Elterninitiative fiir krebskranke Kinder Jena e.V.
T e S S S R D R A S

Jahresbericht iiber das Jahr 2022

1. Hilfe fiir Familien mit krebskranken Kindern

1.1. Beratungs- und Betreuungsstelle

Betreibung von Thiringens einziger Beratungs- und Betreuungsstelle fiir Fami-
lien mit einem krebskranken Kind sowie eines Ambulanzraums direkt im Bereich
der onkologisch-hamatologischen Kinder- und Jugendambulanz im UKJ, in denen
Elterngesprachsrunden und Einzelgesprache stattfinden.

1.2. Coronabedingte Einschrankungen in der stationdren und ambulanten

Betreuungsarbeit
S e ? Es war wieder ein sehr bewegtes und von Veranderung
1.;.?:2 3 gepragtes Jahr flir uns. Corona bestimmte nach wie vor
e . ?  bis Mitte des Jahres 2022 den Klinikalltag und be-
schrankte damit auch unsere Moglichkeiten, unseren Fa-
milien vielfaltige Angebote der Begleitung und Betreu-
ung anzubieten. Aber wir waren nicht das EKK-Team,
wenn wir uns davon entmutigen lassen wirden. Wir wa-
_ ren kreativ und voller Energie und so konnten wir trotz
coronabedingter Einschrankungen viele tolle Ideen in die
Tat umsetzen und unseren Familien Abwechslung vom

Klinikalltag schenken.

1.3. Psychosozialer Fokus

Der Verein beschaftigte 2022 finf Sozialarbeiterinnen in Vollzeit/Teilzeit, wobei
es auch im vergangenen Jahr wieder personelle Veranderungen gab. Diese Mit-
arbeiterinnen stehen den Eltern als feste Ansprechpartnerinnen jederzeit — in
Notfallen auch rund um die Uhr — zur Seite. Durch den engen Kontakt wissen
unsere Sozialarbeiterinnen, welche Bedlrfnisse die einzelnen Familien jeweils
haben und kdnnen ganz individuell abgestimmte Hilfsangebote im stationaren
und ambulanten Bereich unterbreiten und umsetzen. Diese reichen von Alltags-
gesprachen am Bett des Kindes, tUber Gruppengesprache direkt auf Station bis
hin zu stabilisierenden Einzelgesprachen und praktischen Hilfsangeboten, wenn
es die Situation erfordert. Neben den Gesprachen direkt auf Station oder im hei-
matlichen Umfeld finden die Eltern in unserer Beratungsstelle in unserem Haus
EKKStein bei allen Mitarbeiterinnen ein offenes Ohr.



1.4. Unser Haus EKKStein
Mit 500m? verteilt auf zwei farbenfrohen Eta- ¥
gen stehen wir den Familien in unserem Haus
EKKStein bei allen Belangen, die der plotzlich
veranderte Alltag mit sich bringt, mit Herz und
Sachverstand bei: zeitnah, unbirokratisch
und in unmittelbarer Nahe zum Klinikum.

Im Jahr 2022 durfte es -je nach aktuellen '
Coronabestimmungen- zu bestimmten Zeiten auch wieder Veranstaltungen im
Haus geben. So war endlich wieder etwas mehr Bewegung in unserem Haus
EKKStein und wir konnten den Kindern und Familien wieder die Ablenkung oder
Erleichterung bieten, die sie gerade in dieser Zeit so dringend gebraucht haben.
Generell steht unseren Familien das Haus auch zur selbststandigen Nutzung zur
Verfiigung, wiahrend und auch auRerhalb unserer Offnungszeiten — hierfiir kén-
nen sie flr die Dauer des stationdren Aufenthaltes bei uns einen Schlissel aus-
leihen. So werden vor allem unser Snoezelenraum und der Bewegungsraum be-
sonders rege genutzt, aber auch unser
! Aufenthaltsraum mit dem grol3en
Spielhaus erfreut sich grolRer Beliebt-
heit. Der Kreativraum hingegen ist
eine eher ruhige Oase, fir alle, die
gern basteln und schéne Dinge gestal-
ten moéchten. Auch Giber Weihnachten
oder zu anderen Feiertagen wurde un-
ser Haus genutzt und die Familien
: konnten gemeinsam ein paar schone
¥ Stunden hier verbringen.

Immer mittwochs haben wir unsere stationdaren Familien zur Elternauszeit ins
Haus EKKStein eingeladen. Aufgrund der coronabedingten verhaltenen Nach-
frage haben wir dieses Angebot ab August eingestellt.

Einmal pro Woche kénnen sich unsere stationaren Eltern von einer ausgebilde-
ten Therapeutin im Haus EKKStein mit einer Massage verwdhnen lassen.

Um den Bedarf nach einem zusatzlichen Beratungsraum zu decken, haben wir
im Herbst einen Teil unserer Dachterrasse mit finanzieller Unterstiitzung der
Sparda Bank Berlin e.G. verglasen lassen. Dieser nun windgeschitzte multifunk-
tionale Bereich eignet sich hervorragend fiir Teamberatungen, Elterngesprache
und Spendenibergaben. Auch fir Schuleinfihrungen, Geburtstage und Fami-
lienfeiern hat sich dieser nun - unabhangig vom Wetter nutzbare Raum - bereits

an sonnigen Herbsttagen bestens bewahrt.
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1.5. Stationdrer Bereich
Unsere beiden Sozialpadago-
ginnen Marie Schiller und Mi-
reille Le Lievre besuchten re-
gelmaRig gemeinsam die Sta-
tion der Kinderonkologie E130
und der A110 Knochenmark-
transplantationsstation. Seit
01. Oktober 2022 verstarkt un-
sere neue Mitarbeiterin Thea
Springer das stationdre Team.
Die drei Mitarbeiterinnen ste-
hen den Eltern nun fast taglich
als Ansprechpartnerinnen zur Verfiigung. Wenn unsere Mitarbeiterinnen den
Familien zum ersten Mal auf Station begegnen, herrscht oft Hilflosigkeit und
Angst vor dem, was kommen wird. Durch ihre regelmafSigen Besuche auf Sta-
tion lernen sie die Kinder und Eltern kennen und kommen mit ihnen ins Ge-
sprach. Uber die lange Zeit der Therapie werden die Sozialpiddagoginnen fiir
viele Eltern und Kinder zu Vertrauten und es entsteht oft ein ganz naher Kon-
takt, der es zuladsst, dass die Familien die Vereinsmitarbeiterinnen als Beistand
in dieser schweren Zeit annehmen.

1.6. Stationsrundgang

s ~ Der wichtigste Besuch unserer Mitarbeiterinnen ist der
; wochentliche Stationsrundgang mit den Uberra-
 schungstiiten. Entsprechend den Interessen eines je-
. [i8 den Patienten werden diese jede Woche neu gepackt.

1 So steht alles was leuchtet, blinkt und Gerdusche
’ macht, hoch im Kurs — seien es verriickte Flummis,
Sound-Maschinen oder verschiedene Geschicklich-
keitsspiele, die fir neugierig spahende Kinderaugen
und aufgeregt kramende Hande sorgen. Wahrend die
kleinen Patienten mit dem Spielzeug beschaftigt sind,
ergibt sich die Moglichkeit, mit den Eltern ins Gesprach
zu kommen und je nach Phase der Krankheit, aufzuklaren, zu informieren oder
individuelle Hilfsangebote zu unterbreiten. Unsere Mitarbeiterinnen erfahren
von ihren Vorlieben, von der Zeit vor der Erkrankung und begleiten durch die
schwere Zeit, die sie jetzt durchmachen missen. Dabei kommen die kleinen Ge-
schenke gerade recht, als Ablenkung, Motivation und Belohnung fiir die kleinen
Helden.




1.7. Schulavatar und Aufklarungsarbeit an Schulen

Morgens aufstehen, friihstlicken, den Schulranzen schnappen und zur Schule ge-
hen- das ist flr die meisten Schiler selbstverstandlich. Doch fiir an Krebs er-
krankte Kinder ist wahrend der Behandlung an einen Schulbesuch oft nicht zu
denken. Fir ein Stiick Normalitat soll nun der Avatar sorgen.
Dank der Unterstltzung der Techniker Krankenkasse
konnten wir 2022 mit der Anschaffung unseres ersten
Schulavatars dieses Herzensprojekt umsetzen. Der
Avatar ist ein kleiner Roboter-etwa 30 cm grol3-, der
stellvertretend fir das Kind an dessen Platz in der
Klasse sitzt. Das Kind kann den Avatar zum Beispiel aus
dem Klinikbett oder vom heimischen Sofa aus steuern
und durch diesen mit seinen Klassenkameraden spre-
chen. Er bewegt den Kopf, dreht sich im Kreis und kann
nachdenklich, freundlich oder traurig schauen und sich
bei Bedarf zu Wort melden. Er ibertragt Bild und Ton
aus der Klasse an das Tablet oder Smartphone des erkrankten Kindes. Dieses
kann nun per App den Avatar steuern, so dass sich der Roboter meldet oder Fra-
gen stellen kann. Mitgenommen in die Hofpause, kann sich der kranke Schiler
sogar mit seinen Freunden auch zu anderen Themen austauschen.

Die Einfiihrungsstunde des Avatars bzw. auf Wunsch eine der Aufklarung die-
nende Schulstunde nutzt Mireille dazu, die Schiler lber die Erkrankung ihres
Klassenkameraden aufzuklaren und Berihrungsangste mit dem Thema Krebs ab-
zubauen. Bestenfalls erfahrt das erkrankte Kind wahrend der Therapiezeit
dadurch hilfreiche Unterstlitzung und Begleitung durch die Klasse. Auf Wunsch
unterstitzt unsere Kollegin dann auch die Wiedereingliederung in die Schule, ge-
staltet gemeinsam mit dem Patienten die erste Schul- und Fragestunde, um die
Rickkehr ins Schulleben fir alle zu erleichtern.

1.8. Ambulanter Bereich

Mit dem Ubertritt in den ambulanten
Therapieabschnitt sehen sich die Fa-
milien mit neuen Herausforderungen
konfrontiert, die man so nicht erwar-
tet hatte und die es nun zu meistern
_ gilt. Rickkehr in einen verdnderten
Familienalltag, Angst, Verantwortung,
Reintegration in Schule, Kindergarten
oder auch in das Berufsleben, Gleich-
behandlung der Geschwister. Unsere
= Sozialpdadagoginnen Laura Hornig (bis
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Juni 2022), Janet Slodowitz, unsere langjahrige Mitarbeiterin Frau Brigitte Ma-
ciey und unsere neue Sozialpdadagogin Mandy Keller (ab Juli 2022) begleiten un-
sere Familien nach Ende der harten Therapiezeit zurilick in den Alltag. Zum einen
geschieht dies in Verbindung mit den nun regelmaRig notwendigen Ambulanz-
terminen, die mit einem Besuch in unserer Beratungsstelle oder auch in unserem
Ambulanzraum verbunden werden oder durch vereinbarte Hausbesuche, die die
Eltern fir ein intensives Gesprach nutzen, um auf dem Erfahrungsschatz anderer
Familien aufbauend eigene Losungsansatze und Ressourcen zu erarbeiten. Dabei
gilt ihr Augenmerk besonders denjenigen, die einen oder mehrere Riickfalle
durchlebt haben, die mit den Nachwirkungen der Therapie hart zu kampfen ha-
ben und deren Aussicht auf ein ,normales” Leben noch ein ganzes Stiick dauern
kann. Fiur alle Familienmitglieder gelten mit der Riickkehr aus der Klinik plétzlich
wieder andere Regeln und Strukturen und ob erkranktes Kind, Eltern oder Ge-
schwister — alle kehren verandert in das alte Geflge zurlick. Hier behutsam zu
begleiten, Erfahrungen weiterzugeben und, wenn gewollt, Unterstiitzung anzu-
bieten, ist das Ziel unseres ambulanten Nachsorgedienstes.

Im Rahmen des ambulanten Hausbesuchsdienstes wurden im Jahr 2022 trotz
pandemiebedingter Einschrankungen und Personalwechsel 8 Hausbesuche
durchgefiuhrt, wobei die Fahrtziele sich Uber ganz Thiringen bis weit nach
Sachsen hinein erstreckten.

1.9. Zertifizierung als Ambulante Krebsberatungsstelle (AKB)

Seit Kurzem gibt es die Moglichkeit, Gber den Spitzenverband der Gesetzlichen
Krankenkassen eine Forderung als ambulante Krebsberatungsstelle zu beantra-
gen. Diese Moglichkeit der finanziellen Absicherung eines Teils unserer Vereins-
arbeit wollten wir gern nutzen und haben deshalb Anfang 2022 erfolgreich einen
Antrag zur Forderung unserer Beratungsstelle flir ambulante Familien mit einem
krebskranken Kind gestellt.

Neben der ersehnten finanziellen Férderung unserer Vereinsarbeit freuen wir
uns nun, dass mit der Zusage unsere langjahrige Beratungstatigkeit durch den
Spitzenverband der GKV als offizielle Krebsberatungsstelle anerkannt wird und
wir in Thiringen damit die erste ambulante Krebsberatungsstelle fiir Familien
mit einem krebskranken Kind sind. So wurden auch im Jahr 2022 unsere Familien
wahrend des geplanten Ambulanzbesuches und im Haus EKKStein beraten, um
sie auf dem anstrengenden Weg zurlick in eine veranderte Normalitat zu beglei-
ten. Zudem finden die niedrigschwelligen psychosozialen Beratungen auch bei
gruppenspezifischen Treffen — wie z.B. dem Jugendtreffen oder dem Familien-
treffen statt.



6

Mit dem Ziel der psychosozialen Beratung fiir neue ambulante Familien hatten
wir im Dezember zum ersten ,,Quartalstreffen” in unserem Haus EKKStein einge-
laden. Wahrend die Eltern beim gemiitlichen Kaffeetrinken und Austausch in
unserem groBen Aufenthaltsraum beieinander und mit uns Mitarbeiterinnen sa-
Ren, ging es im Obergeschoss unseres Hauses ziemlich lebhaft zur Sache: mit viel

; Liebe zum Detail und Ausdauer klebten
die kleinen und groBeren Zuckerbacker
Lebkuchenhduser zusammen und deko-
rierten sie mit jeder Menge SuRkram.
Alle waren froh und dankbar, sich einmal
in etwas grofRerer Runde wiederzusehen
und zu erfahren, wie jeder in seinem
neuen Alltag zuhause angekommen ist
und Erinnerungen oder Erfahrungen mit-
einander zu teilen.

Unser Ambulanzraum war auch im
vergangenen Jahr ein viel genutzter
Gesprachs- und Spielort. Die Bera-
tungsgesprache fanden in der
Kernzeit der Ambulanzbesuche
zwischen 10.00 und 13.00 Uhr in
dem Beratungszimmer in enger Zu-
sammenarbeit mit dem medizini-
schen Ambulanzteam statt, um in-
dividuelle Unterstlitzungsangebote
bereitzuhalten. In  Einzelfdllen
wurde bei Bedarf der zeitliche Rah-
men erweitert, wenn z.B. die Abklarung eines eventuellen Rickfalls ansteht und
die Patienten und deren Familien in aullerordentlicher Anspannung die Laborer-
gebnisse erwarten, wissend was bei einer erneuten, harteren Therapie bevor-
steht. Diese Angste gemeinsam aushalten,
Spannungen abbauen und Patienten und
Eltern auffangen in geschitzter Atmo-
sphare, wurde durch diesen Raum in be-
sonderer Weise moglich. Aber auch Ge-
sprachs- und Spielangebote zur Uberbrii-
ckung langerer Wartezeiten vor anstehen-
den schmerzhaften Nachsorgeuntersu-
chungen waren ein hilfreiches Element zur
Unterstlitzung unserer Familien. Die Spiel-
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ecke half kleinen Patienten Erlebtes zu verarbeiten und den Aufenthalt im Klini-
kum nicht nur negativ zu erinnern, was es den Eltern erleichtert, ihr Kind zum
nachsten Kontrolltermin zu motivieren. Aber auch die Moglichkeit flr unsere ju-
gendlichen Patienten, wahrend der Gabe von Medikamenten tiber den Tropf, im
Internet Videos zu schauen, zu surfen oder Mails abzurufen und versaumten
Lehrstoff aufzuholen wurde gut angenommen. Dies alles erméglichte es uns, bei
einer Tasse Kaffee, Gesprache zu vertiefen und bestehende Unsicherheiten im
Umgang mit der Krankheit im heimischen Umfeld aufzudecken und Angebote fiir
Hausbesuche oder auch Informationsveranstaltungen im Kindergarten und
Schulbesuche zu unterbreiten. Wohlwissend, welch wichtigen Platz dieser Raum
in der Beratung und Begleitung ambulanter Familien in den vergangenen 6 Jah-
ren eingenommen hat, wurde uns dieser Raum aus Raummangel im Klinikum
zum 31.12.22 gekilindigt und bereits in den letzten Monaten des Jahres vorwie-
gend als tagesklinischer Bereich genutzt. Wir haben trotzdem unser Bestes ge-
geben, um den Familien auch unter den erschwerten Rahmenbedingungen als
Ansprechpartner zur Verfligung zu stehen. Bereits mit Klindigungseingang haben
wir das Gesprach mit der Klinik gesucht, um eine Lésung zu finden. Leider bis
zum Ende der Mietzeit ohne Erfolg. Wir bleiben jedoch dran.

1.11. Geschenke zu besonderen Anlassen

Gerade an besonderen Tagen wie Geburtstag, Ostern,
Kindertag oder Weihnachten versuchen unsere Mitar-
beiterinnen die Kinder ein wenig vom Klinikalltag ab-
zulenken. Eine schéne Uberraschung gab es zum Bei-
spiel am Kindertag fir alle stationaren Kinder. Marie,
Mireille und unsere Praktikantin Fanni waren auf den
Stationen E130 und A110 unterwegs und haben den
Kindern mit Luftballons, leckerem Eis und Fruchtsaft
ein Lacheln ins Gesicht gezaubert. Am Ostersonntag
schickten wir fur jedes Kind ein kleines Osterkorbchen
auf die Station. Dieses Mal gefillt mit Ideen und Mate-
rialien fir schone Osterexperimente. Auch ein paar le-
ckere Uberraschungseier durften natirlich nicht feh-
len!! Verschenkt wurden die Eier in bunten, traditio-
nell selbstgehadkelten Netzen, die wir als Spende be-
kommen hatten.

Insgesamt wurden fir die Betreuung und Begleitung der Kinder/Familien in Form
von Geschenken Mittel in Hohe von 7.716,11 € (Vorjahr: 4.638,72 €) bereitge-
stellt.



1.12. Kindernachmittage und Feste

Ublicherweise organisieren wir fiir alle Kinder und Jugendlichen der onkologi-
schen Station, die ihr Bett verlassen diirfen, einen gestalteten Kindernachmittag
direkt auf Station oder auRerhalb der Klinik. Diese Nachmittage stellen jedes Mal
aufs Neue einen Hohepunkt fir die krebskranken Kinder und ihre Familien dar
und bieten eine gelungene Abwechslung zum oft schmerzvollen und langwieri-
gen Klinikalltag. Dabei bemiihen wir uns, die Kinder nicht nur Zuschauer sein zu
lassen, sondern ihnen Spal’ zu bereiten und sie direkt in die Gestaltung der Nach-
mittage mit einzubeziehen. Da auch im vergangenen Jahr pandemiebedingt Ver-
anstaltungen aullerhalb der Kinderkrebsstation nicht moglich waren, haben wir
es uns zum Ziel gesetzt, mit besonderen Aktionen auf Station den Klinikalltag
bunter und abwechslungsreicher zu gestalten.

Folgende Kindernachmittage fanden 2022 statt:
Heldenfeier: 15.02.2022

Faschingsfeier: 28.02.2022

Osterfeier: 13.04.2022

Kindertag: 01.06.2022

Kliniksommerfest: 08.06.2022

Truckparcour: 24.06.2022

Halloweenfeier: 01.11.2022

Lebkuchenhduser basteln: 01.12.2022
Weihnachtsfeier: 20.12.2022

Als Beispiele, wie wir es trotzdem geschafft haben, unseren Patienten schone
Momente zu schaffen, haben wir hier ausgewahlte Kindernachmittage auf Sta-
tion naher beschrieben:

Februar: Heldenfeler auf Station zum internationalen Kinderkrebstag
Zfoa |m Februar 2022 haben wir uns etwas ganz Besonde-
l res einfallen lassen und eine Heldenfeier auf Station
organisiert, denn ,unsere” Kinder sind wahre Helden
y und sie haben Superkrafte! Die meisten davon sind
auf den ersten Blick unsichtbar: Tapferkeit, Mut,
Durchhaltevermogen, Starke. Und doch verfligen
yunsere” Kinder und Jugendlichen lber diese Power-
Eigenschaften! Damit sie auch einmal sichtbar wer-
den, haben wir passend zum internationalen Kinder-
krebstag das notige Zubehor besorgt. Und so verwan-
| delte sich einer nach dem anderen mit individuell ge-
IS i |tetem Cape und Maske in einen Superhelden, der
von uns mit einem Pokal samt Laudatio ausgezeichnet wurde. Und mdégen Su-
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perhelden auch noch so stark sein, Unterstltzung kdnnen sie immer gut gebrau-
chen und die haben sie zum Glick auch! Diese Heldenhelfer sind natirlich die
Eltern, die in dieser Zeit ganz viel mit aushalten und ihre starken Schultern ganz
breit machen genauso wie das Arzte- und Pfleger-Team, das alles dafiir gibt, dass
die Helden wieder richtig gesund werden. Und so wurden im Rahmen der von
uns organisierten Heldenfeier auch alle gebihrend geehrt: mit Reden, Scharpen
und einem Fotoshooting sowie grof3er Torte und Kindersekt.

Februar: Faschmg auf Station
dls By - "4 Bunt und spaRig ging es zu unserer Fa-
i of schingsfeier auf der Station E130 zu, denn
unsere Sozialpadagoginnen hatten wieder
~~ jede Menge Ideen und lustige Spielchen
' im Gepack. Zudem wurden alle Kinder, El-
tern und Schwestern mit leckeren Pfann-
kuchen

"

versorgt @ memﬁ@m
und - ellledony g5 ta B Yok B> e et
auch

die allseits beliebte Fotobox wurde wieder auf
der Station aufgestellt und es entstanden tolle
Erinnerungsfotos. Es herrschte eine ausgelas-
sene Stimmung und trotz Klinikaufenthalt war
es fir alle ein ganz besonderer Tag.

Aprll Osterfeler auf Statlon
- - | Bei unserem wochentlichen Oster-Stationsrundgang
_ hatten wir passend zu Ostern ein paar riesige Strau-
Reneier im Gepack. Mithilfe von Glitzerkleber, Stif-
ten und fruhlingshaften Aufklebern wurden die Rie-
seneier fleillig bemalt, beklebt, von allen bestaunt
und sogar als Vase umfunktioniert.

Ostersonntag schickten wir dann fur jedes Kind ein
kleines Osterkérbchen auf die Station, gefillt mit
Ideen und Materialien flr schone Osterexperimente.
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Juni: Truckparcour

Am 24. Juni war es endlich wieder soweit: Raik Staber hat unsere Familien zum
Truckparcours eingeladen! Zahlreiche LKW Trucks fuhren vor unserem Haus
EKKStein vor, um die Familien abzuholen und in die Ausweich-Location, die Gart-
nerei Palinske zu fahren. Alle durften die verschiedenen LKWs von aul’en und
innen bestaunen und unsere kIelnsten durften dann auch mal ans Steuer.

nst

auscrioe S | et Nach einer aufregenden Fahrt mit Hu-

pen, Lichtern und Sirenen durch die Er-
furter Innenstadt, wurden alle, in der

M Gartnerei angekommen, zu leckerem

= Essen und Getranken eingeladen. Auch
ein grolRer Kran wurde aufgebaut, in-
dem die Familien bis auf fast 30m Hohe
in einem Wagen hochgezogen und dort
die Aussicht genieBen konnten. In der
Gartnerei selbst gab es ein Miniatur-
land mit zahlre|chen Zigen und Trucks zu sehen und einige davon durften die
Kids dann auch selbst ausprobieren und mit den Tipps der Profis durch den Par-
cours fahren.

November: Halloweenparty

Wieder einmal ein voller Erfolg war un-
sere Halloweenparty, die wir gemeinsam
mit den Freizeitpadagoginnen organisiert
haben. Auf dem Flur der Station tummel-
ten sich bei cooler Musik kleine Hexen,
Fledermause und andere Gruselgestalten
und lieRen sich vor der heillbegehrten Fo-
tobox fotografieren. Wer Lust hatte,
konnte sich ein Glitzertattoo machen las-
sen oder mit dem Interactivator Eishockey
spielen. Und Kiirbisse diirfen bei einer Halloweenparty natlirlich auch nicht
fehlen! Nach Herzenslust und Laune wurde also wieder geschnitzt und von lus-
tig bis schaurig war am Ende alles dabei. Als krénenden Abschluss gab es Pizza
far alle!!
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Dezember: Stationsweihnachtsfeier

Am 20.12.22 gab es fur die Kinder der Stationen
E130 und A110 wieder eine grofle Weihnachts-
Uberraschung: der Weihnachtsmann hochstper-
sonlich kam mit Hilfe eines Autokrans an die Fens-
ter geschwebt, hielt dort einen kurzen Plausch
und kam spater noch auf die Stationen selbst, um

11

die Kinder mit ihren Weihnachtsgeschenken zu ==

bescheren. Wahrend der Weihnachtsmann von

1.13. Ganzjdhrig: Kreativangebote

aullen von
Fenster zu
Fenster schwebte, machte ein

Blechbldaserquartett die weihnachtliche
Stimmung mit seiner Musik auf dem Vor-
dach perfekt. Am Abend gab es dann fir
alle ein leckeres Weihnachtsessen: Braten,
Gansekeulen, Rotkohl, Kl6f3e, Nudeln mit
TomatensoRe und zwei leckere Desserts.
Das brachte dann nun auch die Letzten in
Weihnachtsstimmung und rundete unsere
tolle Aktion und den Abend ab.

Neben den Kindernachmittagen bieten wir im
Kreativraum des Haus EKKStein wechselnde
Kreativangebote an. Hier haben unsere Kinder
und deren Eltern die Moglichkeit, Gelkerzen

« herzustellen, FuBmatten zu

. bemalen, oder sich nach Her-
zenslust mit viel Fantasie zu
beschaftigen. Insgesamt wur-
den 2022 fur Kindernachmit- =
tage und Kreativangebote finanzielle Mittel in H6he von insge-
samt 3.124,46 € verwendet.

1.14. Klinikclownin Flotti Lotti

Unsere Klinikclownin Flotti Lotti ist fir unsere Kinder immer mittwochs auf den
Stationen der Kinderonkologie E130 und der KMT unterwegs und begeistert die
kleinen und grofRen Patienten mit ihren Geschichten, SpalRen und Begegnungen.

11
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7 Flotti Lotti versucht immer neue
Ideen einzubringen und muss na-
turlich auf dem Laufenden bleiben,
damit sie spontan reagieren kann!
Ob mit den magischen Seifenbla-
,. sen (Traumzauberblasen), Liedern,
M‘ Zaubereien, Malereien am Fenster,
| sportlichen Aktionen, Luftballons,
¢, grofen Ohren und Augen- sie ver-
. . : ! sucht, genau das Richtige in dem
Jewelllgen Zlmmer auszupacken! Den Moment zuzulassen und achtsam darauf
zu reagieren, das ist ihr Ziel!l Lachen ist und bleibt die beste Medizin, deshalb
mochte Flotti Lotti auch noch ganz viel davon in die Zimmer bringen und dort
deponieren, wie ein grofBer Akku, immer wieder aufladbar! Jede Woche freuen
sich die Kinder riesig auf den Besuch ihrer Clownin, die fiir viele schon zur Freun-
din geworden ist und immer neue Uberraschungen in ihrem kleinen roten Kéf-
ferchen bereithalt.

1.15. Elternauszeit — ehemals Elternbrunch

Y . Alle 14 Tage ist der Rahmen fur
diese Gesprachsrunde ein gemein-
- sames Mittagessen im angeneh-
| men Ambiente unseres Haus EKK-
A\ Stein, wobei das Team des Vereins
g die Eltern mit einem selbstzube-
reiteten Essen bewirtet. Gerade
das auBerhalb der Klinik stattfin-
dende, ungestorte und geldste Zu-
sammentreffen der betroffenen
Eltern, die sich in verschiedenen
Phasen der Krankheitsbehandlung
und —bewadltigung befinden, férdert den Erfahrungsaustausch der Eltern unter-
einander, das Aufdecken eigener Ressourcen und starkt die eigenen Kompeten-
zen zur Bewaltigung der momentanen Extremsituation.

Das Ziel dieser Gesprachskreise ist es, die seelische Belastung zu vermindern, den
Eltern Raum fiir ihre eigenen Geflihle zu geben und damit die Eltern emotional
zu starken. Somit kdnnen sie die notwendige Kraft tanken, um ihre Kinder wah-
rend der Therapiezeit zu begleiten und ihnen ein stabiler und wertvoller Ge-
fahrte zu sein. Aullerdem werden im gegenseitigen Gesprach Informationen und
praktische Hinweise ausgetauscht, die darauf gerichtet sind, die Partnerschaft
zwischen dem Pflege- bzw. Arzteteam und den Eltern zu stérken.
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Obwohl das Interesse der Eltern an die-
sem Angebot zwar nach wie vor vorhan-
den war, haben im Laufe des Jahres im-
mer weniger Eltern pandemiebedingt
diese Auszeit auRRerhalb der Klinik wahr-
genommen. Daher haben wir entschie-
den, dass diese Mittagsrunde ab August
zugunsten eines wochentlichen Eltern-
cafés auf Station eingestellt wird.

1.16. Elterncafé

Nach Gber zwei Jahren coronabedingter
Zwangspause durften wir ab Mitte August
nun endlich die Eltern wieder zum Eltern-
café einladen. Dieses findet jeden Montag
in der Elternkiiche der Station E130 statt.
Bei frischem Kaffee und selbstgebackenem
Kuchen haben die Eltern dann die Moglich-
keit eine kurze Auszeit vom Klinikalltag zu
erfahren, einmal durchzuatmen und lber :
die Themen ins Gesprach zu kommen, die sie momentan gerade bewegen.

1.17. Familientreffen

Einen Besucherrekord von Uber 150
d Teilnehmern konnten wir beim gelun-
genen Familientreffen 2022 erleben.
Die Familien trafen sich vor allem zum
# Erfahrungsaustausch und gemeinsa-
1 men Erinnern an schone, aber auch
schwere Zeiten. In gemitlicher und
vertrauter Atmosphare konnten sich
® alte Weggefahrten wiedersehen, ge-
“ nauso aber auch neue Bekanntschaf-
ten geschlossen werden. Fir die aktuell Betroffenen bot sich eine willkommene
Gelegenheit, dem Klinikalltag zu entfliehen, neue Kraft zu tanken und durch Be-
richte ,,Ehemaliger” Hoffnung zu schopfen. So konnten die ehemaligen oder ak-
tuellen Patienten, ihre Geschwister und Eltern bei Super-Sommerwetter eine
Runde mit den Bikern drehen, baden, Bootfahren, sich auf dem SUP ausprobie-
ren, den Alpaka-Flihrerschein erwerben, hipfen, klettern, toben und dann am
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Samstagabend ihre Wiinsche mit dem
Luftballon gen Himmel schicken. Ku-
chen, Leckereien und Gegrilltes gehor-
ten naturlich genauso dazu wie das
abendliche grofRe Lagerfeuer mit Live-
Band! Es war ein Wochenende voller
Events und intensiver Gesprache — wir
als Team haben es sehr genossen, end- =~
lich mal wieder einen groRen Einsatz zu _
haben und viele bekannte Gesichter
wiederzusehen und neue kennenzulernen!

e =T

;3?‘:;1:‘.'

1.18. Sozialfonds

Zur finanziellen Unterstitzung haben wir im Jahr 2022 insgesamt 1.000,00 € aus-
gezahlt, davon jeweils 250,00 € an drei ukrainische Familien und 250,00 € an eine
bedlrftige Familie aus Afghanistan.

1.19. Jugendtreffen

(Ehemals) betroffene Jugendliche und
junge Erwachsene fihlen sich mit ihren
Angsten, Gefiihlen und Problemen rund
um das Thema Krebs haufig allein gelassen.
lhnen fehlt oft die Ebene, um mit dem di-
rekten Umfeld, der Familie oder Freunden
ins Gesprach zu kommen. Sie schwanken
zwischen ,Verdrangen”, ,Alles vergessen
wollen®, ,Sich wieder erinnern” und ,Dar- |
Uber reden wollen®. Sie wiinschen sich ver-
standen zu werden, ohne standig neue Erklarungen abgeben zu missen. Aus die-
sem Wissen heraus haben wir 2003 das erste und seitdem jahrlich ein weiteres
Treffen der Jugendgruppe ehemaliger Krebspatienten organisiert und Uberaus
positive Reaktionen erleben diirfen:

Das ist wie ,,nach-Hause-kommen*, ,, Hier kann man einfach sein, wie man ist.”“ —
Mit diesem Feedback ging unser alljahrliches Jugendtreffen auch im Jahr 2022 zu
Ende. In diesem Jahr waren wir ein Wochen-
¢ ende lang in der Jugendherberge in Plothen zu
Gast. Ein bunter Haufen junger Leute zwischen
15 und 37 Jahren war gekommen, um sich
kennenzulernen oder wiederzusehen, sich
# beim BogenschielRen zu fokussieren, sich kre-
N ativ auszuprobieren und ein blaues Lagerfeuer
zu bestaunen. Es gab genug Zeit und Raum fir

die schonen und auch schweren Themen, die
14
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jeden ebenso bewegen. Und selbstverstandlich spielte auch die eigene Betrof-
fenheit, die zurlickliegende Therapiezeit, eine Rolle und durfte ihren Platz be-
kommen, als Teil des Lebens gewiirdigt werden. Und wieder einmal ziehen wir
vom Team der EKK unseren Hut vor ,,unseren” Jugendlichen und jungen Erwach-
senen, die mutig ihren Weg gehen!

1.20. Begleitung verwaister Familien / Treffen verwaister Eltern

Uber die Jahre hinweg ist die Begleitung verwaister Familien ein immer wichti-
gerer Teil unserer Arbeit geworden. Auf verschiedene Arten stehen wir unseren
Eltern in ihrer Trauer zur Seite, gehen individuell auf jede Familie ein, denn die
Trauer bewaltigt jeder auf seine Weise. Das Verbindende ist, dass wir ihre Kinder
gekannt haben und auf gemeinsame Erlebnisse zurickblicken kénnen. So heikel
das Thema Trauer auch flir Aullenstehende ist, so wichtig ist es fiir die Betroffe-
nen, ihm Raum zu geben. Neben Hausbesuchen oder Besuchen im Haus EKK-
Stein, sowie telefonische, digitale und schriftliche Kontakte, gehéren vor allem
die beiden Treffen fiir verwaiste Familien zum Angebotsspektrum unseres Ver-
eins.

Ende April 2022 lockte uns und un-
sere verwaisten Eltern die Sonne in
den schénen AuRenbereich der Alten
Remise in Weimar, wo das Friihjahrs-
treffen flr unsere verwaisten Fami-
lien stattfand. Der traditionelle Rah-
men, den wir zu jedem Treffen , ste-
cken®, hat sich auch dieses Mal wie-
der bewahrt. So konnten die Teilneh-
menden im Kreativkreis PflanzgefaRe
und Grabstecker ganz individuell mit
Mosaik gestalten oder ,nebenan” in der Kaffeerunde miteinander und auch mit
uns ins Gesprach kommen, Uber ihren Alltag und ihre verstorbenen Kinder, die
jain diesem Alltag ihren Platz finden. Einzig der thematische Gesprachskreis fand
im schonen Dachstuhl der Alten Remise statt: hierfiir erwarteten unsere Gast-
moderatorinnen Nadine und Gabi die Eltern zur thematischen Einstimmung mit
Kaleidoskopen und stellten ihnen dann das Modell des Trauerkaleidoskops vor.
Denn egal, wie lange die Eltern um ihr Kind trauern und wo man gerade in seiner
Trauer steht, es ist ein lebenslanger Prozess und das geliebte Kind bleibt nicht
nur in der Erinnerung, sondern nattirlich auch im Herzen! Hierfliir den Raum zu
geben, nach zwei, finf oder flinfzehn Jahren — das ist das Anliegen unserer Tref-
fen und das Feedback unserer Familien zeigt uns immer wieder, wie wichtig es
ist!
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# Unser Herbsttreffen 2022 fand erstmalig in
AE den altehrwirdigen Mauern des Augusti-
nerklosters in Erfurt statt. Das wunder-
| schone Ambiente war der perfekte Rahmen
fur das Gedenken an die Kinder und Ju-
| gendlichen, die — egal ob kiirzlich oder be-
| reits vor vielen Jahren verstorben — noch
immer von ihren Familien schmerzlich ver-
misst werden. Ob im Kreativkreis, der offe-
nen Kaffeerunde oder dem Gesprachskreis, liberall war Raum und Zeit, um sich
an die Lebzeiten des verstorbenen Kindes zu erinnern, genauso wie an die Zeit
»,danach”. Wir freuten uns riesig, dass so viele Personen unserer Einladung ge-
folgt waren, um gemeinsam an diesem Wochenende ein Stlick des Trauerwegs
gemeinsam zu beschreiten.

Fir die beiden Treffen verwaister Familien entstanden Kosten von 11.188,00 €.

1.21. Geschwisterfreizeit

Mit Hilfe von Geschwisterfreizeiten wollen wir dazu
beitragen, dass Geschwister kein ,Schattendasein”
fihren mussen. Bedingt durch die lebensbedrohliche
Erkrankung des Bruders oder der Schwester liegt der
Fokus der Familie zumeist bei dem erkrankten Kind
und die Geschwister mussen Uber Nacht lernen
zurlickzustecken, mussen oft allein sein und vielfach
plotzlich  Verantwortung Ubernehmen. Unsere
Sozialpadagoginnen Mireille und Marie haben deshalb
eine 5-tagige Geschwisterfreizeit in Bad Kosen organi-
siert und diese Woche inhaltlich dazu genutzt, ein Mo-
dul rund um das Thema ,,Selbstwirksamkeit” vom Verbund fiir Geschwister aus-
zuarbeiten.

Es war eine wunderschone Woche mit viele
Erfahrungen und Erlebnissen. Die Kinder hat-
‘| ten die Moglichkeit sich untereinander auszu-
tauschen, sowohl zum Thema , krankes Ge-
schwisterkind” als auch Giber andere Themen,
die sie gerade beschaftigen. Unser Ziel war
es, die Kinder zu bestarken und Ressourcen
' fur verschiedene Lebensbereiche herauszuar-
beiten. Aber auch der Spal3faktor durfte nicht
fehlen. So waren alle gemeinsam im Tierpark und sind mit dem Schlauchboot
Uber die Saale gepaddelt. Die heiRen, sonnigen Tage haben alle dank eines Be-
suches im Freibad Bad Sulza und des Naumburger Doms, wo die Kinder selbst ein

Blattrelief aus Gasbeton erstellen konnten, gut Gberstanden. Natrlich durfte
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auch eine Abschiedsparty am Donnerstagabend nicht fehlen. Die Kinder haben
selbst Kostlime gebastelt und den Seminarraum in eine Partylocation verwan-
delt.

1.22. Handbibliothek

Die Handbibliothek in unserer Beratungsstelle und auf Station wurde mit Fachli-
teratur im Wert von 550,00 € erweitert. Der Hauptanteil der Kosten wurden fiir
Trauerliteratur und Broschiiren verwendet, die zu verschiedenen Themen Orien-
tierung bieten und den Eltern kostenlos zur Verfligung stehen.

1.23. Hauptamtliche Mitarbeiterinnen

) Im Jahr 2022 beschaftigte der Verein sieben Mitarbeiterin-
nen in Vollzeit und zwei Teilzeitkrafte. Personell hat es einige
Veranderungen gegeben: Aus dem ambulanten Bereich hat
sich Laura Hornig verabschiedet, die 9 Jahre lang erfolgreich
flr unseren Verein tatig war. Fir diesen Bereich haben wir
seit Juli 2022 Mandy Keller als Nachfolgerin gewinnen kon-
nen. Im stationaren Bereich haben wir ebenfalls im Oktober
A 2022 eine neue Sozialpadagogin, Thea Springer, eingestellt.
Sle unterstutzt das stationare Team in Vollzeit gemeinsam mit Marie Schiller und
Mireille Le Liévre, die ihre Arbeitszeit verkirzt hat. Frau Gabriele Seidel steht
uns weiterhin als Honorarkraft zur Seite. Mit ihrer umfangreichen Erfahrung ist
sie eine wichtige Ansprechpartnerin/ Fallsupervisorin fir unser sozialpadagogi-
sches Team sowie als Beraterin fir unsere palliativen und verwaisten Familien
tatig.

Zum Team gehoren dartber hinaus Frau
Mohrholz als Geschaftsfiihrerin des Ver-
eins, Frau Heinze als ihre Stellvertrete-
rin, Frau Maciey als Mitarbeiterin im am-
bulanten Bereich, Frau Barth ist als Haus-
wirtschafterin und fir die Kinderbetreu-
ung  zustandig
und Frau Slodo-
. witz als Sozialpa-
dagogin im ambulanten Bereich. Unsere Mitarbeiterin
P Brigitte Maciey feierte im Monat November ihr 25-jahri-
ges Dienstjubilaum und wir haben sie mit einer kleinen
Feier Uiberrascht. Erganzt wird das Team der EKK durch
Karina Esche, die auf Honorarbasis als Klinikclownin ar-
¥ beitet und Martin Jdhnke sowie Rolf Teuscher, die sich
* ehrenamtlich um alle technischen Belange und IT- Auf-

- gaben kiimmern.
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1.24. Ehrenamtliche Mitarbeiter

Eine wichtige Stlitze unserer Vereinsarbeit sind
unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter. So kénnen
wir auf einen festen Stamm zahlen, der inzwi-
schen ein fester Bestandteil unseres Teams ge-
worden ist und auch im Jahr 2022 regelmaRig
im Haus EKKStein tatig war. Beispielsweise sind
Martin und Rolf im Bereich IT, Silvia im Bereich
der Hauswirtschaft oder auch Detlef im Garten
unseres Hauses als ehrenamtliche Mitarbeiter nicht mehr wegzudenken und
eine groflartige Unterstlitzung. Wir sind sehr dankbar, solch fleiRige und zuver-
lassige Helfer an unserer Seite zu haben und wissen ihre Hilfe sehr zu schatzen.

2. Unterstiitzung der hamatologisch- onkologischen Abteilung der Kinder-
klinik

2.1. Mutperlenprojekt
= Die Mutperlenkette, die den Therapieverlauf
“J Y symbolhaft dokumentiert, wurde auch in 2022

{—Nb ) gut und gern genutzt. Vor allem den Eltern
; kleinerer Kinder dient die Kette tatsachlich als
M Tagebuch, indem sie die einzelnen Perlen in
xf Detailarbeit mit den genauen Daten der jewei-
“M ligen Behandlungen beschriften. Jede Perle
steht dabei stellvertretend fir eine bestimmte
Behandlung oder ein Ereignis, wie z.B. eine Chemotherapie oder Haarausfall, wo-
fir der Patient dann die Perle erhalt — eben
als Belohnung oder Mutmacher.
Jede Jenaer Kette beginnt Gbrigens mit einer
eigens daflir angefertigten Glasperle mit un-
serem Vereinssymbol Sonne mit Wolke.
Dankeschon an die Farbglashitte Lauscha,
die fur uns diese einzigartigen Perlen her-
stellt und spendet.

2.2. Schatztruhen
PV === @ uda Al Seit 2022 konnen wir endlich wieder die beliebten
" Schatztruhen fir unsere Kinder anbieten. Vor allem Kin-
der bis 12 Jahre nutzten diese Truhe gern, um personli-
che Erinnerungsstiicke aus der Therapiezeit darin aufzu-
bewahren.
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2.3. Verbesserung der Klinikausstattung
Auch 2022 waren wir wieder mit Spendenmitteln in der Lage, die
Stationsausstattung zu verbessern. Dazu gehorten unter anderem Magnettafeln
fir die Turen der kleinen Patienten, Ausstattung fur die Elternkiiche, unter an-
derem eine neue Kaffeemaschine, Mutperlen fiir die Mut-
perlenkette, aber auch Dinge, die schone Atmosphare in
die Klinikflure bringen, zum Beispiel tolle Weihnachtsbe-
leuchtung.

Fir Kinder besonders wichtig sind die u.a. geschaffenen
Moglichkeiten der Nutzung von Tablets mit eigenem Da-
tenvolumen sowie die Schaffung eines schnellen Internet-
zugangs fir die KMT-Station. Ein grofes Dankeschon gilt
hier der DAKO GmbH, die diese Leistungen als Sachspende
zur Verflgung gestellt haben.

Die Gesamtkosten fiir die Unterstitzung der Stationen
E130 und A110 (einschl. Pkt 2.1. bis 2.8.) beliefen sich fir
das Jahr 2022 auf 4.354,52 €

2.4. Weiterfiihrung des Kooperationsvertrages

Der Kooperationsvertrag mit der onkologischen Abteilung der Kinderklinik, der
die Ubernahme von Stationsaufgaben im psychosozialen Bereich beinhaltet,
wurde auf Basis der sehr guten Zusammenarbeit weitergefiihrt. Diese Aufgaben
werden in Absprache mit dem psychosozialen Team der Station von unseren So-
zialarbeiterinnen sowohl im stationaren als auch im ambulanten Bereich lber-
nommen.

2.5. Ergdnzende TherapiemalBnahme

Langzeitstationare Patienten werden zum Aufstehen und Spazierengehen an der
frischen Luft durch Organisation und Finanzierung eines Therapiehundes und
seiner Begleiterin motiviert. Leider kam diese erganzende TherapiemalBnahme
in 2022 pandemiebedingt nicht zum Einsatz, ist aber 2023 wieder geplant.

2.6. Angebot an Aufenthalts- und Hauswirtschaftsmoglichkeiten

Mit unserem Haus EKKStein konnten wir auch 2022 wieder vielfaltige und vor
allem groRzligige Riickzugs- und Freizeitmoglichkeiten vorhalten. Die groRe und
moderne Kiiche sowie der separate Hauswirtschaftsraum mit Waschmaschine
und Trockner wurden gut genutzt, vor allem von den Eltern der KMT-Patienten.
Nach dem Wegfall coronabedingter Einschrankungen wurden die drei neuen
Funktionsraume im Obergeschoss von den Familien wieder haufiger genutzt. Be-
sonders schon ist, dass einige Familien die Raumlichkeiten auch gern an den Wo-

19



20

chenenden oder in Eigenregie nutzen, sich selbst aussuchen, ob sie unsere Be-

gleitung brauchen oder lieber allein bzw. mit Familie sind — je nach , Tagesform“

und individuellen Bedirfnissen.

2.7. Finanzierung einer Musiktherapeutin fiir notwendige Einzeltherapien
auf Station A110

Seit 2022 haben wir eine neue Musiktherapeutin. Christina
Bernhardt ist regelmafig auf der KMT im Einsatz und wird
durch unseren Verein finanziert.

3. Vereinsarbeit / Offentlichkeitsarbeit

3.1. Coronabedingte Einschrinkungen in der Offentlichkeitsarbeit des Ver-
eins

Begriindet durch die pandemiebedingten Verordnungen der Stadt, des Landes
und des Bundes war auch das Jahr 2022 teilweise noch durch Einschnitte und
Einschrinkungen auf dem Gebiet der Offentlichkeitsarbeit geprégt. Einige Bene-
fizveranstaltungen, Spendenaktionen und Pressetermine mussten durch die Ver-
anstalter abgesagt werden oder wurden in einem veranderten, oftmals verklei-
nerten Format durchgefiihrt, was zu geringeren Spendeneinnahmen aus diesem
Bereich des Fundraisings geflihrt hat. Dennoch haben wir uns gefreut, dass sich
unser Spendenaufkommen in 2022 sogar noch gesteigert hat und wir eine stabile
Finanzierungsgrundlage unserer Arbeit erhalten konnten. Oft haben unsere
Spender und Freunde des Vereins andere Wege gefunden, uns zu unterstiitzen.
An dieser Stelle hierfir ein herzliches Dankeschon!

3.2, Tag der offenen Tiir

¥ Wir haben uns getraut und wur-
' den mit vielen tollen Begegnun-
gen belohnt. Zahlreiche Gaste,
Spender und Familien haben die
Einladung zu unserem Tag der of-
fenen Tir genutzt, sich unser
schones Haus - vom Parkplatz bis
zur Dachterrasse - anzuschauen
und mit uns Mitarbeitern oder
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dem Vorstand ins Gesprach zu kommen. Neben einem Einblick in unsere ver-
schiedenen Angebote gab es eine

BastelstraRe fiir die kleinen Besucher und auch unsere Klinikclownin Flotti Lotti
war im Einsatz. Fur die Hungrigen gab es neben Kaffee und Kuchen auch eine
Kleinigkeit vom Grill zur Starkung.

Es war ein rundum gelungener Tag und wir danken allen, die zum Gelingen bei-
getragen und uns mit Geschenken und Spenden bedacht haben. Riesig gefreut
haben wir uns auch, dass unsere treuen Zeitspender und ehrenamtlichen Helfer
endlich wieder einmal zum Einsatz kommen durften.

3.3. Benefizkonzerte

Nach zweijahriger pandemiebedingter Pause
musste das fur Mai 2022 geplante Benefizkon- %
zert der Internationalen Jungen Orchesterak-
ademie (IJOA) im Jenaer Volkshaus erneut .
coronabedingt abgesagt werden und wurde
dann im September 2022 nachgeholt. Die
Konzerteinnahmen und Spenden des IJOA
Gastspiels kamen unserem Verein und der
Kinderhilfestiftung Jena e.V. zugute.

3.4. Benefizlaufe und Benefizsportveranstaltungen

Sanm Im Juni hatten wir die grol3e Ehre, Teil des
. Organisationsteams der 100 km Wande-
rung sein zu durfen und in Kooperation
den Verpflegungsstand fiir die 35 km Wan-
| derung zu Ubernehmen. Es hat unserem
{ Team aus Mitarbeitern und Zeitspendern
- ganz viel Freude bereitet, die motivierten
#l und laufhungrigen Wanderer zu empfan-
gen und mit herzhaften und stiBen Speisen
sowie Getranken zu ,verwohnen”. Die
Stimmung war bestens und selbst das Wetter :
spielte mit, so dass der Tag sowohl fiir die Gber _
650 Wanderer als auch fir uns ein schéner Er-
folg war. Dankeschon fur die super Zusammen-
arbeit mit dem Ausrichter der Wanderung SG
Carl Zeiss Jena-Siid e.V.

Zum Firmenlauf im Mai waren wir sogar mit ei- §
ner eigenen EKK-Mannschaft vertreten.

21



22

Im Juli 2022 fand der 11. Benefizlauf Zeulen-
roda statt, bei dem wir wieder die Beglins-
tigten sein durften. In diesem Jahr kam die
Rekordsumme von 7.795,00 € zusammen.
Trotz des unbestandigen Wetters sind rund
350 Sportlerinnen und Sportler beim Spen-
- denlauf gestartet und auch wir waren das
| erste Mal mit einem eigenen Laufteam ver-
treten.

Auch das FundFour Beachvolleyballturnier im August war wieder ein voller Er-
folg. Uberwiltigende 46 Mannschaften sind angetreten, um sich mit sportlichem
Ehrgeiz und Spal? fur die gute Sache zu engagieren. Dank zahlreicher Sponsoren
konnten alle Startgelder als Spende an uns libergeben werden — stolze

6000,00 € sind dabei zusammengekommen.

TraditionsgemaR haben wir auch beim
¢ Drachenbootrennen im September

wieder die Kinderbetreuung ibernom-
men. Dank unserer fleiBigen Zeitspen-
der und Vorstandsmitglieder konnten
wir den Ansturm an Kindern gut bewal-
tigen. So hat sich auch das Gliicksrad
wieder sehr grol3er Beliebtheit erfreut.
Viel Spal® bereitet hat uns, die Kinder
mit hiibschen Glitzer-Tattoos zu bema-
len —und wer es etwas ruhiger mochte,
der konnte am Basteltisch mit Playmais sein eigenes Kunstwerk erschaffen oder
einfach nur eines der vielen Malblcher ausmalen. Dagegen etwas trubeliger und
vor allem noch farbintensiver ging es beim Bemalen des Schrottautos zu.

3.5. Durch Eltern initiierte Firmen- und Vereinsspenden

Auf Initiative von Vereinsmitgliedern bzw. betroffenen Eltern waren wir auch
2022 wieder die Beglinstigten von Vereins- und Unternehmensspenden. So er-
hielten wir auf Empfehlung von Familie Zietz auch in 2022 wieder eine Grol3-
spende der Bickenrieder Kirmesgesellschaft in Hohe von 5.200,00 €, zu denen
wir schon seit vielen Jahren ein freundschaftliches Verhaltnis pflegen. Auf Initia-
tive von Familie Otto kann man seit 2022 im Edeka Markt Weida eine Spenden-
dose beflillen und die Feuerwehr in Blankenstein hat aus Anlass der Erkrankung
ihres Kameraden Bastian Thus um Spenden fiir unseren Verein gebeten.
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»2 Gramm flr den guten Zweck”- unter diesem | &
Motto und vom Sammelfieber angesteckt beteili- &3
gen sich inzwischen zahlreiche Freunde des Vereins
und sammeln fur uns Kronkorken fir den guten |
Zweck, die sonst einfach so im Mill landen wiirden.
Bei der letzten Abgabe im Oktober 2022 waren es
allein 1.215,00 €. Eine groRartige Idee von Familie
Rosler, die inzwischen schon viele Unterstiitzer
weit Uber Jenas Grenzen hinaus gefunden hat.

Aber auch die Spendenaktionen von betroffenen =&
Familien sind flr uns eine groBartige Unterstit-
zung. So haben zum Beispiel Familie Wille und Fa-
milie Pfretzschner anlasslich ihres Geburts-
tages auf Geschenke verzichtet und um
Spenden fir uns gebeten. Aber auch der
Opa von Lasse, den wir wahrend seiner lan-
gen Therapiezeit begleitet haben, hatte an-
lasslich seines eigenen Geburtstages eine
Spendenaktion fir uns gestartet und so
Uberreichte er ganz stolz einen Scheck tiber
900,00 €. Vielen Dank fir diese wunder-
bare Geste der Verbundenheit!

3.6. Partnerunternehmen
Eine wichtige Funktion zur Umsetzung unserer Vereinsarbeit ibernehmen Un-
ternehmen, die Uber die Jahre zu unseren Wegbegleitern geworden sind — ohne
deren Unterstlitzung unsere auf Spenden basierende Vereinsarbeit nicht nach-
haltig funktionieren wiirde. Beispielgebend nennen mochten wir hier unseren
Schirmherren, die JENOPTIK AG und ihre Tochterunternehmen, die Sparkasse
Jena mit dem Sparkassen- und Giroverband Hessen-Thiringen, die STREICHER
Tief- und Ingenieurbau Jena GmbH,
das Ingenieurbiiro Herrmann, die |
Volksbank Gera-Jena-Rudolstadt, die
Firma Prazisionsfertigung Kirsch, die
Porzellanfabrik Hermsdorf, die Bliro- &%
markt Bottcher AG, die Sparda Bank §

Berlin eG, die Fritz Glock GmbH, |
ORAFOL Fresnel optics GmbH, die
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g Firma Garten von Panknin GmbH aus
~ Apolda, Meiser Vogtland OHG, Viesel-
bacher Elektrofirma GmbH, das be-
weka Betonwerk in Kahla, die Fleische-
> f rei Blechschmidt aus Sonneberg,
K. B& Elektro Schoppe, Amazon Gera, Schott
AG, die Gllickstour der Schornsteinfe-
™ ger, das Autohaus Schinner und ganz
| viele weitere Firmen, die uns auch in
dieser aktuell ungewissen Zeit nicht
vergessen haben.

a ®
mazon SPENDENSCHECK

3.7. Langjahrige Spendenaktion der Firma Cartridge Space und Zahngoldak-
tion

5.891,75 € Erlos konnten wir im Jahr 2022 aus der Spendenaktion der Firma
Cartridge Space erzielen. Die Firma kauft bundesweit leere Tonerkartuschen auf
und animiert die abgebenden Firmen dazu, den Aufkauferlds an uns zu spenden.
Mit der Firma Kulzer haben wir ebenfalls einen sehr guten Partner fur Zahn-
goldspenden an unserer Seite. Im Jahr 2022 konnten wir einen Erldés von
20.077,00 € verbuchen. Die Dosen der Firma Kulzer werden ehrenamtlich von
Kulzer-Mitarbeitenden in den Zahnarztpraxen aufgestellt und wieder abgeholt —
der Erl6s jeder einzelnen Praxis wird zu 100 % von der Firma Kulzer an uns Uber-
wiesen.

3.8. Private und von Unternehmen initiierte Spendenaktionen
Auch wenn im vergangenen Jahr immer
noch viele privat und von Unternehmen
durchgefihrte Veranstaltungen abgesagt .
wurden, haben unsere Spender uns die
Treue gehalten und mit kreativen Ideen
Moglichkeiten gefunden, um Spenden fir
uns zu sammeln und dies wirklich sehr er-
folgreich. Dazu geh6ren zum Beispiel Fami-
lie Haber aus Zeulenroda, Herr Rost aus
Bad Sulza und seine Kollegen der DAK, die
Grundschule Bad Sulza und der Weinbauverein Bad Sulza, Herr Prof. Bliedtner
und Frau, Familie Hagemann, der Feuerwehrverein Blankenstein/Saale, Carl-
Zeiss Meditec, des FC Bayer Fanclub Schickeria Gramont und Holger Necke. An-
dere Spendenaktionen konnten wie geplant weitergefiihrt werden, so z.B. die
Aktion der Firma R. J. GmbH Sanitar-Heizung-Fliesen oder dem Friseursalon
Tophair in Jena und beim Friseur am Markt in Weida.

Auch Flohmarkte, Weihnachtsmarkte und Kinderfeste konnten wieder durchge-

fihrt werden und einige wurden dazu genutzt, die Erlose fiir unsere Arbeit mit
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krebskranken Kindern zu spenden. Beispielhaft nennen mdchte ich hier die Hof-
weihnacht in GroRheringen, den Weihnachtsmarkt in Litzeroda, die Weih-
nachtsbaumanspitzaktion des Hornbach Baumarktes sowie das Kinderfest des
Dorf- und Heimatvereins Bad Sulza.

Sehr erfolgreich waren auch wieder die Kalenderspendenaktionen in verschie-
denen Apotheken, z.B. im Altenburger Apothekenverband, in der Uhlenapo-
theke in Uhlstadt, sowie die der Medipolis Apotheken in Jena.

Mittels Spendendosen erfolgreich gesammelt wurde unter anderem wieder im
Blumengeschift Ines Hoffmann in Neustadt/Orla, im WEKA Kaufhaus in Schleiz,
in Katrins Schmuckladchen in Jena, im Uhren- und Schmuckgeschaft Friedrich in
Schleiz, in verschiedenen anderen Laden und bei Feuerwehren der Umgebung,
in den 25 Thifleiwa Thiringer Fleischwaren Filialen in ganz Thiringen, bei ver-
schiedenen Kirchgemeinden sowie bei privaten Veranstaltungen.

Zudem wurden familidare Anlasse wie Geburtstage und Beisetzungen dazu ge-
nutzt, um um Spenden fir unseren Verein zu bitten. Und gleich doppelt Gutes
tun konnte man wieder bei der Blutspendenaktion der Jenaer Transfusionsme-
dizin — sowohl Blut als auch die entsprechende Aufwandsentschadigung zu un-
seren Gunsten spenden.

3.9. Wunschbaumaktion

m Schon zur Tradition geworden ist die Wunschbaumak-
~_ tion im Uniklinikum Jena. Anstelle von traditionellem
: | Weihnachtsschmuck wurden am Nikolaustag die beiden
- Weihnachtsbaume in der Magistrale am UKJ mit
i Wunschkugeln fir unsere Uberraschungstiiten ge-
schmiickt. Innerhalb weniger Stunden waren alle Kugeln
»gepflickt”, so dass mit den in den darauffolgenden Ta-
gen eingegangen Sachspenden die Uberraschungstiiten
reich gefillt werden konnten.

= ~ Besonders gefreut hat uns, dass die Jenoptik AG erst-
malig eine Wunschbaumaktion zu unseren Gunsten durchgefiihrt hat. Neben
dem sehnlichsten Wunsch nach Heilung haben natuirlich auch unsere an Krebs
erkrankten Kinder und deren Geschwister ,,erfullbare” Weihnachtswiinsche.
Und so standen diese nicht nur auf dem Wunschzettel eines jeden Kindes, son-
dern hingen auch als liebevoll gestaltete Weihnachtswunschanhdnger an der
festlich geschmiickten Tanne im Foyer des Ernst-Abbe-Hochhauses der Jenoptik
AG. So toll prasentiert, wurden diese von den Mitarbeitern alle sehr gern er-
fallt.
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3.10. Firmen-, Vereins- und Jubildumsfeiern zu unseren Gunsten

Zahlreiche, uns bereits seit Jahren verbundene, aber auch viele neue Firmen und
Vereine nutzten ihre Firmen- bzw. Jubilaumsfeiern, um auf das Schicksal von
krebskranken Kindern aufmerksam zu machen und mit einer Spendensammlung
die Arbeit unseres Vereins zu unterstiitzen. Dazu gehorten unter anderem die
Warme-Service Kautz GmbH und das Fotostudio Arlene Knipper jeweils zum Fir-
menjubildum, die Firma Popp Fahrzeugbau (Volvo) im Rahmen ihres Herbstfes-
tes, die Elektrofirma Schoéppe anlasslich der Firmenweih-
nachtsfeier und das Autohaus Schinner aus Anlass seines
Frihlingsfestes.

Zur Eroffnung der neuen Logistik Zentrale der Bottcher
AG hatte unser langjahriger Partner Udo Bottcher ge- ©
meinsam mit seinem Team seine Lieferanten um Geld-
und Sachspenden fiir eine Tombola zur Er6ffnungsver-
anstaltung gebeten. Und dies mit fantastischem Erfolg.
Hunderte von Preisen zierten die daraus entstandene
Tombola, deren Losverkauf ganz viel Freude bereitete
und Uberragende 6.000,00 € an Spendenerlds ein-
brachte.

3.11. Aktionen von Bildungseinrichtungen

Sehr hilfreich sind auch die Spendenaktionen an verschiedenen Grund- und wei-
terfilhrenden Schulen sowie in Kindergarten. Oft sind diese bereits zur Tradition
geworden, so wie z.B. an der Grundschule Bad Sulza und am Friedrich-Schiller-
Gymnasium in Weimar sowie an der Nordschule Jena und der Grundschule Nes-
seltal.

3.12. Interessenvertretung

Die Interessen von Familien mit einem krebskranken Kind wurden auf Landes-
und Bundesebene vertreten durch die Mitarbeit in verschiedenen Gremien, so
z.B. durch die Teilnahme von Mitarbeitern an den PSAPOH-Tagungen. Die meis-
ten Veranstaltungen wurden im Jahr 2022, sofern sie stattgefunden haben, on-
line durchgefihrt.

3.13. Kooperation mit dem Verbundprojekt ,,Geschwister”

Durch die Elternvereine Mitteldeutschlands wurde das Verbundprojekt , Ge-
schwister” gegriindet, zu dessen Griindung wir als Kooperationspartner beige-
treten sind, um uns hier aktiv in die Entwicklung von Geschwisterbetreuungsan-
geboten einzubringen. In 2022 fanden zwei Onlinetreffen statt und ein weiteres
Treffen wurde von uns im Juni im Haus EKKStein in Prasenz durchgefiihrt. Die
Zusammenkdiinfte und der Austausch untereinander sind ein wichtiger Bestand-
teil fir unsere Geschwisterarbeit, die wir weiter ausbauen mochten.

26



27

3.14. Pressearbeit
Immer noch die erfolgreichste Art, die breite Offentlichkeit zu erreichen, sind
lokale oder Uberregionale Zeitungen, sowie Funk und Fernsehen. Aber auch
Spendenaktionen oder — Gibergaben sowie Vereinsaktivitaten waren Themen der
Berichte.
Im Juni berichtete z.B. die Thiringer Landeszeitung von unserer Zertifizierung als
ambulante Krebsberatungsstelle und im Sommer von zahlreichen Spendenakti-
onen, bei denen wir die Beglinstigten sein durften. Dazu gehorten unter ande-
rem das Friedrich-Schiller-Gymnasium in Weimar, das Opel Autohaus Schinner,
der Feuerwehrverein Ronneburg, der Feuerwehrverein Blankenstein/Saale, der
FC Bayern Fanclub Apolda und viele mehr.
: . Eine riesige Resonanz in der Presse erfuhren wir

Roboter hilft Kindern durch die Anschaffung unseres ersten Schulava-
tars, der mit Unterstlitzung der Techniker Kran-
kenkasse finanziert wurde. Uber die Grenzen
| Thiringens hinaus wurde von unserem Avatar
berichtet und sogar Die Zeit, die BILD Zeitung
und Landeswelle Thiringen berichteten davon.
Im Dezember wurde Uiber unsere Stationsweih-
L e T nachtsfeier, als unser Vorstandsmitglied Helge
dagogin bel der Elteminiative siztselhverveendindrlase —— als \WWeihnachtsmann verkleidet mit einem Kran

fiir krebskranke Kinder Jena, und tibertrégt Bild und Ton an
zeigt einen Kleinen Roboter, der  das Smartphone oder Tablet des

krebslaankenlﬁndernhxlftam erkrankten Kindes. dpa - an dle FenSter geSChwebt kam, aUSfUhr|ICh Be_
richt erstattet.

:
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3.15. Offentlichkeitswirksame Zusammenarbeit mit dem UKJ und den Teams
der beiden Kinderkrebsstation E130 und A110
Das alljahrliche Sommerfest der Kinderklinik konnte
im Juni nach langerer Coronapause endlich wieder
stattfinden. Eingeladen waren die Patienten und
ihre Familien genauso wie die Kinder/ Enkel der Mit-
arbeiter der Kinderklinik. Auch wir waren mit einem
Stand vor Ort und haben jede Menge Glitzertattoos
- gemalt und Riesenseifenblasen platzen lassen. Au-
~  Rerdem gab es fir die Kinder noch Kinderschmin-
by ken, Alpakawanderungen, viele Spiele, ein vielseiti-

8 . .
g&ﬁ ges Showprogramm und jede Menge Leckereien,
%

~ £:;:7‘

a von Eis bis Bratwurst.

% Aber auch unsere Kinder, die therapiebedingt die
Station nicht verlassen durften, wurden mit einem
kleinen Programm Uberrascht. Klinikclownin Flotti Lotti besuchte jedes Kind am
Bett. Und unsere Kolleginnen Mireille und Fanni tibergaben die heiR begehrten

Uberraschungstiiten und ,stylten” unsere Kinder mit Glitzertattoos.
27
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3.16. Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung 2022 fand am
14.05.2022 im Best Western Hotel in Jena in Pra-
senz statt. Anhand einer Power-Point-Prasenta-
tion konnte der Vorstand auf ein anstrengendes —
weil vor allem coronagepragtes — Jahr 2021 zu-
rickblicken, welches sehr arbeitsreich und den-
noch auch sehr erfolgreich war. Mit dem einstim-
migen Beschluss zum Jahres- und Finanzbericht
und einem groRen Dankeschdn an die haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter
wurde der Vorstand entlastet und aus seinem 3- jahrigem Amt verabschiedet.
AnschlieRend erfolgt die Wahl des neuen Vorstandes.

3.17. Auftritt in sozialen Netzwerken
RegelmaRig berichten wir bei Facebook und Instagram tber aktuelle Vereinsver-
anstaltungen und Uber unsere Arbeit, insbesondere im Haus EKKStein und auf
den Stationen. Ebenso informieren wir tiber Spendenaktionen, an denen sich die
Offentlichkeit beteiligen kann und die durch dieses Medium eine kurzfristige und
mitunter hohe Verbreitung erfahren. Unter dem Motto
»Spenden statt Geschenke” haben Facebook-Nutzer die
Moglichkeit, Spendensammlungen Ulber Facebook zu
initiieren und fir uns Spenden einzuwerben. Dabei sind
im Jahr 2022 stolze 7.361,51 € zusammengekommen.
Nach wie vor wird dieses digitale Medium mit einer ho-
hen Akzeptanz angenommen und dient heute ehemali-
gen und momentan Betroffenen sowie Freunden des
Vereins zur Information iber die Vereinsarbeit.

3.18. Homepage

Im Jahr 2021 haben wir unsere Homepage komplett Gberarbeitet. Im Jahr 2022
ist noch eine neue Rubrik zum Thema ,Erbschaft” hinzugekommen. Auf dieser
informieren wir unter anderem darliber, welche Moglichkeiten es gibt, die EKK
Jena e.V. als Erbe einzusetzen oder sie im Vermachtnis zu berticksichtigen. Au-
Rerdem geht es darum, worauf man bei der Verfassung eines Testamentes ach-
ten sollte, wie die gesetzliche Erbfolge ist und welche Freibetrage aktuell gelten.

3.19. Finanzakquise
Schaffung und Erhalt der finanziellen Voraussetzungen zur Absicherung der Ver-
einsarbeit durch Spendergewinnung und -betreuung sowie durch Projektbean-
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tragung und Bearbeitung von BulRgeldzuweisungen. Neben verschiedenen Spen-
denaktionen hat sich auch die Kronkorkensammelaktion positiv weiterentwi-
ckelt und erfreut sich inzwischen sehr groRBer Nachfrage.

3.20. Praxispartner der Fachhochschule Jena und der Friedrich-Schiller-Univer-
sitat

Als zertifizierte Praxisstelle fiir Soziale Arbeit hat der
Verein in 2022 zwei Praktikantinnen ausgebildet, die
sich im Nachgang zu ihrem Praktikum weiterhin eh-
renamtlich engagieren. Im November fand der jahrli-
che Praxistag an der Ernst-Abbe-Hochschule statt. Wir
waren wieder mit einem eigenen Stand vor Ort, um
Uber die Moglichkeiten eines Praxissemesters bei der
EKK zu informieren.

3.21. Begleitung der Ehrenamtlichen Helfer und Zeitspender und unser Ehren-
amtstreffen
Nur durch die Unterstltzung unserer ehrenamtlichen Helfer und Zeitspender
konnten wir auch im vergangenen Jahr ausgefallene Ideen in die Tat umsetzen,
intensive Begegnungen ermoglichen, Kraft und Hoffnung spenden. Es sind un-
zahlige Stunden, die unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter in ihrer Freizeit flr uns
und unsere Familien investieren. Aber auch viele Zeitspender haben uns im Jahr
2022 unterstlitzt, denn es durften endlich wieder einige Veranstaltungen statt-
finden. Unsere Helfer sind eine wichtige Stlitze des Vereins und fir uns unbe-
zahlbar. Und so hatten wir im September unsere ehrenamtlichen Begleiter zu
einer Dankesfeier auf unsere Dachterrasse des Haus EKKStein eingeladen. Ge-
meinsam mit den Mitarbeitern
begrifite Frau Mohrholz den
gesamten Vorstand, die ehren-
amtlichen Mitarbeiter, die re-
gelmaRig im Haus EKKStein fir
uns tatig sind, unseren Schirm-
herrn Hans-Dieter Schumacher |
und unsere Zeitspender und §
dankte allen fiir ihr grof3es Herz
fir die EKK. Uns ist bewusst, #
dass ohne sie der Verein keine
so erfolgreiche Entwicklung hatte nehmen kdnnen, dass zahlreiche Angebote
nicht oder nicht in dieser umfangreichen Form stattfinden kénnten und mehr
Spendengelder fiir Arbeiten in und am Haus EKKStein ausgegeben werden muss-
ten. Naturlich wurde nicht nur mit Worten gedankt, sondern es wurde zum
Schlemmen am leckeren franzdsischen Buffet eingeladen. Zudem standen an der
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Bar eine grofle Auswahl an alkoholischen und nicht alkoholischen Cocktails be-
reit. So ging nach einigen Stunden ein stimmungsvoller lauer Sommerabend zu
Ende — voll des Dankes und schoner Gesprache.

3.22. QualifizierungsmaBnahmen

Im Jahr 2022 fanden wieder vermehrt Weiterbildungsver-
anstaltungen fir Vorstandsmitglieder und Mitarbeiter
statt. Diese wurden sowohl online auch in Prasenz be-
sucht. Das EU Programm ,Unternehmenswert Mensch”
konnte ebenfalls erfolgreich weitergefiihrt werden.
Unsere Mitarbeiterinnen Mireille Le Lievre und Marie
Schiller haben erfolgreich die Ausbildung zur Geschwister-
fachkraft in Augsburg absolviert und diirfen sich nun offi-
ziell ,,Geschwisterfachkraft” nennen.

Jena, 22.04.2023 Michaela Degenkolb Katrin Mohrholz
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