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Presseinformation

»ELTERNTREFF leukamie- und tumorerkrankter Kinder e.V.*“, Dortmund

- 35 Jahre Engagement fir krebskranke Kinder und deren Familien -

Heute vor 35 Jahren, am 19. Februar 1985, erfolgte die Vereinseintragung in das
Vereinsregister (VR 3308) des Amtsgerichts Dortmund unter dem Vereinsnamen
,ELTERNTREFF leuk&mie- und tumorerkrankter Kinder e.V.“. Dieses ,offizielle
Datum® nehmen wir heute zum Anlass, kurz auf einige Segmente aus unserem

35-jahrigen Engagement fur krebskranke Kinder zurtick zu blicken.

Aber eigentlich begann unsere Erfolgsgeschichte schon viel friher. Was namlich im
Jahre 1982 zunachst als lockerer Erfahrungsaustausch mit zunéchst unregelmafigen
ZusammenkUnften begann, entwickelte sich rasch zu viel, viel mehr - namlich zu un-
serem heutigen gemeinnitzig anerkannten Verein.

Unsere Zusammenkinfte mindeten damals schlief3lich als Ergebnis in einem
"10-Punkte-Forderungskatalog"”, der nach unserer Auffassung die wichtigsten, drin-
gend notwendigen Veranderungsvorschlage der damaligen Zeit auflistete. Dieser Ka-
talog fand sich spater dann auch in den generellen ,Zielen* des Vereins wieder.
Insgesamt 16 Grundungsmitglieder grindeten - It. Griindungsprotokoll - den Verein.
MalRgebliche Initiatoren waren dabei die Familien Welzel und Lamotte sowie der Sta-
tionsarzt Dr. Harald Neugebauer. Von den ehemaligen Grindern sind leider inzwi-

schen schon etliche verstorben. 35 Jahre sind ja auch eine lange Zeitspanne.

Von den Grundungsmitgliedern ist Hans-Jorg Banack (= seit der Griindung immer
Mitglied im Vereinsvorstand) der noch letzte wirklich Aktive aus der Griinderzeit mit
einer verantwortungsvollen Funktion im Verein. Heute lenkt er als Vorsitzender - und
dies inzwischen schon seit 2007 - mal3geblich die Geschicke des ELTERNTREFF.



Der Verein ,ELTERNTREFF* wurde seit 1985 von drei Vorsitzenden geleitet:
Anneliese Welzel (1985 bis 2005), Christel Lamotte (2005 bis 2007) und Hans-Jorg
Banack (2007 bis heute).

Mit Stolz kdnnen wir heute feststellen, dass sich unser gemeinnutzig anerkannter
Verein in den 35 Jahren seines Bestehens zu einer anerkannten Interessensvertre-
tung fur krebskranke Kinder, die in der Dortmunder Kinderklinik behandelt werden,
entwickelt hat. Denn die Akzeptanz unserer Vereinsarbeit im DO’er Klinikum, im Kili-
nikumfeld, bei Einrichtungen im Gesundheitswesen bis hin zu unserem bundesweit
agierenden Dachverband mit seiner Deutschen Kinderkrebsstiftung ist hoch.

Die heutige Anwesenheit der Herren Rudolf Mintrop, Vorsitzender der Geschéftsfiih-
rung des Klinikums Dortmund, sowie von Prof. Dr. Schneider, Leiter der Dortmunder

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, bei diesem Pressegesprach verdeutlichen dies.

Wir sind mit unseren externen ldeen und Anregungen und unseren vielfaltigen Unter-
stiitzungen zum Klinikalltag zum Wohle der erkrankten Kinder - so zu mindestens un-
ser personlicher Eindruck - immer wieder gerne herzlich willkommen. So helfen wir
mit den Erfahrungen als ehemals selbst Betroffene im Einzelfall auch schon mal ein-
gefahrene Ablaufe aus einem anderen Blickwinkel betrachtet, alltagstauglich im
Sinne der erkrankten Kinder abzuandern - was dann i.d.R. auch zu allgemeinen Ver-

besserungen beim Aufenthalt der kleinen Patienten in der Kinderklinik fuhrt.

Wir haben es selbst erlebt. Die Diagnose ,Krebs* bei unseren Kindern belastet das
Leben der ganzen Familie sehr schwer. Die Angst um das kranke Kind, die Sorgen,
aber auch die Freude uber Erfolge bei der Therapie, haben wir selbst erfahren. In
dieser Situation hilft ein persénlicher Erfahrungsaustausch mit anderen betroffenen
Eltern wirklich sehr. Dieser Austausch, wie z.B. mit den ,Stationsmuttern®, ist bis
heute immer noch ein wesentlicher Bestandteil unserer Vereinsarbeit.

Denn diese ,Stationsmutter®, die seit den 1980’er Jahren ehrenamtlich ein ganzjah-
riges, intensives Beratungs- und Betreuungsangebot auf der onkologischen Sta-
tion ,K 1 (= heute ,K 41%) anbieten, bilden ein Alleinstellungsmerkmal - sogar bun-
desweit. Alle Stationsmuditter hatten ehemals selbst ein an Krebs erkranktes Kind, was
inzwischen jedoch als ,gesund” gilt. Somit kann dieser Personenkreis auch aus ers-

ter Hand das ,Prinzip Hoffnung“ an die neubetroffenen Familien vermitteln.



Durch die Stationsbesuche entwickelt sich schnell ein vertrauensvolles Verhaltnis zu
dem kranken Kind und der gesamten Familie. Dieser intensive Kontakt fuhrt auch
dazu, dass notwendige Hilfen schnell erkannt und als Folge dann vom ELTERN-
TREFF auch unbirokratisch umgesetzt werden konnen. Die Stationsmutter bilden
somit eine wichtige ,Schnittstelle” zum Vorstand und zum Vereinsburo. Aktuell Gben
funf Stationsmditter (Anja Jozwiak, Ulrike Klink, Bettina Manz, Dorte Schuttfort
und Claudia Velasquez) diesen ehrenamtlichen Betreuungsdienst mit sehr viel Herz-
blut aus. An dieser Stelle bedanke ich mich als Vereinsvorsitzender personlich fir die

tollen Einsatze unserer duf3erst engagierten Stationsmditter.

In den 35 Jahren unseres Einsatzes haben wir auch bauliche / raumliche Verande-
rungen mit ,angeschoben®, indem wir z.B. externes Geld ,eingeworben® haben: Teil-
weise haben wir uns aber auch als Verein im Rahmen unserer Mdglichkeiten direkt
finanziell mit eingebracht. So standen z. B. nach Abschluss des ersten gré3eren Um-
baus der Station ,K 1“ ab 1987 sog. ,Eltern-Kind-Einheiten® (mit integrierten Nass-
zellen) zur Verfligung. Die Station K 1 galt damals wirklich als ,Vorzeigestation®in
der Kinderklinik. Auch die optischen und farblichen Verdnderungen der Behandlungs-
und Arztezimmer, des ELTERNZIMMERS sowie im langen Stationsflur auf der ,K 1*
trugen zu mehr Wohlbefinden der kleinen Patienten bei.

Vorausschauend hat der ELTERNTREFF damals auch schon auf die Berticksichti-
gung von ,neuen Medien® (Telefon und TV) gedrungen. Auch die Einrichtung einer
zentralen ,Spielecke“ auf der Station ,K 1“ fiihrte schon damals zusatzlich zu mehr

Aufenthaltsqualitat fur die Kinder, Eltern und Betreuungspersonal.

Geéanderte Ablaufe im Klinikalltag, aber auch deutliche VerschleiRerscheinungen er-
forderten schlie3lich weitere Renovierungsarbeiten, die im Laufe des Jahres 2009
durchgefiihrt wurden. Bei der Planung + Gestaltung + Finanzierung des neuen Auf-
enthaltsbereiches (ELTERNTREFF-KINDER-OASE) mit Spielzimmer, Jugendzim-
mer und der neuen Elternkiiche auf der Station ,K 41“ war der ELTERNTREFF auch
diesmal wieder aktiv mit eingebunden. Diese ,Oase” ist heute ein nicht mehr weg zu

denkender, wichtiger Kommunikationsmittelpunkt auf der onkologischen Station.

Von Anfang an lag uns die generelle Verbesserung der psychosozialen und arztli-

chen Betreuung, aber auch die medizinisch-technischen Ausstattung der onkolo-



gischen Fachstation ,K 1“ am Herzen - dies sind ja auch immer noch unsere Vereins-

ziele.

Bereits im Jahre 1986 konnten wir im personellen Bereich den ersten Erfolg verbu-
chen. Eine neue Planstelle fur eine Psychologin konnte realisiert werden - zunachst
jedoch nur als befristete ABM-Kraft. Die von uns angestrebte Vollzeit-Stelle wurde
erst danach von der Klinik eingerichtet. Die Finanzierung war damit gesichert! Wir
hatten unser erstes wichtiges Ziel erreicht!

Hinweis: Diese damals eingestellte Psychologin fungiert heute immer noch als erfah-

rene psychologische Ansprechpartnerin fur die Kinder in der ONKO-Ambulanz.

Unsere ,Offentliche Podiumsdiskussionsrunde® im Jahre 1989 mit der KISS Dort-
mund zum Thema ,Kinderkrebsbehandlung auf der Station K 1 und onkologischer
Schwerpunkt® fihrte schon bald zu positiven Nachwirkungen. So konnten wir im
Laufe der folgenden Jahrzehnte eine allmahliche Anhebung im Personalbereich be-
gleiten. Die neuen zusatzlichen Planstellen u.a. fir Arzte, Krankenschwestern, Erzie-
herinnen, Therapeuten, wo wir uns als Verein z. T. auch finanziell mit eingebracht ha-
ben, fihrten zu einer spurbaren Verbesserung der allgemeinen Rahmenbedingungen

fur die in stationérer Behandlung befindlichen an Krebs erkrankten Kinder.

Vom ELTERNTREFF wurden anfanglich beispielsweise (ab1997) die Kosten fir eine
LAIP“-Stelle (= Arzt im Praktikum) fur einige Jahre ibernommen - spater ersetzt durch
einen Assistenzarzt bzw. Stationsarzt (bis 2010). Doch diese arztliche Grund-Versor-
gung zahlt inzwischen zu den Mindestanforderungen von onkologischen Schwer-

punkt-Kliniken. Die Kosten dafur tragen heute die Krankenkassen.

Zusatzliche psychologische Betreuungsstunden (seit 1997), erganzende Angebote
im Bereich der Kunsttherapie (seit 2003), die freudebringenden Einsatze der Klinik-
Clowns (seit 2004) sowie die musikalischen Eindriicke bei der Musiktherapie

(seit 2012) wurden vom ELTERNTREFF in den 35 Jahren seiner Vereinsaktivitaten
entweder teilweise oder zeitweise sogar voll finanziert. Wir sehen hierin ein wichtiges
medizinisches sowie psychosoziales Zusatzangebot fir die krebskranken Kinder auf
der onkologischen Station sowie in der Ambulanz, welches tber die in den deut-
schen Krankenh&usern generell tblichen Regelversorgungen hinausgehen. Die Kin-

der sind dafur sehr dankbar.



Unser grofRer Wunsch ware hier: Endlich die volle Kostentubernahme durch die
Trager des Gesundheitswesens fur diese wirklich nutzlichen, ergdnzenden Angebote

im Zuge der individuellen Krebstherapien fir die Kinder!

Zuletzt haben wir die Einrichtung einer neuen Stelle fir eine sog. ,Study-Nurse” (seit
2018) angeschoben, indem wir uns bereit erklart haben, zunéchst einen Anteil der
Personalkosten fir eine voribergehende Anfangsphase zu Gibernehmen. Spater soll
dies dann moglichst als feste Planstelle im Klinikum etabliert werden. Die Study
Nurse entlastet die Stationsschwestern im Klinikalltag vom umfangreichen ,Papier-
kram“ und ,organisatorischen Koordinierungsaufgaben®, der ja heute aufgrund der
gesetzlichen Vorgaben im Gesundheitswesen vermehrt zu leisten sind. Durch unsere
Unterstiitzung haben die Schwestern auf der onkologischen Station K41 bzw. in der

Ambulanz endlich mal etwas mehr Zeit fir die Kinder.

Der ELTERNTREFF hat die Kinderklinik in den 35 Jahren auch immer wieder bei der
Beschaffung von wichtigen, medizinisch-technischen Ausstattungsgegenstanden
unterstitzt. Beispiele: Diskussionsmikroskop, Sonograhiesystemgerat, Ultraschall-
kopfgerat, Laparoskopisches Gerat, Cardio-Uberwachungsgerate, Kinder-MRT
(2015) inklusiv ,Probe-MRT* fir die Kinder; spezielle schmerzlindernde Infusions-
pumpen. Angeschafft wurden aber auch Rollstiihle und Ruhesessel, Behandlungslie-
gen sowie ein Ubungsmodell fir Lumbalpunktionen - also letztlich stets solche Dinge,
die fur die Kinder ,eine allgemeine Erleichterung im Klinikalltag® mit sich brachten.

Im Februar 2020 haben wir zuletzt - quasi passend zu unserem 35. Jubilaum - fir die
onkologische Station K41 bzw. die Kindergluck-Insel (= zentrale Anlaufstelle in der
Klinik fur die Kinder zum Spielen) einen ,Starterset” an Soft-Riesenbausteinen an-
geschafft. Damit bleibt das Spielen wirklich ungefahrlich! Praktischerweise kénnen
diese Bausteine zukunftig dann auch in der von uns vor Jahren gespendeten Spiel-

zeug-Waschmaschine wieder leicht gesédubert werden.

Bis heute z&hlen die jahrlichen Sommerfeste, Weihnachtsfeiern und Basare sowie

die Familien-Wochenend-Seminare zum Grundangebot unseres Vereins.



Bedarfsorientiert werden jedoch auch noch weitere themen- / zielgruppenorientierte
Veranstaltungen ,rund um das Thema Krebs® durchgefuhrt. Die Erfahrungen zeigen
immer wieder, wie wichtig diese Veranstaltungen aul3erhalb des Klinikalltages sind.
Neben der Mdglichkeit zum Erfahrungsaustausch tut es einfach allen Familien gut,
gemeinsam mal etwas Schoénes mit dem erkrankten Kind auf3erhalb der Klinik zu un-

ternehmen.

Die vom ELTERNTREFF fir die in dieser auf3ergewdhnlichen Lebenssituation ge-
wahrten Hilfen umfassen persdnlichen Rat und individuelle Betreuung, individu-
elle Hilfen, aber auch praktische Unterstiutzungen im Alltag fur das Kind bzw. die
gesamte Familie (z. B. fur den Mehraufwand bei Verpflegung, Kleidung und Fahrt-
kosten) - oder vielleicht auch ,blof3“ den persdnlichen Erfahrungsaustausch bei

externen Vereinsveranstaltungen.

Zur Kur-Erholung steht den Familien im Nordseeheilbad Cuxhaven-Duhnen seit 1992
kostengunstig eine Elternwohnung zur Verfigung. Dort kann die Seele endlich mal
so wirklich baumeln und endlich einmal ein gro3er Abstand zum Klinikalltag entste-

hen. Gestarkt kommt man dann wieder nach Dortmund zurtck.

Der ELTERNTREFF trat im November 1988 als regionale Interessensvertretung dem
,Dachverband DLFH Aktion fur krebskranke Kinder e.V.*, in Bonn als Mitglied
bei. Die Vernetzung tUiber den Dachverband bzw. dessen Organisation ,Deutsche
Kinderkrebsstiftung“ mit den rd. achtzig weiteren Elterngruppen in Deutschland hat
sich fur die drtliche Vereinsarbeit als sehr hilfreich erwiesen.

So war Hans-Jorg Banack als Vertreter des Dortmunder Vereins in der Zeit der Pla-
nung / Errichtung des ersten deutschsprachigen Camps fur krebskranke Kinder
,camp Waldpiraten® bei Heidelberg (2002/2003) aktiv als Dachverbands-Vor-
standsmitglied mit dabei. Als gewahlter Kassenprifer pruft er jahrlich nun schon

seit 2007 die Unterlagen des Dachverbandes.

Die Uberregionale Koordinierung der Forschungsarbeit Gber unseren Dachverband
hat sich aus unserer Sicht voll bewéhrt. Zentral erfolgt von dort die Vergabe von For-

schungsauftragen - nach strengen wissenschaftlichen Vorgaben. Der ELTERN-



TREFF finanzierte so in den letzten 35 Jahren einzelne Projekte (wie z. B. in den Be-
reichen ,Hirntumore®; ,Leukamie®, ,Schmerzlinderung®, ,Seltene Tumore®) durch Ge-

wahrung von - fir unsere Verhaltnisse - ,angemessene” finanzielle Zuschisse mit.

In den zurlckliegenden Jahrzehnten konnten wir Dank des finanziellen Engage-
ments der vielen Spender bzw. Sponsoren fir unsere erkrankten Kinder und

ihre Familien sehr viel direkt auf der onkologischen Station ,K 41 und in der ONKO-
Ambulanz, aber auch dartber hinaus auf3erhalb des Klinikalltages erreichen. Auler-
dem haben sich sehr viele engagierte Menschen zusammen mit uns in diesen 35
Jahren - sowohl lokal, als auch tberregional - fir die krebskranken Kinder eingesetzt.

Dafur danken die heutigen Vorstandsmitglieder von ganzem Herzen:

Vorsitzender: Hans-Jorg Banack
Stellv. Vorsitzende: Christine Schmidt
Weitere Vorstandsmitglieder: Lydia Wagner
Ingo Manz
Philip Khoury

Wir danken aber auch allen ehemaligen Stationsmuttern und Vorstandsmitgliedern

fur Ihr Engagement zum Wohle der Kinder.

In den 35 Jahren unseres Bestehens haben sich jedoch auch die Werte - vor allem in
der Gesundheitspolitik, aber auch in unserer Gesellschaft immer wieder verandert -

zum Guten oder zum Schlechten. Wir werten hier mal nicht.

So steigen die Anforderungen im Gesundheitswesen durch die enormen Doku-
mentationsvorgaben stetig. Die Zeitressourcen werden immer weniger - was sich
auch auf die verbleibenden Betreuungszeiten fir unsere kleinen Patienten aus-
wirkt. Und das am Arbeitsmarkt zur Verfiigung stehende, passende Fachpersonal

wird auch immer knapper.

Erfreulich ist, dass das Thema ,Krebs®, welches in den 80’er Jahren noch als tota-
les Tabuthema galt, inzwischen zum Gliick in der Mitte der Gesellschaft angekom-
men ist. Diese Veranderungen haben aber auch immer wieder zu neuen Betrach-
tungsweisen unseres Engagements und unserer Zielsetzungen gefuhrt.

Aber auch bei der Freizeitgestaltung / Nutzung von Medien hat sich bei den Fami-
lien - im Vergleich zu der Zeit vor 35 Jahren - sehr viel verandert. So bleibt den
Familienmitgliedern h&ufig nur noch wenig Zeit sich ehrenamtlich fir soziale Orga-

nisationen, wie den ELTERNTREFF, zu organisieren. Ein Phanomen, das derzeit



wohl alle Vereine mit voller Wucht trifft, die auf Suche nach geeignetem ,Nach-

wuchs*® sind.

Dennoch haben wir bei der Gewinnung von interessierten Personen in den letzten
Wochen uberraschend sehr viel Gliick gehabt. Akteure aus dem Kreis von ehe-
mals selbst betroffenen Kindern / Jugendlichen, die vor Jahren selbst in der Dort-
munder Kinderklinik behandelt wurden, formieren sich momentan als hoffnungs-
voller ,Nachwuchs® fur die Vereinsarbeit. Dartber bin ich als Mitbegrinder des
Vereins und heutiger Vorsitzender ganz besonders gliicklich, da ich darin auch die
Fortsetzung meiner vor 35 Jahren begonnen Vereinsarbeit fur die Zukunft als gesi-

chert ansehen kann.

Waren in der Kinderklinik z.B. friher nur einige wenige Akteure auf der onkologi-
schen Station anzutreffen, geben sich diese inzwischen fast die Hand mit ihren
sehr individuellen Angeboten. Eine organisatorische Herausforderung - sowohl fir
die hauptamtlichen, als auch die ehrenamtlich téatigen Akteure - dies verninftig

und sinnvoll zu koordinieren!

Der ELTERNTREFF hat in den letzten 35 Jahren sehr, sehr viel fur die krebskranken

Kinder, deren Geschwisterkinder und Eltern zur Verbesserung der allgemeinen

Rahmenbedingungen (raumlich, ausstattungsmaig, personell) im Zuge der Krebs-

therapiebehandlungen in der Kinderklinik Dortmund erreichen kénnen. Darauf sind

wir wirklich alle sehr Stolz!

Unser Versprechen fur die Zukunft:

In unserem Engagement werden wir - auch wenn sich in absehbarer Zeit die An-

sprechpartner im Verein andern werden - sicherlich nicht nachlassen!

Dortmund, 19. Februar 2020
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Hans-JOorg Banack
- Vereinsvorsitzender -



