WEG DER HOFFNUNG e.V. NRW

Selbsthilfeverein

fur krebskranke Kinder und
ihre Familienangehoérigen

SKinder sind unsere Zukunft.
Schenken Stie der Zukunft eln Stick
Hoffrung, ein Stick Lichelwn.”
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KONZEPT

Weg der Hoffnung e.V. ist ein Verein der
Gesundheitsselbsthilfe, der sich fur Familien deren
Kinder an Krebs erkrankt sind, einsetzt.

Einige Mitglieder des Vereins sind oder waren selber
von einer Krebserkrankung ihres Kindes betroffen.
Sie haben erlebt, welche Wirkung eine
Krebserkrankung auf die Familie hat. Dieses Erlebnis
hat dazu beigetragen, sich in der Selbsthilfe zu
engagieren.

Selbsthilfe heiBt, sowohl gemeinsame Erfahrungen
miteinander zu teilen, um sich gegenseitig zu
unterstitzen, als auch Wissen an andere
Interessierte oder Betroffene weiter zu geben.
Selbsthilfe heiBt auch, praktische Hilfe fur die
Betroffenen zu geben, sie zu starken und Mut
zuzusprechen damit ihre Selbsthilfekréfte reaktiviert
werden.

Neben der Aufkldrung und Beratung der Eltern liegen
dem Verein vor allem die Kinder und
Geschwisterkinder am Herzen. Durch vielfaltige
Aktivitdten wie z.B. Ausflige wird versucht, den
Lebensmut der Kinder zu férdern, zu wecken und zu
starken.
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Der Verein wurde im Jahr 2001 von
betroffenen turkischstammigen Eltern
gegrindet. Er hat seinen Sitz in
Oberhausen und verfolgt das Ziel, Uber
Tumor- und Leuk&mieerkrankungen bei
Kindern aufzuklaren und betroffene
Familien zu begleiten. Zwischenzeitlich hat
der Verein 150 Mitglieder aller Nationen,
die sich ehrenamtlich und unentgeltlich
einsetzen.

Weg der Hoffnung e.V. ist ein
gemeinnutziger Verein der
Gesundheitsselbsthilfe.

Bei der (Gesundheits-) Selbsthilfe
schlieBen sich Menschen zusammen, die
gleiche Anliegen oder Probleme haben
(z.B. eine Erkrankung) oder auch sich in
einer ahnlichen Lebenssituation befinden.
In Selbsthilfegruppen findet gegenseitige
Unterstiltzung statt, um sich untereinander
zu helfen und auszutauschen. Diese Form
der ,Selbstsorge” flhrt oft dazu, dass auch
anderen Menschen geholfen wird. (Vgl.
www.Selbsthilfenetz.de)

Aus der eigenen Erfahrung und
Betroffenheit heraus hat sich der Verein
zur Aufgabe gesetzt, anderen zu helfen
und Erfahrung weiter zu geben. Er richtet
sich an alle betroffenen Familien und

versucht auf deren jeweiligen Bedurfnisse
einzugehen. Den Verein zeichnet seine

multikulturelle Ausrichtung aus, denn in
vielen Kulturkreisen ist Selbsthilfe als
Unterstltzer in der Krankheitsbewaltigung
unbekannt.

Far Eltern mit einem Migrationshintergrund
ist es oft doppelt schwierig mit der
Erkrankung ihres Kindes umzugehen.
Unterschiede im Umgang mit Krankheit,
Sprachbarrieren und Unkenntnisse Uber
das deutsche Gesundheitssystem
erschweren den Umgang mit der Situation.
Der Verein versteht sich fur diese Familien
als Mittler zwischen den Kulturen.

Die Hilfe des Vereins ist praktisch und
unkompliziert. So begleiten die
Vereinsmitglieder beispielsweise bei
Arztgesprachen, Ubersetzen bei
Verstandigungsproblemen, sorgen fir
Abwechslung im Klinikalltag der Kinder,
helfen bei finanziellen Problemen oder
erfullen wichtige Herzenswiinsche der
kleinen Patienten.

Weg der Hoffnung e.V. ist Mitglied im
Paritatischen Wohlfahrtsverband NRW und
im Dachverband Deutsche
Kinderkrebsstiftung. Er finanziert sich aus
Mitgliedsbeitragen, Spenden und anderer
Sponsoren, Projektbezogene
Zuwendungen der Krankenkassen und
Férdermittel, die gezielt fir bestimmte
Aktivitaten beantragt werden.
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Die Arbeit des Vereins

Die Diagnose Krebs oder Leukdamie kann
Familien in eine akute Krise stlirzen. In einer
solchen Situation ist es wichtig, vertraute
Ansprechpartner zu finden, die bei den
anstehenden Entscheidungen unterstlitzen.
Daher ist die Beratung- und Aufklarung der
Eltern eine der wichtigsten Aktivitaten des
Vereins. Eltern finden immer ein offenes Ohr.
Auch die Kinder im Krankenhaus brauchen
Unterstitzung und Aufmerksamkeit. Ihre
Krankheit verunsichert und bedangstigt sie.
Die vielen Untersuchungen, Schmerzen,
Chemotherapie — dazu die Verunsicherung
der Eltern und Geschwister und das Auf und
Ab der Diagnose. Durch kleine Aktivitaten
versuchen die Mitglieder von Weg der
Hoffnung e.V. Abwechslung in den
Klinikalltag zu bringen, um den Lebensmut
der Kinder zu fordern und ihnen
Perspektiven zu geben.

Manchmal flihren die Therapien nicht zum
Erfolg. Wenn keine Hoffnung mehr ist,
betreut und begleitet der Verein Kinder,
Eltern und Geschwister in der letzten Phase
der Krankheit zu Hause und hilft den
Familien auch, die schwere Zeit danach zu
bewaltigen.

AKTIVITAT

* RegelmasBige Elternabende
Alle 14 Tage finden offene Elternabende
im Spielzimmer der Kinderonkologie der
Uniklinik Essen statt. Eltern und ihre
Kinder sind zum Beisammensein in
gemutlicher Atmosphdre eingeladen, um
ein wenig vom Krankenhausalltag
abzulenken. Unter Beachtung der
strengen hygienischen Regeln trifft man
sich bei selbstgekochtem Essen und
Getranken. Es ist viel Raum fir
Gesprache, Fragen und Sorgen rund um
die Krankheit und den damit
zusammenhadangenden Themen. Es kdnnen
auch gerne persdnliche
Beratungsgesprache vereinbart werden.
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Unterstiitzung im Alltag

Auf Anfrage unterstitzt der Verein die
Familien wahrend des
Krankenhausaufenthaltes des Kindes. Die
Unterstltzung ist individuell und richtet
sich nach den Erfordernissen der Familie.
Sie kann umfassen:

* Unterstitzung bei finanziellen
Problemen, die durch die Krankheit des
Kindes bedingt sind,

* Hilfe und Unterstitzung beim Ausfillen
der Formulare,

* Unterstutzung bei Arztgesprachen z.B.
durch erklaren der Diagnose und der
Therapievorschlage, Begleitung zur
Krankenkasse, etc.,

* Ubersetzungshilfe bei Sprachbarrieren,

* Seelische und finanzielle Unterstitzung
der betroffenen Familien bei erfolgloser
Therapie

Starkung und Unterstilitzung der
Kinder

Durch regelmaBige Ausflige (z.B.
Schiffstour auf dem Baldeneysee),
jahreszeitliche Feste (Sommerfest,
nationale Feiertage, etc.) und besondere
Aktivitaten (z.B. den Besuch eines
Freizeitparkes etc.) versuchen die
Mitglieder des Vereins, den Kindern
Anlasse zur Freude zu geben.

Letzte Wiinsche erfiillen

Ob ein Besuch auf Schalke oder ein
langersehntes Spiel spielen oder einen
kleinen Urlaub - einen Wunsch zu erfullen
der glicklich macht, schenkt neue Kraft.
Daher versucht Weg der Hoffnung e.V.,
den Kindern einige ihrer wichtigsten
Herzenswiinsche zu erfiillen.

Mitglied bei:
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WICHTIGE INFORMATIONEN ZUR
KREBSERKRANKUNG BEI KINDERN

Fast 2000 Kinder und Jugendliche erkranken in der
Bundesrepublik jahrlich neu an Krebs, wobei Krebs der
Sammelbegriff flir verschiedene Arten bésartiger Tumor- und
Bluterkrankungen ist. Im Durchschnitt sind etwa ein Viertel
der betroffenen Kinder aus Nordrhein-Westfalen (ca. 500

Kinder und Jugendliche, bezogen auf das Jahr 2016). (vgI.
Krebsregister)

Krebserkrankungen gehéren in Deutschland zu den
haufigsten Erkrankungen. Viele Erkrankungen sind heilbar
oder haben gute Heilungschancen, wenn sie friih genug
erkannt werden. Daher kommt der Friherkennung eine
wichtige Rolle zu. Sie ist ein wichtiger Faktor, um die
Uberlebenschance zu steigern.

Allerdings ist die Bereitschaft an
Friherkennungsuntersuchungen teilzunehmen sehr
unterschiedlich und nicht konstant. Ob die notwendigen
Untersuchungen durch die Krankenkasse getragen werden,
hdangt von unterschiedlichen Faktoren ab. Regelhaft werden
nur die festgelegten Krebsvorsorgeuntersuchungen durch die
Kassen getragen.

Weg der Hoffnung e.V. informiert regelmaBig in Form von
Vortragen und Informationsveranstaltungen Uber aktuelle
Entwicklungen der Krebsforschung, neue
Behandlungsmethoden und Therapien,
FriherkennungsmaBnahmen, MaBnahmen zur
Familienunterstitzung, Nachsorge- und
RehabilitationsmaBnahmen sowie die Wichtigkeit der
Typisierung.




Unser Engelsgarten

GARTEN

Zu Gunsten der krebskranken Kinder und deren Familienangehdrigen wurde
in Oberhausen von Weg der Hoffnung e.V. ein Garten eingerichtet, der zu
jeder Zeit und zu jedem Zweck den Betroffenen zur Verfigung steht.

Aufgrund der langzeitigen und schweren Therapien besteht fir die
betroffenen Familien leider sehr begrenzt die Méglichkeit, in den Urlaub zu
fahren oder fur die Erholung zu sorgen. AuBerdem ist es gefahrlich und
risikohaft, dass kranke Kinder sich in der Offentlichkeit aufhalten. Deshalb
soll Ihnen dieser Garten, je nach Wunsch, die Erholung, Geburtstage sowie
weitere Aktivitaten ermdglichen.

Weg der Hoffnung e.V. feiert jedes Jahr im Sommer das Aufklarungsfest fir
NRW Betroffene in diesem Garten.

Gemeinsame Aktionen wecken das Gemeinschaftsgefihl und die
Gruppendynamik. Im Engelsgarten besteht auch die Mdglichkeit, die Seele
einfach mal baumeln zu lassen,
um zusammen mit ihren Familien
und Freunden einen
unbeschwerten Tag genieBBen zu
kénnen.

Der Engelsgarten hat bei den
betroffenen Familien eine sehr
groBe Gewichtigkeit, und ist bis
weit Uber die

Ruhrgebietsgrenzen bekannt.
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TYPISIERUNG

Als Typisierung bezeichnet man die Untersuchung und Typisierung
von Stammzellen, die aus dem Blut oder der Mundschleimhaut
gewonnen werden. Die Stammzellen werden in einer Datenbank
registriert und die Daten bis zum 61. Lebensjahr des Spenders fiur
weltweite Suchanfragen zur Verfligung gestellt. Typisierungen
erfolgen immer freiwillig. Der Spender muss sein Einverstandnis zur
Untersuchung und Registrierung schriftlich erklaren, um in die
Spenderdatei aufgenommen zu werden. Als Stammzellenspender
kann sich jeder gesunde Erwachsene zwischen 18 Jahre bis 55
Jahre registrieren lassen. Mit dem Einverstandnis der Eltern kann
man sich bereits ab 16 Jahren typisieren lassen, Geschwisterkinder
auch fruher.

Die heutige Standartmethode der Blutstammzellengewinnung ist die
Separation aus dem Blutkreislauf nach medikamentdser
Vorbehandlung. Die Spender haben damit sehr gute Erfahrungen
gemacht. Unter Wegfall der Narkose und des
Krankenhausaufenthaltes wird das Blut aus einer Armvene unter
Zusatz eines blutgerinnungshemmenden Mittels in einem
Zellseparator aufgetrennt. Ein Teil der Blutstammzellen wird
computergesteuert entnommen, und die Gbrigen Blutbestandteile
flieBen standig Uber eine andere Armvene zurtck. Dieser Vorgang
dauert nur drei bis vier Stunden. Bei Bedarf kann dieses Verfahren
am folgenden Tag nochmals wiederholt werden.

Weg der Hoffnung e.V. fihrt regelmaBig Typisierungsaktionen durch!
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KONTAKT:

Weg der Hoffnung e.V. NRW
MichelstraBe 21

46119 Oberhausen
www.wegderhoffnung.org

x 0208/ 69841163
B info@wegderhoffnung.org

Sprechzeiten:

Montag, Dienstag, Mittwoch und Freitag: 09:00- 13:00 Uhr
Donnerstag: 12:00 - 16:00 Uhr
Samstag, Sonntag und Feiertage : geschlossen
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