... Netzwerkpflege

Zu unserem 35-jahrigen Jubildum konnten wir im Februar zwei Vertreter der Niirnberger Elterngruppe
begrifen. Diese informierten sich Gber die bei uns im Einsatz befindliche Vereins-Datenbank sowie die
Umsetzung der Datenschutzvorgaben (DS-GVO) in unserem Verein.
Der Besuch der onkologischen Station K41 gehorte bei diesem Erfar
rungsaustausch selbstverstandlich mit dazu. Ein kurzer Trip durch
Dortmund - mit seinen Sehenswirdigkeiten - beseitigte dabei dann
so nebenbei auch noch die Vorurteile vom ,Ruhrpott®!

... aus dem Vereinsleben

Seit Oktober 2019 ist Jaqueline Lemmer fiir Sie Ihre neue Ansprechpartnerin in unse-
rem Vereinsburo in der Dortmunder Kinderklinik.

Aufgrund der aktuellen Corona-Pandemie und den damit verbundenen Hygiene- und
Kontakt-Auflagen konnten wir in 2020 zeitweise unsere organisatorischen Aufgaben
aber auch nur vom Home-Office aus regeln. Unsere vielen geplanten Vereinsveranstal-
tungen im Jubildaumsjahr fielen in 2020 bedauerlicherweise komplett aus. Schade!!!

... in Memory

Wir erinnern uns an die verstorbenen Kinder, die es leider nicht geschafft haben, den Krebs zu besiegen!
In aller Herzen bleibt aber die Erinnerung an Sie!

Unsere verstorbenen, jahrzehntelang fir den ELTERNTREFF tatigen
Sponsoren, die Ful8ball-lkone ,Hans Tilkowski“ und den Huckarder
Orgelspieler Wilfried Ludin“, haben wir auf Ihrem letzten Weg begleitet.
Dank ihrer vielen Spenden-Aktionen konnten wir eine Menge fir die
erkrankten Kinder und deren Familien bewegen. Danke dafiir!

|

Der ELTERNTREFF hat in den letzten 35 Jahren mit Unterstitzung der vielen engagierten Menschen
- sowohl lokal, als auch lberregional - sehr viel flr die krebskranken Kinder, deren Geschwisterkinder
und Eltern zur Verbesserung der allgemeinen Rahmenbedingungen erreichen kénnen. Darauf sind
wir sehr Stolz!

Besonders zu danken ist auch den ehemaligen Stationsmiuttern und Vorstandsmitgliedern sowie wei-
teren regelmaRigen Helfern fur lhr starkes individuelles Engagement zum Wohle der Kinder.
Der heutige Vorstand dankt dafur von ganzem Herzen:

Vorsitzender:
Stellv. Vorsitzende:
Weitere Vorstandsmitglieder:

Hans-Jorg Banack
Christine Schmidt
Lydia Wagner
Ingo Manz

Philip Khoury

Mit diesem - meinem letzten Riickblick-Brief - verabschiede ich mich bei allen, mit denen ich in den letz-
ten 35 Jahren so vertrauensvoll zusammenarbeiten durfte. Denn im Jahre 2021 werde ich die Vereins-
fUhrung in jingere Hande legen. Die nachste Generation wird - so hoffe ich - unsere bisher verantwor-
tungsvolle und erfolgreiche Vereinsarbeit fur die krebskranken Kinder auch in Zukunft im Sinne unserer
Vereinsziele umsetzen. Auf die neue Ara - mit neuen Impulsen und Akzenten - freue ich mich schon.

ELTERNTREFF leukdamie- und
tumorerkrankter Kinder e.V.
Humboldtstr. 52-54, 44137 Dortmund

Mit freundlichen GriiRen

Qhr
Telefon: 0231/206 34 15 '~ (,;w‘a
Telefax: 0231/2 06 38 03 %a‘%}"’a &
Internet: www.elterntreff-dortmund.de
E-Mail: buero@elterntreff-dortmund.de

Hans-Jorg Banack
-Vereinsvorsitzender-

Spendenkonto bei der Sparkasse Dortmund
IBAN: DES81 4405 0199 0001 0493 72
BIC: DORTDE33XXX
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Ausgabe 2020

THHT

Elterntreff

leukémie- und tumorerkrankter
Kinder e. V., Dortmund

ELTERNTREFF - BRIEF
- ein Ruckblick von Oktober 2019 bis September 2020 -
35 Jahre Engagement flir krebskranke Kinder und deren Familien

Liebe Unterstltzer/-innen und Freunde des ELTERNTREFF,

mit Stolz kénnen wir heute feststellen, dass sich unser gemeinnutziger Verein in den 35 Jahren seines Be-
stehens zu einer anerkannten Interessensvertretung fir krebskranke Kinder, die in der Dortmunder Kinder-
klinik behandelt werden, entwickelt hat. Die Akzeptanz unserer Vereinsarbeit im Dortmunder Klinikum, im
Klinikumfeld, bei Einrichtungen im Gesundheitswesen bis hin zu unserem bundesweit agierenden Dachver-
band mit seiner Deutschen Kinderkrebsstiftung ist hoch. Unser Jubilaumsfoto - gemeinsam mit den Vertre-
tern des Klinikums Dortmund - verdeutlicht dies.

Persoénliche Gliickwiinsche zum 35-jahrigen Vereinsjubildum an
die Vorstandsmitglieder des ELTERNTREFF am 19. Februar 2020:
(Bild von links)

Prof. Dr. Schneider,
Leiter der Dortmunder Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin

Rudolf Mintrop,
Vorsitzender der Geschéaftsflihrung des Klinikums Dortmund

Hans-Jorg Banack, Vorsitzender
Christine Schmidt, stellveriretende Vorsitzende
Philip Khoury, Lydia Wagner und Ingo Manz

Unsere Vereinsaktivitaten konzentrierten sich von Beginn an auf die Verbesserung der psychosozialen
und arztlichen Betreuungssituation der krebskranken Kinder. Aber auch die medizinisch-technische
Ausstattung der onkologischen Fachstation lag uns immer sehr am Herzen.

Bereits im Jahre 1986 konnten wir eine neue Planstelle fir eine Psychologin anstof3en - die Umsetzung
erfolgte zunachst jedoch nur als befristete ABM-Kraft. Danach wurde die von uns angestrebte Vollzeit-
Stelle dann auf Dauer von der Klinik eingerichtet. Wir hatten unser erstes wichtiges Ziel erreicht!

Unsere o6ffentliche Podiumsdiskussionsrunde ,Kinderkrebsbehandlung auf der Station K 1 und onkologi-
scher Schwerpunkt‘ (1989), gemeinsam veranstaltet mit der KISS Dortmund, fihrte dann mittel- und lang-
fristig in der Dortmunder Kinderklinik zu den weiteren Verbesserungen der Betreuung der erkrankten Kin-
der: Mehr Planstellen fir Arzte, Pflegekrafte, Erziehern und unterschiedlichen Therapeuten.

Vom ELTERNTREFF wurden in den letzten 35 Jahren zusatzliche psychologische Betreuungsstunden
(seit 1997), erganzende Angebote im Bereich der Kunsttherapie (seit 2003), die Einsatze der Klinik-
Clowns (seit 2004) sowie die Aktivitdten bei der Musiktherapie (seit 2012) entweder teilweise oder zeit-
weise sogar komplett aus Spendengeldern finanziert. Diese aus unserer Sicht wichtigen Zusatzangebote
zum Wohle der krebskranken Kinder auf der onkologischen Station K 41 sowie in der ONKO-Ambulanz ge-
hen weit Uber die in der deutschen Kliniklandschaft Gblichen Regelversorgung hinaus. Diese deutlich spr-
baren Verbesserungen helfen den kranken Kindern!

In 2018 haben wir zuletzt die Einrichtung einer neuen Stelle fir eine ,Study-Nurse® mit angeschoben. Seit
der Anfangsphase haben wir einen Teil der Kosten dbernommen. Unser Ziel: Etablierung einer festen Plan-
stelle im Klinikum. Die Study Nurse entlastet das Pflegepersonal im Klinikalltag vom umfangreichen ,Pa-
pierkram“ und ,Koordinierungsaufgaben®, die aufgrund der gesetzlichen Vorgaben im Gesundheitswesen
aktuell vermehrt zu leisten sind. Durch unsere Unterstutzung hat das Pflegepersonal auf der onkologischen
Station K41 und in der ONKO-Ambulanz nun endlich mal etwas mehr Zeit fur die Kinder.

Unser Verein bietet in der auRergewdhnlichen Lebenssituation bei einer Krebserkrankung persénlichen
Rat, individuelle Betreuung und Hilfen, aber auch praktische Unterstiitzungen im Alltag fur das Kind
bzw. die gesamte Familie durch Gewahrung von Unterstlitzungspauschalen, u. a. fir den Mehraufwand bei
Verpflegung, Kleidung und Fahrtkosten. Gern von den Familien genutzt wird aber auch der persoénliche
Erfahrungsaustausch anlasslich unserer Vereinsveranstaltungen aulRerhalb der Klinik.

Fir Kur-. und individuelle Erholungsaufenthalte steht allen Familien im Nordseeheilbad Cuxhaven-
Duhnen seit 1992 kostenglnstig eine Elternwohnung zur Verfligung. Dort kann die Seele endlich mal so
wirklich baumeln und wieder Abstand zum teilweise doch belastenden Klinikalltag entstehen
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... medizinisch-technische Ausstattung ... Spielzeug ... Geriéte

Der ELTERNTREFF hat die Kinderklinik in den 35 Jahren auch immer wieder bei der Beschaffung von
notwendigen medizinisch-technischen Ausstattungen unterstitzt, um moglichst ein
optimales Behandlungsumfeld fur die Kinder zu gewahrleisten.

Einige Beispiele: Diskussionsmikroskop, Sonograhiesystemgerat, Ultraschallkopfgerat,
Laparoskopisches Geréat, Cardio-Uberwachungsgerate, Kinder-MRT (2015) inklusiv
.Probe-MRT* fUr die Kinder; spezielle schmerzlindernde Infusionspumpen. Angeschafft
wurden auch Rollstihle und Ruhesessel, Behandlungsliegen, ein Materialwagen fur die
Kunsttherapie sowie ein Ubungsmodell fiir Lumbalpunktionen. Alles stets solche Dinge,
die eine Erleichterung fur die Kinder im Klinikalltag mit sich brachten. Im Sept. haben wir weitere Onko-
Bags angeschafft. Dies sind Entlasstaschen am Ende der allerersten Therapiephase fur die Kinder - ge-
fullt mit wichtigen Informationen von der Klinik und Hilfen fir die Pflege zu Hause. Der Inhalt hilft den All-
tag in den Therapiepausen gut zu bewaltigen. Ein Kuscheltier darf dabei natirlich auch nicht fehlen.

Im Februar 2020 haben wir - passend zu unserem 35. Jubildum - fir die onkologische
Station K 41, die ONKO-Ambulanz und fur die Kindergllick-Insel (= zentrale Anlauf-
stelle in der Klinik flir die Kinder zum Spielen) einen ,Starterset an Soft-Riesenbau-
steinen angeschafft. Damit bleibt das Spielen wirklich ungefahrlich! Praktischerweise
kénnen diese Soft-Riesenbausteine dann auch in der vom ELTERNTREFF vor einigen
Jahren gespendeten Spielzeug-Waschmaschine wieder leicht gesdubert werden.

... Vereinsveranstaltungen

Die jahrlichen Sommerfeste, Weihnachtsfeiern und Basare sowie die regelmafigen Familien-Wochen-
end-Seminare zahlen zum Grundangebot unseres Vereins flr die Familienangehdrigen, Klinikmitarbeiter
sowie Unterstutzer und Interessierte. , -

i Basar
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Seit der Griindung wurden immer wieder themen- / zielgruppenorientierte Veranstaltungen ,rund um
das Thema Krebs* durchgefiihrt. Solche Veranstaltungen aufierhalb des Klinikalltags sind flir die Familien
von besonderer Bedeutung. Neben dem personlichen Austausch mit anderen tut es den Familien einfach
gut, mal etwas Schones mit dem erkrankten Kind und der gesamten Familie auRerhalb des straff organi-

sierten Klinikalltags zu unternehmen.

kY] " TF
§ J |
Bilder von unserer gut besuchten Weihnachtsfeier 2019 im Haus ,Zur Waldesruh®
... Dachverband (DLFH) mit Deutscher Kinderkrebsstiftung (DKS)

Der ELTERNTREFF trat im November 1988 als regionale Dortmunder Interessensvertretung dem ,Dach-
verband DLFH Aktion fiir krebskranke Kinder e.V.“, in Bonn als Mitglied bei. Die Vernetzung Uber den
Dachverband mit der ,Deutschen Kinderkrebsstiftung“ mit den weiteren Elterngruppen in Deutschland
hat sich fir die ortliche Vereinsarbeit als aulRerst hilfreich erwiesen.

So waren Vertreter des Dortmunder Vereins u. a. bei der Erstellung der ersten WIR-Zeitschriften sowie in
der Planungsphase zur Errichtung des ersten deutschsprachigen Camps flr krebskranke Kinder ,Camp

Waldpiraten® bei Heidelberg als Beisitzer im Vorstand des Dachverbandes (2000-2002) aktiv mit dabei.

Seit 2001 sind bis heute Vertreter des ELTERNTREFF als Kassenprtfer - gewéhlt von den Elterngruppen
im Bundesgebiet - tatig.

Satzungsgemal unterstitzen wir die Forschung ,,Krebs bei Kindern®. Hier hat sich seit Vereinsgrin-
dung die Uberregionale Koordinierung der Forschungsprojekte Gber unseren Dachverband aus unserer
Sicht bewahrt. Von dort erfolgt zentral die Vergabe von Forschungsauftragen nach vorheriger Ausschrei-
bung und Abwagung nach strengen wissenschaftlichen Vorgaben. Vom ELTERNTREFF sind dabei in den
letzten 35 Jahren einzelne, aus unserer Sicht besonders wichtige Projekte durch finanzielle Zuschisse
aus unserem Spendentopf begleitet worden (z. B. in den Bereichen ,Hirntumore*, ,Leukdmie®, ,Schmerz-
linderung®, ,Seltene Tumore®).
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... unsere Stationsmiitter ... mit Info-Stand ... auf der Station K41 ... bei der Klinik-Weihnachtsfeier

Wir haben es selbst erlebt. Die Diagnose ,Krebs* bei unseren Kindern belastet das Leben der ganzen Fami-
lie sehr. Die Angst um das kranke Kind, die Sorgen, aber auch die Freude Uber Erfolge bei der Therapie,
haben wir selbst erfahren. In einer solchen Situation hilft ein personlicher Erfahrungsaustausch mit ande-
ren betroffenen Eltern, wie dies die ,Stationsmlitter” - die bis heute ein wesentlicher Bestandteil unserer
Vereinsarbeit sind - mit ganzem Herzen praktizieren.

Unsere ,Stationsmiutter” bieten seit den 1980’er Jahren ehrenamtlich dieses intensive Beratungs- und
Betreuungsangebot auf der onkologischen Station ,K 41“ ganzjahrig an. Bundesweit kann dies sogar
als Alleinstellungsmerkmal bezeichnet werden.

Zu unserem grofden Bedauern hat sich Frau Claudia Vélasquez nachdem sie sich im Jahre 2017 bereits
als Beisitzerin aus der Vorstandsarbeit zuriickgezogen hatte, Ende Februar 2020 nach jahrelangem Einsatz
als Stationsmutter dazu entschieden, auch dieses persdnliche Engagement aufzugeben. Wir bedanken uns
fur ihren unermudlichen Einsatz zum Wohle der Kinder.

Vier Stationsmutter sind heute weiterhin ehrenamtlich im Einsatz.

Bei den vier Stationsmuttern bedankt sich der Vereinsvorstand ganz herzlich. 4
Als ,Aushéngeschild“ des ELTERNTREFF sind diese zum Wohle der erkrankten I
Dorte Schiittfort Kinder unermudlich und mit sehr viel Herzblut im Klinik-Einsatz.

Anja Jozwiak

Zitat: ,Fir uns als Stationsmlitter spielt es eine grof3e Rolle, dass wir in so einzigartiger Art und Weise in
der Lage sind, den betroffenen Familien Hoffnung zu vermitteln. Absolut glaubwiirdig kbnnen wir - aus ei-
gener Erfahrung und Betroffenheit - den Eltern beistehen und Ihre Angste und Néte verstehen. Durch das
Zeugnis unserer genesenen Kinder sind wir in der Lage, quasi einen Hoffnungspfahl bei den betroffenen
Familien einzuschlagen, den kein anderer in dieser Authentizitédt setzen kann. Bei unserer Arbeit haben wir
immer die ganzen Familien in Blickpunkt, auch - und nicht zuletzt - die Geschwisterkinder, die oft im Kontext
der schweren Erkrankung zu kurz kommen. Hierbei bilden wir eine wichtige Schnittstelle zwischen den Pa-
tienten und unserem Verein bzw. unserem Vorstand. Die zahlreichen Hilfsangebote unseres Vereins lassen
sich durch uns unmittelbar und passgenau an die Betroffenen weiterleiten. Ebenso verstehen wir uns in
unserer Begleitung auch als Bindeglied zwischen den Familien und dem Klinikpersonal, incl. der behan-
delnden Arzte“

Fur ihre ehrenamtlichen Betreuungs- und Beratungseinsatze erhielten die
Stationsmdatter - inzwischen schon zum dritten Male nach 2014 und 2016 -
eine lobenswerte externe Anerkennung aus dem dm-Projekt ,,HelferHerzen".
Dies macht Mut fur die Zukunft!

Am 28. September 2020 konnte am Info-Stand in der dm-Filiale DO-Mitte Uber
die Vereinsarbeit informiert werden.

. Traditionell organisierten die ,Stationsmiditter*
auch die Weihnachtsfeier in der Dortmun-
der Kinderklinik, welche wie immer wieder
gut besucht wurde.

Bei einem Puppenbihnen-Programm mit
2- aktiver Kinderbeteiligung verging die Zeit
B ] g M dabei wie im Fluge.

Zum Abschluss erhielten alle Kinder als Uberraschung noch eine , Tute" mit Weihnachtsmann, Obst und
vielen kleinen praktischen Dingen am Bett - sowie zum Knuddeln eine weiche Kuscheldecke.
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... am Info-Stand des
ELTERNTREFF ...



