunden, werde ich in der aktuellen Corona-Pande-
mie-Zeit oft gefragt:

Wird sich dies positiv auf die Entwicklung der
P ege auswirken?«

und erstrahlt in farbenfrohem
Anstrich mit Insel-Feeling.

nitilert wurde dies von Vera Nock-

mann, einer Klinik-Mitarbeiterin,

die sich mit der Frage beschaftigte,
wie sich die Schmerzen der kleinen
Patienten bei solchen angstbesetz-
ten Untersuchungen auch ohne
Medikamente besser beherrschen
lieBen. Und dabei lernte sie, dass das
Thema ,Ablenkung"“ sehr wichtig ist.

Kleine Dinge, die
einen grofRen Un-
terschied machen

So wurde das Projekt ,Pirat” ins
Leben gerufen: Der bisher kihle,
karg ausgestattete Untersuchungs-
raum wurde Schritt fir Schritt zum
Piratenzimmer umgestaltet. Jetzt
sehen die jungen Patienten eine
Pirateninsel, eine Hangebriicke und
eine tolle Unterwasserlandschaft
mit Fischen. Auch Spritzen, die sonst
wie in jedem Untersuchungszimmer
furchtein 6Bend herumlagen, wur-
den beiseite gerdaumt. Wir sprechen
nun von ,Untersuchung” statt von
~Pieksen“ — Tablet und Kopfhérer
helfen, AuRen-Gerausche zu mini-
mieren. Das alles klingt banal, aber
manchmal sind es eben die kleinen
Dinge, die einen grof3en Unterschied
machen.

Wir nden das Engagement unserer
Mitarbeiterin klasse und méch-

MAGDALENA FUCHS
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JUGEND & ZUKUNFT
GEMEINSAM PERSPEKTIVE
FINDEN

ELTERNWOHNUNGEN UND
CORONA EINE FAMILIE
PACKT AN!

Auch nach ihrer langjahrigen
Vorstandsarbeit kimmert sich
Gerda Zizek um die Belegung
und P ege unserer beiden
Elternwohnungen in der
ParzivalstraBe nahe der Klinik

— mit groBem Engagement und
absoluter Zuverlassigkeit. Seit
langerem wird sie dabei von ihrer
Tochter Katrin unterstitzt.

itte Méarz, zu Beginn der

Corona-Einschrankun-

gen, teilte zum einen die
Reinigungskraft mit, dass sie aus
gesundheitlichen Grinden bis auf
Weiteres nicht mehr arbeiten kdnne,
und zum anderen kam aus der Klinik
die Order, aufgrund der Pandemie
maoglichst nur eine Familie pro
Wohnung unterzubringen. ,Das war
aber nicht méglich, da zeitweise bis
zu funf Familien zum Ubernachten

anstanden. Wir haben es dann mit
vielen HygienemalRnahmen soweit
hinbekommen, dass hochstens zwei
Mutter bzw. Véater pro Wohnung
untergebracht waren®, erzahlt Gerda
Zizek.

Die Tochter, die laut ihrer Mutter
~ein wahrhafter Putzteufel” ist, bot
sich an, die Reinigung und Desin-
fektion der Wohnungen inklusive
Taren/Sanitarbereiche/Kiche bei
Bedarf auch mehrfach die Woche
zu Ubernehmen. Zudem sorgte sie
fuir die Ausstattung der Zimmer

mit Hygienezubehor und Masken.
Schlief3lich wurde auch noch der
handwerklich begabte Ex-Mann zur
Hilfe geholt, um verstopfte Ab Us-
se, Steckdosen, nicht befestigte
Schréanke, lose Tirgri e, klemmende
Rollos, wackelige Balkongitter oder
tropfende Wasserhahne zu reparie-

ren, was er immer umgehend und
fachmannisch erledigt. Die Woh-
nungen sind hygienisch einwandfrei
und in einem Top-Zustand.

Inzwischen hat die Familie das
Wohnungsmanagement fest im Gri
und ist ein eingespieltes Team, das
uns ho entlich noch lange erhalten
bleibt.

Herzlichen Dank an Dich und
Deine Familie, Gerda!

Gruppentre en und Unterstt-
zung in Ausbildungs- und Berufs-
fragen entlasten junge Menschen
nach einer Krebserkrankung und
geben Zuversicht

alami, Thun sch oder doch

lieber Gemise? Den Teilneh-

merinnen und Teilnehmern
des ersten JuZu-Tre ens im Oktober
2019 el die Wabhl nicht schwer.
Glucklicherweise lagen wir als
JuZu-Team mit unserer Prognose
richtig und hatten eine extragrof3e
Familienpizza mit Salami bestellt.
Wobei keineswegs nur der Flei-
scheslust gefront wurde, auch alle
anderen Sorten bis hin zu den drei
Litern Spezi wurden fast restlos ver-
tilgt. Doch der Abend war nicht nur
kulinarisch ein voller Erfolg.

Als neues Team waren wir erst im
September gestartet und kamen
sehr schnell zu der Erkenntnis, dass
junge Menschen mit Krebserfahrung
sich von ihrem Umfeld hau g nicht
verstanden fuhlen. Auch Freunde
und Bekannte kdnnen meist nicht
nachvollziehen, was eine solche
Erkrankung bedeutet und welche
Auswirkungen sie, oftmals auch
langfristig, haben kann.

Der gemeinsame Lebens-
hintergrund bietet einen
vertrauensvollen Rahmen

Daher entwickelten wir das Kon-
zept fur unsere ,JuZu-Tre en“. Ein
0 enes Freizeitangebot, welches
jungen Menschen die Gelegenheit
gibt, sich mit Gleichaltrigen zu

tre en, die ebenfalls Uber Krebser-
fahrung verfugen. Dieser gemeinsa-
me Lebenshintergrund bietet einen

vertrauensvollen Rahmen, in dem
man nicht nur miteinander sehr viel
Spald haben kann, sondern in dem
auch stets die Mdglichkeit zu einem
verstandnisvollen Austausch be-
steht. Wie starkend und motivierend
dieser Erfahrungsaustausch ist, zeig-
te sich auch bei unserer Fahrt zum
Survivor-Day nach Koln. Zusammen
mit zwei jungen JuZu-Erwachsenen
hatten wir an dieser Veranstaltung
teilgenommen. Trotz einer fulmi-
nanten Zugverspatung kamen wir
noch ausreichend in den Genuss der
interessanten Vortrage sowie des
mitreiRenden Abendprogramms.

Neben dem Besuch von Fachta-
gungen und Fortbildungen ist die
interdisziplindre Vernetzungsarbeit
mit Kooperationspartnern sowie
die Mitwirkung in Fachgruppen

ein wichtiger Teil unseres Aufga-
benspektrums. Und bereits kurz
nach Antritt unseres neuen Teams
begannen wir auch schon mit den
ersten Beratungsgesprachen zum
Themenbereich Schule-Ausbildung/
Studium-Beruf. Ende November
informierten wir uns zusammen mit
einer Klientin auf der Job t-Messe.
Schwerpunkt unserer Recherche
waren die Mdéglichkeiten fur junge
Menschen mit Schwerbehinderung
auf dem Minchner Ausbildungs-
markt.

Grundsatzlich bewegen viele
unserer Jugendlichen und jungen
Erwachsenen Fragen wie: ,Soll ich
meinen GdB (Grad der Behinderung)
im Bewerbungsschreiben erwéh-
nen?* Ein Patentrezept darauf haben
wir nicht, wir untersttitzen jedoch
unsere Klientinnen und Klienten

»Wir wollen kein
Mitleid, aber genauso
eine Chance wie die
anderen auf einen
Ausbildungsplatz.«

sehr gerne durch die Vermittlung al-
ler Hintergrundinformationen darin,
eine fur sie gewinnbringende und
stimmige Lésung zu nden.

Individuelle Begleitung

Wir beraten und begleiten indivi-
duell im Ubergang Schule-Beruf,

bei einer Erkrankung wahrend der
Ausbildung sowie bei einer beru i-
chen Neuorientierung im Falle von
Spatfolgen. Wir unterstitzen ganz
konkret, indem wir einen Uberblick
Uber verschiedene Ausbildungs-
wege, Studienmdglichkeiten und
beru iche Férdermdglichkeiten
geben, unsere Jugendlichen im
Bewerbungs-/Zulassungsverfahren
begleiten und mit ihnen ihre beruf-
lichen Vorstellungen durchdenken.
Dabei haben wir im Blick, welche Ar-
ten von Unterstitzung méglich und
welche Netzwerkpartner hilfreich
sind. Das ist eine enorme Entlastung
und hilft den Jugendlichen, nach der
Erkrankung wieder eine Perspektive
fur sich zu nden und auch konkrete
Schritte zu gehen.

DAS JUZU TEAM



KONA

KOORDINIERT NACHSORGE

Psychosoziale

fur Familien mit an
Krebs erkrankten
Kindern

kona-nachsorge.de

ELTERN & FAMILIEN

Familienwochenende
02.10. bis 04.10.2020
Ort: Ferienanlage in Inzell
Kosten: 35 € pro Erwachsener und 20 € pro Kind
verbindliche Anmeldung bis zum 02.09.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

far Vater
Vater-Kind-Bootstour
(sicheres Schwimmen ist Voraussetzung)
Sonntag, 20.09.2020, 10:00 bis 16:00 Uhr
Kosten: 10 € pro teilnehmende Person
Leitung: Franz Ganslmaier und Peter Antesberger
verbindliche Anmeldung bis zum 20.08.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Bergtour (evtl. als Schneeschuhwanderung)
Sonntag, 22.11.2020, 10:00 bis 16:00 Uhr
Kosten: 20 €

Leitung: Franz Ganslmaier und Peter Antesberger
verbindliche Anmeldung bis zum 22.10.2020

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Gruppe fur Eltern in der Nachsorge
jeweils dienstags von 19:00 bis 21:00 Uhr
22.09.2020 24.11.2020
27.10.2020 15.12.2020
Wir bieten Eltern die Moglichkeit, sich regelmafig
bei KONA zu treffen. In diesem Rahmen ist ausrei-
chend Platz fur Austausch, Gespréchs- und Denkan-
stdRe und Information.
Mit Nadine Lipke und Ulrike Bachmann
Ort: KONA
Anmeldung bei Ulrike Bachmann,
ulrike.bachmann@kona-nachsorge.de

EHEMALIGE PATIENTEN
& GESCHWISTER

Heilpadagogische Reitgruppe
fur Kinder im Alter von 6 bis 12 Jahren
an folgenden Samstagen von 10:00 bis 12:00 Uhr:
19.09.2020 28.11.2020
17.10.2020 12.12.2020
Ort: Zacherlhof, Taufkirchen
Kosten: 40 € fur alle Termine
Leitung: Brigitte Fischer, Reittherapeutin
verbindliche Anmeldung bis zum 09.09.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Eine Ermafigung der Teilnahmegebuhr fuglle
Veranstaltungen ist unter bestimmten Voraus-

setzungen moglich. Bitte bei KONA nachfragen.

Klettergruppe
fir Kinder und Jugendliche ab 6 Jahren

an folgenden Samstagen von 10:00 bis 12:00 Uhr:

10.10.2020 14.11.2020
24.10.2020 28.11.2020

Ort: Kletterhalle High East Heimstetten
Kosten: 30 €fur alle Termine

Leitung: Ulrike Dietrich, Sozialpadagogin,
Fachibungsleiterin

verbindliche Anmeldung bis zum 01.10.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Jugendwochenende (13 bis 21 Jahre)
Samstag, 24.10.2020, 09:00 Uhr bis
Sonntag, 25.10.2020, 18:00 Uhr
Kosten: 15 €
Leitung: Ulrike Dietrich und Claudia Liersch
verbindliche Anmeldung bis zum 18.09.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Tanzgruppe DanceAbility
fur Kinder zwischen 7 und 10 Jahren
Samstag, 31.10.2020 von 10:00 bis 12:00 Uhr
Ort: Eine-Welt-Haus, Schwanthalerstraf3e 80,
80336 Munchen
Kosten: 5 € pro Kind
Leitung: Cora Wuropulos
(Sonderpadagogin / DanceAbility Teacher)
verbindliche Anmeldung bis zum 30.09.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

TRAUERNDE FAMILIEN

Trauernde Familien
16.10. bis 18.10.2020
Begegnungswochenende in der Langau

Kosten: 35 € pro Erwachsener und 20 € pro Kind

verbindliche Anmeldung bis zum 18.09.2020
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Gruppe fur trauernde Eltern
jeweils donnerstags von 19:00 bis 21:00 Uhr

17.09.2020 12.11.2020
08.10.2020 10.12.2020
Mit Ulla Baier-Schroder

Ort: KONA

Anmeldung bei Ulla Baier-Schroder,
u.baier-schroeder@kona-nachsorge.de

Adventskranzbinden
Donnerstag, 26.11.2020 um 16:00 Uhr
Mit Ulla Baier-Schrdder und Ulrike Bachmann
Ort: KONA
verbindliche Anmeldung bis zum 12.11.2020
bei Ulla Baier-Schrdder,
u.baier-schroeder@kona-nachsorge.de

»Wir, das Team von KONA, hoffen, dass wir Sie alle (
bald wiedersehen kénnen. Bis dahin freuen wir uns b
jede Form eines Lebenszeichens! Anrufe, E-mails, Bri
Rauchzeichen .... Melden Sie sich gerne und berichten
uns, wie es lhnen in der aktuellen Situation bisher ergg
gen ist. Wir freuen uns!«

Tel. +49 (0)89 — 954 59 24-8&ler-86 |Fax -85
Tel. +49 (0)89 — 954 59 24-87| Trauernde Familien

Tel. +49 (0)89 — 954 59 24-84|Fax -85

JUGEND & ZUKUNFT

> Beratung zu Ausbildung und Beruf
Anmeldung beiJaquelineFischbach,
jaqueline.fischbach@kona-nachsorge.de

> JuZu-Treffen 2020

JuZu-Treffen sind unabhangig von beruflichen Fragen

ein gemeinsames Freizeitangebot fiir junge Menschen ab
16 Jahren, die eine Krebsbehandlung durchlaufen haben.
Schau doch mal rein! An diesen Terminen kannst Du andere
Jugendliche/ junge Erwachsene mit &hnlichen Erfahrungen
kennenlernen und gemeinsam Spal haben. Das detaillierte
Programm folgt noch.

Treffen jeweils dienstags von 18:00 bis 20:00 Uhr
15.09.2020 Biergarten 20.10.2020 Krimi-Dinner
01.12.2020 Winter-Tollwood

Treffpunkt: wird je nach geplanter Veranstaltung bekannt
gegeben. Anmeld.: per E-Mail an juzu@kona-nachsorge.de
bis spatestens eine Woche vorher. Nattirlich kénnt Ihr Euch
auch gerne telefonisch oder personlich anmelden.

WALDPIRATEN CAMPS

> Sommercamps
(5 verschiedene Termine im Juli und August)
Patienten & Geschwister 9—15 Jahre

> Herbstcamps

Sa. 10.10. bis Sa. 17.10.2020

Sa. 24.10. bis Sa. 31.10.2020

Patienten & (trauernde) Geschwister 9 — 15 Jahre

Anmeldung, so bald wie mdglich unter

www.waldpiraten.de oder Tel. 06221 — 180466 -



IN BAD GRIESBACH

Vater genossen das Wellnesswo-
chenende, das im Februar gerade
noch rechtzeitig vor den Corona-

Beschrankungen stattfand.

on insgesamt 25 Teilnehmern

haben immerhin neun Man-

ner den Weg zum Golf- und
Quellnesshotel Maximilian gefun-
den.

Nach einem gemeinsamen Begru-
Bungsaperitif am Freitagabend
stand zunachst das Abendessen

auf dem Programm. An der langen
Tafel war fur alle gedeckt, und jeder
konnte sich vom vielseitigen und
leckeren Bu et bedienen und kuli-
narische Erfahrungen sammeln. Das
Schoéne dabei: Weder Frauen noch
Méanner mussten in der Kiiche
stehen und Essen kochen, sondern
konnten einfach genief3en, was allen
sichtlich gut getan hat.

Da sich einige bereits aus der Klinik
oder von KONA-Veranstaltungen
kannten, fand auch unter den Véatern
von Anfang an reger Austausch
statt. Aber auch die ,Neulinge” unter
den Ménnern, die noch niemanden
kannten, wurden rasch integriert
und herzlich aufgenommen.

Das Programm des nachsten Tages
bestand vor allem aus Entspannung
und Entschleunigung in der haus-
eigenen Hoteltherme mit Freiluft-
becken, Dampfbad und Sauna. Die
angebotenen Wellnessbehandlun-

gen von der Ful3re exzonen- bis hin Fazit: Wir Vater sind sehr froh und
zur Hawaiianischen Lomi-Lomi-Mas- dankbar, dass es Organisationen wie
sage, haben auch die Vater sehr die ,Initiative krebskranke Kinder
genossen. Neben Spaziergangen in  Munchen* mit KONA gibt, die Fami-
Ruhe und idyllischer Natur konnte lien von erkrankten und ehemals er-
man Fahrrader ausleihen oder sogar krankten Kindern unterstiitzen und
in den Golfsport hineinschnuppern. solche Mdéglichkeiten eré nen. Auch

L . Eltern mit schmalem Geldbeutel
Das Wichtigste aber waren sicher- . ) . i
) . ) konnen sich so mal eine Auszeit vom
lich die gemeinsamen Stunden als }

Alltag nehmen, um dann wieder

Paar und auch in der Gruppe, in der o
o , .  entspannt den alltaglichen Heraus-
man sich tber ,Gott und die Welt
forderungen zu begegnen.

austauschte und zusammen Spal

hatte. Im Restaurant, in der Lounge Danke KONA!
oder abends in der Bar wurde herz-
lich gelacht und geredet bis in die
frihen Morgenstunden.

ENGELBERT HOFBAUER

»lch habe selten eine in Art und Alter so
unterschiedliche Gruppe so ausgelas-
sen und entspannt erlebt.«

»Gerade fur Familien, bei denen
die Therapie noch nicht so lange her ist,
eine sehr schdone Gelegenheit, wieder
etwas Zweisamkeit zu erleben.«

ICH SPURTE EINE: s
LASTVON MIR
ABFALLEN ...

Ein Wochenende fir trauernde
Familien zum Kraftetanken

anchmal kommt es mir so
vor, als wére ich seit dem
plétzlichen Krebstod un-
serer neunjahrigen Tochter vor fast
vier Jahren nur noch damit beschéf-
tigt, trotz unseres herben Verlustes
wieder zuriick ins Leben zu nden
und wieder ein Stuick Normalitat
fir mich und meine Familie herzu-
stellen. Das erfordert Kraft, die man
nicht immer hat, und leider fehlt
es oft auch an Gelegenheiten zum
Wiederauftanken.

Vor einigen Jahren durfte ich an ei-
nem ebenfalls von KONA organisier-
ten Wellness-Wochenende, damalg
fir Matter von an Krebs erkrank-
ten Kindern, teilnehmen. Mein
jungster Sohn war an Leukamie
erkrankt, und das Wochenende
gab mir die Mdglichkeit einmal
richtig zu entspannen, weg von
Familienhektik und Krankenhaus-
besuchen. Die Zeit in Bad Griesbach
blieb mir lange in sehr guter Erinne-
rung und daher war die Freude grof3,
dass diesmal mein Mann und ich bei
dem Wellness-Wochenende fur trau-
ernde Eltern dabei sein durften.

Wenn zwei Kinder in der Familie an
Krebs erkranken und eines dann
auch noch daran stirbt, geht das
nicht spurlos an einer Beziehung
voruber. Ich freute mich darum sehr
darauf, viel Zeit mit meinem Mann
verbringen zu kénnen. An einem
sonnigen Freitagnachmittag im
Mé&rz machten wir uns also zusam-
men mit zwei netten Mitfahrerinnen
auf den Weg ins schone Rottal in

der Nahe von Passau. Die Arbeit fur
die Woche war getan, unsere Kinder
waren gut versorgt in der Obhut der
Stiefoma, und einem Wochenende
nur fir uns als Paar stand nichts
mehr im Wege!

Nachdem alle im Hotel angekom-
men waren, gab es zum Auftakt erst-
mal einen stilvollen Sektempfang
gefolgt von einem erstklassigen
Funf-Gange-Menu in gemdatlicher
Runde mit unserer Gruppe, beste-
hend aus vielen bekannten und
einigen neuen Gesichtern. Bei guter

»lch kann
mich nicht erinnern,
wann wir das letzte

bringen konnten!«

Stimmung und auch mit einigen
emotionalen Momenten verbrach-
ten wir einen schonen Abend und
waren gut gestarkt, um gleich am
nachsten Morgen mit Schwung

in unser Wellness-Programm zu
starten.

Das 5-Sterne Quellness- und Golf-
hotel Maximilian bietet wirklich
alles, was man braucht, um richtig
abschalten zu kénnen. Thermalbe-
cken mit 36° Celsius warmen Bad
Griesbacher Heilwasser, Dampfbad,

zeiten lassen wirklich keine Wunsche
0 en. Zusatzlich durfte sich noch
jeder Teilnehmer eine Anwendung
aus einem breiten Angebot an Mas-
sagen und diversen Wellness-Be-
handlungen aussuchen. Den ganzen
Samstag und auch Sonntag bis zum
Abreisetermin konnte man nach

Lust und Laune die Vorzige eines
Wellness-Urlaubs geniel3en oder
auch in der schénen Umgebung

des Hotels ausgiebige Spaziergénge
machen. Es war wirklich fir jeden
etwas dabei.

Wahrend des Wochenendes spirte
ich férmlich eine Last von mir
abfallen und auch mein Mann war
sichtbar erholter. Ich kann mich
nicht erinnern, wann wir das letzte
Mal so eine entspannte Zeit mitein-
ander verbringen konnten!

Ich hatte den Eindruck, dass nicht
nur meinem Mann und mir, sondern
auch den anderen Teilnehmern

der Aufenthalt in Bad Griesbach
sichtlich gut tat. Dadurch, dass
alle in der Gruppe das Schick-
sal eines verstorbenen Kindes

Mal so eine entspannt teilten, waren die Gesprache
Zeit miteinander ver-

o ener, und man konnte seinen

Emotionen auch mal freien Lauf
lassen. Zusatzlich standen uns
auch die netten Damen von KONA
stets fur ein vertrauliches Gesprach
zur Verfligung.

Ich kann KONA nicht oft genug

fur die Organisation dieses Well-
ness-Wochenendes danken! Es hat
wirklich sehr gut getan und ich
konnte beobachten, wie die Zeit in
Bad Griesbach auch die besonders
Niedergeschlagenen unter uns
wieder zum Lacheln brachte. Mein
Mann und ich freuen uns jedenfalls
schon sehr auf das néachste Well-
ness-Wochenende und ho en, dann
auch wieder dabei sein zu kénnen!

KRISTINA DORDEVIC



FUR DIE FORSCHUNG
IN DIE FORSCHUNG,
HELFEN SIE MIT?

Mit dieser ldee startete Prof.
Dr.-Ing. Michael Kaufeld im
Anschluss an den Ulmer ,Natio-
nal“-Feiertag ,Schwérmontag"
eine Spendenaktion zugunsten
der Forschungsforderung auf dem
Gebiet der Krebserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen.

nlass war die Verleihung des

Wissenschaftspreises der

Stadt UIm vom Gemeinderat
und Oberburgermeister der Stadt
Ulm an den an der Technischen
Hochschule Ulm tatigen Professor.
Der zur Fakultat Mechatronik und
Medizintechnik gehorige Dozent

wurde fur seine Forschungsaktivita
ten im Bereich der Produktionstech
nik ausgezeichnet.

Forschung —
Voraussetzung
fur erfolgreiche
Therapien

Das Preisgeld nutzte er zum Start
dieser Aktion. Vor fast zehn Jah
ren wurde in seiner Familie eine
solche Erkrankung diagnostiziert,
die nicht zuletzt wegen der guten

wissenschaftlichen Erkenntnisse
und modernen Therapiemdglichkei
ten erfolgreich behandelt werden
konnte. ,Wahrend dieser Phase
mussten wir erkennen, dass gerade
auf dem Gebiet der onkologischen
Erkrankungen die Finanzierung der
anwendungsorientierten Forschung
nicht die geblhrende Unterstiitzung
erhalt. Aus diesem Grunde mdéchte
ich den Forschungspreis in diese
Forschung investieren®, erlauterte
Herr Prof. Kaufeld. Ihm wurde in der
Akutphase der Therapie klar, dass
es zwei Saulen zur Férderung der
Behandlung von Krebserkrankungen
geben muss. Als Mitglied der Initi

ative krebskranke Kinder Miinchen
e.V. fordert er und seine Familie die
bekannten Aktivitaten der Initiative
fur die psychosoziale Versorgung
schwerstkranker Kinder und ihrer
Familien in der Akut- sowie in der
Nachsorgephase.

Daruber hinaus unterstutzt die Inii
ative, die Mitglied des Dachverbands
.Deutsche Kinderkrebsstiftung“ in
Bonn ist, auch mit einem jahrlichen
Zuschuss die Forschungsforderung
des Dachverbands. Dies war die
Bestatigung, dass er sich anlasslich
seiner Auszeichnung nun auch fir
eine direkte Forschungsforderung
entschieden hat.

Seine Arbeit an der Hochschule
war auch deshalb erfolgreich, weil
ein gutes Netzwerk von Partnern
und Firmen halfen, diesen Erfolg zu
ermdoglichen. Nun konnte er dieses
Netzwerk und weitere Partner fir
die Unterstiitzung dieser Spenden
aktion gewinnen.

Unterstltzung

des HIT-Netzwerks

fur Kinder und
Jugendliche mit
Hirntumoren

Schlief3lich konnte Prof. Kaufeld
der Deutschen Kinderkrebsstiftung
stellvertretend fir alle Unterstitzer
dieser Aktion einen symbolischen
Scheck Uber die gesamte Spenden-
summe in Héhe von 26.400 Euro
Ubergeben. Allen Mitwirkenden der
Aktion ,Schwdrmontag” sei ganz
herzlich fiir die groRzigigen Spen
den gedankt.

> CNC-Technik Mack GmbH & Co.
KG, Dornstadt

> Hofmann Mess- und Auswucht-
technik GmbH & Co. KG, Pfung-
stadt

> Kessler Group, Bad Buchau

> Qerlikon Balzers Coating Germany
GmbH, Bingen

> Opal Maschinenentwicklung
GmbH, Chemnitz

> Rego-Fix KG, Tenniken (CH)
> Schwenk Zement KG, Ulm

> Technische Akademie Esslingen
GmbH, Esslingen

> Ulrich GmbH & Co. KG, Ulm
> Volksbank Ulm-Biberach eG, Ulm

> Mitglieder der Technischen
Hochschule Ulm

> Weitere Unternehmungen aus
dem Netzwerk von Prof. Kaufeld

Der Spende wird fur das von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
seit dem Jahr 2000 kontinuierlich
geforderte HIT-Netzwerk einge
setzt. Es handelt sich dabei um ein
Uberregionales Verbundforschungs
projekt fur Kinder und Jugendliche
mit Hirntumoren, in dem klinische
Therapiestudien, Register, Referen

DIE INITIATIVE UNTERSTUTZT
DIE ERFORSCHUNG UND
BEKAMPFUNG VON KREBS
ERKRANKUNGEN

zeinrichtungen und translationale
Begleitforschungsprojekte interdis
ziplinar kooperieren. Im Zentrum
des Behandlungsnetzwerks sind
die lokalen, patientenbetreuenden
Kliniken (derzeit rund 60 Einrichtun
gen in Deutschland), die in engem
Kontakt mit den verschiedenen
Hirntumor-Studienzentralen stehen.
So erganzt sich eine solche Spende
mit den Forschungszuschissen, die
die Initiative in Minchen regelméafig
der Bonner Stiftung zu einem zielge
richteten und koordinierten Einsatz
Ubertragt.

Bessere Heilungs
aussichten und
Lebensqualitat

Nach der Leuk&mie und den Lym
phomen handelt es sich bei den
bosartigen Hirntumoren um die
hau gste Erkrankung bei Kindern
und Jugendlichen. Mit besonderem
Engagement in diesem Forderungs
schwerpunkt mochte die Deutsche
Kinderkrebsstiftung dazu beizutra
gen, die Heilungsaussichten und
spatere Lebensqualitéat junger Hirn
tumorpatienten zu verbessern. Da
mit werden Kinder und Jugendliche
in den Mittelpunkt gestellt, deren
Prognose oft noch vergleichsweise
ungiinstig ist und die als Uberle
bende mit vielfaltigen Spéatfolgen
belastet sind. Es gelingt mit dieser
Spende, eine grofRe bundesweite
Wirkung zu erzielen.

Nochmals an alle Mitwirkenden
meinen herzlichen Dank, auch im
Namen der Kinderkrebsstiftung.

PROF. DR ING. MICHAEL KAUFELD

FOTO links: Spendentbergabe in Bonn

durch Prof. Kaufeld an Herrn Jens Kort,
Geschaftsfuhrer der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, und an Frau Renate Heymans,
stellvertretende Geschéftsfuhrerin der Stiftung
(Quelle: Deutsche Kinderkrebsstiftung, Bonn)



UNERMUDLICHE HILFE
SEIT 16 JAHREN!

m 15. September 1997 hat

sich unser Leben schlagartig

verandert. Die Diagnose der
Poliklinik Minchen in der Pettenko
ferstral3e flr unsere damals sieben
jahrige Tochter Veronika: Leukamie
T (ALL). Es war fUr uns Eltern ein
Schock. Wie sollten wir mit unserer
Ungewissheit und Angst umgehen?
Nattrlich war auch Veronika vall
kommen von der Rolle, sie wusste ja
nicht, was alles auf sie zukam, und
spirte nattrlich unsere starke An
spannung. Auch die kleine Schwes
ter Angelika, vier Jahre alt, merkte,
dass etwas anders ist als normal.

Veronika war ein glickliches,
gesundes Madchen. Die 1. Klasse
der Grundschule Berglern hat sie
hervorragend gemeistert. Sie hatte
Freundinnen, das soziale Umfeld
hat gepasst. Kurzum: Wir waren
eine glickliche Familie. Doch kurz
vor Beginn der 2. Klasse stand fest,
dass unsere Tochter die Schule fur
langere Zeit nicht besuchen kann.
Was war geschehen?

»Bel Veronika ist
etwas Schlimmes
passiert«

An einem Freitagnachmittag kam
Veronika nach einem Besuch bei
einer Freundin mude und blass nach
Hause. Am Samstag hat sich ihr-Zu
stand verschlechtert, und wir fuhren
zum Kinderarzt, der uns sofort in
das Kinderkrankenhaus Landshut
Uberwies. Meine Frau blieb nachts
in der Klinik. Bereits am Sonntag
vormittag rief sie mich weinend

an und sagte mir, wir wirden nach
Munchen verlegt. ,Bei Veronika ist
etwas Schlimmes passiert.” Es war

ein Schock, auch fur ihre Schule und
unsere Gemeinde.

Es folgte ein langer Aufenthalt in

der Poliklinik. Die ersten acht Tage
wurde Veronika mit Cortison-Tab
letten behandelt. Abhangig vom
Erfolg dieser Behandlung ergab sich
die Risikostufe, leider sind wir im
Hochrisiko gelandet. Am 21. Oktober
begann dann — entsprechend der
Therapiestudie ALL — die Behand
lung. Nach drei Blécken endete sie
am 9. Februar 1998. Die arztliche
Betreuung unter der Leitung von
Frau Prof. Bender-Goétze war sehr
gut. Auch vom psychosozialen
Dienst — Sozialpadagogen, Psycho
logen, Lehrer, Krankenhausseelsorge
— wurden Veronika und wir bestens
umsorgt.

Trotz der Platzenge auf der Station
waren wir immer ein Team. Jeder hat
den anderen unterstitzt. Wir hatten

So konnten wir auch nachts in der
Nahe unseres Kindes sein.

Das Gluck hielt
nicht lange an

Nach der Therapie war Veronika
erstmal froh, dass sie nicht mehr
stationar behandelt werden muss
te. Wir fuhren nach Miinchen zur
Nachsorge. Erst zweimal, dann
einmal die Woche und dann alle
zwei Wochen. Doch das Glick sollte
nicht lange anhalten. Noch unter
laufender Therapie kam ein Rezidiv
im zentralen Nervensystem mit
nachfolgendem Knochenmark-Re
zidiv drei Wochen spater. Es war fir
uns Eltern, als ob uns jemand das
Herz zerreil3en wollte, und Veronika
war unbeschreiblich traurig. Schwes
ter Angelika fragte die Mama, ob sie

jetzt wieder so lange und so oft im

alle das Ziel, dass es unseren Kindern

gut geht und der Aufenthalt im
Krankenhaus fir sie einigermafen
auszuhalten war. Kiiche und Auf
enthaltsraum waren eigentlich eins.
Hier spielte sich vieles ab: Spielen
mit den Kindern, Gespréache mit den
anderen Eltern, Essen, Besuche....
Auch der Flur war Tre punkt der
kranken Kinder (wenn diese ihr Zim
mer verlassen durften), der Eltern
und des Personals. Entsprechend
hoch war der Larmpegel. Eine Ecke
wurde fur die Schule benutzt. Wir
haben die Lehrerin Frau Winter sehr
bewundert, wie nervenstark und
geduldig sie hier unterrichtete.

Die kliniknahen Wohnungen, die
vom Elternverein zur Verfligung
gestellt wurden, haben wir als
groRe Hilfe empfunden, da unser
Heimatort circa 50 km von Minchen
entfernt ist.

»Auf dem roten
Sofa im Flur warte
ten die Kinder am
Morgen, bis ein
Elternteil kam.

Krankenhaus bei Veronika bleiben
muisse.

Nach kurzem Durchhangen haben
wir alle den Kampf wieder auf
genommen. Es folgten drei harte
Therapieblécke. Am 28. August
dann die Lumbalpunktion, das
Knochenmark war frei von Plasten.
Die Lumbalpunktion musste nach
jedem Block durchgefiihrt werden,
ein sehr schmerzhafter Eingri und
eine groRe Belastung fur uns Eltern.
Trotz leichter Betaubung horte man
vom Flur aus die Kinder schreien. Ein
Segen, dass die ,Initiative krebskran
ke Kinder* heute Anésthesie-Perso
nal nanziert und so eine ,Punktion
ohne Schmerzen' ermdglicht.

Wir wurden darauf vorbereitet, dass
eine Knochenmarktransplantation
fur unsere Tochter unumganglich
ist. Nach der Enttauschung, weil
kein Knochenmark von uns Eltern,
von Angelika und der néchsten
Verwandtschaft passte, kam dann
das unfassbare Gluck: In der Spen
derdatei war das passende Kno
chenmark dabei. Das neue Leben
fur Veronika konnte beginnen.

Unsere zweite Tochter wurde bei der Familie Edeltraud und Thomas Stemmer mit Angelika

Schwester meiner Frau und deren
Familie untergebracht, wo Angelika
in allerbesten Handen war, woflr wir
noch heute dankbar sind.

hat. Veronika ging es immer besser.
Sie war auch in der Schule erfelg
reich. So wechselte sie auf eigenen
Wunsch auf die Madchenrealschule
Heilig Blut in Erding. Sie hatte auch
den Wunsch geauf3ert, mal wieder

Ein richtiger
UrIan - Ohne einen richtigen Urlaub zu machen,
. ohne standig Arzte und Betreuer

Athe Und Betreuerum sich zu haben. So verbrachten

wir 2001 und 2002 unsere Ferien
am Gardasee, zwei Jahre spater auf
Veronikas Wunsch am Meer. Doch
leider hielt das Gliick wieder nicht
an. Anfang September 2004 ein
erneuter Ruckschlag.

Am 30. September 1998 durfte
Veronika endlich nach Hause und es
ging langsam bergauf. Kurz davor
wurden wir Mitglied der ,Elternin
itiative Krebskranke Kinder Min
chen'. Durch diese erfuhren wir von
unserem Anspruch auf eine Fami
lien-Reha. 1999 und 2000 waren
wir gemeinsam mit unseren zwei
Kindern in der Reha-Klinik Tann
heim, was uns allen sehr gut getan

Diesmal war die Diagnose nicht
Leukamie sondern hochmalignes
Glioblastom/di uses Astrozytom.
Von der Poliklinik erhielten wir bald
eine weitere niederschmetternde

Mitteilung: Veronika ist austhera
piert. Dies wurde uns auch vom
Klinikum Grofl3hadern bestatigt. Eine
weitere Bestrahlung sei ausgeschlos
sen, da Veronika bereits die Hochst
menge erhalten hatte. In unserer
Verzwei ung und nach Gespréachen
mit Bekannten sind wir dann in der
Sankt Hedwig Klinik in Regensburg
gelandet.

Eine Antikorpertherapie konnte den
Tumor leider auch nicht besiegen.
Die letzte Ho nung war nun die
.New Castle-Disease-Virustherapie”.
Wir hatten uns mit dem Arzteteam
darauf geeinigt, dass die beiden
Therapien weitestgehend ambulant
gemacht werden. Veronika wollte
nicht mehr stationér im Kranken
haus bleiben, und auch wir Eltern



waren froh, nicht mehr in der Klinik
bleiben zu missen. Vom 11. August
bis 3. Dezember sind wir mit dem
Auto 22mal von Berglern nach
Regensburg und zurtick gefahren
(einfache Strecke: 100 km). Danach
wurde Veronika zuhause von der
Klinik und vom P egedienst betreut,
der am 10. Dezember auch die
Schmerzpumpe einsetzte.

Am Dienstag, den 14. Dezember
um 3:15 Uhr, hat Veronika die Kraft

beitskollegen und fast die gesamte
Ortschaft waren da. Auch die Sezi
alpadagogin und Lehrerin der Klinik
kamen zum Gottesdienst.

Von August bis Dezember 2004 wur
de ich ohne Probleme von meinem
verstandnisvollen Arbeitgeber frei

gestellt. Sonst ware diese ambulante

Betreuung nicht méglich gewesen.
Glucklicherweise kamen wir nie in
eine nanzielle Notlage, da ich mei
ne Arbeit trotz zweimaliger Auszeit

verlassen, und sie schlief schmerzfreinicht verloren habe. Es ist aber gut,

ein.

Das Gefuhl nicht
allein zu sein

Sehr gut hat uns der Besuch am
Dienstagmorgen von Arztin und

P egedienst getan. Nach troéstlichen
Worten haben sie Veronika gewa
schen und gemeinsam mit meiner
Frau das Kommunionkleid ange
zogen. Auch ihre Lieblingspuppe
wollten wir ihr mitgeben. Angelika
war inzwischen auch aufgestan
den und wir haben sofort mit ihr
gesprochen. Sie war sehr traurig,
weinte und wollte zuerst nicht mit
uns ins Sterbezimmer, aber nach
einer halben Stunde ist sie allein
zu Veronika gegangen und hat sich
verabschiedet.

Bei dem Trauergottesdienst war
unsere kleine Filialkirche tbervoll.
Freunde, Verwandte, Nachbarn,-Ar

dass die Initiative bei Bedarf auch
nanzielle Soforthilfe leistet.

Wichtig ist trotz der Trauer den Blick
langsam nach vorne zu richten, das
Leben geht weiter. Nach jeder Nacht
folgt ein neuer Tag. Eine grofRe Un
terstiitzung fur uns war das jéahrliche
Tre en fir trauernde Familien und
der jahrliche Gedenkgottesdienst
der Nachsorgestelle KONA. Dort
konnten wir uns mit anderen Eltern
austauschen und Kontakte knipfen.
Es sind daraus einige Freundschaf
ten entstanden.

Seit dem Tod von Veronika unter
stiitzen wir aktiv unsere ,Initiative
krebskranke Kinder Minchen*.
Denn nach der Diagnose Krebs
brauchen jedes Kind und jede
Familie Hilfe und das Geflihl, nicht
alleine zu sein. Was machen wir?
Wir sammeln Spenden. Wir sind im
Laufe der Zeit im Landkreis Erding
dafir bekannt, dass wir uns fur den
Verein einsetzen. Die Leute rufen

bei uns an, wir vereinbaren Ter
mine zu Spendenlibergaben. Bei
der Ubergabe informieren wir die
Spender Uber die Aufgaben unseres
Vereins und wofur die Spenden
gelder Verwendung nden. Meist
wird ein Foto gewunscht mit einem
Bericht in der Tageszeitung, den wir
entweder selbst erstellen oder ein
Presse-Mitarbeiter. Das Geld wird
von den Spendern direkt oder Uber
uns an die Initiative Uberwiesen.
Jede Vert entlichung erhéht den
Bekanntheitsgrad unseres Vereins.
Insbesondere der Erdinger Anzeiger
unterstutzt uns von Anfang an bis
heute mit Berichterstattungen.

Woher kommen die Spenden? Sie
stammen aus Geburtstagsfeiern,
Vereinsfesten, Kindergartenfesten,
Weihnachtsbasaren, Bene z-Akti
onen, Sterbeféllen (Spenden statt
Blumen), Tage der o enen Turen ...
So kénnen wir seit 16 Jahren viele
Spenden fur krebskranke Kinder
sammeln. Wir helfen auch weiter
hin gerne. Versucht auch Ihr zu
helfen. Jeder kann helfen! Helfen
erzeugt innere Zufriedenheit, macht
glucklich und man lernt viele gute
Menschen kennen. Denn jedes
Kind, das an Krebs stirbt, ist eines
zu viel. Deshalb erteilt die ,Initiative
krebskranke Kinder Minchen e V.
auch Zuschusse fur Kinderkrebs-For
schungsprojekte, — eine unter vielen
Aufgaben des Vereins

THOMAS STEMMER

Es ist nicht mehr so wie friher.
Es wird auch nicht mehr so sein. Es ist anders geworden. Ma

muss das Schicksal annehmen und das Beste daraus mache
Um dies zu scha en, muss jeder flr sich den richtigen Weg

nden.«

ch erinnere mich an unser erstes

Tre en verwaister Eltern. 1998 —

ein Jahr, nachdem unsere finf
zehn Monate alte Tochter an einem
Gehirntumor verstorben war.
Uta Maal3, langjahrige ehrenamt
liche Mitarbeiterin und Seele der
Station, Dr. Stengel-Rutkowski und
Oberarzt Prof. Muller-Weihrich
haben das Tre en ins Leben geru
fen. Ein kleines franzésisches Res
taurant in Kliniknahe war an einem
Samstag im April nur fur uns Eltern
angemietet.

Mit wackeligen
Beinen ging ich
durch die Tur und
mein erster Impuls

Die Vorstellung, dass all diese Men
schen ein Kind verloren hatten, war
zu gewaltig. Dann aber sah ich mich
um, erkannte ein paar vertraute
Gesichter, nicht nur Eltern, sondern
auch Mitarbeiter/innen der Station,
Menschen, die unser Kind gekannt
haben, Dr. Lothar Stengel-Rutkows
ki, zwei Schwestern, die Sozialpad
agogin ... Sie hatten nicht nur den
Mut und die Kraft, unsere Trauer
zu ertragen, sondern trauerten mit
uns. Schlie3lich missen auch sie
immer wieder Abschied nehmen
von jungen Menschen, die flr eine
Zeit in ihrer Obhut waren und fur
deren Leben sie sich mit all ihrer
Kraft eingesetzt haben. Das wurde
mir in diesem Moment erst deutlich
bewusst. Vor allem fiir Arzte ist es
sicher nicht einfach, die Grenzen
der Medizin anzuerkennen und ihre
Machtlosigkeit auszuhalten.

war »Weg hier, daS Ich habe mich sehr gefreut, sie alle

ertrage ich nicht.

Schmerz und Leid,

so dicht auf engs
tem Raum

wiederzusehen. Und allméahlich I6ste
sich auch meine Beklemmung.

Endlose Gesprache und
Raum fur Erinnerung

Am spateren Nachmittag lud Frau
Maalf? alle Eltern in ihre Wohnung
zu Ka ee und Kuchen ein, und

ich erinnere mich an die endlosen
Gesprache. Wir fuihlten die Verbun
denheit, und es el uns schwer uns
irgendwann zu trennen. Das Tre en
schenkte uns allen Raum fir Erinne
rungen und fir unsere unermessli
che Trauer, die im Alltag und in der
Begegnung mit anderen Menschen
oft keinen Platz fand.

Begegnungen mit anderen
Eltern geben Kraft

Im Laufe der Jahre nahmen immer
mehr Eltern an den Frihjahrstre en
teil. Aus den Nachmittagen wur

den ganze Tage, die am Morgen
mit einem Gedenk-Gottesdienst
begannen und meist erst am Abend
endeten. Irgendwann Glbernahm
unsere Nachsorgestelle KONA die
Organisation dieses Tages und eines
zusétzlichen Wochenendes fir trau
ernde Familien im Herbst.

Inzwischen kommen wir nicht mehr
zu diesen Tre en, weil wir an einer
Stelle unseres Trauerweges sind, an
der wir andere Formen fir uns als
heilsamer emp nden. Aber fiir viele
Jahre waren diese Begegnungen
Uberlebenswichtig.

ANGELIKA ANDRAE KIEL
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NEUES

AUSZUPROBIEREN

Entspannung, Gartenarbeit und
Hopfen-Ausputzen — wie eine
Nachsorge-Familie die Corona-
Zeiten erlebt

Is im Méarz die Schulen schlos

sen, wurde ich immer wieder

angerufen und gefragt, wie
es uns geht. Ich sagte, wir wirden
wie immer alles organisieren, damit
es irgendwie weiter lauft. Dann
aber war plotzlich nichts mehr wie
immer zu organisieren. Die Schule,
der Hort, der familienentlastende

Dienst, die Arbeit — alles eingestellt!
Tag und Nacht immer zuhause zu
sein, war eine Herausforderung,

die wir aber gut bewaltigt haben:
Hausaufgaben, Klopapierjagd, Gym
nastik, spielen, malen, Osterbasteln,
keine taglichen Besorgungen oder
Therapiefahrten ...

Zeit haben ... auch mal
fur den Garten

Einfach mal entspannt sein dirfen

— so empfand ich es als Mama eines
achtjahrigen Sohnes in der Nachsor
ge. Man gewohnt sich langsam
daran, Zeit zuhause zu haben und
Dinge in Ruhe erledigen zu kénnen.
Und auch der Garten freut sich ....

Im Radio horte ich, dass dieses Jahr
Erntehelfer knapp werden. Somit
war flr mich sofort klar: Da wer

den wir helfen — entweder Spargel
stechen oder Hopfen ausputzen, um
keine Langeweile aufkommen zu
lassen. Eine Freundin rief spontan an
und sagte, sie habe uns zum Hep
fen-Ausputzen angemeldet. Und
schon ging es los. Wir waren taglich
an der frischen Luft, und auch mein
Sohn durfte mit dabei sein und hat
te eine Aufgabe. Er kimmerte sich
darum, dass die Erwachsenen genug
zu trinken hatten, verteilte Wasser
und Spezi und genoss die Freiheit

in der Natur. Und am Abend wurde
immer nochmal im Schweinestall
geguckt, ob schon wieder ein paar
junge Ferkel auf die Welt gekommen
sind.

MARTINA UND TOM
FANKHANEL

AUCH IN
AM BALL

ein Name ist Harry Hay

ler, ich bin 54 Jahre und

engagiere mich seit vielen
Jahren ehrenamtlich fiir die Initiative
krebskranke Kinder Miinchen sowie
fur einige andere Organisationen.

In all den Jahren
konnten wir doch
einiges bewegen

Es macht mir Freude zu spenden
und zu sammeln, ob Kleidung fur
Bedurftige, Geld oder Spielsachen
fur die Schwabinger Kinderkrebs
station. Das Ganze ist mit sehr viel
Arbeit verbunden, bei der mich
meine Frau Elena unterstutzt. Bis
jetzt konnten wir doch einiges fur
die Initiative bewegen und auch in
Corona-Zeiten versuchen wir, so gut
wir kdnnen, am Ball zu bleiben.

Auch bei Bene z-Golfturnieren bin
ich immer mit dabei. Zwischenzeit
lich bringt sich auch mein Freund
und Weggefahrte Torsten Grahl mit

CORONA ZEITEN
BLEIBEN

tete Torsten & Friends zudem ein
Bene zkonzert einheimischer
Nachwuchstalente im Landgasthof
Stangl in Eichenried! Die Veranstal
tung war mit 250 Leuten bummuvoll,
und es kam eine Spendensumme
von stolzen 6420 Euro zusammen!
So Gott will und Corona es zulésst,
wird die Veranstaltung im November
2020 wiederholt.

Christbaumwetit
wurf, Konzerte und
viele Spenden

Wir wiinschen Ihnen von Herzen:
seinem Verein Mooseisen Eichenried Kommen Sie alle gesund durch die
(Hufeisenschmeisser) ein, der bereits Pandemie, so dass wir uns bei wei
zweimal einen Christbaumweitwurf teren Veranstaltungen wieder tber
zugunsten der Initiative organi den Weg laufen ;)
siert hat und zahlreiche Spenden

generiert. Letztes Jahr veranstal IHR HARRY HOYLER



uf diesen Augenblick hat

Anna lange gewartet. Schon

seit Tagen hat sie von nichts
anderem gesprochen. Jetzt ist es
endlich so weit. Alle haben sich auf
dem Flur versammelt, ihre Eltern,
ihr Opa, Mitglieder des P egeper-
sonals. Anna hat einen Schlagel
in der Hand, hinter ihr steht Lisa
Stritzl-Goreczko, leitende Erziehe-
rin auf der kinderonkologischen
Station im Schwabinger Kranken-
haus. Gemeinsam mit Anna halt sie
einen groRen Gong. ,Jetzt holst
du aus und schlagst drauf*, erklart
Lisa Stritzl-Goreczko. Anna tut es.
Ein sanfter Klang ertént. ,Nochmal
fester”, ermutigt sie Lisa Stritzl-Go-
reczko. Der Klang wird lauter. ,Und
jetzt richtig fest®, sagt die Erzieherin.
»,Dooooong" hallt es durch die Sta-
tion. Es ist Annas Befreiungsschlag.

Wie eine Sechsjahrige gegen den Krebs kadmpft

Jungbauer geht zu ihr in die Hocke,
drickt seine Tochter, kisst sie. ,Ich
bin stolz auf dich. Das hast du ganz
toll gemacht”, sagt er. Und damit
meint er nicht das Gongschlagen.

»Der Knochen
sah aus wie ein
Schweizer Kase«

Auf Annas Wange ist eine kleine
Spinne gemalt, an ihrer Unterlippe
prangen zwei blutige Zahne. Heute
wird Halloween gefeiert. Rasch
zieht sie sich ihr Hexenkostiim Uber,
wahrend ihre Mutter Marén Keller
erzahlt. Mit Schmerzen im linken
Oberarm habe vor Monaten alles bei
ihrer damals fuin ahrigen Tochter
begonnen. ,Erst mal denkt man

sich nichts weiter dabei“, blickt sie
zurlick. Muskelkater, Wachstums-
schmerzen, irgendwo gestof3en — so
etwas habe man im Kopf. Als die

Jeder soll es horen, dass hier eine ist,Schmerzen bei Anna immer schlim-

die es gescha t hat, eine, die die an-
strengenden Therapien hinter sich
gebracht hat. In wenigen Tagen darf
Anna nachhause. lhr Vater Florian

mer werden, hort Maren Keller auf

JHexe Anna“ mit ihren Eltern Florian
Jungbauer, Marén Keller und Opa
Dieter Keller

Sprechenstundenhilfe, was los ist.
LWir wurden zum Glick dazwischen-
geschoben®, sagt sie. Kurz darauf
sitzen Anna und ihre Mutter dem
Orthopaden gegeniiber. Und wieder
hoért Marén Keller auf inr Bauchge-
fahl. ,lch habe dem Arzt gesagt,
dass ich eine Réntgenaufnahme
des Arms mdchte. Vorher verlasse
ich die Praxis nicht.“ Der Orthopade
macht die Aufnahme. ,Man musste
kein Mediziner sein, um zu sehen,

ihr Bauchgefihl. Es ist der 6. Feburardass etwas ganz und gar nicht

dieses Jahres. Sie ruft bei ihrem
Orthopaden an und schildert der

stimmt. Der Knochen sah aus wie ein
Schweizer Kase. Vollig zerlochert”,

sagt die Mutter. Jetzt geht alles ganz ehrlich ist. Man muss es aber kindge- Normalitat in den harten Alltag be-

schnell.

Osteosarkom.
Bosartig

Es wird ein MRT gemacht. Dann
steht die Diagnose fest: Osteosar-
kom — Knochentumor. Bésartig.
Anna kommt zur Behandlung nach
Minchen. Der Krebs stirmt in die
Familie wie ein wildes Tier. ,Man
hdort zwar manchmal von so etwas.
Aber nie im Leben denkt man, dass
das einen selbst betre en konnte.
Und schon gar nicht das eigene
Kind“, beschreibt Marén Keller die
Situation.

Die Familie ist plotzlich im Aus-
nahmezustand. Sofort beginnt die
Chemotherapie. Anna kampft um ihr
Leben und gegen all die Nebenwir-
kungen. Sie verliert ihre Haare, hat
keinen Appetit. Und sie stellt Fragen.
»~Anna wusste von Anfang Bescheid*,
sagt ihre Mutter. ,Aber was sagt
man einem Kind, das fragt, ob es an
der Krankheit sterben kann?* Bei

dieser Erinnerungen schielen Marén

Keller kurz die Tranen in die Augen.
.Das Wichtigste ist, dass man immer

»D0o0oooong«
hallt es durch
die Station.
Es ist Annas
Befreiungs-
schlag.

recht verpacken. Also habe ich ihr

gesagt, dass sie daran sterben kann,

kommen, sorgt Lisa Stritzl-Goreczko
fir Dinge wie Geburtstags- und

dass wir jetzt aber eine Therapie ma- Weihnachtsfeiern. Auf3erdem gibt es

chen und sie wieder gesund wird."

Ersatztell
Wadenbein

Insgesamt lasst Anna 18 Chemothe-
rapien Uber sich ergehen. Ungeféahr
nach der Halfte wird sie operiert. In
einer rund neunstundigen Ope-
ration entfernen ihr die Arzte den
Oberarmknochen und ersetzen ihn
durch eines ihrer Wadenbeine. Die

Mediziner erklaren der Familie zuvor,

dass Anna das Wadenbein, jenen
dinnen Knochen im Unterschenkel,
nicht so dringend benétigt. ,Man

jeden Donnerstag ein gemeinsames
Frihstick fur Eltern und Patienten.
Wieviel Anna in den vergangenen
Monaten durchlebt hat, zeigt sie

an einer bunten Perlenkette. Jede
dieser ,Mutperlen® steht dabei fur
eine bestimmte Station wahrend

der Behandlung, zum Beispiel fir
eine stationare Aufnahme, fur einen
Pieks, fur eine Vollnarkose, fur
Haarausfall. So fadelt jeder Patient
auf der kinderonkologischen Station
seine eigene Kette auf. Annas Kette
ist lang. Sehr lang. Sie kdnnte sich
die Schnur mit den bunten Steinen
mehrmals um den Hals hangen. Die
Sechsjahrige hat noch ein paar Rou-

Gescha t: Anna holt aus zum Befreiungsschlag. Sie hat 18 Chemotherapien
und eine neunstiindige Operation hinter sich

hat uns gesagt, dass sie auch ohne
Wadenbein gehen kann.” Die Ope-
ration verlauft gut. ,Der Knochen
ist inzwischen dicker geworden und
Anna kann ihren Arm schon ganz
gut bewegen*, freut sich die Mutter.

Dieses Jahr war eine Ausnahmesi-
tuation fur Anna und ihre Eltern.
Damit die Familien auf der kinde-
ronkologischen Station des Schwa-
binger Krankenhauses ein bisschen

tineuntersuchungen vor sich, dann
geht es nachhause. Im kommenden
Jahr folgt ein Rehaaufenthalt, nach
dem Zwischenzeugnis kann Anna
dann endlich in die Schule gehen.
»Sie hatte jetzt immer Privatun-
terricht und ist nahezu auf dem
gleichen Stand wie ihre Schulkame-
raden®, sagt Marén Keller.

TANJA BEETZ, MUNCHNER
WOCHENANZEIGER, DEZ. 2019



ICH HABE GEWEINT,

Wie Leo die Krebserkrankung
seiner jungeren Schwester
erlebte

ie wahrscheinlich ist es,

dass der Krebs gleich bei

zwei Familienmitgliedern
kurz hintereinander auftritt? Kann
eigentlich nicht sein, méchte man
meinen. Darf nicht sein. Ist aber
genauso geschehen. Bei Familie
Menger aus Geisenhausen.

Mutter erkrankt
an Brustkrebs

Im Jahr 2014 erkrankt Jutta Menger
erstmals an Brustkrebs. Kurz nach
der Geburt ihres dritten und jlings-
ten Kindes Sam bemerkt die heute
43-Jahrige einen Knoten in der Brust.
Sie wird behandelt, alles verlauft
gut. Bis der Krebs drei Jahre spater
wieder auftaucht. ,Wir waren von
Anfang an ehrlich zu den Kindern®,
blickt Jutta Menger zuriick. ,Ich wur-
de operiert. Heute geht es mir gut.”

Die Familie glaubt, dass das
Schlimmste Uberstanden ist. Doch
dann klagt Luna, heute acht Jahre
alt, plétzlich tber Bauschmerzen.
+Wir dachten zunéchst, dass mei-
ne Erkrankung sie sehr belastet
hat, dass es im Kopf arbeitet”,
sagt Jutta Menger. Auch einen
Magen-Darm-Virus habe man fur

WEIL LUNA IHRE
SCHONEN HAARE

VERLIERT ...

mdglich gehalten. Die Bauschmer-  Tumor. ,Da zieht es einem erst

zen vergehen nicht. Jutta Menger  einmal den Boden unter den Fufl3en
bringt ihre Tochter zum Kinderarzt, weg", sagt Jutta Menger. Im Juni
der einen Ultraschall macht und die 2018 kommt Luna auf die kinderon-
Familie zur weiteren Abklarung ins  kologische Station des Schwabinger
Landshuter Krankenhaus tberweist. Krankenhauses. Die Chemothera-
pie beginnt. Insgesamt macht das
Méadchen vier Chemobldcke durch.

»Stellen, die da hen vier Che _
.Zwei Blocke sind ihr durch die Ope-
n|Cht hingehdren« ration zum Gliick erspart geblieben*,

erklart die Mutter.
~Luna wurde stationar aufgenom- Jutta Menger und ihr Mann Chris-
men. Die Vermutung war, dass sich tian (41) wechseln sich von nun
der DUnndarm uber den Dickdarm  an ab. Wahrend einer bei Luna im
gestllpt hat. Sie musste operiert Krankenhaus ist, kimmert sich der
werden®, sagt die Mutter. Doch bei  andere um die beiden S6hne Sam
der Operation stellen die Arzte et-  (heute fiinf) und Leo. Vier Wochen

pie erklart. ,Ich habe geweint, weil
Luna ihre schénen Haare verliert®,
sagt Leo. Von der Erkrankung seiner
Schwester habe er nur seinem bes-
ten Freund erzahlt. ,Wir haben die
Erkrankung aber nicht verheimlicht,
sondern sind o en damit umgegan-
gen*, so Jutta Menger. Leo und Luna
seien damals auf der selben Grund-
schule gewesen. Die Lehrer hatten
Bescheid gewusst. ,Und Lunas

Begegnungswochenenden in Inzell

an. ,Die Initiative hat dort ein Haus",

erklart Vorstandsvorsitzender Hans

Kiel. ,Wir konnten dort basteln und

FuRRball spielen und Roller fahren®,

sagt Leo. ,Und Nik Cosmo war auch

da. Das ist ein Musiker, der auch mal

Krebs hatte. Er hat ein Konzert gege-

ben.“ Und ganz begeistert erinnert

sich Leo auch an den vierwdchigen haben meinem Papa Urlaub ge-

Aufenthalt in der Rehabilitations- schenkt”, sagt Leo. Jutta Menger
erganzt: ,Das war Wahnsinn. Das hat
fur sechs Monate gereicht.”

Inzwischen ist wieder so etwas

wie Normalitat bei Familie Menger
eingekehrt. Seit Oktober muss Luna
nur noch alle zwei Wochen zur
Nachuntersuchung nach Schwa-
bing, ab kommenden Januar nur
noch alle vier Wochen. ,Die Rick-
fallwahrscheinlichkeit ist im ersten
Jahr am héchsten. Da sind wir jetzt
zum Gluck schon druber*, sagt Jutta
Menger.

TANJA BEETZ, MUNCHNER
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was anderes fest. ,Sie haben Stellen
gefunden, die da nicht hingehéren.”
Es folgen weitere Untersuchungen.
Nach einigen Tagen bekommt die
Familie die Diagnose: Luna ist am
so genannten Burkitt Non-Hod-
gkin-Lymphom erkrankt, einem
schnell wachsenden bdsartigen

»Ein schnell
wachsender
bosartiger
Tumor.

lang wird Leo freitags etwas friiher
aus der Schule geholt, um mit einem
Elternteil nach Minchen zu fahren
und Luna zu besuchen. Sam ist in
dieser Zeit im Kindergarten. Er weil3,
dass seine Schwester krank ist, aber
richtig verstehen kann er die Sache
mit dem Krebs noch nicht. Ganz
anders Leo.

Der Zehnjahrige sitzt mit seiner
Mutter im Biro der Inititative
krebskranke Kinder Miinchen e.V.
in der Belgradstraf3e. Luna ist an
diesem Vormittag mit ihrem Vater
im Krankenhaus zu einem Nachsor-
getermin. ,Der Arzt hat Mama und
Papa erklart, was mit Luna ist",
erinnert sich Leo an den Anfang
von Lunas Erkrankung. ,Und dann
warst du auch mal allein mit dem
Papa im Auto unterwegs. Da habt ihr
auch dartber gesprochen, erganzt
Jutta Menger. Leo nickt. Sein Vater
habe ihm das mit der Chemothera-

Jutta Menger und ihr altester Sohn Leo

Klassenkameraden haben ein Plakat klinik Katharinenh6he im Schwarz-
fur sie gemalt.” Luna erhalt wahrend wald. Die Familie war dort in den

ihrer Behandlung Hausunterricht P ngstferien und die zwei darau ol-
von ihrer Klassenlehrerin. ,Sie hat

Jutta Menger dankbar. ,Sie hatte
schon mal ein an Krebs erkranktes  war durch®, erklért seine Mutter.
Kind in der Klasse, das sie auch ,Dort gab es ein Schwimmbad,
zuhause unterrichtet hat, und wollte einen Fernsehraum und eine Bar

das bei Luna auch gerne machen.” und noch ganz viel mehr®, berichtet

Leo mit leuchtenden Augen. ,Und

Entspannen
in Inzell

Eine Auszeit vom anstrengenden
Alltag mit der Krebserkrankung
konnten sich die Mengers vor we-
nigen Wochen nehmen. ,Wir sind
nach Inzell gefahren. Das war super®, nehmen konnte, ist nicht zuletzt
schwarmt Leo. Die Initiative krebs-  Ubrigens einer tollen Aktion von
kranke Kinder Minchen e.V. bietet ~ Christian Mengers Arbeitskollegen
fur Patienten und ihre Angehdrigen am Flughafen zu verdanken: ,Sie

Ein besonderes
Geschenk

Dass die Familie sich so viel Zeit

genden Wochen. ,Leo hat dafur von
sich das nicht nehmen lassen®, sagt der Schule freibekommen. Er war in
der vierten Klasse und der Ubertritt

wir haben einen Aus ug zu Deutsch-
lands langstem Wasserfall gemacht.”

Glasbonbons aus Venedig: Jedes Jahr
bringt Hans Kiel, die kleinen Kunst-
werke aus Italien mit und verschenkt
sie. ,Sie bringen ein klein bisschen
Glick", sagt er und lasst Leo und seine
Mama welche aussuchen.



EIN GROSSES
DANKE
SCHON

Viele ldeen, kleine und groRe
Aktionen, Mihe, Zeit und Engage-
ment — nur mit Ihrer Unter-
stiitzung kénnen

wir Hilfe leisten

und die Heraus-

forderungen

bewaltigen.
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