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Ndéhe und Distanz. Das beherrschende
Thema der letzten Monate.

Potentiell geféhrliche Néhe, wenn

sich Menschen drdngen und das Virus
leichtes Spiel hat; wohltuende Ndhe,
wenn wir Freunde und Familie treffen
oder den Kollegen endlich wieder
nicht nur auf dem Bildschirm sehen.
Distanz, die einsam und krank macht,
Distanz, die uns gesund hdlt, uns erfin-
derisch und liberraschend technikaffin
werden [disst.

Familien, die mit ihrem Kind eine Kreb-
serkrankung durchleben, waren schon
vor Corona in diesem Spannungs-

feld aus Distanz und Nédhe zuhause:
Familien, die in dieser ganz privaten
Krise eng zusammenrticken, aber auch
Bekannte, die auf Distanz gehen, weil
sie mit der Situation nicht umzugehen
wissen. Andere betroffene Familien,
die einem plétzlich sehr nahe stehen,
gleichzeitig die medizinisch not-
wendige Isolation und die plétzliche
Verengung des sozialen Zirkels.

Eine der Aufgaben unserer Initiative

ist es, den Familien in dieser Phase das
Leben ein wenig zu erleichtern. Corona
macht das schwieriger. Auch wir
hadern immer wieder mit dem herr-
schenden Distanzgebot. Abgesagte

Veranstaltungen und die weitgehende
Abschottung der Station erschweren
den Kontakt zu ,unseren” Familien.
Die Zusammenarbeit im Vorstand,

im Biiro und bei KONA wird durch die
notwendige rdumliche Trennung kom-
plexer. Alles ganz fiirchterlich also?
Nattiirlich nicht! Es gibt viele Lichtbli-
cke: Wir sind trotz allem arbeitsfihig
geblieben und haben eine Menge
gelernt. Das erste Online-Meeting

des Vorstands war chaotisch, doch
inzwischen sind wir Profis. Unsere Mit-
arbeiterinnen im Biiro und bei KONA
haben viel Engagement und Organi-
sationstalent bewiesen und den Laden
am Laufen gehalten. Wir sind noch da
und wir bleiben.

Bleiben auch Sie uns gewogen.

lhre Karen Kearney

VORSTANDSMITGLIED

Fco\'\e, wethoh‘cen

INITIATIVE
KREBSKRANKE KINDER
MUNCHEN E.V.

krebs-bei-kindern.de



KREBS UND CORONA

PD Dr. Irene Teichert-von Liittichau, Oberarztin der Kinderonkologie
in der Schwabinger Klinik, zur aktuellen Situation

Was hat sich am Stationsalltag
gedndert mit Corona?

Die Besuchsregelung hat sich kom-
plett gedndert. Besuch kann nicht
mehr kommen und gehen kann, wie
er will, sondern es darf nur mehr
eine Besuchsperson beim Kind sein.
Eltern kdnnen sich nur im Wochen-
rhythmus abwechseln, was bedeu-
tet, dass der Vater oder die Mutter
ihr Kind in dieser Woche nicht sehen
kann. Und es miissen natiirlich alle
Abstriche gemacht werden, bevor
das Kind auf die Station kommt.

Das alles ist eine groB3e zusatzliche
Belastung fur die Familien.

Wie ertragen die Familien die
Einschrankungen? Wie ist lhr
Eindruck?

Insbesondere am Anfang, wenn die
Krankheit neu diagnostiziert wird
und die Kinder oft vier bis sechs
Wochen in der Klinik sind, ist diese
Isolierung fur die Familien unheim-
lich hart und bedeutet wirklich
einen zusatzlichen Stressfaktor. Die

Familien kdnnen sich untereinander
nicht austauschen, ihre Emotionen
miteinander teilen.

Zudem gibt es keine Aktivitaten
mehr auf der Station, die Spall ma-
chen und vom Klinikalltag ablenken,
wie beispielsweise das gemeinsame
Brezn-Frihstiick oder Kochen. Es
fehlt die Begegnung mit anderen
Betroffenen, der kathartische Aus-
tausch, der Entlastung bringt. Man
kann sich nicht mehr gegenseitig
sein Leid klagen. Das stellt die Fami-
lien, auch die Geschwister, vor eine
noch gréBere Herausforderung. Die
psychologische Komponente dabei
ist nicht zu unterschatzen.

Stehen die Familien online
in Kontakt?

Ja, sicher haben viele auf diese
Weise Kontakt zum nicht anwesen-
den Elternteil oder zu Geschwistern.
Aber diese Mdglichkeit hdangt auch
von der finanziellen Situation der
Familie ab und ersetzt natirlich nie
das personliche Miteinander.

Wird das Personal
regelmiBig getestet?

Anfangs wurden wir jede Woche
getestet, mittlerweile alle zwei Wo-
chen, aber ich schatze, die Frequenz
wird wieder erhoht. Schnelltests
sind fiir uns keine Option, da sie

nur Sinn machen, wenn der Patient
Symptome hat, die durch den Test
bestatigt werden. Wenn die Viruslast

aber zu klein ist, funktionieren sie
nicht. Wir missen die zuverladssigen
PCR-Tests anwenden.

Wie entscheiden Sie, wenn ein
Kind wahrend der Chemotherapie
Erkdltungssymptome hat?

Dann wird das Kind getestet und
isoliert. Infizierte Eltern dirfen
natirlich nicht bei ihrem Kind sein.
Gott sei Dank hatten wie diesen Fall
noch nicht. Das wdre mit unserer
Hygieneabteilung zu kldren.

Wir haben alle zwei Wochen einen
jour fixe mit den Mitarbeitern der
Hygiene, um die gesamte Situation
detailliert zu besprechen.

Wie sieht das in palliativen
Situationen aus?

Bisher konnten wir die Palliativver-
sorgung zu Hause komplett auf-
rechterhalten. Wir wollen das auch
weiter tun, solange es irgendwie
geht. Auch in der Lockdown-Zeit
sind wir in voller Montur zur Familie
gegangen. In der Regel bleibt die
Familie in dieser Situation ohnehin
sehr unter sich, was das Risiko einer
Infektion mindert.

Wir leben nun schon eine Zeit
mit der Pandemie. Tritt da sowas
wie Gew6hnung ein?

Es kommt sicher darauf an, wen Sie
fragen. Fiir die betroffenen Familien
bleibt es extrem schwierig, und es
ist ein psychologischer Kollateral-

»Es fehlt die Begegnung mit anderen
Betroffenen,

schaden zu erwarten, den wir noch
nicht kennen; diese Welle rollt noch.
Ich als Personal nehme dagegen
manche Dinge gar nicht mehr wahr.
Natdrlich gibt es immer wieder Stim-

Walther Stamm, Psychologe in der Kinderonkologie der Schwabinger Klinik,

men, die sagen, das Ganze sei Uiber-
trieben. Aber die SchutzmalBnahmen
hat sich niemand ausgedacht, um
uns zu drgern. Ich muss mich nicht
dartber aufregen, sondern es ist

zu Corona und Krebs auf der Kinderkrebsstation

Wo spiiren Sie eine deutlich
hohere Belastung der Familien
durch Corona?

Die Besuchsregelung aufgrund der
Hygienerichtlinien in der Miinchen
Klinik ist fiir die Familien eine ex-
trem hohe Belastung. Es darf nur ein
Elternteil beim Kind sein, und die
Eltern kdnnen sich nur wochenweise
abwechseln. Grund ist, dass man die
Fluktuation auf der Station vermin-
dern mochte. Diese Richtlinie wurde
von der Klinikhygiene nach den
MaBgaben des Gesundheitsamtes
festgelegt.

Die zusatzliche Belastung beginnt
bereits mit der Aufnahme und Diag-
nose. Damit steht sofort etwas ganz
Schreckliches im Raum, allein das
Wort Krebs ist angsterzeugend. Die
Familien fuhlen sich véllig ausge-
liefert. Die Mitteilung der Diagnose
ist aus psychologischer Sicht der
Zeitpunkt, in dem die Belastung

mit am hochsten ist. Es ist eine
existentielle Bedrohung, fiir die es
kein Handlungsmuster gibt. Dieses
Missverhaltnis von existentieller
Bedrohung und Hilflosigkeit erleben
die Familien als traumatisierend.

Was hilft normalerweise
in dieser Situation?

Zum einen die Unterstlitzung des
psychosozialen Dienstes, der ab
dem ersten Moment, in dem der
Patient auf die Station kommt,
Kontakt zur Familie aufnimmt und
durch Begleitung, Beratung und or-
ganisatorische Informationen diese
Ohnmacht auffangt. Zum anderen
hilft die soziale Umgebung, die

Familie. Gerade die wird aber durch
die Corona-Hygieneregeln ausein-
andergerissen. Dabei méchten die
Eltern diese elementare Bedrohung
natdrlich gemeinsam tragen.

Das Diagnose-Gesprach selbst wird
schon dadurch erschwert, dass nur
vier Leute im Besprechungsraum
sitzen diurfen. Danach geht dann
nur der Elternteil auf die Station, der
beim Kind bleibt, der andere sieht
vorerst weder die Station noch das
Zimmer seines Kindes.

Aus Sicht vieler Eltern grenzt das an
seelische Grausamkeit. Aber es ist
ja nur ein Nebeneffekt der Schutz-
maflnahmen, denn wir wollen ja die
Gruppe, die so vulnerabel ist, mog-
lichst wenig Gefahren aussetzen.

Was dndert sich fiir die Familien
im Klinikalltag?

Fast alle Therapie- und Unterstut-
zungsangebote, wie Musik- und
Kunsttherapie oder das gemeinsame
Kochen, fallen flach. Das ist vertraute
Struktur, die Orientierung gibt. Das
Brezn-Frihstlick am Donnerstag ist
ein Fixpunkt in der Woche, der wie
andere Programmpunkte auch das
Vergehen von Zeit und Vorwarts-
kommen in der Therapie splirbar
macht. In Krisen sind Rituale beson-
ders wichtig. Sie helfen bei Situatio-
nen des Ubergangs, um sie versteh-
bar und erfahrbar zu machen. Das
Ritual in kleinster Form ist im Prinzip
der Tagesablauf, der fir Kinder total
wichtig ist, da er ihnen Sicherheit
gibt. Aber durch die Pandemie exis-
tiert dieser Tagesablauf nicht mehr
in bekannter Weise.

einfach die Situation, die wir so an-
nehmen mussen. AuBerdem sollten
wir uns an den Gedanken gewoh-
nen, dass auch in Zukunft weitere
Pandemien kommen kdnnen.

Was bedeutet diese Regelung fiir

die Geschwisterkinder zuhause?

Sie bedeutet definitiv eine groBe
Belastung fir die gesunden Ge-
schwister, die eine Gbersehene
Betroffenengruppe sind. Durch die
Besuchsregelung werden sie zusatz-
lich marginalisiert, indem man sagt
,du darfst nicht kommen®”. Daher
Uberlegen wir, wie wir sie erreichen
kénnen. Vor Corona haben wir
Geschwistertage organisiert. Oder
ich bin mit dem Geschwisterkind
durch das Krankenhaus gegangen,
durch Bereiche, die man normaler-
weise nicht sieht, wie den Keller, die
Wascherei, die Kiiche, den Horsaal...
So wurde fiir das Geschwisterkind
sichtbar, was ein Krankenhaus ist,
und gleichzeitig wurde ihm vermit-
telt ,ich werde auch gesehen”. Es ist
so, wie wenn man ein Lesezeichen
setzt.

Ich sage auch oft zu den Eltern:

»Sie mussen die Zeit nicht gleich
zwischen Ihren Kindern aufteilen,
sondern lhrem gesunden Kind ein
Lesezeichen geben, indem Sie etwas
nur mit ihm unternehmen und

auch deutlich sagen, dass Sie das so
mochten.”



Im Moment sind unsere Geschwis-
ter-Aktionen nicht mehr durch-
fUhrbar. Wir sind noch am Suchen
von Alternativen. Vielleicht ein
Kuscheltier von der Klinik mit einer
Geschichte oder einem Anruf?

Wie erlebt der Elternteil,
der zu Hause ist, die Situation?

Schon bei der psychosozialen Anam-
nese fragen wir nach der Einbindung
und dem sozialen Zusammenhalt
der Familien. Was gibt es an Stitz-
system, welche Ressourcen sind
vorhanden? Durch die Auseinander-
gerissenheit wird das alles reduziert.
Das, was Familie ja auch ausmacht,
namlich korperliche Nahe, Zusam-
mensein, ist nicht mehr erlaubt. Ich
habe inzwischen haufig Gesprache
mit den Elternteilen, die nicht auf
der Station sind. Sie sind sehr beun-
ruhigt, weil sie mit ihrem Kind nicht
zusammen sein kdnnen. Das ist eine
groBBe Belastung und nicht unbe-
dingt die leichtere Position.

Was hat sich in lhrer Arbeit
gedndert seit Pandemie-Beginn?

Wir haben unser Konzept verandert,
dadurch dass ich im Moment der
einzige Psychologe bin und auch
noch die Leitungsfunktion habe.
Wenn alle alles machen wie bisher,
dann bleibt das Psychologische auf
der Strecke. Daher Gibernehme ich
keine sozialpadagogischen Aufga-
ben mehr, die mir eigentlich auch
sehr am Herzen liegen, sondern
biete in erster Linie psychologische
Gesprache an. Ich war nicht sicher,
ob die Familien dieses Angebot
annehmen, da ja viele eine Hemm-
schwelle gegentliber Psychologen
haben. Diese Familien erreicht man
eher tiber Alltagsangebote, die Ver-
trauen schaffen.

Aber ich stelle fest, dass durchaus
Bedarf an psychologischen Ge-
sprachen besteht, und inzwischen
viele Familien von sich aus auf mich
zukommen. Ob das eine Verdande-
rung ist, die Corona oder dem neuen

Angebotsspektrum geschuldet ist,
lasst sich nicht so leicht sagen.
Durch Corona erleben die Familien
in jedem Fall nochmal eine zusatzli-
che Angst und Verunsicherung. Co-
rona ist ein unsichtbarer Feind und
standig steht die Frage im Raum:
Was passiert, wenn ich Corona be-
komme? Vor kurzem kam ein Patient
mit ganz rissigen Handen, weil er
auf dem Hintergrund der allgemei-
nen Hygieneempfehlungen einen
Waschzwang entwickelt hat.

Auch der Ubergang zur Dauerthe-
rapie oder Nachsorge wird krisen-
hafter erlebt. Der Aufenthalt im
Krankenhaus bietet ja auch einen
Schutz. Nach der Therapie fallt
diese Sicherheit weg und die Eltern
mussen alleinverantwortlich ent-
scheiden, ob das Kind nun standig
die Hande desinfizieren oder einen
Mundschutz tragen muss.

Bietet Corona vielleicht auch
die Chance, liber neue Konzepte
und Ideen in der psychosozialen
Versorgung nachzudenken?

Ja, das versuche ich in meiner
Funktion als PSAPOH-Vorstand. In
der GPOH gibt es seit vielen Jahren
eine arztliche Arbeitsgruppe, die fiir
Infektionsprophylaxe und -behand-
lung zustdndig ist. Der Fortschritt in
der Krebstherapie wurde ja dadurch
erzielt, dass sich die Kliniken auf be-
stimmte Behandlungskonzepte ei-

»Durch Corona
erleben die
Familien noch-
mal eine zusatz-
liche Angst und
Verunsicherung.

nigten, also einheitliche Rahmenbe-
dingungen geschaffen haben. In der
Supportivtherapie ist das noch nicht
so, da ,kocht jede Klinik ihr eigenes
Suppchen’, es gibt bisher kaum
Regelrichtlinien. Corona bietet hier
tatsachlich eine Chance, denn durch
die Hygienerichtlinien ist die psy-
chosoziale Belastung der Familien
offensichtlich. Ob ich zum Beispiel
mein Kind wahrend der Dauerthera-
pie in die Schule schicken darf oder
nicht, hat massive Auswirkungen auf
seine soziale Entwicklung. In den
Kliniken besteht ansonsten immer
der Anspruch, nur evidenzbasierte
Entscheidungen zu treffen. Lang-
sam wachst die Erkenntnis, dass
dies auch fiir den Supportivbereich
zutreffen muss.

Die Arbeitsgruppe Infektionspro-
phylaxe und die PSAPOH wollen nun
in Zukunft interdisziplinar befor-
schen, welche MaBnahmen zum
Infektionsschutz wirklich notwendig
und hilfreich sind und welche psy-
chosozialen Folgen sie haben. Eine
erste gemeinsame Befragung der
Kliniken zum Schulbesuch in Coro-
na-Zeiten haben die beiden Grup-
pen bereits durchgefihrt. Da zeigt
sich schon, dass die Empfehlungen
innerhalb der bundesdeutschen
Kliniken sehr auseinandergehen.

Wenn Sie einen Wunsch
fiir die Station frei hatten -
welcher wére das?

Natdrlich gibt es ein Personalprob-
lem, wir haben massive Uberstun-
den, aber da ist im Moment nichts
zu machen. Ich wiinsche mir bessere
Maoglichkeiten fur die Familien und
fur das Personal, tiber Video zu
kommunizieren. Das scheitert der-
zeit an der IT-Ausstattung und am
Datenschutz. Ich denke zum Beispiel
an die Moglichkeit, ganz kurzfristig
mit einem online-Dolmetscher-Pro-
gramm zu arbeiten, und wirklich
jedem Patienten zu ermdglichen,
mit der Familie zu Hause in Kontakt
zu sein.
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IM GEPACK EIN
MUT-GESCHENK

ie viele andere Unter-

nehmen mussten sich

auch die Organisatoren
der Regenbogenfahrt ganz neue
Gedanken machen, wie die Fahrt
trotz Corona stattfinden konnte. In
diesem Jahr sollten sich die Regen-
bogenfahrer jeweils lokal an ihren
Standorten zusammenschlieBen
und in kleinen Gruppen die umlie-
genden Kliniken anfahren. Auf diese
Weise konnten in diesem Jahr circa
50 Kinderkrebszentren in Deutsch-
land besucht werden.
Mit regenbogenfarbenen Masken
radelten am 18. August bei grauem

Wetter etwa zehn Regenbogen-
fahrer zur Schwabinger Klinik, um
den akut krebskranken Kindern und
Jugendlichen Mut zu machen. Im
Gepadck mit dabei waren Regenbo-
genarmbander, Mutperlen und ein
USB-Stick mit einer Video-Botschaft.
Diese Packchen fir die Patienten
wurden vor den Toren der Klinik

an Mitarbeiter*innen der Station
Uberreicht.

Das Besondere an der Regenbo-
genfahrt ist, dass die erwachsenen
Tour-Teilnehmer im Kindes- und
Jugendalter selbst an Krebs erkrankt
waren. Sie besuchen die jungen

... an alle Mitarbeiter*innen in der Kinderonkologie

eder von uns splirt die Coro-

na-Krise mehr oder weniger

schmerzlich, sie umfasst alle
Lebensbereiche. Und wir wissen
nicht, wie lange wir noch mit den
belastenden Einschrankungen leben
mussen.
Sie als Klinik-Mitarbeiter*innen ste-
hen aber in vorderster Front! Wenn
ich heute am 19. Oktober schreibe,

dass ich einen neuen Lockdown und
volle Intensivabteilungen befiirch-
te, hoffe ich sehr, dass dies bis zum
Erscheinen unseres Newsletters
nicht eingetreten ist und ich mich
getduscht habe. Denn schon ohne
Corona ist die tagliche Arbeit durch
Personalmangel, Pflegenotstand,
Isolation und Besuchsverbot extrem
herausfordernd.
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REGENBOGEN-
FAHRT 2020

Patienten und ihre Familien in den
Kliniken und wollen ihnen damit in
der anstrengenden und belastenden
Zeit der Intensivbehandlung Mut
und Zuversicht schenken. Mit ihrem
Engagement zeigen sie zudem, dass
auch nach einer Krebserkrankung
sportliche Hochstleistungen mdg-
lich sind.

Die fiir dieses Jahr geplante Tour
durch Bayern féllt nicht aus, sondern
wird im Sommer 2021 nachgeholt.
Hoffentlich!

CARLOTTA DIEKMANN

LICHES DANKESCHON

Sie alle meistern das hervorragend
- mit grof3em Einsatz, Durchhalte-
vermdgen, Professionalitdt und bei
allem noch Freundlichkeit. Dies be-
statigt auch das Feedback ,unserer’
Familien.

Hierfiir mochten wir uns ganz herz-
lich bei Ihnen bedanken!

ANGELIKA ANDRAE-KIEL

fir die Initiative krebskranke Kinder
Miinchen e.V.




als ,Kiken”
- wobei
sich das bei

einem Alter
von 32 Jahren
wirklich nur auf die
Tatigkeitsdauer beschrankt
— arbeite ich seit Marz im psycho-
sozialen Team der Kinderonkologie
Schwabing. Jeder Tag bietet eine
neue Herausforderung fiir mich. Die
erste Zeit war nattirlich besonders
spannend, denn es sind hier nun mal
ganz andere Aufgabenbereiche als
bei meiner vorherigen Tatigkeit in
einer Kinderkrippe. Dazu kamen ein
neues, sehr nettes Team und taglich
neue Gesichter der verschiedenen
Berufsgruppen, die hier angebun-
den sind. Leider habe ich ein sehr
schlechtes Namensgedachtnis,
sodass ich auch in dieser Hinsicht je-
den Tag dazu lerne. Der Mundschutz
macht die Sache nicht gerade leich-
ter. Neulich hat mich eine sehr nette

Assistenzarztin drauflen gegrifit,
die ich ohne Mundschutz erstmal
Uberhaupt nicht erkannt habe. Und
dann ist mir auch noch der Name
entfallen...

Grundsatzlich macht uns die Coro-
na-Pandemie hier sehr zu schaffen.
Unser Team trostet jeden Tag die
Familien, die auseinandergerissen
sind, weil nur ein Elternteil beim
Kind sein darf. Auch die Geschwis-
terkinder diirfen nicht auf die
Station kommen. Dabei haben die
Familien mit der schwerwiegenden
Diagnose ja wirklich schon genug zu
kampfen. Ich hoffe, ich kann durch
meine Tatigkeit zur Entlastung und
Stabilisierung beitragen.

Ich bin sehr dankbar, dass es meiner
Familie gut geht, sehe das aber
nicht als selbstverstandlich an. Als
Zeichen meiner Dankbarkeit habe
ich mir das Ziel gesetzt, jeden Tag
etwas Gutes zu tun, wie die Sorgen

Lieber Vorstand der Initiative krebskranke Kinder,
liebe Leserinnen und Leser,

und Angste der Familien etwas zu
lindern, ein Lacheln zu schenken
oder einfach nur Beistand zu leisten.
Ich hoffe, dass es unserem Team
gelingt, noch mehr Zeit dafiir zu
haben, denn unsere Arbeit erfordert
auch einen nicht unerheblichen
birokratischen Aufwand.

Ich freue mich auf viele neue
Erfahrungen und auf die weitere

Zusammenarbeit mit den Menschen,

die hier so wertvolle Arbeit leisten,
wie die Kolleginnen und Kollegen im
Haus und auch diejenigen, die von
,auBerhalb” unterstitzen.

Einen besonderen Dank an die ,Ini-
tiative krebskranke Kinder Minchen
e.V. fur die tolle Arbeit und dafir,
dass ich hier sein kann.

Herzliche Grie,

MANUELA HAMPEL

Sozialpddagogin in der
Kinderonkologie Schwabing

KREBS INFORMATIONSTAG
2020 — ONLINE

Am Krebs-Informationstag,
der am 24. Oktober stattfand,
beteiligte sich erstmals auch
unsere Nachsorge-Einrichtung
KONA.

ast 2.000 Patienten, Angeho-

rige und Interessierte hatten

sich vorab angemeldet, um
sich Uber aktuelle Mdglichkeiten der
Krebsbehandlung und unterschied-
lichste Hilfsangebote zu informie-
ren. Neben einem Live-Programm
und Expertengesprachen konnten
sich Beratungs- und Selbsthilfeorga-

nisationen mit ihrem Leistungsange-
bot vorstellen. Der Fokus lag auf der
Erwachsenenonkologie, dennoch
machte es Sinn, dass KONA sich
prasentierte. Denn der Schritt aus
der P&diatrie hinliber in die Erwach-
senenmedizin, Transition genannt,
ist nicht immer einfach. Die fiir-
sorgliche Begleitung krebskranker
Kinder wahrend der Akuttherapie
und in der Nachsorge existiert so im
Erwachsenenalter nicht mehr. Umso
wichtiger sind fachkundige Infor-
mationen zu medizinischen und
psychosozialen Angeboten.

Wi
Krebs = &
Informatlonstag
{ wmusﬁug
Patienten
Pflegekrafte
Angehorige Arzte
Interessierte
Jetzt [

anmelden! ¥ |
lrebsinfotag-muenchen.de J'

Der Krebs-Informationstag findet
Ubrigens jahrlich statt (www.kreb-
sinfotag-muenchen.de).

NEUE MOGLICHKEITEN
DER FORDERUNG

Im Rahmen des Nationalen
Krebsplanes, einem Programm
des Bundesministeriums fiir
Gesundheit, soll die Versorgung
von an Krebs erkrankten
Menschen verbessert werden.

arunter fallt als eines von

insgesamt 13 Zielen die

Forderung der ambulanten
Krebsberatungsstellen und die Si-
cherstellung von deren Qualitat.

Der Spitzenverband der Gesetzli-
chen Krankenversicherungen férdert
ab dem 1. Juli 2020 mit Wirkung zum
1. Januar 2020 ambulante Krebsbe-
ratungsstellen, sofern sie an Krebs
erkrankten Personen und ihren
Angehdrigen psychoonkologische
Beratung und Unterstiitzung anbie-
ten, mit einem Gesamtbetrag von
jahrlich bis zu 21 Millionen Euro. Mit
der Chance auf Férderung ist eine
ganze Reihe an sachlichen, struktu-
rellen und personellen Anforderun-
gen verbunden, die nach aktuellem
Stand zumindest einen Teil der
ambulanten Krebsberatungsstellen
erfullt.

Fur KONA haben wir im August
2020 einen entsprechenden Antrag
gestellt, da wir grof3e Teile der
Forderanspriiche erfillen. Der
Spitzenverband der Gesetzlichen
Krankenversicherungen fordert ne-
ben beraterisch-inhaltlichen einige
formale Kriterien, von denen wir
noch nicht alle erfillen, fur die wir
aber Wege einer Umsetzung sehen
und einsteuern werden. Wir sind ge-
spannt, wie die Férderung ausfallen
wird, und hoffen auf Bewilligung.

Die Forderrichtlinien orientieren sich
eng an der Arbeit der Beratungsstel-
len fuir erwachsene Krebspatienten,

von denen es weit mehr gibt als
Beratungsstellen fur Familien mit
einem an Krebs erkrankten Kind.
Wir sind ein kleiner, aber wichtiger
Bereich. Wir haben daher die An-

tragstellung zum Anlass genommen,

uns als Beratungsstellen flr Famili-
en mit einem an Krebs erkrankten
Kind bundesweit zu diesem Thema
zu vernetzen und mit einer Stel-
lungnahme auf unsere Arbeit und
unsere besonderen Arbeitsstruktu-
ren hinzuweisen. Wir haben auch
beschrieben, wie wichtig fiir die
Familien eine weiter gefasste Unter-
stlitzung ist, deren Angebote besser
unter dem Begriff ,psychosoziale
Unterstlitzung” zu fassen sind. Wir

wuinschen uns, dass sich neben den
Gesetzlichen Krankenkassen noch
weitere Forderer an der Versorgung
beteiligen und eine Verantwortung
hierin sehen. Uber den Vorstand der
PSAPOH, unserer Arbeitsgemein-
schaft, werden wir uns mit unse-

rer Stellungnahme politisch und
hoffentlich 6ffentlichkeitswirksam
einbringen.

NADINE LIPKE

Kiirzlich haben wir die positive
Nachricht erhalten, dass der
Forderung zugestimmt wurde.
Hurra!l

MITGLIEDERVERSAMMLUNG
UND VORSTANDSWAHLEN

eider konnte die Mitgliederversammlung und Vorstandswahl 2020 aufgrund

der Pandemie nicht stattfinden. Unser Versuch einer Briefwahl schlug leider

fehl, da die notwendige Anzahl der Stimmen nicht erreicht wurde. In jedem

Fall werden wir die Hauptversammlung im nachsten Friihjahr durchfiihren - in einer

der Pandemiesituation angemessenen Form. Selbstverstandlich informieren wir Sie

rechtzeitig. Die rechtliche Lage sieht vor, dass der bisherige Vorstand bis dahin im

Amt bleibt. Wir freuen uns, dass Karen Kearney, die nach einer kurzen Pause wieder

in die Vorstandsarbeit eingestiegen ist, uns bereits vor ihrer offiziellen Wahl tatkraf-

tig im Bereich Finanzen und Controlling unterstiitzt. Herzlichen Dank, Karen!
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Psychosoziale

fur Familien mit an
Krebs erkrankten
Kindern

TION
UFGRUND DER DERZElTlGEN SITUA
A

kona-nachsorge.de

ELTERN & FAMILIEN

Familientag mit Greifvogelshow
am Samstag, 17.04.2021, ab 15:00 Uhr
mit anschlieBender Einkehr und gemitlichem Ausklang
Ort: Waldklassenzimmer der Falknerei Schreyer, Ober-
schleiBheim
Kosten: 10 € pro teilnehmende Person
verbindliche Anmeldung bis zum 17.03.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

fur Vater und Kinder:

Vater-Kind-Schlittentour mit Fackelwanderung
am Samstag, 27.02.2021, 10:00 bis 16:00 Uhr

Ort: am Wallberg

Kosten: 5 € pro Kind, 10 € pro Vater

Leitung: Franz Ganslmaier

verbindliche Anmeldung bis zum 27.01.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Vater-Kind-Bootstour

(sicheres Schwimmen ist Voraussetzung)

am Sonntag, 20.06.2021, 10:00 bis 16:00 Uhr
Ort: auf der Alz

Kosten: 5 € pro Kind, 10 € pro Vater

Leitung: Franz Ganslmaier und Peter Antesberger
verbindliche Anmeldung bis zum 20.05.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Gruppe fiir Eltern in der Nachsorge
jeweils dienstags von 19:00 bis 21:00 Uhr
19.01.] 16.02. | 16.03. | 13.04. 18.05. | 08.06. |
06.07.2021
Wir bieten Eltern die Moglichkeit, sich regelméBig
bei KONA zu treffen. In diesem Rahmen ist ausreichend
Platz fir Austausch, Gesprachs- und Denkanstée und
Information.
Mit Ulrike Bachmann | Ort: KONA
Anmeldung bei Ulrike Bachmann,
ulrike.bachmann@kona-nachsorge.de

EHEMALIGE PATIENTEN
& GESCHWISTER

Klettergruppe
fiir Kinder und Jugendliche ab 6 Jahren
an vier Samstagen, jeweils von 10:00 bis 12:00 Uhr:
Ort: Kletterhalle High East Heimstetten
Kosten: 30 € fiir alle Termine
Leitung: Ulrike Dietrich
Vormerkung: veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Eine ErmaBigung der Teilnahmegebiihr fiir alle
Veranstaltungen ist unter bestimmten Voraus-

setzungen moglich. Bitte bei KONA nachfragen.

fiir Jugendliche:

Jugend-Kletter-Wochenende

von Freitag, 12.03.2021, 16:00 Uhr

bis Sonntag, 14.03.2021, 16:00 Uhr

Ort: Brauneck

Kosten: 30 € pro teilnehmende Person
Leitung: Ulrike Dietrich

verbindliche Anmeldung bis zum 13.02.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Stand-Up-Paddling
am Samstag, 17.07.2021, von 9:00 bis 19:00 Uhr

Ort: auf der Amper, von Stegen nach Schdéngeising

Kosten: 15 € pro teilnehmende Person
Leitung: Ulrike Dietrich

verbindliche Anmeldung bis zum 17.06.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

TRAUERNDE FAMILIEN

Kunst-Workshop ,Erinnerungsschatz to go”
am Freitag, 05.02.2021, 17:00 bis 20:00 Uhr
Ort: KONA
Kosten: 10 € pro teilnehmende Person
Leitung: Tanja MuBgiller (Kunsttherapeutin)
und Ulla Baier-Schroder
verbindliche Anmeldung bis zum 11.01.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Frithjahrstreffen
am Samstag, 24.04.2021
Gedenkgottesdienst anschlieBend
gemeinsames Mittagessen, Zeit
zum Austausch und Kontakt
Ort: Emmering bei Fiirstenfeldbruck
verbindliche Anmeldung bis zum 24.03.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Familientag mit Greifvogelshow
am Samstag, 08.05.2021, ab 15:00 Uhr
mit anschlieBender Einkehr und gemiitlichem
Ausklang
Ort: Waldklassenzimmer der Falknerei Schreyer,
OberschleiBheim
Kosten: 10 € pro teilnehmende Person
verbindliche Anmeldung bis zum 08.04.2021
veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Gruppe fiir trauernde Eltern
jeweils donnerstags von 19:00 bis 21:00 Uhr
14.01.[11.02.| 11.03.| 15.04. |
06.05. | 10.06. | 15.07.2021
Mit Ulla Baier-Schroder | Ort: KONA
Anmeldung bei Ulla Baier-Schroder,
u.baier-schroeder@kona-nachsorge.de

Trauernde Familien

JUGEND & ZUKUNFT | Berufliche Beratung

JUGEND & ZUKUNFT

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

> JuZu-Treffen 2021

am Dienstag, 26.01.2021, von 18:00 bis 20:00 Uhr
ICAROS - Virtual Reality-Flugtraining

am Donnerstag, 27.05.2021, 17:30 bis 21.00 Uhr
Step2Diz - Graffiti-Workshop

Treffpunkt: wird je nach geplanter Veranstaltung bekannt
gegeben. Infos und Anmeldung bitte per E-Mail an juzu@
kona-nachsorge.de bis spatestens zwei Wochen vorher.
Naturlich konnt Ihr Euch auch gerne telefonisch oder
personlich anmelden.

WALDPIRATEN-CAMPS

> U 18 Camp | 12.-20.02.2021
Patienten & Geschwister ab 18 Jahren

> Ostercamp | 01. - 09.04.2021
Patienten & Geschwister 16 und 17 Jahre

> Pfingstcamp | 22. - 30.05.2021
Patienten & Geschwister 9 bis 15 Jahre

> Sommercamps (3 Termine)
28.07.-05.08.2021 | 11.08. - 19.08.2021
25.08. - 02.09. 2021

Patienten & Geschwister 9 bis 15 Jahre

> Herbstcamp | 30.10. - 06.11.2021
Patienten & (trauernde) Geschwister 9-15 Jahre

> Junge Leute Seminar | 26. - 28.03.2021
fur junge erwachsene Krebspatienten — mit oder nach einer
Krebserkrankung - ihre Partner und Geschwister

> U 27 Seminar fiir ehemalige Krebspatienten
22.-25.04.2021

Anmeldung so bald wie mdglich unter
www.waldpiraten.de oder Tel. 06221 - 180466



m Marz 2019 bekam ich die Diag-

nose ,Leukdmie”. Mein Leben hat

sich von einem Tag auf den ande-
ren schlagartig verandert. Ich stand
kurz vor meinen Abiturprifungen,
konnte nicht mehr in die Schule ge-
hen, nicht am Unterricht teilnehmen
und musste sozial isoliert leben.
Dies war die schlimmste Zeit meines
Lebens.

Ich hatte zwei Optionen:
aufgeben oder an meine
Zukunft glauben.

Der Glaube an die Zukunft war star-
ker. So entwickelte ich eine starke
Willenskraft und setzte alles daran,
um im Herbst 2020 ein Psycholo-
giestudium beginnen zu kdnnen.
Ich habe wahrend der Chemothe-
rapien und meiner Stammzelltrans-
plantation meine Abi-Priifungen
durchgezogen, teilweise sogar im
Krankenhaus. Letzten Endes habe
ich glucklicherweise die Note 1,3
erreicht.

Um meine Chancen auf Zulassung
zum NC-lastigen Studienfach zu
erhdhen, habe ich einen ,Harte-
fallantrag” sowie einen ,Antrag auf
Nachteilsausgleich zur Verbesserung
der Durchschnittsnote” an der Uni

~

JUGEND &
ZUKUNFT HAT
MIR HOFFNUNG

GEGEBEN: ICH
WARE VERLOREN
GEWESEN ...

eingereicht. Der Hartefallantrag be-
grindet, warum die Ablehnung des
Zulassungsantrags eine ,aullerge-
wohnliche Harte’ fir den Bewerber
darstellen wiirde. Er beinhaltet eine
ausflhrliche persoénliche Darlegung,
eine facharztliche Stellungnahme
zu Schwere, Verlauf und Beeintrach-
tigung durch die Krankheit, sowie
eine psychosoziale Stellungnahme.
Im Antrag auf Nachteilsausgleich
werden dagegen die Umstdnde be-
schrieben, die mich daran gehindert
haben, eine noch bessere Durch-
schnittsnote zu erzielen.

Diese Antréage haben jedoch einen
ganz besonderen Aufbau und

»JuZu hat mir
nach meinen
traumatischen
Erlebnissen Hoff-
nung gegeben

bedirfen sorgfiltiger Uberlegung

und komplizierter Denkarbeit. Ohne
Hilfe hatte ich diese spezifischen
Anforderungen niemals verstanden
und auch nicht umsetzen kdnnen.
Zudem hatte ich in dieser Zeit auch
keine Kraft. Mir ging es physisch und
psychisch noch sehr schlecht, wes-
halb ich dringend Hilfe benétigte.

Wieder ein normales Leben

Meine Ansprechperson Jaqueline
Fischbach machte mir den Bewer-
bungsprozess und die verschiede-
nen Sonderantrdage verstandlich und
half mir bei Aufbau, Gedankenlogik
und Formulierung der Antrdge. Sie
Ubernahm auBerdem die Koordinati-
on mit den Arzten, die ein fachérztli-
ches Gutachten geschrieben haben,
und verfasste eine psychosoziale
Stellungnahme.

Heute habe ich alle Therapien hinter
mir, beginne wieder ein normales
Leben und freue mich riesig Uber die
Zusage zum gewdiinschten Studien-
platz. Ich bedanke mich herzlich bei
Jaqueline Fischbach von Jugend &
Zukunft fur diese grof3zligige Hilfe.
Ohne sie wére ich verloren gewesen!

ANONYM

KRAFTIG DURCHSCHNAUFEN
UND AUFTANKEN

Familienwochenende in Inzell

m 2. Oktober hat unsere

Auszeit in Inzell in den

Chiemgauer Alpen begon-
nen. Drei Engel von KONA haben
uns schon vor Haus 70 erwartet.
Nachdem wir unser schénes, moder-
nes Domizil besichtigt haben, trafen
wir unsere Miturlauber beim Abend-
essen im Restaurant der Anlage. Das
Essen war sehr Gppig und lecker;
jeden Tag konnten wir zwischen
abwechslungsreichen, gesunden
und kinderfreundlichen Gerichten
wahlen.
Meine Kinder haben den Spielplatz
unsicher gemacht und durch die
Lage des Ferienhauses konnte ich
jederzeit sehen, was sie so treiben,
ohne dass sie sich beobachtet
fUhlten. Es war eine gut gemischte
Gruppe. Kinder in dhnlichem Alter,
gemeinsame Eltern oder Alleinerzie-
hende haben sich absolut aufgeho-
ben gefihlt, denn alle konnten hier
sofort Anschluss finden.

Nach einer ruhigen Nacht wurden
wir mit einem wunderschdnen Son-
nenaufgang geweckt. Beim Friih-
stlick freuten sich die Kinder schon
auf das Abenteuer mit Markus und
Marion von der Wildnisschule, die
sie absolut begeistert hat.

»Uns alle verbindet ein Th‘é?ha, d

Seither werden Wunden mit Spitz-
wegerich geheilt, die ungesunden
Chips durch Brennessel-Chips
ersetzt und meine Tochter Lisa
erinnert sich gerne an ihren Baum-
freund. Marion, eine Betreuerin,
konnte bei meinem Sohn Moritz mit
viel Fingerspitzengefiihl sogar die
Lust am Spazierengehen wecken.

»Durchschnaufen und
Auftanken« war unser Ziel

Waéhrenddessen trafen sich die
Erwachsenen im Haupthaus in ent-
spannter Atmosphare und fihrten
tolle Gesprache. ,Durchschnaufen
und Auftanken” war unser Ziel und
das Motto unserer gemeinsamen
Zeit. Den Nachmittag nutzten
manche, um die Umgebung zu
erkunden. Kurze Wanderwege und
traumhafter Sonnenschein luden
dazu ein.

KONA Uberraschte uns mit dem
Besuch einer Kunsttherapeutin. Mit
geniigend Abstand durften wir uns
im Aquarell-Malen Gben und unserer
Phantasie freien Lauf lassen. Wir ha-
ben unsere kinderfreie Zeit genos-
sen. Am Abend gab es wieder ein
kostliches 3-Gange-Mend, so dass
wir das ndchtliche Highlight gestarkt

erleben konnten: eine Fackelwan-
derung mit unseren Kindern. Die
Organisation, die entspannte Stim-
mung und die herrliche Umgebung
sorgten fir den perfekten Ausklang
dieses schdnen Tages.

Bei unserem letzten Friihstiick gra-
tulierten wir unseren Geburtstags-
kindern und genossen den letzten
Vormittag in vollen Ziigen. Die
Kinder experimentierten mit Natur-
materialien, und wir Eltern wander-
ten bei gefiihlten 25° auf einem Pfad
mit verschiedenen Stationen. Jeder
von uns hatte die Méglichkeit sich
symbolisch von belastenden Dingen
zu verabschieden. Gedanken oder
Sorgen wurden der Natur Uberlas-
sen, und an einer weiteren Station
haben wir Symbole gefunden, die
uns an diese Auszeit erinnern und
Kraft tanken lassen. Auf unserem
Weg begleiteten uns starkende Wor-
te und motivierende Vorstellungen.
Nach dem leckeren Mittagessen,
Adressentausch und vielen Danksa-
gungen traten wir mit Sonnenstrah-
len im Gepdck unsere Heimreise an.
Dieses Wochenende sollte uns dazu
anregen, auch kiinftig ,durchzu-
schnaufen und aufzutanken”.

KATRIN HAIST

as von Sorgen und

Schicksalen gepragt ist. Da wir unter ufis'waren,

hat man sich von jedem sofort verstanden gefuhlt.«




" R ALZ.

Auf zwei Schlauch-Kanadiern
und drei SUPs die Seele baumeln
lassen

in SUP (Stand-up Paddle) ist

sowieso ziemlich kippelig.

Zusétzlich stehe ich aber mit
geschlossenen Augen auf dem Brett.
Das SUP treibt ganz langsam auf
eine Leine zu, die zwischen zwei
Schlauchbooten gespannt ist, etwa
in Kniehdhe. Sehen kann ich sie
natdrlich nicht. Dafir wird mir meine
Tochter gleich ein Signal geben,
wann ich die Beine heben soll - eins
nach dem anderen —, um das Hin-
dernis blind zu Gberwinden.
Dies war nur einer der vielen HO-
hepunkte, die zwei KONA-Vater mit
ihren Kindern am 20. September
erleben durften. Wie Ublich bei den
Vater-Touren haben uns Franz und
Peter von ,Naturerlebnistouren e.V."
einen perfekt organisierten und
erlebnisreichen Tag beschert, wozu
das grandiose Wetter an diesem
letzten Sommer-Sonntag auch sei-
nen Teil beigetragen hat. Getroffen
haben wir uns an der spateren Aus-
stiegsstelle, um dort die Ausriistung

zu verteilen und Informationen tber
den Verlauf der Tour zu bekommen.
Dann ging es weiter nach Seebruck
am nordlichen Ende des Chiem-
sees, wo die Alz den See als Abfluss
verlasst. Nach dem Aufpumpen

und Zu-Wasser-Lassen unserer zwei
Schlauch-Kanadier und drei SUPs
konnte es losgehen! Der Fluss floss
sehr gleichméfig ohne jegliche
Verwirbelungen vor sich hin, so dass
das Befahren ein reiner Genuss war.
Eine wunderbare Gelegenheit, alle
Gedanken und Sorgen hinter sich
und die Seele baumeln zu lassen.

Kaffee und Wiener
auf dem SUP

Sehr bald war dann schon die Zeit
fur die Mittagsbrotzeit gekommen.
Da man auf der Strecke nur schlecht
anlegen konnte, haben wir die
Boote/SUPs zusammengebunden
und gemiitlich zu Mittag gegessen.
Auf KONA-Vater-Touren wie dieser
hat Peter eigentlich immer seinen
Kaffeekocher mit dabei. So auch
diesmal. Es hatte schon was, sich auf

Diese Erlebnisse im Kreise von Menschen
mit krankheitsbedingt ahnlichem Erfah-
rungshintergrund machen diese Tage be-
sonders wertvoll und verbindend

dem ,FloB” treiben zu lassen und
auf einem SUP Kaffee zu kochen.
Die anderen Leute, die derweil an
uns vorbeifuhren, machten gro-

3e Augen. Diesmal gab es sogar
zusatzlich einen Topf mit Wienern,
was vor allem bei den Kindern sehr
gut ankam.

AnschlieBend war etwas Aktivitat
gefragt. Franz hatte einige Spielchen
vorbereitet, die uns sehr viel Spald
bereitet haben. Eines davon war das
zu Beginn beschriebene ,Blind-
Uber-die-Leine-Steigen”. Passieren
konnte dabei nichts, im schlimmsten
Fall landete man im Wasser, was bei
20 Grad Wassertemperatur sowieso
ein Vergniigen war. Und - jeder der
Freiwilligen ist im Wasser gelandet,
auf dem Brett geblieben ist nach
dem Hindernis niemand.

Dieser Ausflug war viel zu schnell
vorbei! Bald danach erreichten wir
die Ausstiegsstelle. Dort muss-

ten die Boote/SUPs abgebaut

und getrocknet, zwei Autos vom
Chiemsee zurtickgeholt und alles
wieder eingepackt werden. Das war
bei viel tatkraftiger Hilfe von allen
Beteiligten schnell geschafft. Bei
der abschlieBenden Feedback-Run-
de wurde von allen bekréaftigt, wie
gelungen dieser Tag gewesen war!
Danke nochmals an Franz und Peter,
und danke an KONA fiir das Er-
moglichen dieser Angebote. Gerne
wieder!

THOMAS ARAND

MANEGE FREI
FUR DIE WALDPIRATEN

»Juhuu! Es geht wieder zum JLS
bei den Waldpiraten!«

eder, der die Waldpiraten kennt,

wird meinen Ausruf sicher

verstehen und mir zustimmen,
wenn ich sage, was die Waldpira-
ten fur mich sind: Einfach wie eine
zweite Familie! Manchmal erscheint

es mir sogar wie eine zweite Welt,

wenn ich nach einem JLS (Jun-
ge-Leute Seminar) bei den Waldpira-
ten oder dem Camp in die ,normale
Welt” zurlickkehre, die so viel anders
ist. Seit ich die Waldpiraten kenne,
ist es flir mich ein Ort zum Auf-
tanken und wirklich meine zweite
Familie. Jedes Mal, wenn ich am JLS
teilnehme, treffe ich Leute, die ich
schon kenne und die auch zu dieser
besonderen Familie gehoren. Es ist
einfach einzigartig, dass es beim JLS
so tolle Informationsangebote fiir
uns junge Erwachsene gibt. Das fin-
det man woanders so selten! AuBer-
dem trifft man Gleichgesinnte, mit
denen man sich austauschen kann.
Man muss nicht erst seine ganze
Geschichte auspacken, sondern
wird einfach verstanden. Das ist das,
was die Zeit so einzigartig wertvoll

macht und mir schon immer den
Rucken gestarkt hat.

Im Februar dieses Jahres war ich mal
wieder auf einem Camp zum Thema
»Zirkus Campoletti”. Dort haben

wir in einer kleinen Gruppe einen
kleinen Song-Text geschrieben, der,
wie ich denke, ganz gut beschreibt,
wie die Waldpiraten sind - sowohl
im Camp als auch auf dem JLS:

»Am Freitag kamen wir um
zwei hier an, und dann ging es
auch schon los

Wir freuten uns so sehr auf Spaf
und noch viel mehr

Und sind gewiss, es wird famos.

Manege frei! Manege frei!
Und wir alle sind dabei!

Ich bin ich und Du bist Du,
jeder gehort hier mit dazu -
im Waldpiraten-Camp!

So mancher kommt aus sich raus,
jeder lacht hier einfach mit.

Es gibt kein‘ Hass und auch kein’
Streit, jeder geht aufeinander ein
- Wir sind im Waldpiraten-Camp!

Manege frei! Manege frei!
Und wir alle sind dabei!

Ich bin ich und Du bist Du, jeder
gehort hier mit dazu - das ist das
Waldpiraten-Camp!«

Manch anderer kann sich gar nicht
vorstellen, wie wertvoll diese Zeit
fur mich als Betroffene ist! An dieser
Stelle mochte ich meinen grofiten
Dank an alle aussprechen, die dieses
Erlebnis immer wieder ermdglichen!
Sei es durch Spenden, Organisation
oder Mitarbeit auf dem Camp - viele
wissen gar nicht, wie wertvoll ihre
Arbeit ist! Doch wenn man bedenkt,

wie vielen jungen Erwachsenen
das Waldpiraten-Camp ein zweites
Zuhause und Zeit zum Auftanken
gibt, dann verdient das hochste
Anerkennung, Lob und ein herzli-
ches Dankeschdn im Namen aller
Waldpiraten-Teilnehmer!

LEA BERNDL

BUCHTIPP

e

L

Vion, Tod, amd bk Und vor Mut.

»Nils. Von Tod und Wut. Und von Mut«

ist ein wunderbares Buch, das man gerne
liest, sogar mehrmals, obwohl es um den
Tod eines Kindes geht. Melanie Garanin hat
die bewegende, liebenswerte Geschichte
geschrieben und zauberhaft illustriert.

Nils hat Leukamie mit einer guten Prognose
und dennoch stirbt er - an einer unerkann-
ten Bauchspeicheldriisenentziindung. Das
Buch erzahlt mit Bildern und Worten vom
Krankenhaus, vom Leben der GroRfamilie
auf dem Land mit vielen Tieren, von der
Zeit vor und nach Nils’ Tod. Es macht trau-
rig, trostet und muntert auf. ,Wir werden
immer, immer traurig sein, nie untraurig.
Aber lass” uns bitte versuchen, nichtimmer,
immer, immer ungliicklich zu sein. Bitte”,
sagen die Eltern zueinander. ,Nils” berihrt.
Es lohnt sich zu lesen.

(erschienen im September 2020 beim Carlsen Verlag, 22 Euro)




DAS GEFUHL,
NICHT ALLEIN ZU SEIN

Reha Tannheim 2020 - ein Bericht

m 29.07.2020 bin ich nach

Tannheim in die Jugend-Reha

gefahren. Ich war sehr aufge-
regt. Zum ersten Mal nach meinen
Therapien und der Erkrankung war
ich alleine. Ich war sehr schiichtern,
und in den ersten Tagen wusste ich
nicht, wie ich mich verhalten sollte.
Alles war so neu fur mich, und ich
hatte keine Ahnung, wie ich meine
Angst tberwinden und in Kontakt
kommen konnte. Das Gute war aller-
dings, dass es zu Beginn Spielaben-
de zum besseren Kennenlernen gab.
Es war mir ein bisschen peinlich,
daich als Einzige eine Mitze trug,
und ich fihlte mich sehr unwohl, sie
abzusetzen, da ich so kurze Haare
hatte.

lch war nicht
mehr allein

Drei Tage spadter machten wir einen
Ausflug zum Kirnbergsee, der ganz
in der Nahe war. Wir haben lange
Karten gespielt, und dabei habe ich
meine jetzigen Freunde kennenge-
lernt. Es war ein toller Tag. Von da an

trug ich auch keine Miitze mehr, weil
sie mich dazu ermutigt hatten. Seit
diesem Tag fiihlte ich mich wohl. Ich
hatte Freunde, mit denen ich meine
Zeit verbringen konnte. Ich war
nicht mehr alleine.

Auch das Programm war toll. Ich hat-

te immer etwas zu tun, wodurch mir
nie langweilig wurde - Physio-, Reit-,
Sport- und Psychotherapie... Auch
mit kreativen Dingen verbrachte

ich meine Freizeit. Jeden Samstag
und auch an anderen Wochenta-
gen standen schone Ausfliige und
Aktivitaten auf dem Programm, wie
Rudern auf dem Bodensee, Pizza
backen oder gemeinsames Grillen.

Es war schdn zu wissen, dass man

zu jemanden dazugehdrt. Vor allem
die Sozialpadagog*innen haben

mir sehr viel geholfen. Mir wurde
gezeigt, wie ich mit meinen Angsten
und meiner Krankheit umgehen

kann. Auch die Arzte nahmen sich
immer Zeit fir mich, um Fragen zu
beantworten. Ich hatte zum ers-
ten Mal das Geflihl, dass ich wahre
Freunde gefunden habe. Dass es
jemanden gibt, der mir das Gefiihl
gibt dazuzugehoren.

Ohne Reha ware
ich sicherlich
immer noch mit
MUtze unterwegs

Ohne Reha wiirde ich mich unwohl
und beobachtet fiihlen, und jeder
Kommentar von auf3en wiirde mich
runterziehen und verletzen. Aber
jetzt ist es nicht mehr so. Mein
Selbstbewusstsein wurde aufgebaut
und durch das Gefiihl, nicht alleine
zu sein, bin ich auch viel gllcklicher.
Auch jetzt, lange nach der Reha,
telefoniere ich jeden Tag mit meinen
Freunden. Wir spielen, lachen und
helfen einander. Meine Kraft wei-
terzumachen, trotz allem wieder zu
lachen und Freunde zu haben - das
alles verdanke ich der Rehabilitation

in Tannheim. IRMAN TAKTAK

KINDERKREBSREGISTER

lle Kinder und Jugendliche, die seit 01.01.1980

bis zum Alter von 16 Jahren an Krebs erkrankten,

werden im Deutschen Kinderkrebsregister in
Mainz erfasst. 1991 wurde dies auf die neuen Bundeslan-

der erweitert und seit einigen Jahren werden alle Falle

bis zum 18. Geburtstag erfasst. Dieses Register ermog-
licht noch einen Kontakt zu friiheren Patienten. Aller-
dings gibt es keine Mdglichkeit mehr, solche Patienten

zu kontaktieren, die ihre Krebsdiagnose im Kindes- bzw.

Jugendalter bis zum 31.12.1979 erhielten.

Dain diesem Jahrzehnt aber die ersten gro8en Erfolge
auf dem Gebiet der Kinderonkologie erzielt wurden,
ware es von grof3er Bedeutung zu wissen, wie es den
Langzeitiiberlebenden aus dieser Zeit heute geht.

Sollte jemand der ehemaligen Patient*innen aus den
1970er-Jahren, oder fruher, diesen Text lesen, bitten wir
um Kontaktaufnahme bei Prof. Dr. Thorsten Langer,
Universitat Liibeck (thorsten.langer@uksh.de)

dies wird absolut vertraulich behandelt.

FABIAN VETTEL
SPENDET AN

ehen” - 134 km zu FuB

von Augsburg nach

Neuschwanstein und fir
jeden gelaufenen km Spender akti-
vieren: Das war die Idee von Fabian
Vettel (20 J.), Bruder von Sebastian
Vettel und selbst als Rennfahrer
aktiv. Im August besuchte er unsere
Initiative und Uberreichte eine grof3

zligige Spende von 3.000 Euro.

Die Idee fiir diese groBartige Spen-
denaktion entstand aufgrund der
Pandemie. Fabian Vettel war nicht
sicher, ob er wieder, wie in der ver-
gangenen Saison, bei den ADAC GT
Masters teilnehmen kann und hatte
wdahrend der Lockdown-Phase sehr
viel Zeit, sich Uber vieles im Leben
Gedanken zu machen. Er beschloss,

as Team der Polizei-Inspek-
tion Pl 16 am Hauptbahnhof
ist unseren Kindern, Fami-

lien und der Kinderkrebsstation

der Schwabinger Klinik schon seit

einigen Jahren sehr verbunden. Der

jungen Menschen, denen es nicht so
gut geht wie ihm, zu helfen.

Seine Lebensgefahrtin Nicole Holzer,

Tochter des ehemaligen Rallye
Fahrers und Deutschen Meisters
Roland Holzer und selbst Renn-
fahrerin, unterstiitzte Fabian. Sie
wartete auf ihn an den vereinbarten
Etappenorten mit einem kleinen
Campingmobil und betreute Fabian,
damit er am nédchsten Tag wieder fit
war. Naturlich war Nicole seit jungen
Jahren durch ihren Vater an so ein
Leben im Campingmobil gewdhnt,
aber alles zu koordinieren, war dann
doch nicht so einfach. Wie leert man
beispielsweise eine Camping-Toi-
lette, das hatten bisher immer die

Eltern gemacht!?

POLIZEI IN DER KINDERKLINIK

... mal in ganz anderer Funktion

Kontakt entstand durch die per-
sonliche leidvolle Erfahrung eines
Polizei-Kollegen.

Und wie jedes Jahr besuchte eine
Delegation von Polizisten die Kinde-
ronkologie, um die im Kollegenkreis

hskranke Kinder Miinc

SPENDEN- SLHEU‘
FABIAN NETTEL

# Wolkoaemsteoncer

n m
nouckel  AY . 0g, 0020

Fabian Vettel erzahlte, wie er am
ersten Tag noch locker tiber 30 km
gegangen sei, dann aber von Tag zu
Tag immer weniger, da die Knochen,
Muskeln und FuBe sehr weh taten.
Dennoch war es flr ihn und seine
Lebensgefdhrtin eine aullergewdhn-
liche Erfahrung, die sie sehr gliick-
lich gemacht hat.

Wir bedanken uns recht herzlich

bei Fabian Vettel und Nicole Holzer,
deren Aktion dazu beitragt, die
schwere Zeit betroffener Familien
etwas ertraglicher zu gestalten.

Unterstiitzt durch
One World Charity e.V.
https://oneworld-charity.de/

IBRAHIM GRUNDNER

gesammelte Spende abzugeben:
Kicker, eine Polaroid Kamera,
Schleichdinosaurier, Malbucher, Stif-
te und vieles mehr standen auf dem
Wunschzettel der Station. Hinzu kam
noch eine grofB3ziigige Bargeldspen-
de im Kuhsparschwein von 920 Euro
flr die Initiative krebskranke Kinder
Miinchen elV.

Wir bedanken uns ganz herzlich far
Spiel, SpaB, Spannung und SuBes,
fir Ihr Engagement und lhren
Besuch, lieber Herr Polizeiober-
kommissar Finkemeyer, lieber Herr
Polizeihauptkommissar Mitterer, und
liebe Herren Polizeihauptmeister
Langemayer und Roder.

LISA STRITZL-GORECZKO



FIN GROSSES
DANKE-
SCHON

L : (L Viele Ideen, kleine und grof3e
e L = Aktionen, Miihe, Zeit und Engage-

ment - nur mit lhrer Unter-
WEIHNACHTS-
wir Hilfe leisten

GESCHENKE o
IN LETZTER MINUTE ™

ie brauchen nur auf einen vieles mehr. Gegen eine Spende
Sprung in unserem Biiro vor- wandern diese Dinge unter lhren
beikommen (bitte anmelden). Christbaum.
o _ . IMPRESSUM
Dort erwartet Sie eine Auswahl wun-  Wir danken ganz herzlich dem
derschoner, handgefertigter Unikate  groBzligigen Spender, der viele Herausgeber
aus 6kologischem, schadstofffreiem  Stunden in seinem Ruhestand damit Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V.

Belgradstrafle 34 | 80796 Miinchen
Tel. +49 (0)89 954 59 24-80
Pfeffermihlen, Knabberschalen und Dinge anzufertigen! Fax +49 (0)89 95459 24-81
buero@krebs-bei-kindern.de
www.krebs-bei-kindern.de

GONG UND SCHLUSS s

Angelika Andrae-Kiel, Jessica Poll

Holz: Schiisseln, Kerzenstander, verbracht hat, diese wunderbaren
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Die Initiative krebskranke Kinder Min-
chen e.V. (Vereinsregister Nr.: VR 11544 AG

m 30. Oktober hatte Richard hat. Das gibt Hoffnung, alle freuen

seine letzte stationdre Che- sich. Munchen) ist vom Finanzamt Minchen fur
motherapie. Der Gong hallte Richard und seine Mutter haben Korperschaften unter der Steuernummer
durch den Gang bis in die Patien- sich mit zwei groBen Kérben bei L
. . . . gem. §10b berechtigt Spendenquittungen
tenzimmer. Diesmal musste wegen der Station bedankt. ,Es war ein un- auszustellen
Corona alles ganz schnell gehen: glaublich bewegender Moment fur
aufstellen, Schlagel in die Hand, ein uns”, erzahlt Lisa Stritzl-Goreczko. Ein Hinweis in eigener Sache: Zum Thema
lauter Schlag auf den Gong! Alle soll-  ,Wir alle wiinschen Richard nur das RS e e IS el i,

wie wir lhre Daten verarbeiten. Alle erforder-
lichen Informationen finden Sie auf unserer
Homepage https://krebs-bei-kindern.de/
initiative/datenschutzerklaerung/

ten horen, dass es jemand geschafft Allerbeste.”




