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Der 100. Schmetterling, was heil3t das?

In der Natur hinterlassen Schmetter-
linge keine Spuren; sie sind schon
anzusehen und erfreuen den Be-
trachter. Aber man darf sie nicht
anfassen, denn sie sind tiberaus
empfindlich und kurzlebig. Auch
unsere Schmetterlinge sind schon
anzusehen und erfreuen den Be-
trachter. Hier enden aber auch schon
alle Gemeinsamkeiten. Unsere 100
Schmetterlinge haben Spuren hinter-
lassen! Unsere Schmetterlinge sind
robust belastbar und sicher nicht
kurzlebig. Im Gegenteil: Die erste
Ausgabe erschien im Jahr 1986, also
vor 25 Jahren. Zundchst war es eine
reine Mitgliederzeitschrift, die allein
der internen Vereinskommunikation
diente. Auch auflerhalb der Mitglie-
derversammlungen wollte der Vor-
stand den Mitgliedern {iber die Akti-
vitdten im Verein berichten, getreu
dem Motto: Offenheit schafft Ge-
meinsamkeit und verbindet.

Noch heute ist der Schmetterling
in erster Linie eine Mitgliederzeit-
schrift. Jedes Mitglied erhélt den
Schmetterling per Post zugesendet;
so bleiben wir in Kontakt und die
Mitglieder sind informiert iiber die
Aktivititen des Vereins. Zusétzlich
ist heute der Schmetterling aber

auch ein wichtiges Kommunikations-
mittel nach auflen. Auch unsere re-
gelmdBigen Spender erhalten den
Schmetterling, damit sie sehen, wie
wir mit dem uns anvertrauten Geld
umgehen. Nirgendwo sonst wird so
gut beschrieben, was die Forderge-
meinschaft wirklich leistet und wofiir
wir stehen. Die Spender haben die
Moglichkeit, sich im Schmetterling
iiber unsere Projekte zu informieren.
Diese Information schafft Transpa-
renz und diese Transparenz ist fir
uns lebenswichtig. Transparenz ist
die Grundlage jedes Vertrauens und
wenn die Spender uns nicht vertrau-
en, bekdmen wir keine Spenden und
konnten keine Projekte fordern.

100 Ausgaben einer Vereinszeit-
schrift sind eine groBartige Leis-
tung. Das Besondere ist die Kon-
stanz. Die erste Ausgabe ist meist
nicht so schwer; dort tragt der Elan.
Schwierig wird es, wenn der Reiz
des Neuen nachldsst und die Pflicht
beginnt. Das ist ein generelles Prob-
lem der ehrenamtlichen Arbeit und
auch unser Schmetterling lebt von
einer ehrenamtlichen Redaktion. Die
Artikel und Beitrdge kann man nur
bedingt einfordern; sie miissen frei-
willig geliefert werden, jede Ausga-
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be und immer rechtzeitig vor Re-
daktionsschluss. Eine grofle Heraus-
forderung. Wir kénnen den Redakti-
onsteams der Vergangenheit und
Gegenwart nicht genug danken.
Jede Ausgabe ist und war eine tolle
und groBartige Leistung; etwas ganz
Besonderes.

Die Schmetterlinge sind jeweils
auch ein Spiegel der Fordergemein-
schaft. Erinnerten die ersten Ausga-
ben eher an eine Schiilerzeitung,
sind die heutigen Ausgaben hoch
professionell und in Farbe. Auch die
Fordergemeinschaft ist in dieser Zeit
professionell und bunter geworden.
Der Schmetterling hat uns dabei
begleitet und gefiihrt.

Aufgrund von Umwelteinfliissen
gibt es leider immer weniger
Schmetterlinge in freier Wildbahn.
Das ist traurig! Ich bin aber sicher,
dass unser Schmetterling nicht ein-
gehen wird. Ich freue mich auf jede
weitere Ausgabe und bin sicher,
Thnen geht es ebenso. Ich weif3 nicht,
wie unser Schmetterling langfristig
aussehen wird, aber ich bin sicher,
er wird die Fordergemeinschaft und
unsere Arbeit auch die ndchsten 25
Jahre begleiten, und das ist gut so.

Dr. Holger Iversen
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Schmetterlinge sind Hoffnungstrager

Maren Blohm: ,Hurra, eine Zei-
tung fiir Euch, toll was?* titelte die
Erstausgabe des Schmetterlings

1986. Auf wessen Initiative hin kam
es zur Geburt dieser Zeitschrift?

Dr. Hinrich Jenckel: Es war die
Initiative von Prof. Winkler. Er
wollte die Kommunikation der be-
troffenen Eltern untereinander anre-

gen und zugleich Informationen zu
den einzelnen Erkrankungen, die auf
der Station oder in der Ambulanz
behandelt wurden, vermitteln.

Blohm: Die dritte Ausgabe trigt
erstmalig den Namen ,,.Der Schmet-
terling”. Welche Namensvorschldge
gab es noch?

Dr. Jenckel: Ich erinnere mich noch
an ,,Buddel und Schlauch®. Das war

Interview mit Dr. Hinrich Jenckel

auf den ersten Blick lustig, aber
dann doch recht profan. ,Der
Schmetterling* hat etwas sehr Posi-
tives und Freundliches. Darauf kam
es unseren ersten Lesern an.

Blohm: Heute tagt vierteljahrlich
ein Redaktionskreis, Artikel und
Bilder werden in der Geschiftsstelle

gesammelt und redigiert, das Layout
mit dem MS Publisher am PC er-
stellt und anschlieBend der Drucke-
rei zum Druck und Versand der
4.500 Exemplare geschickt. Wie
konnen wir uns Redaktion, Layout
und Druck von damals vorstellen?

Dr. Jenckel: Es war so, dass uns
damals die Lufthansa-Druckerei
unterstiitzt hat. Der Kontakt kam
tber Dietrich Remde zustande, der
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Vorsitzender der FG war und als
Pilot fiir den ,,Kranich* flog. Word-
Datei, E-Mails, Power-Point, alles
das gab es noch nicht, selbst der
Computer steckte noch in den Kin-
derschuhen. Unsere Arbeitsmittel
waren Schreibmaschine und Kopie-
rer. So sehen die ersten Hefte ja
auch aus; einen Schonheitspreis
konnte man damit nicht gewinnen.

Blohm: Auch heute ist es mithsam,
Autoren fiir Erfahrungsberichte,
Neues aus der Klinik oder gelunge-
ne Spendenaktionen zu finden. Gibt
es da einen Trick, um Schreiberta-
lente zu motivieren?

Dr. Jenckel: Nein, einen Trick gibt
es nicht. Wer in der Phase der Be-
handlung steckt, hat oft andere Sor-
gen. Wer sein Kind verloren hat,
mag dartiber 6ffentlich nicht reden
oder schreiben. Wer die Behandlung
erfolgreich abschlieBen konnte, ist
froh, das Kapitel hinter sich zu las-
sen. Deshalb ist es so schwierig El-
tern oder Jugendliche zu motivieren.
Die Wissenschaftler miissen an an-
derer Stelle veroffentlichen, die
Arzte und Schwestern haben wenig
Zeit. Vor diesem Hintergrund ist es
bewundernswert, was die Redaktion
doch regelmidBig an Beitrdgen zu-
sammen bekommt.

Blohm: Gibt es eine Ausgabe oder
einen Artikel, an den Sie sich beson-
ders gern erinnern?

Dr. Jenckel: Ja, ganz spontan ist es
der Bericht von dem Abschiedskon-
zert eines noch kleinen Jungen auf
den Trommeln, die mit Unterstiit-
zung der FG angeschafft worden
waren. Unter Anleitung des Musik-
therapeuten hatte der kleine Kerl
fleiBig gelibt und sich so seine
Angst von der Seele gespielt.

Blohm: Im ersten Editorial schrie-
ben Sie ,Es wird unsere Zeitung
sein. Was sollte damit zum Aus-
druck gebracht werden?

Dr. Jenckel: Wir wollten eine Zei-
tung von Eltern fiir Eltern und die
betroffenen Kinder machen. Sie
sollte dem wechselseitigen Erfah-
rungsaustausch und der Information
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IN EIGENER SACHE

Schmetterlinge sind
Hoffnungstrager

iber die Arbeit der Fordergemein-
schaft dienen. Auch etwas Ablen-
kung fiir die kleinen und groferen
Patienten war uns wichtig.

Blohm: Ein letzte Frage zur Griin-
dungszeit: Wie war denn die erste
Resonanz der unterschiedlichen
Zielgruppen: Kinder, Angehorige
und Klinikmitarbeiter?

Dr. Jenckel: Die Wahl des Titels
stie bei Eltern und Kindern auf
reges Interesse. Weiteres erinnere ich
nicht mehr. Aber die Auflage stieg
von Ausgabe zu Ausgabe. Im Ubri-
gen waren Klinikmitarbeiter nicht
unsere wesentlichen Adressaten,
eher unsere regelmiBigen Spender.

Blohm: Wenn Sie den Ietzten
Schmetterling durchblittern: Was
kommt zu kurz? Was fehlt? Was
spricht besonders an?

Dr. Jenckel: Ich finde das Heft ab-
wechslungsreich und gut gegliedert,
durch viele Fotos und Bilder sehr

aufgelockert. Die Erfahrungsberich-
te sind nach wie vor Mangelware,
aber die Griinde dafiir sind ja nur zu
versténdlich.

Blohm: Ist der Schmetterling in
derzeitiger Form noch zeitgemaf3?
Kleinere Hochglanz-Newsletter oder
E-Mails sind doch mittlerweile
Standard.

Dr. Jenckel: Natiirlich muss man
sich dieser Frage immer wieder stel-
len. Aber Hochglanz kdnnte einen
falschen Eindruck vermitteln.
SchlieBlich wollen wir die Spenden-
gelder vor allem fiir Forschung und
Heilung verwenden. Rundschreiben
per E-Mail sind zwar kostengiinstig,
werden wegen der Uberflutung mit
derartigen Sendungen aber oft nicht
gelesen. Auflerdem soll es ja eine
Zeitung sein, die den Eltern und
Kindern auf der Station und in der
Ambulanz Abwechslung bietet, und
zwar auch ohne Computer.

Blohm: Schmetterlinge sind sym-
boltrichtig. Welches Symbol kommt
Thnen am ehesten in den Sinn?

Dr. Jenckel: Schmetterlinge sind
Hoffnungstrager; sie sind zart und

verletzlich, sie sind wunderschon
und lassen das Fliegen ganz leicht
erscheinen. Sie sind wie unsere Kin-
der und ihre Seelen.

Blohm: Zu guter Letzt drei Fragen
nach Thren eigenen Erfahrungen:
Seit wann sind Sie fiir die Forderge-
meinschaft Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg titig? Was bedeutet Thnen
Ehrenamt? Was raten Sie jeman-
dem, der iiberlegt, sich ehrenamtlich
zu engagieren?
Dr. Jenckel: Ich bin 1987 in den
Vorstand der Fordergemeinschaft
berufen worden, nachdem die Be-
handlung unseres Sohnes Felix gut
verlaufen war. Das war die Motiva-
tion, etwas fir die Fordergemein-
schaft zu tun. Man kann im Ehren-
amt sehr viel erreichen und st6ft auf
viel guten Willen, das macht Freu-
de. Die Sorge, den Aufgaben nicht
gewachsen zu sein, ist fast immer
unbegriindet. Mein Motto ist: ,,Wirf
Dein Herz voran und lauf hinterher*
— mit Erstaunen stelle ich immer
wieder fest, wie weit man damit
kommt.
Vielen Dank fiir das Gesprach,
Maren Blohm

100. Schmetterling

Was fiir ein Ereignis — wer hétte das damals gedacht!

frauw Karimi
ist O(ig
Sekretarin von
Rof” Dr. Luinkler.

Die prach‘fvo//
erblubte Zim-
mer pflanze
Seherkt (hir
Cine woh/lfuen
oe Auvgenfreu-
ole neben ihver
sonstigen
Schreibmaschi -
nhenarbeit.

Und — man sollte es nicht
fiir moglich halten — dieser
Wunsch ist in Erfiillung
gegangen und ich habe in
der Zwischenzeit doch
tatsdchlich einhundert
Schmetterlinge gelesen,
jeden einzelnen mit grof3er
Freude!

Dank sei all den vielen
Kindern, die zur Erfiillung
beigetragen haben und dem
Redaktionsteam, die es bis
zum heutigen Tag durch-
fithren.

Viel Glick weiterhin
winscht ein ,,uraltes* For-
dermitglied

L. Karimi.

Liebe Frau Karimi,

vielen Dank fiir Thre langjahrige Treue und Ihren Brief. Bei der Recherche zur 100. Ausgabe
des Schmetterlings fanden wir den obigen Artikel aus dem Schmetterling Nr. 19 Seite 20. Maren Blohm
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