Neweletter

Rundbrief der Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.\V.

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der Initiative,

die ,Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V." bedeutet fiir mich tat-
krdftiges und unermiidliches Engagement mit dem Ziel, Kindern, die an
Krebs erkrankt sind, und deren Familien ein Stiick Lebensqualitdt und
Wiirde zu geben.

So durften wir als Familie die Initiative kennenlernen, als unser groBer
Sohn an einem Hirntumor erkrankte. Als wir im Krankenhaus ankamen,
war ich total erstaunt, wie viele Dinge in der Onkologie der Kinderklinik
Schwabing von der Initiative geschaffen wurden: ein GroBteil der Aus-
stattung des Spielzimmers, in dem unser Sohn fréhliche Stunden erlebte,
das Breznfriihstiick, bei dem wir uns mit anderen Familien austauschen
konnten, oder Stellen des psychosozialen Teams, deren Mitarbeiterinnen
bei jedem gréBeren Arztgespriich anwesend waren und uns duBerst

Das Licht der Sonne scheine

auf deinen Fenstersims.

Dein Herz sei voll Zuversicht,
dass nach jedem Gewitter ein
Regenbogen am Himmel steht.
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kompetent unterstiitzten.

Erst viel spdter realisierte ich, wie unglaublich groB3 die Palette an Hilfs-
maBnahmen fiir Familien krebskranker Kinder in Miinchen durch die
JInitiative krebskranke Kinder Miinchen e.V." ist. Und ich lernte viele Kin-
der und Familien kennen, die von dieser wohldurchdachten und unbiiro-
kratischen Hilfe profitieren durften.

Ich bin dankbar fiir die Menschen, die ihre Zeit investieren, um Kindern
in dieser besonderen Notlage der Erkrankung zu helfen, und ich bin
dankbar fiir jeden Menschen, der die Initiative finanziell unterstiitzt,
damit schnelle oder liberhaupt Hilfe méglich wird.

Deshalb méchte auch ich dabei sein und bin seit kurzem Mitglied
im Vorstand.

Kerstin Beck

VORSTANDSMITGLIED

Der Tag sei dir freundlich,
die Nacht dir wohlgesonnen.

Die starke Hand eines
Freundes mége dich halten,
und Gott mége dein Herz
erfiillen mit Freude und
gliicklichem Sinn.

IRISCHER SEGENSWUNSCH

Initiative
krebskranke Kinder
MinchenelV.

BelgradstraBe 34. - 80796 Miinchen
Tel. 089 / 53 40 26 - Fax 089 [ 53 17 82
www.krebs-bei-kindern.de



Botschafter auf der Kinderkrebsstation

Abwechslung, Perspektive und
eine kleine Briicke ins ,normale* Leben

m Juni wird unsere Tochter Flavia 15 Jahre. Ihre Geburts-

tage sind fiir mich jedes Jahr wieder ein kleines Wunder. Sie

war sechs Monate alt, als bei ihr ein Non-Hodgkin Lymphom
diagnostiziert wurde, ein sehr ungewdhnlicher Tumor im Ba-
byalter. Fiir unsere Familie begann die schwere Zeit mit Hof-
fen und Bangen, mit Auf und Ab.

Das alles liegt nun lange hinter uns und Flavia ist ein topfit-
tes, sportliches Madchen voller Ideen und Lebensfreude. Seit je-
ner Zeit bin ich mit der ,Initiative krebskranke Kinder Miinchen"
eng verbunden. Als Flavia ihre Chemo beendet hatte, libernahm
ich Aufgaben im Biiro der Initiative und engagierte mich bei
Veranstaltungen, um Spenden und Sponsoren zu akquirieren.
Vor rund 3 Jahren kam dann die Idee der ,Botschafter" auf. Ei-
nerseits fand ich die Idee sehr gut, andererseits war ich mir
nicht sicher, ob ich es mir wirklich zutrauen wiirde, wieder re-
gelmaBig auf die Kinderkrebsstation 24d zu gehen und so eng
mit den kranken Kindern und den Schicksalen der einzelnen Fa-
milien konfrontiert zu werden. Kénnte ich fiir die jetzt Betrof-
fenen wirklich eine hilfreiche Ansprechperson sein?

Ich versuchte mich zuriickzuversetzen in meine Gefiihlswelt, als
wir damals ganz neu auf Station kamen und unser Leben von
einem Moment auf den anderen eine vollig neue Wendung ge-
nommen hatte. Dabei wurden mir vor allem zwei Dinge noch-
mal sehr bewusst: Ich erinnerte mich daran, wie wir nach der
anfanglichen Schockstarre verzweifelt versuchten, ,dhnliche
Falle" zu finden, bei denen die Behandlung erfolgreich verlau-
fen war. Wir wollten unbedingt einen Hoffnungsschimmer und
eine Perspektive. Endlich fanden wir liber eine befreundete On-
kologin in Italien einen vergleichbaren Fall. Sie blieb wahrend
der gesamten Behandlungszeit eine vertrauensvolle An-
sprechpartnerin und ein Anker flr uns.

Und noch ein Geflihl kam mir besonders in Erinnerung. Ich
fiihlte mich total abgekoppelt von unseren Freunden und un-
serem sozialen Umfeld (damals durfte man noch nicht mal
Handys auf Station haben!). Zu Beginn der Therapie war ich mit
Flavia mehrere Wochen auf der Krebsstation. Mein Mann
stemmte den Spagat zwischen Arbeit, den dlteren Geschwis-
tern und Besuchen im Krankenhaus. Unsere Freunde schrieben
uns zwar viele liebe Briefe und boten ihre Hilfe an, aber trotz-
dem empfand ich es zunehmend schwieriger, meine stetigen
Sorgen und Angste, die organisatorischen Probleme, aber auch
unsere kleinen Freuden Gber ,gute Leukos" oder Flavias ge-
stiegenen Appetit mit ihnen zu teilen. Ich hatte das Gefiihl, dass
all dies fiir sie vollig fremd ist und ich spiirte ihre Unsicherheit
im Umgang mit uns.

Diese Riickschau bewegte mich dann dazu als Botschafterin auf
die Station zu gehen und mit den Familien in Kontakt zu kom-
men. Seither bin ich sehr vielen Kindern, Jugendlichen, Eltern,
GroBeltern und Betreuern begegnet. So unterschiedlich auch
die Krankheitsbilder und -verlaufe und so individuell doch
auch jede einzelne Familie ist, so fiihle ich mich nach den Ge-
sprachen doch mit jedem Einzelnen sehr verbunden. Ich spiire

»Auch wenn ich mancher Familie

nur einmal begegne, so trage ich
sie dann doch in meinem Herzen

und in meinen Gedanken.«

ihre Dankbarkeit liber die Anteilnahme an ihrem Schicksal, Giber
die Mdglichkeit ihren Gefiihlen auch mal freien Lauf lassen zu
konnen, liber das Verstdndnis fiir ihre Situation und liber das
bisschen Zeit und Abwechslung, das ich ihnen geben kann.
Auch wenn ich mancher Familie nur einmal begegne, so trage
ich sie dann doch in meinem Herzen und in meinen Gedanken.
Am meisten hoffe ich, dass fiir sie unsere Begegnungen ein po-
sitiver Moment sind; vielleicht eine Perspektive oder eine kleine
Briicke in die Zeit nach der Behandlung, ein erster Schritt zu-
riick ins ,normale” Leben.

Wenn ich nach einem Abend auf Station die Klinik verlasse,
denke ich oft, wie banal doch meine jetzigen kleinen Sorgen in
einem oft hektischen Alltag sind. Und ich nehme mir vor, die
schénen Momente bewusst zu erleben und zu genieBen!

DANIELA D'ANDREA



3. Schwabinger Kinderonkologie Symposium

Hirntumore im Kindesalter -

eine interdisziplindre Herausforderung

Experten beleuchteten das Thema ,Hirntumore im Kindes-
alter” aus ganz unterschiedlichen Blickwinkeln. Beim
3. Kinderonkologie Symposium, das am 1. Juni im Klinikum
Schwabing unter der Federfiihrung von Fr. PD Dr. Irene
Teichert-von Liittichau stattfand, ging es um eine inter-
disziplinire Betrachtungsweise. Uber die Bedeutung der
psychosozialen Nachsorge referierte Petra Waibel, Projekt-
leiterin der psychosozialen Nachsorge-Einrichtung KONA,
gemeinsam mit Psychologin Karoline Schmid vom SPZ in
Schwabing.

ei KONA gibt es seit 2008 einen eigenen Schwerpunkt

fiir die Nachsorge von Kindern nach Hirntumorerkran-

kungen. Dieser umfasst das Angebot einer langfristig
angelegten Begleitung, in der die Entwicklung der ehemaligen
Patienten in Kindergarten, Schule, Beruf und Wohnen die
zentralen Inhalte sind:

e FErfassen der vorhandenen Probleme und Themen

e Kontakt mit verschiedenen beteiligten Professionen,
insbesondere Lehrern

* Koordination von Helferkonferenzen

e Einsetzen konkreter HilfsmaBnahmen

e \ermittlung an kompetente Fachkrafte

¢ Hilfe bei der Beantragung externer MaBnahmen

e Freizeit, Informations- und Begegnungsangebote

Die neuropsychologische Basisdiagnostik wird im ,Schwabin-
ger Konzept" durch das Kinderzentrum Miinchen, Sozialpadia-
trisches Zentrum in Schwabing, durchgefiihrt. Hier findet eine
sehr enge Zusammenarbeit und Kooperation mit KONA statt,
so dass z.B. Auswertungsgesprache von Testungen zusammen
durchgefiihrt werden, wenn die Eltern damit einverstanden
sind. Dadurch ist es mdglich, notwendige HilfemaBnahmen so
passgenau wie moglich zu planen.

Nachdem auch Frau Schmid das SPZ und seine Angebote so-
wie ein Fallbeispiel aus der Zusammenarbeit mit KONA vor-
stellte, wurde ein gemeinsames Fazit gezogen:

e Nach der Erkrankung eines Kindes an einem Hirntumor
muss es eine Langzeit-Begleitung fiir Patientinnen und Fa-
milie geben, die Uber die medizinische Nachsorge hinaus-
geht

¢ Viele neuropsychologische Folgen sieht man erst Jahre nach
der Erkrankung. Oft haben sie den Anschein von Verhal-
tensauffalligkeiten

¢ Die schulische Situation muss immer wieder aktuell ange-
passt werden

¢ Auch Kinder, die an einem gutartigen Gehirntumor erkrankt
waren, haben haufig spater neuropsychologische Auffallig-
keiten

¢ Das Angebot muss fiir die gesamte Familie gelten, da auch
Eltern und Geschwister Unterstiitzung brauchen

Besonders wichtig fiir die langfris-
tige Begleitung sind immer wieder
auch Einschatzungen und Ergeb-
nisse von neuropsychologischen
Testungen. Diese werden u. a. im
Rahmen der neuropsychologischen
Basisdiagnostik innerhalb der me-
dizinischen Studienprotokolle er-
hoben. Die Basisdiagnostik ergibt
sich aus Untersuchungen der kris-
tallinen und fluiden Intelligenz, des
Arbeitsgedadchtnisses, der Visuo-
motorik, Aufmerksamkeit und Ge-
schwindigkeit sowie Feinmotorik.
Sie gibt einen eher kleinen Uber-
blick in vorhandene Einschrankun-
gen und Probleme. Oft ist eine aus-
flihrlichere Diagnostik ndtig, um

detaillierter Auskunft liber Pro-
bleme, aber auch Ressourcen zu erhalten. Dariiber hinaus sind
Testungen angebracht, wenn die schulische oder berufliche Si-
tuation dies erfordert, weil beispielsweise Schulentscheidun-
gen anstehen, ein Nachteilsausgleich notig ist oder fiir Prii-
fungen eine aktuelle Diagnostik vorgelegt werden muss.

Die Reintegration eines Kindes nach einer Hirntumorerkrankung
gelingt am besten, wenn alle Beteiligten, die Familie, die Me-
dizin und die psychosoziale Nachsorge zusammenarbeiten und
an einem Strang ziehen.

PETRA WAIBEL



Der Spatenstich fiir den Neubau der Kinderklinik soll im
Herbst 2016, die Fertigstellung 2019/20 erfolgen — ein
ambitionierter Plan.

lir die neue Kinderklinik steht nur wenig Platz auf dem Kili-

nikgeldnde zur Verfligung. Alle intensiven Bereiche, wie

auch die Kinderonkologie, miissen im Neubau unterge-
bracht werden, Ambulanzen und Tagkliniken kommen in das
bestehende, aber dann komplett renovierte und sanierte Haus
24. Beide Hauser werden in jedem Stockwerk tiber Briicken mit-
einander verbunden.

Zur Kinderkrebsstation: Sie wird wie auch gegenwartig tiber 19
Betten verfiigen, da dies einen realistischen Bedarf darstellt. Die
Verteilung dndert sich aber auf 6 KMT- und 13 stationare Bet-
ten. Alle Zimmer werden mit einer Nasszelle und einer Schleuse
ausgestattet. Die Schleusen ermdglichen es, fiir isolierte Pa-
tienten alle notwendigen Utensilien bereit zu haben, und nicht

m 12. Marz 2016

veranstaltete KONA

einen Informations-
nachmittag fiir Eltern zum
Thema Geschwisterkinder.
An diesem Nachmittag
nahmen drei Experten teil,
die alle seit vielen Jahren
mit Geschwisterkindern
von chronisch kranken und
oder behinderten Kindern
arbeiten und somit viel Er-
fahrung mitbringen. Unser
Anliegen war es, den Fokus
an diesem Nachmittag be-
wusst auf die Bediirfnisse
und die besondere Situation der Geschwister zu lenken. Zudem
wollten wir fiir die betroffenen Eltern nicht nur wissenschaft-
lich fundierte Informationen weitergeben, sondern zugleich
konkrete Angebote vorstellen. Deshalb war es uns sehr wich-
tig, Experten aus unterschiedlichen Arbeitsbereichen einzula-
den.

Krebskranken Kindern

eme Zyl

Sonja Richter, Dipl. Sozialpddagogin und Gestalttherapeutin,
aus der Bildungs- und Erholungsstétte Langau e.V. berichtete
liber die aktuellen Forschungsergebnisse der Arbeit mit Ge-
schwisterkindern und gab einen Einblick in ihre Erfahrungen in
Bezug auf Geschwisterseminare fiir verschiedene Altersgrup-
pen.

Herr Florian Miinster, Dipl. Sozialpddagoge, aus dem Waldpi-
raten Camp hielt einen Vortrag, in dem er anschaulich den
Camp-Alltag und das erlebnispddagogische Konzept des Wald-
piraten Camps vorstellte. Herr Miinster berichtete zudem von
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Planungen zum Klinik-Neubau

auf dem Stationsflur zusétzliche Wagen und Abstellflichen
platzieren zu miissen. Die Arztzimmer und Versorgungs- bzw.
Lagerrdume liegen in einem eigenen Flur und sind deshalb fiir
Besucher und Patienten unzugénglich. Die Tagesklinik wird
sich im Bereich der jetzigen 24d befinden und 10 Patienten-
zimmer sowie ein Behandlungszimmer fiir die Photopherese
und ein Zimmer fiir die Blutentnahmen umfassen. Insgesamt
wird die Station sehr freundlich, hell und modern ausgestat-
tet sein, mit Terrasse, damit die Eltern auch jederzeit nach drau-
Ben treten kdnnen.

Der wahrend der Bauphase anfallende Baustaub ist fiir alle im-
mungeschwachten Kinder eine zu hohe Infektionsgefahr. Dies
bedeutet, dass die Station fiir die Zeit des Klinikneubaus vo-
raussichtlich einen anderen Standort auf dem Klinikgelande
finden muss.

CHRISTIAN MUNSTERER

Geschwisterkinder im Fokus
Informative Vortrage, Erfahrungsaustausch und gute Gesprache

seinen Erfahrungen aus den vielen Gesprachsrunden mit Ge-
schwisterkindern. Es finden jahrlich mehr als zehn Camps fiir
ehemals erkrankte Kinder und deren Geschwister im Alter von
9 bis 27 Jahren statt.

«Wie ist es moglich, Zugangswege zu den Kindern zu finden, ab
welchem Alter ist eine Therapie mdglich und vor allem, ab
wann bzw. bei welchen Anzeichen ist es sinnvoll, ein Kind ei-
nem Psychotherapeuten vorzustellen?" Uber diese Fragen und
liber seine langjahrige Erfahrung referierte Psychotherapeut
Hans-Werner Saloga.

35 Eltern und Kollegen nahmen an der Veranstaltung teil. Es
war eine gelungene Mischung aus den Vortrdgen der Experten,
Fragen, Erfahrungen und Impulsen der Eltern.

ASTRID GMEINER
SOZIALPADAGOGIN B.A. , KLINISCHE SOZIALARBEIT M.A.



Eine Coaching-Gruppe bei KONA

Zur Wiedergewinnung der inneren Ruhe und Gelassenheit

nfang dieses Jahres kam ich zum ersten Mal zur

Coaching-Gruppe mit Frau Louisette Bachman. Im Kreise

anderer betroffener Eltern habe ich mich gleich wohl-
gefiihlt. Ich konnte mir jedoch kaum vorstellen, wie ich es
schaffen sollte, in einer Gruppe von iiber zehn Teilnehmern zu
mehr Ruhe und innerer Gelassenheit zu gelangen. Die Erfah-
rungsberichte der anderen Eltern iber die Erkrankung und
Therapie ihrer Kinder gingen natiirlich zundchst unter die
Haut. Umso erstaunlicher war es, wie erfolgreich ich die an-
gebotenen Techniken gleich im Alltag anwenden konnte.

Wahrend unserer Gruppentreffen empfand ich es als sehr an-
genehm, wie kompetent und empathisch Frau Bachman auf die
unterschiedlichen Bediirfnisse und Befindlichkeiten der Teil-
nehmer eingehen konnte. Dank ihrer warmherzigen und ver-
standnisvollen Art, aber auch durch den notwendigen profes-
sionellen Background schaffte sie eine wohltuende
Atmosphiére. Ich konnte wertvolle Erfahrungen lber mich
selbst machen und habe mich auch in Erzdhlungen anderer
wiedererkannt. Es war mir mdglich, in der Gruppe Gelerntes im
Alltag positiv umzusetzen, so dass ich nun das Gefiihl habe,
in schwierigen Situationen nicht gleich in die Angstfalle zu tap-
pen, sondern mich besser davor schiitzen zu kénnen. Ich gehe
nun achtsamer mit mir um und hoffe, dass dieser positive Ef-
fekt langfristig anhalt.

Auf jeden Fall hat sich die Teilnahme fiir mich gelohnt. Neben
dem wertvollen Input von Frau Bachman, die jedem Teilnehmer
gentigend Zeit und Raum gab, hatte ich die Mdglichkeit, mich

mit Gleichgesinnten intensiv auszutauschen, verstanden zu
werden und voneinander zu profitieren.

Ich danke KONA und Frau Bachman fiir diese Erfahrung!

PETRA LIMMER

Jugend & Zukunft: Bedarf steigt!

Zahlen und Fakten aus dem Jahresbericht 2015

ren kontinuierlich. 111 Jugendliche und junge Erwach-
sene waren im vergangenen Jahr in Kontakt mit JuZu.
Es handelte sich dabei um Einmalberatungen und langerfris-
tige Einzelbetreuungen. Von den 81 individuell betreuten Klien-
ten konnten 37 junge Menschen ihren angestrebten Ausbil-
dungs- oder Berufsweg beginnen. Bei den anderen sind eine

D er Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf steigt seit Jah-

weitere Kldrung und Planung
notwendig, um eine konkrete Be-
rufsperspektive zu entwickeln.

2015 begleitete JuZu 40 Termine
mit der Agentur fiir Arbeit, der
Rentenversicherung, mit Bil-
dungstragern, Arbeitgebern, FOS
und Berufsschulen.

Themenschwerpunkte des letz-
ten Jahres waren unter anderen
Transition - Ubergang von der
padiatrischen Nachsorge in die
Nachsorge der Erwachsenenme-
dizin" sowie Nachteilausgleiche
und Wiedereingliederung.

Dariiber hinaus nahmen Mitarbeiter von JuZu - auch als Re-
ferenten - an wichtigen Fachtagungen teil.

jugend
j gzukun{"’r



‘o’ KO NA — Programm 2016

Koordiniert

Angebote fiir Eltern und Familien

Coaching Gruppe mit Louisette Bachmann

(Montessori-, Familien- & Traumatherapeutin)
Kleingruppe zur Wiedergewinnung der
«Inneren Ruhe und Gelassenheit"

sechs Termine (3 90 Min.)

jeweils samstags 10:00 bis 11:30 Uhr

08.10.16 26.11.16
22.10.16 10.12.16
12.11.16 17.12.16
Kosten: 60 €

Veranstaltungsort: KONA | Anmeldung erforderlich

Gruppe fiir Eltern in der Nachsorge

Angebote fiir ehemalige
Patienten und Geschwister

Begleitete Selbsthilfegruppe

Eltern haben hier die Mdglichkeit, sich liber
krankheitsbezogene Familienthemen und Erfahrungen
auszutauschen.

Jeweils dienstags von 19:00 bis 20:30 Uhr
19.07.16 15.11.16

20.09.16 13.12.16

18.10.16

Leitung: Astrid Gmeiner

Veranstaltungsort: KONA | Anmeldung erforderlich

Fiir jugendliche ehemalige
Patienten ab ca. 13 Jahren

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

Jeden dritten Samstag im Monat

14:00 bis 16:00 Uhr

16.07., 17.09., 15.10., 19.11., 17.12.16

Leitung: Brigitte Fischer (Dipl. Soz.p4d., Reittherapeutin)
Veranstaltungsort: Taufkirchen

Kosten: 40 € fiir vier Samstage

Anmeldung bei KONA - Einstieg jederzeit mdglich

Klettergruppe fiir Kinder
und Jugendliche ab ca. 6 Jahren

15.10., 22.10., 19.11., 26.11.16

von 10:00 bis 12:00 Uhr
Veranstaltungsort: Heavens Gate
Leitung: Ulrike Dietrich

(Dipl. Soz.p4d., Fachiibungsleiterin)
Kosten: 30 € fiir vier Termine
Anmeldung und néhere Infos bei KONA

Angebote fiir Hirntumorpatienten

Flo3bau 23.07.16

Stadtdetektive 03.08.16

Tierpark Hellabrunn 09.09.16
Kunsttherapeutisches Angebot 29.10.16
Trommelbau (Termin noch offen)

Nahere Infos bei KONA

Spezifische Langzeitbegleitung in der
psychosozialen Nachsorge umfasst bei Bedarf:

Kontakt mit Schule und Kindergarten
Vermittlung von Forderungs-, Trainings-

& Therapiemdglichkeiten

Beratung zu neurokognitiven Auffalligkeiten
Beratung zu neurologischer Rehabilitation
Hilfe bei der Verselbstandigung in

unserem Wohnprojekt

NEU: Broschiire ,F-I-T fiir die Schule"
Zu beziehen bei der Deutschen Kinderkrebsstiftung

Anmeldung im Biiro KONA:

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




Angebote fiir trauernde Familien

Weitere Angebote

Begegnungswochenende
fiir trauernde Familien

Fr. 21.10. bis So. 23.10.16

Ort: Langau - Bildungs-¢&t Erholungsstatte e.V.
Kosten: 35 € pro Erwachsenem und 20 € pro Kind
Anmeldung erforderlich

Gruppen fiir trauernde Eltern

Begleitete Selbsthilfegruppe: Wir mochten den Eltern
den Raum geben sich zu treffen, sich auszutauschen
und Kontakt zu kniipfen

Montags von 19:00 bis 20:30 Uhr

19.09., 04.10., 07.11., 12.12.16

Kosten: 60 €

Veranstaltungsort: KONA | Anmeldung erforderlich

Kunsttherapeutisches Angebot fiir Eltern

3 unabhingige Termine: 08.10.; 12.11.; 10.12.16
Leitung: Tanja MuBgiller

Kosten: 10 € pro Termin

Veranstaltungsort: KONA | Anmeldung erforderlich

Projekt ,,Jugend & Zukunft*

Jugend & Zukunft" ist ein Angebot fiir an Krebs oder ha-
matologisch erkrankte Jugendliche und junge Erwachsene,
auch wenn die Erkrankung schon mehrere Jahre zuriick-
liegt. Wir bieten Beratung und Unterstiitzung bei Berufs-
wahlplanung, Bewerbungsverfahren, beruflicher Neuorien-
tierung.

Fiir diese und weitere Fragestellungen stehen wir [hnen
gerne zur Verfiigung. Bitte rufen Sie uns an und vereinba-
ren einen Beratungstermin mit uns.

10-Jahres-Feier

Samstag, 15. Oktober 2016
Veranstaltungsort: Eine Welt Haus
Anmeldung erforderlich

Ansprechpartner fiir ,Jugend & Zukunft":
Dieter Wohrle und Stefanie Hottarek
Tel. 089/ 307 489 19 oder 307 488 73
e-mail: juzu@krebskindernachsorge.de

Waldpiraten Sommer-Camps 2016

Patienten & Geschwister 9 bis 15 Jahren
13.07. bis 21.07. 10.08. bis 18.08.
27.07. bis 04.08. 24.08. bis 01.09.

Waldpiraten
Herbst-Camps 2016

Patienten & Geschwister
und trauernde Geschwister
von 9 bis 15 Jahren
15.10. bis 22.10.

29.10. bis 05.11.

Anmeldung so bald wie mdglich,
direkt im Camp unter www.waldpiraten.de
oder 06221-180457

Regenbogenfahrt

Streckenverlauf: Hamburg - Bremen - Oldenburg -
Bad Oexen - Hannover - Gottingen - Kassel

20. bis 28.08.

Infos unter www.regenbogenfahrt.de

U-27-Seminar fiir
ehemalige Krebspatienten

K DoUn cno

kR Ebs

ST"e®

Mindestalter 27 Jahre
02.09. bis 04.09.

Kraniopharyngeom-
Familientreffen
02.09. bis 04.09.

Junge-Leute-Seminar

Mindestalter 18 Jahre
11.11. bis 13.11.

Anmeldung unter info@kinderkrebsstiftung.de




Bei KONA angekommen ...

Eine neue Mitarbeiterin bei Jugend&Zukunft seit April 2016

ein Name ist Stefanie Hottarek, ich habe den Aufga-
benbereich von Frau Baier-Schroder bei Jugend &
Zukunft Gibernommen.

Nach einem sehr bewegten beruflichen Lebenslauf freue ich
mich, dass ich jetzt bei KONA angekommen bin. Hier kann ich
Erfahrungen aus den zwei Berufsfeldern, die mir am meisten
bedeuten, gut einsetzen: aus der Krankenpflege und aus der pa-
dagogischen Beratung. Nach meinem Abitur 1987 habe ich im
damaligen Kreiskrankenhaus Miinchen-Altperlach die Ausbil-
dung zundchst als Krankenschwester und spater als Fachkran-
kenschwester fiir Innere Medizin und Intensivmedizin durch-
laufen. Meinen Beruf habe ich mit viel Freude zehn Jahre lang
ausgetibt. Urspriinglich mit dem Ziel Unterrichtsschwester zu
werden, studierte ich an der LMU Miinchen Pddagogik. Von der
Umsetzung meines Plans wurde ich allerdings durch Familien-
griindung und meine Kinder Johannes (14), Benedikt (11) und
Antonia (8) abgehalten. Anstatt angehende Krankenpflege-
krafte zu unterrichten, fiihrte mich mein beruflicher Weg in die
Friihpddagogik: Als Leitung eines Kindertagespflegenetzes un-
terstlitzte ich mehrere Jahre junge Eltern und Tageseltern in al-
len Fragen rund um die Kinderbetreuung. Sollte neben Beruf,
schulischer Unterstiitzung meiner Kinder und Haushalt noch
Zeit Uibrig bleiben, gehe ich gerne zum Schwimmen, engagiere
mich in unserer Pfarrei und plane oder traume von Reisen.

Es war mir immer wichtig, als Krankenschwester Patienten und
spater als Pddagogin Kinder und Eltern entsprechend ihren
Wiinschen und Bediirfnissen zu unterstiitzen und zu beraten.
Besonders schon fand ich es, wenn wir auch in auBergewdhn-
lichen Lebenslagen gute und individuelle Lésungen finden

Ein Elternbrief

Liebe trauernde Eltern,

es gibt keinen schmerzli-
cheren Verlust als sein
eigenes Kind, seinen Bru-
der oder seine Schwester
zu verlieren. Auf dem
Weg der Trauer gibt es
die unterschiedlichsten
Geflihle, Fragestellun-
gen, Stationen und He-
rausforderungen - jeder
Weg schaut anders aus
und ist ein ganz eigener
und individueller Prozess.

Vielleicht kann ich Sie auf diesem Weg in irgendeiner Form un-
terstiitzen und vor allem begleiten. Sie kénnen mich unter der
Tel. 089 3075 9872 am Dienstag und Donnerstag von 8.30 bis
12.30 Uhr und am Mittwoch von 8.30 bis 18.00 Uhr erreichen

konnten. Jetzt freue ich mich darauf bei JuZu Jugendliche auf
ihren Weg in die Selbststandigkeit und bei der Suche nach ganz
persénlichen Wegen zu unterstiitzen.

IHRE STEFANIE HOTTAREK

oder Sie schreiben mir eine Mail unter info@krebskinder-
nachsorge.de und ich rufe Sie dann zurlick.

Mit wem haben Sie es zu tun? Seit drei Jahren bin ich bereits
bei KONA als Sozialpadagogin tatig, bisher im Projekt ,Jugend
& Zukunft", das an Krebs erkrankte junge Menschen in Aus-
bildungs- und Berufsfragen begleitet. Davor habe ich jahrelang
im psychosozialen Team der Hauner'schen Kinderklinik und der
damals noch existierenden Kinderpoliklinik in der Pettenko-
ferstraBe gearbeitet. Viele Erfahrungen aus dieser Zeit, vor al-
lem aber auch die Begleitung sterbender Kinder und Jugend-
licher haben mich bis heute tief beriihrt und sehr gepragt. Was
Sie als Eltern und Geschwister in den langen Phasen der Er-
krankung erlebt und durchgemacht haben, kann ich nur erah-
nen....

Ihnen wiinsche ich viel Kraft,

IHRE ULLA BAIER-SCHRODER



Ein besonderer Einsatz

des Landeskriminalamts

Blutspendeaktion, Kaffee
und Kuchen — das LKA hilft
krebskranken Kindern

rotz hochster Alarmstufe und Sonderdienste wegen des

Attentats in Paris war der Andrang riesig: Viele Mitarbei-

ter und Mitarbeiterinnen des LKA waren bereit Blut zu
spenden und damit krebskranke Kinder zu unterstiitzen. Ein
Einsatz besonderer Art, flir den einige sogar ihren Urlaub un-
terbrachen oder in ihrer Freizeit zum Dienstgebdude kamen:
Bereits zum sechsten Mal organisierte das LKA einen Blut-
spendetag - diesmal zugunsten unserer Initiative - und ver-
wandelte gemeinsam mit dem Blutspendedienst einige Rdume
kurzerhand in eine Spendestation mit professionellem Equip-
ment und Betreuung. Hinterher gab es Snacks und Getranke zur
Erholung.

Die beachtliche Summe von 920 Euro war das Fazit dieser
groBartigen Aktion, die eine Spende im doppelten Sinn war.
Denn Geld zu spenden ist eine Sache, Blut zu spenden ist
nicht selbstverstandlich. Dafiir ein ganz besonderes Danke-
schon, auch im Namen der vielen krebskranken Kinder, die auf
Blutkonserven angewiesen sind.

Und es folgte eine weitere groBzligige Spende von 1000 Euro,
initiiert von Manuela Knodler, einer leidenschaftlichen Béacke-
rin und Kochin. Sie verwohnte LKA-Mitarbeiter fiir einen klei-
nen Obolus mit ihren leckeren Kreationen und spendete den
Betrag, sowie den Reinerlds der neuen Kaffeemaschine, an die
Initiative.

Ein groBes Dankeschon an die Organisatoren und an alle Spen-
der und Helfer!

INITIATIVE KREBSKRANKE KINDER MUNCHEN E.V.

INITIATIVE BERICHTE

Geben Sie

eine Zukunft!

Initiative
krebskranke Kinder
Minchen eV

www.krebs-bei-kindern.de
aktueller, moderner und anwenderfreundlicher

krebskranken Kindern

Wir haben unsere Homepage komplett renoviert, werfen Sie doch mal einen Blick
drauf! Fiir Anregungen und Vorschlage sind wir jederzeit offen.

HELFEN (Q




- St. Mauritius | ” QIpothehe

ey den A
Sp;gheck s

Kunden der Ladenzeile in der Riihmann-
strae in Schwabing sammelten 1750 Euro
fiir die Unterstlitzung krebskranker Kinder.

Studenten der MTU taten sich zu-
sammen und tibergaben der Initia-
tive 610 Euro.

det.
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Die Schreinerei Schuster sammelte
am Tag der offenen Tiir in ihrer Werk-
statt 500 Euro fiir die Initiative.

650 Euro sammelten Mitarbei-
ter der Stadtwerke Pfaffenho-
fen fiir unsere Organisation.

Herr Brunner, bekannt als der
«Drehorgelhans”, spielt auf
vielen Festivitdten flir unsere
Initiative und lberreichte uns
800 Euro.

Die Firma Limango, ein ShoppingClub fiir Kinderkleidung, spen-
dete nicht zum ersten Mal, dieses Jahr waren es 3500 Euro!
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Die Investmentfirma PIMCO
liberreichte uns auch dieses
Jahr wieder eine groBziigige
Summe von 25.000 Euro!

Wahrend der Bauma in Miin-
chen hat Flensborg Associa-
tes GmbH einen BusinessRun
im Englischen Garten organi-
siert, fiir den insgesamt 600
Euro von den Teilnehmern
«erlaufen” wurde.

ElTemlnmuhve =
(rebskranke Kindg
MincheneV,«

pSecnl:leecn Morisken Veslag :

Die freiwillige Feuer-
wehr von Kirchseeon/
Schlacht (iberbrachte
der Initiative 350 Euro.

5Penden
Scheck
L”r‘t‘.}h::\\;“nk\ (e \I€

M un:hc eV,

PASIT

';‘f‘“"v\

=L

24 02207

D03 1815 00 dsne 45 (8
e

Herr Gira von der Firma PASIT Gber-
gab auch in diesem Jahr wieder
einen Beitrag von 3000 Euro.
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Der Biicherflohmarkt in Grobenzell verteilte seine Einnahmen an viele

soziale Organisationen, die Initiative erhielt 500 Euro.
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Cansin (gerade erst 6 Jahre alt) hat sich ganz aus
eigener Initiative fiir die Kinder eingesetzt, er hat
uns 150 Euro geschenkt.

s
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Elterninitiative L] 7 O
Krebskranke T O\
Kinder

Das Private Institut fiir Chirur-
gie iibergab eine Spende von 750
Euro.
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Dr. Hoffmann spendete mit seiner Familie
5000 Euro.

Herr Oberegger feierte seinen runden Geburtstag und
unterstiitzt die Kinder mit einer stattlichen Summe von
7700 Euro.

RSC Miinchen richtete wieder ein Turnier in
Memoriam fiir ein ehemaliges Mitglied aus,
sie tiberreichten unserem Schatzmeister 2030

Euro.

Spenden WILOGS
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Auch die Firma Wilogs spendete
eine Summe von 500 Euro.

Mitarbeiter der Firma ESCADA sammelten unter
dem Motto ,den Kindern mehr Perspektive geben”
3500 Euro.

Herr Rensch von der Spielvereinigung Unterha-
ching will sich dieses Jahr besonders fiir die Initia-
tive einsetzen.

Unser Mitglied Frau G. Nagl
hat zu ihrem runden Ge-
burtstag um Spenden fiir die
Initiative gebeten und uns
1000 Euro iiberwiesen. - Wir
wiinschen alles Gute!

Die Stiftung der Raiffeisenbank Miinchen Nord
liberreichte einen Beitrag von 2000 Euro.



Sinnvoll spenden

ie man sinnvoll spendet" war der Titel eines vor

kurzem erschienenen SZ-Artikels. Vor welchen

Fragen steht ein Spender, der sich fiir eine der in
Deutschland 500.000 ansassigen Organisationen entscheiden
muss? Wie erkennt er, ob ein Verein serids und effizient arbei-
tet, ob die Gelder auch da ankommen, wo er mochte?

Vorweg: Die Entscheidung, wem die Spende zugutekommen
soll, sollte immer eine Herzensentscheidung sein. Wem mdochte
ich helfen?

Seriositat

«Wer auf Nummer sicher gehen mdchte, spendet am besten an
Organisationen, die zu einem renommierten Dachverband ge-
héren oder ein anerkanntes Spendensiegel tragen”, rat Ver-
braucherschiitzerin Gabriele Zeugner. Das bekannteste Spen-
densiegel ist das DZI (Deutsches Zentralinstitut fiir soziale
Fragen). Jede Organisation wird vor der Vergabe auf Herz und
Nieren gepriift. Allerdings lohnt sich der Antrag fiir kleinere Or-
ganisationen wegen der hohen Kosten meist nicht. Umso wich-
tiger ist es, dass ein interessierter Spender jederzeit Einsicht in
die Finanzdaten des Vereins bekommt. Ist die Initiative ge-
meinnitzig anerkannt, stellt sie ohne Aufforderung Spenden-
quittungen aus, ist sie gut erreichbar, werden Fragen kompe-
tent und freundlich beantwortet, Informationen umgehend
geschickt... - all diese Fragen sind relevant fiir die Einschatzung
einer Organisation. Und auf all diese Fragen kann die Initiative
krebskranke Kinder Miinchen e.V. guten Gewissens antwor-
ten. Ubrigens ist sie Mitglied sowohl im Parititischen Wohl-
fahrtsverband als auch im Dachverband ,Deutsche Leukdamie-
Forschungshilfe, Aktion fiir krebskranke Kinder e.V. (DLFH)", der
das DZI Spendensiegel fihrt.

Wieviel kommt von meiner Spende an?

Fiir das DZI liegt die Obergrenze fiir die Kosten von Verwaltung
und Offentlichkeitsarbeit bei 30 Prozent. Die meisten Organi-
sationen geben ungefahr die Halfte dafiir aus, so wie lbrigens
auch unsere Initiative. Diese Ausgaben sind absolut notwen-
dig, wenn eine Organisation gut und professionell auf lange
Sicht funktionieren soll.

Machen zweckgebundene Spenden Sinn?

Wie auch das DZI und der Deutsche Spendenrat sehen wir
zweckgebundene Spenden eher kritisch. Eine Organisation
kann selbst am besten beurteilen, wo das Geld am dringends-
ten benétigt wird. Oft ist das ein Projekt, das in der Offent-
lichkeit weniger prasent oder attraktiv erscheint. Problematisch
wird es dann, wenn flir den Zweck der Spende kein Geld mehr

gebraucht wird. Dann kann die Organisation den Betrag leider
nicht fiir eine andere HilfsmaBnahme einsetzen.

Treue Spender

Eine langfristige Spenderbindung ist der Wunsch jeder Orga-
nisation. Denn sie gibt einer Initiative, die wie die unsere von
Spenden lebt, Wohnraum und Personal finanziert, Planungssi-
cherheit. RegelmaBige Spenden ermdglichen nachhaltige, lang-
fristige Hilfe und zeugen von Wertschatzung und Vertrauen in
eine Organisation. Deren Aufgabe ist es, ehrlich, verantwor-
tungsvoll und transparent mit Spendengeldern umzugehen.

ANGELIKA ANDRAE-KIEL
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15. Oktober seinen 10. Geburtstag

Jugend & Zukunft (JuZu), angeschlossen an unsere psy-
chosoziale Nachsorge-Einrichtung KONA, begleitet seit zehn
Jahren ehemals an Krebs oder hamatologisch erkrankte junge
Menschen auf der Suche nach einer Ausbildung oder beruf-
lichen Perspektive. Mit groBem Erfolg!

Am 15. Oktober findet von 13.30 bis 18.00 Uhr eine
Festveranstaltung im Eine-Welt-Haus in Miinchen statt
— mit interessanten Vortragen, guter Musik und lecke-
ren ,SchmankerIn’ zum Ausklang.

Nahere Informationen und Anmeldung
(unbedingt erforderlich!)

unter Tel. 089/307 489 19
oder juzu@krebskindernachsorge.de

HERAUSGEBER

REDAKTION
LAYOUT
SPENDENKONTO

Initiative
krebskranke Kinder
MinchenelV.

Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V.

BelgradstraBe 34 - 80796 Miinchen

Telefon: 089 [ 53 40 26 - Fax: 089 [ 53 17 82 - buero@krebs-bei-kindern.de
Angelika Andrae-Kiel und Carlotta Diekmann

Ulrike Biirger

Hypovereinsbank Miinchen

IBAN: DE83700202700002440040 - BIC HYVEDEMMXXX

Die Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V. (Vereinsregister Nr.: VR 11544 AG Miinchen) ist vom

Finanzamt Miinchen fiir Kérperschaften unter der Steuernummer 84258737 als gemeinniitzig anerkannt und
gem. §10b berechtigt Spendenquittungen auszustellen.
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