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Editorial THEMA

Liebe Leserinnen und Leser,

auch in diesem Jahr werden wir und unsere Arbeit fur krebskranke Kin-
der und Jugendliche sowie ihre Familien von neuen Herausforderun-
gen, Chancen und Entwicklungen begleitet. Trotz aller gesellschaftli-
chen und politischen Unsicherheiten gibt es jedoch Konstanten, auf
die wir bauen kénnen: den Zusammenhalt, die Solidaritat und die uner-
mudliche Unterstutzung, die wir auch als Stiftung von Ihnen immer wie-
der aufs Neue erfahren.

2025 ist fur uns ein ganz besonderes Jahr: Die Deutsche Kinder-
krebsstiftung feiert ihr 30-jahriges Bestehen. Drei Jahrzehnte Engage-
ment fur betroffene Familien, fur Forschung und bessere Heilungschan-
cen — all das ware ohne die zahlreichen Menschen, die die Stiftung auf
diesem Weg begleitet haben, nicht moglich gewesen.

In dieser Ausgabe werfen wir einen Blick zurtick auf die Anfange, erin-
nern an die Wegbereiter und Wegbereiterinnen, die die Deutsche Kin-
derkrebsstiftung und ihren Dachverband ins Leben gerufen haben, und
sprechen mit jenen, die diesen Weg entscheidend mitgepragt haben.
Gleichzeitig blicken wir nach vorne: Welche Herausforderungen stehen
an, und wie kédnnen wir die Zukunft weiter im Sinne der betroffenen Kin-
der und Familien gestalten?

Wir freuen uns auf ein spannendes Jubilaumsjahr und darauf, die-
sen besonderen Meilenstein gemeinsam mit Ihnen zu begehen. Vielen
Dank fur Ihre langjahrige Unterstitzung und lhr Vertrauen!

Herzlichst
lhr

Martin Spranck

Hauptgeschaftsfuhrer
Deutsche Kinderkrebsstiftung
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Interview

Im Gesprach mit Ulrich Ropertz und Benedikt Geldmacher

30 Jahre Hilfe
far krebskranke

Kinder

In den 70er- und 80er-Jahren grindeten Eltern krebskranker Kinder Selbsthilfegruppen, um
Misssténde in Kliniken anzugehen. 1980 entstand daraus die Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe
(DLFH), 1995 die Deutsche Kinderkrebsstiftung. Sie férdert seither Forschung und unterstutzt
Familien — mit Beratung, Austausch und finanzieller Hilfe. Zum 30. Jubildum blicken Ulrich Ropertz
und sein Nachfolger Benedikt Geldmacher auf Anfange, Entwicklung und Zukunft der Stiftung.

ULRICH ROPERTZ

war von 2002 bis 2017
Vorsitzender der DLFH
und der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung. Er ist
Mitbegriinder des Férder-
vereins flr krebskranke
Kinder KéIn e. V. und war
von 1990 bis 2002 dessen
Vorsitzender.

BENEDIKT GELDMACHER
ist Mitglied im Férderver-
ein flir krebskranke Kin-
der Kéln e. V. 2012 wurde
er in den Vorstand des
Dachverbands und der
Deutschen Kinderkrebs-
stiftung gewahlt. Im Jahr
2017 tibernahm er den
Vorsitz beider Organisati-
onen von Ulrich Ropertz.

WIR

WIR: Herr Ropertz, kénnen Sie uns
zuriick in die Grindungszeit der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung nehmen?
Was waren damals die gréRten Heraus-
forderungen und Ziele?

Ulrich Ropertz: Vor der Grundung der
Deutschen Kinderkrebsstiftung existierte
lediglich die Deutsche Leukéamie-For-
schungshilfe e. V., die finanziell eher schwach
aufgestellt war. Dadurch war es kaum mog-
lich, Forschungshilfe im gewlinschten Umfang
zu leisten. Uns war klar: Es musste sich etwas
andern. Wir beschlossen, an zwei zentralen
Punkten anzusetzen: Erstens wollten wir als
Organisation selbst Spendengelder sammeln
— etwas, das bis dahin ausschlief3lich Gber
die angeschlossenen Elternvereine lief und
nur Uberschaubare Ergebnisse erzielte. Dies
stellte eine der groRten Herausforderungen
dar, denn wir mussten den Vereinen vermit-
teln, dass unsere eigene Spendenakquise
nicht in Konkurrenz zu ihnen stehen wurde.
Zweitens war da der durchaus sperrige Name
unseres Vereins: Deutsche Leukémie-For-
schungshilfe — Aktion fur krebskranke Kin-
der. Uns war bewusst, dass wir einen griffi-
geren Namen brauchten, um als Organisation
ernst genommen zu werden. Die Entschei-
dung fur die Deutsche Kinderkrebsstiftung
erwies sich als genau richtig.

Wenn Sie auf lhre Amtszeit zuriickbli-
cken, welche Meilensteine sind lhnen
besonders im Gedachtnis geblieben?

Ulrich Ropertz: Einer unserer grof3ten
Erfolge waren der Ausbau und die Ver-
stetigung der Forschungsférderung. Wir
haben bei null angefangen, doch heute
zahlt die Deutsche Kinderkrebsstiftung zu
den bedeutendsten Férderern der kinder-
onkologischen Forschung in Deutschland.
Zudem ist es uns gelungen, als anerkann-
ter Ansprechpartner im Bereich Kinder-
krebs wahrgenommen zu werden — sowohl
von Betroffenen, Kliniken und Vereinen als
auch von Spendern und der Offentlichkeit.
Und wir konnten die Geschéaftsstelle mas-
siv ausbauen und professionalisieren. Zu
den bedeutendsten Meilensteinen zahlen

79

Die Entscheidung fiir die
Deutsche Kinderkrebs-
stiftung erwies sich als
genaurichtig.

Ulrich Ropertz
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Der Kauf der SyltKlinik
war mutig. Aber wir
wussten, dass es der
richtige Schritt sein
wiirde.

auRerdem die Er6ffnung des Waldpira-
ten-Camps im Jahr 2003 und der Kauf
der SyltKlinik im Jahr 2015.

Benedikt Geldmacher: Bei der Uber-
nahme der SyltKlinik war ich bereits
dabei. Ruckblickend beeindrucken mich
der Mut und die Nonchalance, mit der
wir diesen Schritt gewagt haben. Wir
alle waren Uberzeugt davon, dass die-
ses Projekt enorm wichtig und erfolg-
reich werden wirde — also haben wir es
einfach gemacht. Dennoch war es ein
Wagnis, denn fur die Stiftung war es ein
neues Feld. Anfangs gab es auch kriti-
sche Stimmen, die sich fragten, ob eine
familienorientierte Rehaeinrichtung und
ein Camp wirklich zu uns passen. Doch
schon bald wurde klar, wie stimmig bei-
des mit unserer Arbeit war.

Ulrich Ropertz: Wir hatten uns schon
immer auf dem Gebiet der Nachsorge-
kliniken engagiert. Mit der Ubernahme der
SyltKlinik traten wir jedoch nun als eigen-
standiger Player auf die Buhne. Von die-
sem Moment an waren wir kein unpartei-
ischer Dritter mehr, sondern ein eigener
Klinikbetreiber und gewissermaf3en auch
ein Konkurrent.

2002 haben Sie den Vorsitz der Stif-
tung und der DLFH Gbernommen.

Was hat Sie personlich angetrieben,
sich in solch einer wichtigen Rolle zu
engagieren?

Ulrich Ropertz:Unsere Tochter erkrankte
1989 an ALL. Als Hochrisikopatientin
hatte sie eine 50%ige Uberlebenschance
— sie hat es geschafft. Das war fur mich
der Ausléser, mich fur krebskranke Kin-
der und Jugendliche zu engagieren. Ich
wollte etwas zurickgeben. Gemeinsam
mit anderen betroffenen Eltern griindete
ich den Forderverein in Kéln und leitete
ihn zwolf Jahre lang als Vorsitzender.
1998 kam ich in den Vorstand der DLFH
und Deutschen Kinderkrebsstiftung. Als
Ulrike Baum 2002 vom Vorsitz zurick-
trat, schlug sie mich als Nachfolger vor —
und so wurde ich Vorstandsvorsitzender.

Was waren lhrer Meinung nach die
wichtigsten Errungenschaften und
Herausforderungen wahrend lhrer
Amtszeit?

Ulrich Ropertz: Wichtig war, dass es uns
gelungen ist, die Geschaftsstelle massiv
auszubauen und zu professionalisieren.
Zumindest, wenn man es mit den Anfan-
gen der Stiftung und der Zeit vergleicht,
als es nur den Dachverband gab. Auch
ist es uns gelungen, die Forschungs-
forderung erfolgreich voranzu- »

Interview
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Heute engagieren sich
immer mehr Survivor in
den Gremien — das finde
ich wichtig.

SYLTKLINIK

Die Verhandlungen zum
Kauf der SyltKlinik dauerten
zwei Jahre. Der Vorbesitzer
wollte ursprunglich drei Ein-
richtungen verauf3ern, doch
die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung interessierte sich
nur fur die SyltKlinik. Das
finanzielle Risiko wurde mit-
hilfe von Fachleuten gepruft
und das Angebot der Stif-
tung schlieRlich nach lan-
gen Verhandlungen ange-
nommen.
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Wir miissen den Kern,
die DNA der Stiftung
bewahren — und gleich-
zeitig die Strukturen
weiterentwickeln.

>» Ganz schén mutig: Im Hochseilgar-
ten des Waldpiraten-Camps kénnen
die Kinder und Jugendlichen uber sich
hinauswachsen.

WALDPIRATEN-CAMP

2001 kaufte die Deutsche
Kinderkrebsstiftung eine
verlassene Freizeiteinrich-
tung am Rande des Heidel-
berger Stadtwaldes und
errichtete dort das Waldpi-
raten-Camp mithilfe von
Spendengeldern. 2003
wurde diese einzigartige
Einrichtung fur krebskranke
Kinder und Jugendliche
sowie ihre Geschwister
eréffnet. Seither erfreut
sich das Camp groRRer
Beliebtheit. Denn hier kon-
nen die Betroffenen wieder
Kind sein und neuen Mut
fur den Alltag fassen.

treiben. Wichtig finde ich das, was seit
einiger Zeit passiert: Dass immer mehr
ehemals Betroffene in die Arbeit der Kin-
derkrebsstiftung miteinbezogen werden.
Damals waren es nur verwaiste Eltern, die
den Dachverband und die Stiftung tru-
gen. Nach und nach kamen auch Eltern
hinzu, deren Kinder Uberlebten. Heute
engagieren sich immer mehr Survivor in
den Gremien — das finde ich wichtig. Die
Errichtung des Camps und der Kauf der
SyltKlinik waren definitiv Meilensteine, die
in meine Amtszeit fielen.

Herr Geldmacher, 2017 haben Sie die
Nachfolge von Herrn Ropertz ange-
treten. Was war lhre persoénliche
Motivation?

Benedikt Geldmacher: Wie bei Ulrich
Ropertz war es auch bei mir die persén-
liche Betroffenheit, die zu meinem Enga-
gement fUhrte. Ich denke, das kénnen viele,
die sich in der Stiftung, im DLFH-Dachver-
band und in den Vereinen einbringen, von
sich sagen.

2005 erkrankte mein Sohn an Krebs
und verstarb nochim selben Jahr. 2011 lief3
ich mich nach einem Aufruf auf der Mit-
gliederversammlung in Tubingen in den
Vorstand wéhlen — aus dem Wunsch her-
aus, etwas zurlckzugeben, mich zu enga-
gieren und zu sehen, was in solchen Gre-
mien tatsachlich bewirkt werden kann.

Wenn Sie die Stiftung und ihre Arbeit
heute betrachten — was hat sich ver-
andert, was ist neu?

Benedikt Geldmacher: Der Punkt, den
Ulrich Ropertz angesprochen hat — dass
ehemalige Patienten in unseren Gremien
aktiv sind, tragt uns bis heute. Anfang
des Jahres grindete ein Kreis von ehe-
mals Betroffenen den Verein Survivor
Deutschland e. V. Diese Personen moch-
ten sich aktiv einbringen, in der Stif-
tung, aber auch in anderen Bereichen,
wie etwa bei der Regenbogenfahrt. Das
ist eine neue Form des Engagements. Die
Survivor sind nun neben den betroffe-
nen Eltern aktiv, teilen ihre Perspektive
und ringen mit uns um bestimmte The-
men. Ich sage bewusst ,ringen”, weil wir
z.B. Uber die Langzeitnachsorge viel dis-

kutiert haben. Wie kann sie in De
land umgesetzt und verbesser
den? Die Verbindung zu den ehe
Betroffenen und ihre Sichtweise si
uns essenziell. Leuchtturmpunkte wie
Forschungsférderung bleiben weiter
zentral und werden weiter ausgebaut
wie man am vergangenen Jahr sieht. Da
haben wir die 125-Millionen-Euro-Grenze
bei der Forschungsférderung Gberschrit-
ten. Kontinuitat ist wichtig. Doch unser
Scheinwerfer erfasst nun auch neue The-

men. Wir missen den Kern, die DNA der
Stiftung bewahren — und gleichzeitig die
Strukturen weiterentwickeln.

Ulrich Ropertz: Veranderungen sehe ich
auch in der inhaltlichen Ausrichtung der
Forschungsférderung. Der Fokus hat sich
zunehmend auf schonendere Therapien
verlagert. Vor 40 Jahren stand die Frage
im Raum: Leben oder Tod? Heute geht es
vielmehr darum, wie Kinder eine Krebs-
erkrankung Uberleben — mit welchen
Nebenwirkungen oder Spéatfolgen. Heute
wissen wir dartber viel mehr, dennimmer
mehr Kinder besiegen den Krebs. Des-
halb sollte dieser Bereich meiner Meinung
nach kunftig noch stérker in den Mittel-
punkt ricken. Zudem bin ich Uberzeugt,
dass die Stiftung im Gesundheitswesen
eine noch deutlichere Stimme als Lob-
byist einnehmen muss.

Benedikt Geldmacher: Aktuell beschaf-
tigen wir uns in den Gremien intensiv mit
der Frage, wie wir politisch mehr Einfluss
nehmen kénnen. Wie kann das gelingen?
Welche Schritte sind nétig, um gehort
zu werden? Es ist ein Thema, das wir
uns definitiv auf die Fahne geschrieben
haben, das jedoch auch Zeit braucht.

Was konnte die Stiftung in den letzten
Jahren erreichen?

Benedikt Geldmacher: In den letzten
funf Jahren konnten wir die Professio-
nalisierung der Stiftung weiter vorantrei-
ben. Sowohl Strukturen und Aufgaben des
Hauptamtes als auch die Zusammenar-
beit mit Orten wie der SyltKlinik und dem
Waldpiraten-Camp wurden optimiert. Dies
gelang uns in einem gefuhlt immer schwe-
rer werdenden Umfeld, trotz Kriegen und
Pandemie. Wir sind weiter gewachsen, was
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In den letzten fiinf Jah-
ren konnten wir die Pro-
fessionalisierung der Stif-
tung weiter vorantreiben.

nic Spende
akquise, Nachlassverwaltung und Zustif-
tungen zu verdanken ist. Dabei haben wir
uns selbst nicht vergessen, sind nicht zu
grolR geworden.

Zudem haben wir uns mit der Wei-
terentwicklung der Gremien, der Ein-
beziehung der Vereine und den Fuh-
rungsstrukturen beschaftigt. Jetzt
mussen wir weiter nach vorne blicken.
Eine unserer nachsten Aufgaben wird
sein, neue Moglichkeiten fur Trainings,
Informationsaustausch und Angebote
fur unsere Elternvereine zu finden. Dar-
Uber hinaus steht Ende des Jahres der
Umzug der Geschéaftsstelle in Bonn
an. Das moderne Arbeitsumfeld wird
ein vollig neues Zusammenarbeiten —
auch mit den Vereinen und Gremien
— ermoglichen.

Wo sehen Sie die Stiftung in zehn oder
20 Jahren? Gibt es konkrete Ziele
oder Projekte?

Benedikt Geldmacher:
ner Sicht stehen drei grof3e Themen
an. Zum einen ist da die Koopera-
tion mit den ehemals Betroffenen und
dem neu gegrindeten Verein Survivor
Deutschland. Dadurch ergeben sich
neue Zukunftsvisionen: Wie kdnnen wir
z.B. die Perspektive der Uberlebenden
fur eine politische Einflussnahme nut-
zen? Wie kdnnen wir die Patientenper-
spektive in der Forschungsférderung
und in der Gesundheitspolitik einbin-
den? Kann die Stiftung beim Thema
Nachsorge eine Lotsenfunktion Gber-
nehmen? All das evaluieren wir zurzeit.
Dann ist da noch das Thema der Ver-
bandsarbeit und die Frage nach den

Aus mei-

lichkeiten mit den
erband.

es noch das Thema
en Ortes, neben der
dem Waldpiraten-
6chten eine Art Akade-
en, die fur alle Akteure der
ologie — die Elternvereine,
schenden und Psychosozialen
eitsteht und Austausch sowie Ver-
ung ermoglicht.

Sie die Arbeit der Stiftung
em Wort zusammenfas-
, welches ware das?
Benedikt Geldmacher: Herzensan-
gelegenheit. Die Stiftung hat sich aus
einer Herzensangelegenheit gegrindet
und entwickelt. Es ist ein Ehrenamt aus
Selbstbetroffenheit, das mich antreibt
und motiviert.

Ulrich Ropertz: Fur mich ist die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung in einem Wort
Jwichtig-und-unfassbar-gut”.

sen mu

Gibt es ein Ereignis oder eine Begeg-
nung, die Sie wahrend lhrer Zeit bei
der Stiftung besonders berihrt oder
gepragt hat?

Ulrich Ropertz: Nicht nur eine — es
waren unzéhlige Begegnungen mit
mutigen, tapferen Kindern, engagier-
ten Arzten, tollen und treuen Spendern.
Besonders beruhrt hat mich die Regen-
bogenfahrt, an der ich wahrend mei-
ner Amtszeit mehrfach teilnahm. Diese
Fréhlichkeit, das Engagement und die
gegenseitige Solidaritat — all das ist
unvergesslich.

Benedikt Geldmacher: Da gibt es
wenig hinzuzufigen. Gremienarbeit
kann Uber die Zeit muhselig werden.
Aber die Momente vor Ort — bei den
Regenbogenfahrern, den Kindern — zei-
gen einem, wofur man das alles macht.

Was wiinschen Sie der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung zu ihrem Jubilaum?
Ulrich Ropertz: Gute Vorstande, gute
Mitarbeitende und gute Entscheidungen.
Benedikt Geldmacher: Dass sich alle
Mitarbeitenden immer wieder den
Geist der letzten 30 Jahre vor Augen

Interview

fahren und in diesem Sinne die kom-
menden Jahre mitgestalten.

Wir danken Ihnen sehr fur das Gespréach!

Das Interview fluhrte Bianca Kaufmann.

EHEMALIGE VORSTANDS-
VORSITZENDE

1980-1986

John MacDonald (DLFH)
1986-1987

Gisbert Muller (DLFH)
1987-1988

Thomas Greiner (DLFH)
1988-1992

Jurgen Schulz (DLFH)
1992-2002

Ulrike Baum (DLFH + DKS)
2002-2017

Ulrich Ropertz (DLFH + DKS)

Seit 2017
Benedikt Geldmacher
(DLFH + DKS)
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Milestones

201

Die Norbert-Pol-
ter-Stiftung, eine
Treuhandstiftung
der DKS, wird
gegrindet.

1 2017

Dr. Benedikt Geld-
macher wird neuer
Vorsitzender der
Deutschen Kinder-
krebsstiftung und
der Deutschen
Leukdmie-For-
schungshilfe e. V.

1 2013

Die DKS verwaltet
das von Todes
wegen auf die Stif-
tung Ubertragene
Vermégen der
Josepha und Hein-
rich-Kievernagel-

JAHRIGES
JUBILAUM

¢+ 2019

Das neue Kinderspiel-
haus in der SyltKlinik
wird fertiggestellt. Den
Bau des dreistéckigen
Gebdéudes, das den
Namen ,Isabell

Stiftung.

'Y

SYLT
KLINIK

der Deutschen Kinderkrebsstiftung

2015

Die DKS erwirbt die
SyltKlinik in Wen-
ningstedt-Brade-
rup. Hier kénnen
Familien mit krebs-
krankem Kind fort-
an eine 4-woéchige
RehamalBnahme
machen und so
wieder gestéarkt in
den Alltag zurtick-
kehren.

2018

Die DKS veranstal-
tet den 1. Survivor
Day. 250 ehemalige
Krebspatienten
nehmen an diesem
Event teil. Gemein-
sam feiern sie das
Leben und préagen
somit das Motto
des Events ,,Wir fei-
ern das Leben”.

Zachert Haus” tragt, p

finanzierte die Isabell-
Zachert-Stiftung mit

einer Million Euro.

2022

Die Stiftung des Férder-
vereins fir krebskranke
Kinder e. V. Ké6In wird
gegriindet und als Treu-
handstiftung von der

DKS verwaltet.

' 2023

Seit ihrer Grindung
1995 hat die DKS
100 Mio. Euro ftir
Forschungsprojek-
te im Bereich der
padiatrischen
Onkologie und
Héamatologie
bereitgestellt.

2024

Die Corporate
Identity der DKS
wird umfassend
Uberarbeitet und
modernisiert. Im
Mai werden das
neue Logo und die
neue Website
gelauncht.

KINDER
KREBS

STIFTUNG

2025

Zahlreiche Jubilden
stehen an: Die DKS
und die IZS feiern
ihr 30-jahriges
Bestehen, die Kra-
niopharyngeom-
Gruppe ihr 25., die
Deutschen Leuka-
mie-Forschungshil-
fe e. V. ihr 45. und
das HIT-Netzwerk
das 25. Jubilaum.

WIR
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THEMA Reportage

~Einmal Regenbogenfahrer,
immer Regenbogenfahrer”

Kurz vor dem Halbjahreszeugnis der Abiturstufe bekam der
damals 17-jahrige Franz Leonhard Edel, Mitglied im Vorstand der
Deutschen Kinderkrebsstiftung (DKS), die Diagnose Morbus Hodg-
kin. In der WIR berichtet er Uber seine Erkrankung und wie ihn die

Stiftung begleitet hat.

er Arzt, der damals die Diag-

nose stellte, war, nun ja, nicht
1 /4 besonders einfuhlsam. ,Du
hast entweder Leukédmie oder Hodgkin.
Aber alles halb so wild, lasst sich behan-
deln’, war sein Kommentar”, berichtet Franz.
Der heute 35-Jahrige wurde umgehend in
die Kinderklinik Augsburg tberwiesen und
dort behandelt. Statt der Abiturvorberei-
tungen standen fur ihn nun Chemotherapie
und anschlieRende Strahlentherapie an.
.Mein Halbjahreszeugnis hab ich zwischen
den Chemoblécken auf Station in Emp-
fang genommen. Nach knapp einem Jahr
wurde mir der Hicki’ entfernt”, so Franz.

Nach seiner Therapie 2007 kam Franz das
erste Mal mit der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung in Kontakt: ,Ich nahm an einem
Hodgkin-Kongress in Hannover teil, zu dem
auch Regenbogenfahrer und weitere Survi-
vor eingeladen waren. Der Vortrag einer Teil-
nehmerin hatte mich dermalf3en beeindruckt,
dass ich direkt Kontakt zum Team aufnahm.”
Dass die Regenbogenfahrt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung Franz sofort begeis-
terte, verwundert nicht wirklich, wenn man
seine Passion flrs Radfahren kennt: ,Wah-
rend meiner Behandlungszeit haben mein
Bruder und ich ein altes Rennrad aufgemo-
belt. Mit diesem binich trotz Therapie durch
die Gegend gefahren. Die Freiheit und das
Gefuhl, wenn der frische Fahrtwind einem
ins Gesicht weht, waren flr mich eine wohl-

tuende Ablenkung von dem Klinikalltag. Ich
war wohl der erste Patient in Augsburg, der
mit dem Rad zur Chemo kam.”

Bereits ein Jahr nach Beendigung sei-
ner Therapie wurde der Qualitatsingeni-
eur Teil der Regenbogenfahrt. Eine Ent-
scheidung, die Franz nie bereut hat: ,Etwas
zurtckzugeben, Mut zu machen und zu
zeigen, dass man nach einer schweren,
lebensbedrohlichen Erkrankung wieder
mitten im Leben stehen kann — das ist
wunderschén. Zudem war es gut, unter
seinesgleichen zu sein. Man musste sich
nicht erklaren”, sagt er.

Bald schon stieg Franz in die Organi-
sation der Regenbogenfahrt mit ein. Nach
15 erfolgreichen Touren war fur ihn jedoch
2022 Schluss. ,Ich wollte Platz machen
— fUr neue Ideen und jungere engagierte
Teilnehmende. Was bleibt, sind jedoch die
vielen Freundschaften und unvergessliche
Erlebnisse.” Und seine Frau, die er 2013 bei
der Regenbogenfahrt kennen und lieben
lernte. ,Jede Tour war ein Highlight. Der
Mut und die Zuversicht, die man verbrei-
ten kann. Die tranengerUhrten Augen, die
einen anschauen, wenn man in den bun-
ten Trikots in die Klinik kommt. Die vielen
Gespréche mit Patienten und Angehéri-
gen”, erinnert sich der Wahl-Bamberger.

]

Sein Engagement bei der ,Mut-Mach-Tour”
tauschte Franz quasi gegen einen Sitz im
Vorstand der Deutschen Kinderkrebsstif-

Franz Leonhard Edel

tung ein. Als Vorstandsmitglied ist es ihm
ein Anliegen, dass Patienten und deren
Angehorige im Kampf gegen Krebs weiterhin
unterstitzt werden, sodass sie schnell wie-
der mitten im Leben stehen kénnen. Auch
die Férderung von Forschungsprojekten ist
ihm sehr wichtig: ,Damit irgendwann mal
keiner mehr an Krebs leiden muss.” Dass im
Vorstand immer mehr Survivor sitzen, findet
Franz prima: ,Allein in Deutschland gibt es
weit Uber 50.000 Uberlebende von Krebs
im Kindes- oder Jugendalter. Da kann es fur
den Vorstand nur vorteilhaft sein, mit den
Survivor auch die Sicht der Uberlebenden
mit einzubinden.”

Und auch wenn Franz nicht mehr aktiv
bei der Regenbogenfahrt ist, hat er sein
Trikot nicht an den Nagel gehangt. ,Das
trage ich auch heute noch mit Stolz, wenn
ich durch Franken radle. Einmal Regenbo-
genfahrer, immer Regenbogenfahrer!”
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THEMA Treuhandstiftungen

Alle unter
einem Dach

Grol3ere Erfolge erzielt man
oft gemeinsam — durch das
Bundeln von Kraften und die
Verteilung burokratischer
Aufgaben. Diese Idee fuhrte
u. a. auch zur Grundung der
Deutschen Kinderkrebs-
stiftung (DKS). Sie trug auch
dazu bei, dass sich im Laufe
der Jahre vier Treuhandstif-
tungen unter dem Dach der
Deutschen Kinderkrebsstif-
tung vereint haben: die Isa-
bell-Zachert-Stiftung, die
Stiftung des Férdervereins fur
krebskranke Kinder e. V. Kéln,
die KinderAugenKrebsStiftung
und die Norbert-Polter-Stif-
tung. Mit Herzblut und lang-
jédhrigem Engagement wid-
men sie sich wie die DKS dem
Kampf gegen Kinderkrebs —
héchste Zeit, sie in der WIR
vorzustellen.

KndeRr
kREDs
STIH“.,‘_.,

Isabell - Zachert - Stiftung

Die Isabell-Zachert-Stiftung (IZS)
wurde 1995 von Christel Zachert
nach dem tragischen Krebstod
ihrer Tochter Isabell ins Leben
gerufen. Seither hat die IZS zahl-
reiche Projekte fur tumorer-
krankte Kinder finanziert. So z. B.
das Waldpiraten-Camp der
Deutschen Kinderkrebsstiftung,
das seit seiner Eré6ffnung 2003
kontinuierliche und nachhaltige
Férderung durch die Stiftung
erfahrt. Ferner finanzierte die IZS
den Bau eines Spielhauses und
eines Bolzplatzes in der SyltKlinik.

Seit 2003 wirbt Christel Zachert
persénlich und aktivum Spenden
far tumorerkrankte Kinder und
ihre Familien. Auch heute halt sie
noch aktiv den Kontakt zu Spen-
dern. Den IZS-Vorsitz hat jedoch
mittlerweile ihr Sohn Matthias
Zachert, Vorstandsvorsitzender
der LANXESS AG, Ubernommen.
Stellvertretende Vorsitzende ist
seine Ehefrau Dr. Eva Zachert.

des Fordervereins fir
krebskranke Kinder
e.V. Kéln

Die Stiftung des Férdervereins fur
krebskranke Kinder wurde 2022
vom gleichnamigen Verein ins
Leben gerufen. Der vorrangige
Stiftungszweck ist die Unterstut-
zung des Foérdervereins und der
von ihm betreuten Familien auf
der Kinderkrebsstation der Uni-
klinik KéIn. Ziel ist es, die Lebens-
situation und das Umfeld dieser
Familien nachhaltig zu verbes-
sern. Der Férderverein gibt als
Selbsthilfegruppe eigene Erfah-
rungen weiter und steht Betroffe-
nen ab Diagnosestellung zur Seite.
Zu seinen Aufgaben gehért u. a. der
Betrieb des Elternhauses in Klinik-
néhe, ein vielseitiges Hilfsangebot
fur alle Familienmitglieder, For-
schungsférderung und die Finan-
zierung von Drittmittelstellen.




Martin Spranck,
Hauptgeschéaftsfuhrer
Deutsche Kinderkrebsstiftung

KinderAugenKrebsStiftung

Die KinderAugenKrebsStiftung,
kurz KAKS, wurde 2009 von
Monika und Gregor Kénig gegriun-
det. Mittlerweile arbeiten zwei
fest angestellte und tber 30
ehrenamtliche Mitarbeiter fur die
Stiftung. Die KAKS kimmert sich
um Retinoblastom-Survivor und
Familien, deren Kinder von einem
Retinoblastom betroffen sind. Sie
hat ein grofRes Netzwerk unter
Betroffenen und Experten aufge-
baut, das stetig wachst und in
dem grof3es Wissen generiert
wird. Eines ihrer Ziele ist, dass
betroffene Kinder, Jugendliche
und Erwachsene sowie ihre Fami-
lien optimale Lebens- und Ent-
wicklungschancen vorfinden.

Die Norbert-Polter-Stiftung fur
krebskranke Kinder in Friesland
wurde 2011 gegrundet. Zweck der
Stiftung ist insbesondere die For-
derung von Projekten und MaRR-
nahmen, durch die sich die
Betroffenen von der schweren
Krankheit erholen, neue Heraus-
forderungen wagen, neuen Mut
fassen und Freude erleben kén-
nen. Die Kinder sollen die Strapa-
zen der Behandlung vergessen
kénnen, sie sollen lachen und
Freunde gewinnen, Streiche aus-
hecken und schéne Erlebnisse
teilen, Hoffnung und Zuversicht
fassen kénnen.

Treuhandstiftungen THEMA

Bei der Josepha und Hein-
rich-Kievernagel-Stiftung
fur krebskranke Kinder
handelt es sich nicht um
eine Treuhandstiftung,
sondern um eine unselbst-
standige Stiftung. lhr Ver-
mogen wurde von Todes
wegen auf die Deutsche
Kinderkrebsstiftung Uber-
tragen und wird seit 2013
von ihr verwaltet. Ziel der
Kievernagel-Stiftung ist die
Férderung der Pravention,
Behandlung und Nachsorge
von Krebserkrankungen
und Folgeerkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen
sowie die UnterstlUtzung
von betroffenen Familien.

13



THEMA

Gluckwunsche

zum 30. Jubilaum

PD Dr. Martin Mynarek, Prof. Dr. Ulrich Thomale,
Prof. Dr. Beate Timmermann & Prof. Dr. Gabriele Calaminus
far das HIT-Netzwerk

Monika Kénig, KinderAugenKrebsStiftung

Prof. Dr. Dominik T. Schneider,
Direktor Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin, Klinikum Dortmund,
1. stv. Vorsitzender der GPOH

14

Matthias Zachert, Vorstandsvorsitzender der
Isabell-Zachert-Stiftung

Ingo Mansen,
Klinikleiter der SyltKlinik gGmbH

Dr. Gerlind Bode, erste Geschaftsfliihrerin der
Deutschen Kinderkrebsstiftung



Herzlichen Glickwunsch zu 30 Jahren voller Ein-
satz, Hoffnung und wertvoller Hilfe flr krebs-
kranke Kinder! Wir von Team Rynkeby sind stolz,
euch seit 2019 zu unterstitzen und gemeinsam
Gutes zu bewirken. Auf viele weitere Jahre, in
denen wir zusammen flir gesunde Kinder und eine
hoffnungsvolle Zukunft kampfen!

99070

Wir wiinschen der Deutschen Kinderkrebsstiftung
alles Gute zum 30-jdhrigen Jubildum und sind ihr
sehr dankbar fiir ihr Engagement flir Kinder und
Jugendliche mit einer Krebserkrankung und deren
Familien. Insbesondere freut es uns, als Regenbo-
genfahrt Teil der Deutschen Kinderkrebsstiftung zu
sein und jedes Jahr Mut und Hoffnung den aktu-
ellen kleinen Patientinnen und Patienten zu spen-
den. Dies wére ohne die Unterstltzung der Stiftung
nicht méglich.

)

30 Jahre Deutsche Kinderkrebsstiftung — eine Erfolgsge-
schichte! Wir gratulieren von ganzem Herzen zu drei Jahr-
zehnten groRartigem Einsatz fiir die unterschiedlichen
Anliegen von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebser-
krankung! Ohne die wertvolle Unterstitzung von Familien,
Kliniken, Forschungsprojekten, aber auch strukturellen The-
men durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung wére und ist
die Behandlung von unseren kleinen Patienten nicht még-
lich. Wir sind duBerst dankbar fiir die vielen Wege, die uns
die Deutsche Kinderkrebsstiftung als Medizinischem Beirat
eréffnet, und hoffen auf langfristige Fortsetzung dieser Stif-
tungsarbeit.

Gluckwuinsche

-

Horst Brandstéatter hatte das Ziel, sich mit der
Stiftung Kinderférderung von Playmobil fiir die
Belange von Kindern einzusetzen. Auch der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung gelingt es seit 30 Jah-
ren mit vielen wunderbaren Mal3nahmen, die
Lebenswelt von Kindern zu verbessern. Alles Gute

zum Geburtstag!

1

Wir wiinschen der Deutschen Kinderkrebsstiftung,
den Mitgliedern und besonders den krebskran-
ken Kindern, Jugendlichen und ihren Familien wei-
terhin viel Kraft, Hoffnung und Unterstiitzung ftr
die kommenden 30 Jahre sowie Fortschritte in der
Forschung und der Behandlung von Krebs.

Ich wiinsche der Deutschen Kinderkrebsstiftung
fir die ndchsten 30 Jahre weiterhin viel Kraft und
Erfolg dabei, junge Patienten und ihre Familien zu
unterstuitzen. Ihre groBartige Arbeit in den Berei-
chen Forschung, direkte Hilfe und Prévention ist
unverzichtbar und verdient héchste Anerkennung.
Als stellvertretende Leiterin des Waldpiraten-
Camps bin ich stolz und dankbar, Teil dieser wich-
tigen Arbeit zu sein. Es ist fir mich ein echtes
Privileg, diesen Job fiir die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung und fir die Patienten sowie ihre Familien
ausuben zu dirfen. Mit voller Motivation blicke ich
auf die kommenden 30 Jahre und freue mich auf
alles, was wir gemeinsam erreichen kénnen.

WIR



MATTHIAS VOGT

ist Diplom-Sozialarbei-
ter und kiimmert sich
bei der AOK um die
Belange von Familien
mit schwer und chro-
nisch kranken Kindern.

TERMINE

WaldEntdecken in der Eifel:
7. bis 11. April 2026

MeeresRauschen auf Sylt:
5. bis 14. August 2025

NaturVertrauen in Franken:
12. bis 17. Oktober 2025

www.aok.de/rh/lichtblick

Anmeldungen:
0211/8791-28276

oder per E-Mail an:
matthias.vogt@rh.aok.de

01/2025

> Die erlebnispddagogischen
Angebote helfen den Kindern und
Jugendlichen dabei, ihre Selbst-
wirksamkeit zu stérken. (Foto: AOK
Rheinland/Hamburg)

Angebote der AOK Rheinland/Hamburg

Zusammen starker

Familien in krankheitsbedingt herausfordernden Zeiten mit star-
kenden, aufbauenden und erlebnisreichen Aktionen zu unterstiut-
zen, ist ein gemeinsames Herzensanliegen, das die AOK Rheinland/
Hamburg und die Deutsche Kinderkrebsstiftung bereits tber viele

Jahre verfolgen.

Autor: Matthias Vogt

ie Angebote sind so konzipiert,

dass die ganze Familie im Blick

behalten wird und somit individu-
ellund bedarfsgerecht auf die Bedurfnisse
jedes und jeder einzelnen Familienangeh6-
rigen reagiert werden kann. Hier ein Uber-
blick tber die Angebote der AOK:

LICHTBLICK - DIE BEGLEITUNG
Das Programm Lichtblick der AOK steht fur
kompetente Begleitung in einem komple-
xen System von gesundheitlicher Versor-
gung und Nachsorge und hélt unter anderem
Angebote fur krebskranke Jugendliche und
ihre Geschwister bereit. Ziel des Programms
ist es, Familien verlésslich zu begleiten, ihnen
passgenaue Versorgungsangebote zu ver-
mitteln und sie zu unterstutzen, individuelle
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln. Licht-
blick ist erreichbar tber die Servicestelle im
Hundertwasser-Haus in Essen, eine Hotline

und Lichtblick-Mitarbeitende an den Unikli-
niken in Essen und Bonn sowie am Zentrum
fur Familiengesundheit in KoIn.

Ferienfreizeiten

Um betroffenen Kindern und Jugendlichen
eine Auszeit und eine Erholungspause zu
ermoglichen, organisiert Lichtblick spe-
ziell auf Alter und Bedarf zugeschnittene,
erlebnispéddagogische Ferienfreizeiten.
Teilnehmende kénnen sich hier mit ande-
ren Kindern und Jugendlichen zwanglos
austauschen, neue Erfahrungen sammeln
und Kraft schopfen. Je nach Altersgruppe
bietet der erlebnispadagogische Rahmen
vielfaltige Erfahrungsfelder: Outdoor und
Abenteuer, Naturerleben, kreative Work-
shops oder sportliche Herausforderungen,
Entwicklung und Wachsen im und am Mit-
einander. Bei allen Unternehmungen ste-
hen Gemeinschaft, Vertrauen, Spaf$ und



» Action und Spal3: Das erwartet
Jugendliche beim ,Meeres-
Rauschen” auf Sylt. (Foto: AOK
Rheinland/Hamburg)

neue Perspektiven im Mittelpunkt. Alles
zusammen schenkt den Kindern und
Jugendlichen nachhaltige Eindrucke und
unvergessliche, verbindende Erlebnisse.
Die Ferienfreizeiten werden durch Spen-
denrealisiert. Mit Start im Jahr 1997 Uber-
nahm hierfar die Aktion ,Cents fur kranke
Panz" der Mitarbeitenden der AOK Rhein-
land/Hamburg die Patenschaft und tut
dies, unterstutzt durch groRzuigige Spen-
den von Privatpersonen, noch heute.

MeeresRauschen auf Sylt

Auf Sylt erwartet krebskranke Jugendli-
che eine perfekte Mischung aus Action,
Kreativitdt und Entspannung. Von Strand-
kunst und DIY-Projekten bis hin zu Stand-
up-Paddling, Beachvolleyball und Team-
Challenges — die gemeinsame Zeit fordert
das Vertrauen in die eigenen Fahigkei-
ten und erméglicht Schritte in Richtung
Selbststandigkeit. Die Jugendlichen kén-
nen eine vertraute Person mitbringen, um
sich auch nach langer Behandlungsphase
und mit méglichen Handicaps mutiger und
sicherer zu fuhlen und um die neuen Erleb-
nisse auf der Insel zu teilen.

GESCHWISTERKINDER

Geschwister von schwer erkrankten Kin-
dern stehen vor besonderen Herausfor-
derungen: Aufgrund der veranderten Situ-
ation mit ihrem kranken Geschwisterkind
fuhlen sie sich — oder werden tatsachlich

— mit ihren Belangen in den Hintergrund
geruckt. Sie mussen oftmals ihre Rolle in
der Familie neu definieren und nehmen es
auf sich, allein mit den eigenen Geflhlen
zurechtzukommen. Fur sie geben eigens
zugeschnittene Angebote den speziellen
Bedurfnissen Raum: fur eine Auszeit von
den familiaren Anforderungen, zum Aus-
tausch, zur Neuausrichtung und zur Star-
kung der Selbstwirksamkeit.

WaldEntdecken in der Eifel
Diese Freizeit bietet spannende Natur-
erfahrungen fur jungere Geschwisterkin-
der: Walderkundungen, Spurensuche nach
Wildtieren, Lagerfeuer mit Stockbrot sowie
kreatives Basteln und Gestalten mit Natur-
materialien. Der Wald bietet hierbei eine
ideale Umgebung, um neue Ideen zu ent-
wickeln, eigene Starken intuitiv zu ent-
decken und zu erkunden. Austausch und
Unternehmungen in der Gruppe schaf-
fen auch fur die Jungeren einen verlass-
lichen Rahmen und eine vertrauensvolle
Erfahrungsbasis.

NaturVertrauen

In der Frédnkischen Schweiz wagen sich
jugendliche Geschwister auf den Héhen-
glucksteig. Sie erklimmen Felswénde, seilen
sich aus grofder Hohe ab und fahren Kanu
auf der Pegnitz. Die Erfolgserlebnisse nach
diesen Herausforderungen ermutigen und
stérken das Selbstvertrauen. Sie schaf-

soBRy

fen wertvolle Momente in einer Halt und

Zuversicht gebenden Gruppe mit echtem
Teamgeist. Reflexion und Austausch Uber
das Erlebte helfen, neue Perspektiven zu
entwickeln und zu festigen und danach mit
schwierigeren Lebenssituationen selbst-
bewusster umzugehen. m

DIE LICHTBLICK-
HOTLINE

Viele Familien mit chronisch
kranken Kindern stehen vor
einer Fulle an burokratischen
und organisatorischen Her-
ausforderungen. Die kosten-
freie Lichtblick-Hotline
0800/3737 374 bietet hier
wertvolle Unterstlitzung: Sie
gibt Orientierung, informiert
Uber adaquate Hilfsangebo-
te und begleitet Familien auf
ihrem Weg durch das kom-
plexe Versorgungssystem.
So kénnen sich Eltern und
Geschwister auf das
Wesentliche konzentrieren —
ihre gemeinsame Zeit mit
Momenten von Wohlbefin-
den und weitgehender
Unbeschwertheit bei best-
moglicher Fursorge.
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I AKTUELL PiAstER Selbsthilfegruppe

PiAstER: Online-Selbsthilfegruppe fur Eltern von betroffenen Kindern

Gemeinsam stark gegen
niedriggradige Gliome (LGG)

Wenn Eltern erfahren, dass ihr Kind einen Tumor hat, gerat die Welt ins Wanken. Pilozytische Astro-
zytome, Gangliogliome oder pleomorphe Xanthoastrozytome: Diese und weitere niedriggradige
Tumoren des zentralen Nervensystems (WHO-Grad I/Il) haben zwar oft eine gute Prognose, ihre Dia-
gnose bedeutet aber einen langen Weg voller Herausforderungen. Therapien, Operationen, mégliche
Ruckfalle, Spatfolgen und unzéhlige Arzttermine — all das fordert betroffene Familien enorm.

Autoren: Yvonne Hacke, Monique Matthies, Volker Tirjan

Fotos: privat,Annette Meyer, Pixabay.com

18‘

DER MEDIZINISCHE
BEIRAT VON PiAstER:

CORNELIS VAN TILBURG
KiTZ Heidelberg

PROF. DR.
PABLO HERNAIZ DRIEVER
Charité, Berlin

PROF. DR. OLAF WITT
KiTZ, Heidelberg

01/2025

m diesen Weg nicht allein gehen zu

mussen, wurde 2022 die Online-

Selbsthilfegruppe PiAstER ins
Leben gerufen. Sie bietet seitdem Eltern
von Kindern mit niedriggradigen Gliomen
(low grade glioma, LGG) einen geschiitz-
ten Raum fur vertrauensvollen Aus-
tausch, gegenseitige Unterstutzung und
Orientierung in einer Welt voller medi-
zinischer Fachbegriffe und ungewisser
Zukunftsprognosen.

Die Initiative entstand 2022 auf der
HIT-Tagung der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung. Diese jahrliche Veranstaltung zu
Hirntumoren im Kindes- und Jugendalter
richtet sich alle zwei Jahre neben dem
Fachpublikum auch an betroffene Fami-
lien und bietet u. a. Workshops zu den
verschiedenen padiatrischen Hirntumor-
gruppen an. Fur Eltern ist die Tagung eine
seltene Gelegenheit, anderen Familien
mit derselben Diagnose zu begegnen: ,Es
war ein unbeschreibliches Gefuhl, zum
ersten Mal mit anderen Eltern zu spre-
chen, die genau wissen, was man durch-
macht. Zu erleben, dass es andere gibt,
die dieselben Angste, Hoffnungen und
Sorgen teilen — das war fur mich wie ein
Sonnenstrahl im Herzen. Plétzlich war
klar: Wir sind nicht allein. Es gibt andere,
die verstehen, wie sich diese Reise men-
tal und emotional anfuhlt.”

Online-Themengruppe

Da es sich um eine seltene Erkrankung
handelt, leben betroffene Familien meist
weit voneinander entfernt. Regelmalige
Begegnungen und gegenseitige Unter-
stltzung sind daher nur in einem virtu-
ellen Raum moglich. Die Onlineplattform
ermoéglicht den Austausch unabhéngig
von Wohnort und Mobilitatshindernissen,
sodass sich betroffene Eltern im gesam-
ten deutschsprachigen Raum vernetzen
kénnen. PiAstER versteht sich als spezia-
lisierte Erganzung zu regionalen Vereinen
und Selbsthilfegruppen. Wéhrend regio-
nale Gruppen wertvolle praktische Hilfe
vor Ort bieten, schlieRt PiAstER mit sei-
nem Uberregionalen Netzwerk eine Lucke
far die niedriggradigen Gliome bei Kindern:
Die Gruppe verbindet Familien mit ahnli-
chen Erfahrungen, erméglicht einen inten-
siven Austausch und gegenseitige Unter-
stltzung bei Themen wie z. B. Therapien,
Alltagstipps und Inklusion.

Ziel ist es, den betroffenen Kindern die
bestmoégliche Lebensqualitat zu ermogli-
chen. Gefuhlt enden Arztbesuche, Thera-
pien, Untersuchungen und die Sorge, dass
es jederzeit wieder losgehen kann, nie.
Viele der Kinder werden dank moderner
Therapien entweder geheilt oder kénnen
mit einem Tumorrest und den oft damit
verbundenen Einschrankungen ein langes



Das Leben mit einem Kind
mit LGG bringt auch strahlend
schéne Momente wie diese
Aster mit sich.

Leben fuhren. Fur sie geht es aber um mehr
als nur die akute medizinische Behand-
lung — sie wollen langfristig ein ,norma-
les”, gluckliches Leben fuhren, so wie ihre
Altersgenossen. |hr grof3ter Wunsch ist
Selbstbestimmung: eigenstéandig Ent-
scheidungen treffen, ihre Traume verfolgen
und spater ein selbststandiges Erwachse-
nenleben fahren.

Zusammenarbeit mit Experten
Bei der HIT-Tagung 2024 in Bonn konnte
die Gruppe Kontakt zu den Studienlei-
tungen der LGG-Studiengruppen im HIT-
Netzwerk der Gesellschaft fur Padiatri-
sche Onkologie und Hamatologie (GPOH)
aufbauen. Die Forschenden sehen die

79

Die Zusammenarbeit mit
PiAstER ist ein wichtiger Fort-
schritt: Durch den interdiszipli-
nédren Austausch mit betroffe-
nen Eltern gewinnen Forschung
und klinische Versorgung wert-
volle Perspektiven, um die
Bediirfnisse von Kindern mit
LGG noch besser zu verstehen
und zu adressieren.

Medizinischer Beirat von PiAstER

Unterstutzung von PiAstER als Eltern-
gruppe als wertvolle Ergédnzung und
schatzen den Beitrag durch die Betrof-
fenen. Aus diesem gegenseitigen Aus-
tausch hat sich ein medizinischer Beirat

KONTAKT

Kontakt zur Gruppe und
weitere Infos zu PiAstER und
LGG erhalten Sie hier:

www.linktr.ee/piaster

Dort finden Sie auch den
PiAstER-Flyer zum Ausdru-
cken, um ihn in Warteberei-
chen aufzuhangen oder bei
Beratungsgesprachen mit
betroffenen Familien zu ver-
teilen. Flyer kénnen auf
Wunsch auch zugesandt

werden. Sie helfen damit
betroffenen Eltern sehr, das
PiAstER-Angebot zu finden!

F

PiAstER Selbsthilfegruppe

gebildet, der die Gruppe seit Ende 2024
unterstutzt. Dazu gehoéren Prof. Dr. Witt
(KiTZ, Heidelberg), Prof. Dr. Hernéiz Drie-
ver (Charité, Berlin) und PD Dr. van Tilburg
(KiTZ, Heidelberg).

Gemeinsam setzen sich PiAstER und
der medizinische Beirat dafur ein, dass
die Bedurfnisse der betroffenen Kinder in
der Forschung und medizinischen Versor-
gung bestmoglich bertcksichtigt werden.

Digitale Treffen
Die Treffen finden in der Regel alle vier
Wochen online statt. Es entstehen wert-
volle Gesprache, und oft ergibt sich auch ein
enger personlicher Austausch Uber die Mee-
tings hinaus. Eine regelmafige Teilnahme ist
nicht erforderlich — jeder kann dabei sein,
wenn es in die persoénliche Situation passt.
Neben den Online-Meetings bie-
tet PiAstER auch einen gemeinsamen
Gruppenchat fur Fragen oder spontane
Gesprache, wenn z. B. jemand ein persoénli-
ches Anliegen hat. PiAstER ist zusatzlich in
Netzwerken wie Instagram, der YES!- und
unrare.me-App aktiv. m

» Hier finden Sie weitere
Infos zu PIiAStER.

19
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SyltKlinik

Freizeit auf Syt

Hior kicken 5

Alles aus einem Guss

Die SyltKlinik erhalt
neuen Look und neue Website

Die SyltKlinik ist seit zehn Jahren in der Tragerschaft der Deutschen Kinderkrebsstiftung, zu der auch
das Waldpiraten-Camp gehért. Nun hat die SyltKlinik wie die Stiftung und das Camp ein neues Logo und
eine neue Website erhalten. Damit wird die Zusammengehdrigkeit jetzt auch nach aufRen hin sichtbar.

Autorin: Bianca Kaufmann

achdem die Deutsche Kin-

derkrebsstiftung im Mai 2024

mit einem frischen, modernen
Erscheinungsbild — neuem Logo und neuer
Website — Uberraschte, war schnell klar:
Auch die SyltKlinik und das Waldpiraten-
Camp sollten als Teil der Bonner Stiftung
einen zeitgemalRen Auftritt erhalten. Um
den laufenden Betrieb so wenig wie mog-
lich zu beeintrachtigen, entschied sich die
SyltKlinik fur einen sanften Ubergang. SWir
wollten, dass die Familien, die bei uns eine
Reha machen, so wenig wie méglich von
der Umstellung mitbekommen. Sie sol-
len schlieRlich ihre vier Wochen bei uns
in vollen Zugen genieRRen”, erklart Marta

Kleszcz, stellvertretende Klinikleiterin.

20 | WIR 012024

Gesagt, getan. Ob in den Gebéauden, auf
Schriftsticken und Marketingmaterialien:
Der Wechsel vom alten zum neuen Logo
wurde Schritt fur Schritt umgesetzt.

Nutzerfreundlichkeit

Den Relaunch der Website plante das
Team der Rehaeinrichtung im hohen Nor-
den fur Anfang 2025. ,Wichtig war uns,
dass die Website nicht nur optisch einen
guten Eindruck macht, sondern dass sich
interessierte Familien bequem und einfach
zurechtfinden und an alle fur sie wichtigen
Informationen zur Reha und Anmeldung
leicht herankommen®, sagt Kleszcz. Dabei
wurde auch der Anmeldeprozess ange-
gangen: ,Wir wollten weg von unnétigen

Formularen und Papierkram und haben
daher auf einen digitalen Anmeldeprozess
fur die Rehas umgestellt.” Dass alles, trotz
der Menge an Anmeldungen, reibungslos
ablauft, konnte mit den Online-Anmeldun-
gen im Februar fur die Rehas ab August
2025 erfolgreich bewiesen werden. Mis-
sion accomplished! Der neue, frische Look
— so Marta Kleszcz — stehe auch weiterhin
fur die Haltung und die Werte der SyltKli-
nik: ,Unsere Gaste, die Familien mit ihrem
krebskranken Kind, kdnnen sich bei uns
vier Wochen lang von all den Strapazen
der Therapie erholen und gestarkt nach
Hause zurtickkehren. Das ist unser Ziel, und
daran arbeiten wir alle gemeinsam®, so die
stellvertretende Klinikleiterin. m




Vereinsgrindung Survivor Deutschland e. V.

Eine Stimme fur Survivor

Wer als Kind oder Jugendlicher gegen Krebs kdmpft, durchlebt eine Ausnahmesituation. Doch mit
der Heilung ist nicht alles Uberstanden. Viele ehemalige Krebspatienten kampfen mit Spéatfolgen,
haben Probleme mit Versicherungen oder Krediten und finden keine ausreichende Unterstitzung fur
ihre speziellen Bedurfnisse. Survivor Deutschland e. V. setzt sich fur ihre Rechte ein.

Deutschland

LISA SCHARPING

ist im Finanzbereich eines
internationalen Konzerns
tatig. Sie ist Survivor,
Grtindungsmitglied des
Survivor Deutschland
sowie im Vorstand der
Deutschen Kinderkrebs-
stiftung und des DLFH-
Dachverbands aktiv.

ASTRID ZEHBE

ist Grtiinderin und Chef-
redakteurin eines
Finanzmagazins fir
Frauen. Wie Lisa Schar-
ping ist sie Survivor, im
Vorstand der Deutschen
Kinderkrebsstiftung und
des DLFH-Dachverbands
sowie Grindungsmit-
glied des Survivor
Deutschland.

egonnen hat alles Ende 2023, als sich auf

Initiative der Deutschen Kinderkrebsstif-

tung rund zehn junge Erwachsene zusam-
menfanden: Sie alle waren in ihrer Kindheit oder
Jugend an Krebs erkrankt und hatten das Ziel, den
Survivor in Deutschland eine dedizierte Stimme
zu verleihen. So griindeten sie den Arbeitskreis
Survivor, aus dem schlieRlich am 22. Januar 2025
der Verein Survivor Deutschland hervorging. Im
Vorstand sind Tobias Durst, Eva Wild, Jette Luder-
sen, Bjorn Hessing und Franz Edel, die sich als
ehemals Betroffene seit vielen Jahren fur die
Deutsche Kinderkrebsstiftung engagieren und
wissen, was gebraucht wird.

Langzeitnachsorge

Ein Schwerpunkt des Vereins soll die Verbesse-
rung der Langzeitnachsorge nach einer Krebser-
krankung sein. Uber 80 % der an Krebs erkrankten
Kinder und Jugendlichen Uberleben heutzutage —
doch nur ein Teil nutzt das Angebot einer Lang-
zeitnachsorge. Dabei sind die Spatfolgen einer
Krebsbehandlung oft gravierend: Neben physi-
schen Beschwerden leiden viele Survivor an psy-
chischen und sozialen Herausforderungen. Daher
setzt sich der Verein u. a. fur mehr Aufklarung und
bessere Angebote ein.

~Recht auf Vergessenwerden”

Ein weiteres zentrales Thema ist das sogenannte
.Right to be forgotten”, das ,Recht auf Vergessen-
werden”: Viele Survivor stehen Jahre oder sogar
Jahrzehnte nach ihrer Erkrankung vor Problemen,
wenn sie eine Versicherung abschlieRen, einen
Kredit beantragen oder eine Adoption anstreben.
Trotz Genesung gilt die Erkrankung oft als Risiko.
Ziel ist es daher, eine gesetzliche Regelung vor-
anzutreiben, die eine frihere schwere Erkrankung
nach einer bestimmten Zeit nicht mehr als Risiko
fur Finanz- und Versicherungsentscheidungen
gelten lasst — so wie es in anderen européaischen
Landern langst der Fall ist. Hierzu wurde bereits
eine Umfrage unter Survivor gestartet, um ihre
Erfahrungen zu sammeln und politische Forde-
rungen zu prazisieren.

Survivor Deutschland AKTUELL s

Patientenvertretung

Die Patientenvertretung gewinnt in der medizi-
nischen Forschung zunehmend an Bedeutung -
auch in der Kinderonkologie. Neben den Eltern
kénnen insbesondere Survivor mit ihrer Erfahrung
als Fursprechende fur aktuell erkrankte Kinder
und Jugendliche aktiv werden. Der Verein méchte
gemeinsam mit der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung Strukturen zur effektiven Patientenvertre-
tung in der Kinderonkologie in Deutschland etab-
lieren und Bricken zwischen Patientenvertretern
und Forschenden bauen.

Angebote

Auch erste Angebote wurden geschaffen, um
ehemalige Krebspatientinnen und -patienten zu
verschiedenen Themen zu informieren, sich zu
vernetzen und aktiv in politische Prozesse ein-
zubinden. Ein zentraler Bestandteil ist hierbei der
Survivor-Talk, eine regelmaRige digitale Symposi-
umsreihe zu verschiedenen medizinischen, psy-
chologischen und sozialen Themen, die fur ehe-
malige Krebspatienten von grolRer Bedeutung
sind. Neben den Symposien hat Survivor Deutsch-
land einen regelmaRigen Newsletter etabliert.
Dieser informiert Uber aktuelle Entwicklungen,
neue UnterstUtzungsangebote sowie anstehende
Veranstaltungen. m

DU MOCHTEST DABEI SEIN?

Mitglied werden kann, wer im Kindes- oder
Jugendalter eine hdmatologische oder onko-
logische Erkrankung Uberlebt hat. Der Verein
freut sich zudem Uber tatkraftige Unterstut-
zung in verschiedenen Bereichen. Fur nicht
erkrankte Interessierte gibt es die Méglich-
keit einer Férdermitgliedschaft.

Weitere Informationen:
www.survivordeutschland.de
E-Mail: @survivordeutschland.de
Instagram: @survivordeutschland
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AKTUELL Knietzsche

stiftung erhéltlich.

Neues Minibuch fur Grof3 und Klein

» ,Knietzsche und der
Kinderkrebs” ist kosten-
los im Onlineshop der
Deutschen Kinderkrebs-

Noch mehr von Knietz-
sche finden Sie hier:
www.knietzsche.com.

Knietzsche und der Kinderkrebs

Gemeinsam mit Anja von Kampen und der vision X Mediengesellschaft mbH hat die Deutsche Kinder-
krebsstiftung das Minibuch ,Knietzsche und der Kinderkrebs” herausgebracht. In diesem erklart der
Protagonist Knietzsche kindgerecht, was Krebs im Kindes- und Jugendalter eigentlich ist, und hilft so
dabei, Angste und Unsicherheiten im Umgang mit der Erkrankung und den Erkrankten abzubauen.

Autorin: Bianca Kaufmann

eit 2012 sind Knietzsche und Anja

von Kampen — Autorin, Produzen-

tin und Inhaberin der vision X Krea-
tivschmiede in Berlin — ein einmaliges und
untrennbares Duo. Seinen ersten Auftritt
hatte Knietzsche im ARD Kinderfernse-
hen in einem dreiminutigen Animations-
film Gber den Tod. Mit seiner Art, diesem
Thema humorvoll und auf Augenhéhe zu
begegnen, konnte er im Nu bei Grof3 und
Klein punkten. Seitdem sind der kleinste
Philosoph der Welt und seine Erfinderin
Anja von Kampen ein gefragtes Team, wenn
es darum geht, die schweren Themen die-
ser Welt auf leichte und kindgerechte Art
ins Gespréach zu bringen.

Inzwischen gibt es neben zahlreichen
Filmen auch Bucher, eine kostenfreie App,
Unterrichtsmaterial und die bundesweite
Initiative ,Knietzschifizierung”. Sie fordert,
dass jedes Kind kostenfreien Zugang zu
leichtem Wissen Uber den Tod hat und
dass offen mit Kindern gesprochen wird.

Knietzsche und der Kinderkrebs
Anfang 2024 sprach eine Trauerbegleiterin
Anja von Kampen darauf an, dass es doch
grofRartig ware, wenn Knietzsche sich auch
dem Thema Kinderkrebs widmen wiirde. Aus
dieser Idee entstand die Zusammenarbeit
mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung in
Bonn. ,Krebs ist ein groRes Thema in unse-
rer Gesellschaft. Wenn die Krankheit Kin-

der betrifft, fehlen Erwachsenen verstandli-
cherweise oft die Worte. Knietzsche undich
verschenken Worte, damit das Leben leich-
ter wird. Wir erklaren, was genau im Koérper
passiert, und geben Tipps fur ein liebevolles
Miteinander”, sagt Anja von Kampen.

GroRe Uberzeugungsarbeit musste
die Berliner Autorin nicht leisten: ,Knietz-
sche hat uns mit seiner ungewdéhnlichen
Leichtigkeit und seinem Talent, auf Augen-
héhe mit Kindern tber schwere Themen zu
kommunizieren, sehr schnell sehr begeis-
tert. Von Anfang an waren wir Uberzeugt
davon, dass Anja von Kampen und er auch
die richtigen Worte fur das Thema Krebs
bei Kindern finden werden”, sagt Martin
Spranck, Hauptgeschéftsfuhrer der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung.

Von der Idee zum Buch

Anfang dieses Jahres war ,Knietzsche
und der Kinderkrebs” schlieRlich aus der
Taufe gehoben. In dem Minibuch erkrankt
Knietzsche selbst an Krebs. Er nimmt
seine Leserinnen und Leser mit auf sei-
nen Weg durch die Krebsbehandlung und
beantwortet nebenbei so manche Frage:
Wie entsteht Krebs? Ist das ansteckend?
Warum kann man mit Krebs erst einmal
nicht mehr in die Schule gehen? Und er
zeigt, dass es immer auch ein Miteinander-
Team braucht, das mit Freundschaftsbil-
dern, Turbotorten, Kraftbildern und ande-

ren tollen Ideen den Betroffenen Halt und
UnterstUtzung gibt. ,Wir freuen uns, dass
Knietzsche uns beiunserer Mission unter-
stltzt, Angste und Vorurteile von Kindern
und Erwachsenen in Bezug auf Kinderkrebs
abzubauen. Gemeinsam zeigen wir, wie
man betroffenen Kindern gemeinsam im
,Miteinander-Team’ zur Seite stehen kann”,
freut sich Martin Spranck. Denn Krebs, das
verrét Knietzsche ganz am Ende der Mini-
geschichte, ist immer ein Kampf, den man
zusammen besser gewinnen kann. m

ZEIGEN SCHLEIFE:
Auch Knietzsche und
Anja von Kampen tragen
die Goldene Schleife.




Inhalte:
Zeit zum Trauern und Sich-Erinnern

Ist das Unfassbare passiert? Dein Bruder, deine Schwes- :
ter, dein Partner oder deine Partnerin, dein Freund oder .
deine Freundin ist an Krebs gestorben und die Welt

steht kopf? Du hast das Gefuhl, keiner versteht dich, .
du bist ganz allein? Deiner Familie oder den Freunden

mochtest du nicht von deinen Gedanken oder Sorgen .
erzdhlen?

Dann ist vielleicht diese Veranstaltung der Deutschen
Kinderkrebsstiftung etwas fur dich: Mit den beiden
Trauerbegleiterinnen Stefanie Baldes und Tina Geldma-
cher bietet die Stiftung ein Wochenende fur junge Leute
ab 18 Jahre an, die einen jungen, geliebten Menschen an
Krebs verloren haben.

Fur weitere Infos und Fragen:

Austausch mit anderen,
drinnen und drauf3en

Intensiv, aber auch leicht,
aktiv und leise

Professionelle Begleitung



AKTUELL KioNet

KIONET

Kinderonkologisches Netzwerk|

KioNet-Bayern

Bayern

Uber das Kinderonkologische
Netzwerk Bayern und seine Ziele

Das 2017 gegrundete KioNet (Kinderonkologisches Netzwerk Bayern) ist ein Zusammen-
schluss der sechs Abteilungen fur padiatrische Hdmatologie und Onkologie in Augsburg,
Erlangen, Miinchen, Regensburg und Wirzburg. Sein Ziel ist es, allen Patienten in Bayern
und Umgebung einen wohnortnahen Zugang zu innovativen Krebstherapien zu erméglichen.

Autoren:

PROF. DR. MED. MARKUS METZLER, Leiter der pddiatrischen Onkologie und Hdmatologie, Universitatsklinikum Erlangen,
DR. ZOFIA WOTSCHOFSKY, wissenschaftliche Mitarbeiterin, Kinderklinik Erlangen, KioNet-Hauptkoordinatorin

edes Jahr erkranken in Bayern Uber 400 Kinder und

Jugendliche neu an einer bésartigen Erkrankung und

bendétigen eine umfassende Betreuung und Zugang
zu neuesten Therapieformen. Dank moderner Therapiever-
fahren kénnen heute 80 % der Kinder und Jugendlichen mit
Krebserkrankungen dauerhaft geheilt werden. Bis zu 20 %
der Betroffenen sprechen auch heute nicht auf die her-
kémmlichen Behandlungsmaéglichkeiten an oder erleiden
einen Ruckfall der Krebserkrankung. Hier sind neue Wege
zwingend notwendig.

Die Prufung neu entwickelter Medikamente oder inno-
vativer Behandlungsformen in klinischen Studien ist auf-
wendig und kostenintensiv. Durch den Zusammenschluss
der sechs Universitatskliniken in Bayern kénnen die betei-
ligten Abteilungen arbeitsteilig mehr Phase-1-/-1I-Studien
im Verbund anbieten und gleichzeitig die gebundelte klini-
sche und wissenschaftliche Expertise aller sechs kinder-
onkologischen Zentren kollaborativ nutzen und den Betrof-
fenen zur Verfugung stellen.

Eine Besonderheit von KioNet-Bayern ist, dass das
Netzwerk von Anfang an so aufgebaut wurde, dass alle in
der Betreuung krebskranker Kinder und Jugendlicher betei-
ligten Berufsgruppen sowie die Elternvereine und Survivor-
Gruppen als gleichberechtigte Partner in Arbeitsgruppen
des Verbundes einbezogen sind.

Umsetzung und Erfolge

Durch den Zusammenschluss konnte die Anzahl der lau-
fenden kinderonkologischen Studien in Bayern deutlich
erhoéht werden. Gleichzeitig gelingt es KioNet zunehmend,
Patienten innerhalb des Verbundes zwischen den Zent-
ren zu Uberweisen, da die Abldufe und Standards in den
beteiligten Zentren durch harmonisierte Standardarbeits-
anweisungen den Patienten und Eltern vertraut sind. Dies
gibt somit Sicherheit in einer ohnedies angespannten Situ-
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ation. Zu diesem Zweck erfolgen gegenseitige Hospitatio-
nen des Pflegepersonals in benachbarten Zentren. Die psy-
chosozialen Teams entwickeln gemeinsame Prozeduren. Es
gibt zudem standortUbergreifende Aktionstage der Sport-
teams und schlieRlich wurden auch fur die Palliativversor-
gung konsentierte Vorgehensweisen erarbeitet. Ergénzend
finden regelméaRige Treffen der Forschungsgruppen aller
Zentren statt, um die wissenschaftliche Basis fur neue The-
rapieoptionen zu erweitern und Innovationen schnell auf
den Weg zu bringen.

Ein ganz wesentlicher Erfolgsfaktor ist das durch den
kontinuierlichen, langjahrigen Austausch stark gewachsene
Zusammengehdrigkeitsgefuhl der Mitarbeiterinnen, Mitar-
beiter und Patientenvertreter im Netzwerk, das die Umset-
zung gemeinsamer Ziele maf3geblich verbessert.

Diese interdisziplinare Zusammenarbeit ist einmalig.
Sie ist der Schlussel zu dem gemeinsamen Ziel von KioNet:
die Versorgung und Heilungschancen krebskranker Kinder
und Jugendlicher in Bayern und darlber hinaus nachhal-
tig zu verbessern. m

» KioNet-Mitglieder beim Netzwerktreffen an der
TU Minchen (Foto: KioNet)




SPENDEN
UND
AKTIONEN

BLUESROCK FUR DEN GUTEN ZWECK

.Keeping the Blues (and the children) in our hearts!” — unter diesem Motto stan-
den die 2024er-Konzerte von Stainless Blue, einer sechsképfigen Rockband aus
dem Raum Dusseldorf. ,Mit unserer Musik aus Bluesrock, Blues und Rock ‘n’ Roll
bringen wir Menschen zusammen — 2024 fur einen besonders guten Zweck: krebs-
kranke Kinder, Jugendliche und ihre Familien”, sagt Uwe Reinke, Gitarrist der Band.

Die Idee, bei Livekonzerten Spenden fur die Deutsche Kinderkrebsstiftung
zu sammeln, kam ihnen 2023 bei der Saisonabschlussgala des Teams Rynkeby
Deutschland, ein langjahriger Férderer der Stiftung. ,Die Vortrage Gber ihre Arbeit
rahrten und beeindruckten uns sehr. Am Ende des Abends war klar: Diese groR-
artige Sache mochten wir aktiv unterstlitzen”, erzahlt Reinke.

Gesagt, getan: Die Band verzichtete zugunsten der Rynkeby-Aktion auf ihre
Gage und beschloss, 2024 bei jedem Konzert Spenden zu sammeln. Ob im aus-
verkauften OkieDokie in Neuss, bei der 6. Homberger Rocknacht oder dem Vater-
tags-Open-Air auf Burg Satzvey: Uberall standen Infomaterial, Spendenboxen und
Aufsteller bereit. Zudem machte ,Stainless Klaus”, ehemaliger Sanger der Band, in
seinen Ansagen immer wieder auf die wichtige Arbeit der Stiftung aufmerksam.

.Wir sind stolz, dank unseres groRartigen Publikums 928,74 Euro fur die Kids
gesammelt zu haben”, so Reinke. Da das Feedback durchweg positiv war, sieht
sich Stainless Blue bestarkt, auch 2025 wieder fur krebskranke Kinder feinsten
Bluesrock zu spielen.

>> Soundcheck von Stainless Blue beim Konzert auf der Burg Satzvey
(Foto: Stainless Blue)

Spenden & Aktionen AKTUELL

» Alexander Bahn (M.), Vorstandsmitglied der
DKS, nahm den Spendenscheck von Mathias
Pinnow (r.) und Frank Schulz (I.) von der EDEKA
Minden-Hannover entgegen. (Foto: EDEKA
Minden-Hannover)

PFANDTASTISCH!

Viele, viele kleine Betrage ergeben zusammen
eine beeindruckende Summe — das hat die
EDEKA Minden-Hannover mit ihrer traditionel-
len Pfandspendenaktion einmal mehr bewiesen.
Denn mithilfe ihrer Kunden sammelten die teil-
nehmenden EDEKA-Markte in Berlin und Bran-
denburg stolze 35.315 Euro fur krebskranke
Kinder und Jugendliche. Alles, was die Kun-
den dafur tun mussten, war, ihre Pfandbons in
eine Sammelbox im Supermarkt einzuwerfen
— statt sich das Geld auszahlen oder mit dem
Einkauf verrechnen zu lassen.

Seit 2012 engagieren sich EDEKA-Mérkte in
Berlin und Brandenburg gemeinsam mit ihren
Kunden fur die wertvolle Arbeit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung. Insgesamt konnten so
bereits Uber eine halbe Million Euro an Spen-
den fur krebskranke Kinder und deren Fami-
lien Gberreicht werden. ,Wir danken unseren
Kunden von Herzen, dass wir auch in diesem
Jahr mit dieser Spende die wertvolle Arbeit der
Kinderkrebsstiftung unterstutzen und dadurch
krebskranken Kindern und ihren Familien hel-
fen kdnnen”, sagt Mathias Pinnow, Geschéfts-
fuhrer bei der EDEKA Minden-Hannover.

Anfang Marz nahm Alexander Bahn, Vor-
standsmitglied der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung, in Berlin den Spendenscheck entgegen
— und zeigte sich begeistert: ,Die Pfandspen-
denaktion von EDEKA zeigt eindrucksvoll, wel-
che grofe Wirkung wir als Gemeinschaft fur
krebskranke Kinder erzielen kénnen. Aus vie-
len kleinen Betrédgen wachst eine beachtliche
Summe, mit der wir von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung nachhaltig helfen kénnen.”
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AKTUELL Spenden & Aktionen

% Schnipp, schnapp, Haare ab:
Trainer Browarski verlor seine
lange Méhne fir den guten Zweck.
(Foto: SC Fortuna KéIn)

SCHNIPP, SCHNAPP!

Nach dem letzten Heimspiel der ersten
Mannschaft des SC Fortuna KéIn ging es im
VIP-Zelt des Vereins noch recht vergnugt
und ausgelassen zu. Das lag ziemlich sicher
auch an der Haarspendenaktion von René
Browarski, Trainer der U23-Mannschaft in
K6In. Dem 35-Jahrigen ging es Strahne fur
Stréhne an seine blonde Mé&hne — natur-
lich gewollt und fur einen guten Zweck.
Ftr 50 Euro konnte man ihm eine kleine
Strédhne abschneiden. Das Geld wanderte
in eine Spendenbox zugunsten der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung; die Haarstrah-
nen wurden gesammelt und an den Perl-
ckenmacher Rieswick & Partner GmbH
(www.haare-spenden.de) gespendet. Die
Firma aus Velen-Ramsdorf (NRW) setzt
sich dafur ein, Kindern unter 18 Jahren kos-
tenlos eine Echthaarpericke zukommen
zu lassen, und verwendet daftir vor allem
Spenden. ,Lange dauerte es nicht, da salR

ich ohne meine Haare auf dem Kopf, aber
mit sehr erfllltem Herzen neben einer vol-
len Spendenbox auf der Buhne und freute
mich sehr Gber den Erfolg der Aktion”, so
der Kolner FuRballtrainer, der mit seiner
Aktion VIP-Gaste, Zuschauer, Sponsoren,
Funktionare, Spieler, Freunde und Vereins-
Mitarbeitende in das VIP-Zelt lockte.

4.000 Euro konnte der FuRballtrainer
mit seiner Aktion, die er online noch bis
Ende Januar verléngerte, fur krebskranke
Kinder und Jugendliche einsammeln. Es war
nicht das erste Mal, dass René Browarski
seine Haare wachsen und anschlief3end
fur einen guten Zweck abschneiden liel.
Und vermutlich ist es auch nicht sein letz-
tes Mal, denn: ,Es ist mir eine Herzenssa-
che, meine Haare und meine Stimme dafur
zu verwenden, fur etwas gutes Aufmerk-
samkeit zu schaffen und Spenden zu sam-
meln”, so Browarski.

MIT JEDER MINUTE KREBSKRANKEN KINDERN HELFEN

Die Internationale Grune Woche, die
jedes Jahr im Januar in Berlin stattfindet,
ist die Leitmesse fur Unternehmen der
weltweiten Agrar- und Erndhrungswirt-
schaft. Naturlich durfte bei diesem Bran-
chentreffen der Lebensmitteleinzelhand-
ler Kaufland nicht fehlen! Eines ist unter
Messebesuchern langst bekannt: Auf Ver-
anstaltungen dieser Art ist man viel und
lange auf den Beinen. Auf dem Kaufland-
Messestand gab es jedoch die Méglichkeit,
sich zu bewegen — und gleichzeitig etwas
Gutes zu tun! Dafur stand ein Spenden-
fahrrad bereit, auf dem alle, die wollten,
Spenden fur den guten Zweck generieren
konnten. ,Pro Minute auf dem Ergometer
wurden 10 Euro an eine soziale Organisa-
tion gespendet. Die Auswahl der Organi-
sation erfolgte durch die jeweilige Fahrerin
oder den jeweiligen Fahrer”, erklart Carlos
Burkart, zustandig fur gesellschaftliches
Engagement bei der Kaufland Dienstleis-
tung GmbH & Co. KG.

Neben der Deutschen Kinderkrebsstiftung

standen auch weitere Spendenorganisati-

onen aus den Bereichen Gesundheit, Kin-
der, Armut und Umwelt zur Auswahl. Uber
eine Lichtsaule neben dem Fahrrad wurde
der Fortschritt der gefahrenen Zeit ange-
zeigt — auf einem Fernsehbildschirm die
aktuelle Spendensumme.

Der Bewegungsdrang und der gute Wille
der Messebesucher und Kaufland-Mitar-
beitenden schienen grol zu sein. Denn,
obwohl diese Aktion zum ersten Mal

auf der Grunen Woche stattfand,
wurden insgesamt 15.915 Euro an

AKTUBLLE
GESAMTSPE:

THRE

w

Spenden erradelt. Kaufland entschied sich,
diese Summe auf 31.830 Euro zu verdop-
peln, wovon beeindruckende 11.518 Euro an
die Deutsche Kinderkrebsstiftung gingen.
Ob die Aktion zum Ausbau langjahriger
Partnerschaften mit Spendenorganisa-
tionen wiederholt wird, bleibt abzuwar-
ten. Die Lust, sich zu bewegen, scheint auf
Messen jedoch ungebrochen zu sein.

Messebesucher und Kaufland-
Mitarbeitende traten fur die
Kinderkrebsstiftung kraftig in
die Pedale. (Foto: Kaufland)




DIVIDENDE GEGEN KREBS

An der Bérse Erfolg haben — davon trau-
men viele Anleger. Die drei Finanzblogger
Lisa Osada (www.instagram.com/aktien-
gram), Franco Gargano (www.instagram.
com/aktiendirektor) und Helmut Jonen
(www.instagram.com/waikiki5800) hat-
ten noch einen ganz anderen Traum: Sie
wollten ihre positiven Erfahrungen und
ihr ,Gluck” an der Bérse mit Kindern und
Jugendlichen teilen, die gegen den Krebs
kampfen und schwere Zeiten durchleben.
Aus diesem Wunsch heraus riefen sie 2021
die Aktion ,Dividenden gegen Krebs” ins
Leben — eine Spendeninitiative zuguns-
ten der Deutschen Kinderkrebsstiftung.
Die Idee dazu stammt von Helmut Jonen,
der seit Uber 40 Jahren an der Borse aktiv
ist und die Deutsche Kinderkrebsstiftung
bereits seit Langem unterstutzt.

Jedes Jahr in der Vorweihnachtszeit
rufen die drei Finanzexperten auf ihren
Social-Media-Kanalen ihre insgesamt
Uber 200.000 Follower dazu auf, sich an
der Community-Spendenaktion zu beteili-

gen. Mehr als 1.500 Menschen sind diesem
Aufruf in den letzten Jahren gefolgt und
haben sich an ,Dividende gegen Krebs”,
wie die Aktion mittlerweile heil3t, beteiligt
— um krebskranken Kindern und Jugend-
lichen eine Freude zu bereiten. ,Seit 2021
haben wir gemeinsam mit unserer Com-
munity 148.732,66 Euro fur Kinder mit
Krebs gesammelt. Das ist ein groRRartiger
Erfolg”, freut sich Lisa Osada, die auf ihrem
Instagram-Kanal ,Aktiengram” Uber Aktien,
Investieren und Finanzen berichtet.

Um den Spendenanreiz zusatzlich zu
erhéhen, stellen die drei Finanzblogger
jedes Jahr attraktive Staffelpreise zusam-
men, darunter Jahresabonnements fur
Finanzmagazine oder signierte Fachlite-
ratur. ,Einige unserer Spenderinnen und
Spender, die wir per Zufallsprinzip auslo-
sen, laden wir als Dankesch®én nach Bonn
ein. Gemeinsam besuchen wir das Haus
der Geschichte, gehen essen und ver-
bringen einen schénen Tag miteinander”,
erzéhlt Lisa Osada.

»

Landung gegluckt!

Spenden & Aktionen AKTUELL

>> Grindeten die Aktion ,Dividende gegen
Krebs” (v. . n.r.): Franco Gargano, Lisa
Osada und Helmut Jonen. (Foto: privat)

Die Stiftung Kinderférderung von Playmobil hat
dem Waldpiraten-Camp ein Aktivschiff ge-
spendet. Das tolle Schiff ist Anfang Marz spek-
takuladr im Camp gelandet.

Vielen herzlichen Dank an alle Helfenden und
die Stiftung Kinderférderung von Playmobil!

WIR



Schwerwiegende Gesprache in der Kinderonkologie fuhren

KLINIK & FORSCHUNG OKRA-Orientierungskompass

Der OKRA-Kompass
als wertvoller Begleiter

Die Ubermittlung einer Krebsdiagnose in der Kinderonkologie ist fur
alle Beteiligten schwierig. Eltern, die zwischen Hoffnung und Angst
schwanken, reagieren oft mit Schock und kénnen die Informationsflut
nicht umfanglich aufnehmen oder kognitiv verarbeiten. Gleichzeitig
stehen Mitarbeitende der Kinderonkologie vor der unaufschiebbaren
Aufgabe, die Familie mit der lebensverandernden Nachricht konfron-
tieren zu mUssen, was auch fir sie eine emotionale Belastung ist.

DR. THERESIA KRIEGER
ist Gesundheitswissen-
schaftlerin, systemische
Coachin und Grtinderin
von partieval. Sie arbeitet
u. a. als wissenschaftliche
Mitarbeiterin an der Uni-
versitat zu Kéln, ist Spre-
cherin im Netzwerk ftir
Partizipative Gesund-
heitsforschung und leitet
die Weiterbildung Partizi-
pative Gesundheitsfor-
schung (Uniklinik KéIn).

KERSTIN DITTMER
ist gelernte Gesundheits-
und Krankenpflegerin und
wissenschaftliche Mitar-
beiterin an der Universitat
zu KélIn. Sie studierte Pfle-
gewissenschaft/-ma-
nagement (M. A.) und pro-
moviert im Bereich
Versorgungswissenschaf-
ten. Sie verantwortet
zudem die Pflegeausbil-
dung und -weiterentwick-
lung in einer Klinik.
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in Psychologe berichtet: ,Ruckblickend

sagen mir viele Eltern, dass sie irgend-

wann dem Gespréach nicht mehr folgen
konnten. Es waren so viele Informationen, die
dann auch schnell in so ein Fachchinesisch
abglitten. Die Aufnahmeféhigkeit der Fami-
lien ist sehr begrenzt, weil sie unter Schock
stehen!”

Fur die Kommunikation zwischen den
interdisziplindr Mitarbeitenden der Kinder-
onkologie, den Kindern und ihren Familien,
welche als komplexer Trialog bezeichnet wird,
fehlt es oft an klaren, in der Praxis umsetz-
baren Orientierungsempfehlungen und/oder
Unterstitzungsinstrumenten. Was braucht
es, dass so ein herausforderndes Gesprach
gut gelingen kann? An dieser Stelle setzt der
neue OKRA-Kompass an.

Ein wegweisendes Instrument
Das Forschungsprojekt OKRA (,Orientierungs-
kompass zur Ubermittlung schwerwiegender
Nachrichten in der Kinderonkologie”) wurde
von der Deutschen Leukédmie-Forschungshilfe
e. V. gefordert. Die multiperspektiven Erfahrun-
gen und innovativen Impulse von Eltern, ehe-
mals betroffenen Kindern, Mitarbeitenden der
Kinderonkologie und Nachsorge sowie Wissen-
schaftlern flossen mafdgeblich in das im Projekt
entwickelte UnterstlUtzungsinstrument — den
OKRA-Kompass — ein. Dieser enthalt praxiser-
probte Handlungsempfehlungen fur schwer-
wiegende Gespréache in der Kinderonkologie.

Durch den Einsatz von partizipativen
Methoden war wahrend seiner Entwicklung
und Erprobung in funf kinderonkologischen
Kliniken ein Zusammenarbeiten und Vonein-
anderlernen aller Beteiligten auf Augenhéhe
moglich. Dies fuhrte zu einem benutzer-
freundlichen Kompass, welcher den Bedarfen
und Bedurfnissen der Empfangenden sowie
Ubermittelnden der schwerwiegenden Nach-
richt gerecht wird.

Der Kompass gliedert sich in drei Kapi-
tel, welche die drei Phasen eines solchen
Gesprachs widerspiegeln: Vorbereitung,
Umsetzung und Nachbereitung.In 122 Thesen
mit zugehorigen Erklartexten wird den Nut-
zenden eine klare Orientierung im Ubermitt-
lungsprozess gegeben. Die Wichtigkeit der
Thesen ist durch drei Pfeiloptionen gekenn-
zeichnet: sehr wichtig, wichtig und wun-
schenswert. Ergénzt wird der Kompass durch:
* Checklisten: zur systematischen

Vorbereitung

¢ Kommunikationsleitfaden: ein kompaktes
Unterstltzungsmittel in Kitteltaschen-
groRe (A6-Format)

» Fallbeispiele und trialogische Kom-
munikationshilfen: fur verschiedene
Gesprachsphasen und Aufklarungsgrinde

» altersspezifische Kommunikations-
empfehlungen: fur die zeitliche Zumut-
barkeit der Anwesenheit der Patienten
und Patientinnen

Eine zentrale Empfehlung ist die Zweitei-




PROJEKT-FORDERSUMME

Die Deutsche Leukédmie-Forschungshilfe férderte das Projekt DLFH 2023.01im Zeitraum
vom 15.11.2023 bis 31.12.2024 mit einem Férdervolumen von insgesamt 85.936,73 Euro.

lung der schwerwiegenden Gesprache: In
einem ersten Gesprach wird die Diagnose
Ubermittelt, in einem spateren die Thera-
pie besprochen. Auch wenn dazwischen
manchmal nur Stunden liegen kénnen, gibt
dieses Vorgehen den Familien Raum zur
Verarbeitung, was wichtig fur die gemein-
same Entscheidungsfindung ist.

Herausforderungen & Lésungen
Die Entwicklung des OKRA-Kompas-
ses war nicht ohne Harden. Insbeson-
dere die Frage, ob Kinder von Anfang an
in die Gesprache einbezogen werden
sollen, wurde kontrovers diskutiert. Im
Konsens entstand eine flexible Empfeh-
lung, die die Bedurfnisse der Familien in
den Mittelpunkt stellt. Eine Arztin bringt
es auf den Punkt: ,Jede Familie hat ein
Anrecht darauf, emotional, individuell,
hoffnungsvoll aufgeklart und begleitet
zu werden!”

Auch die praktischen Umsetzungen
wie geeignete Rdumlichkeiten, ausrei-
chend Zeit fur die Vor- und Nachberei-
tung der Gesprache sowie Supervisi-
onsmoglichkeiten wurden thematisiert.
Der OKRA-Kompass bildet eine wert-
volle Grundlage fur die Gespréachsfih-
rung, es bedarf jedoch organisationaler
und personeller Ressourcen und Umset-
zungswillen, um das ,Breaking Bad News”
(BBN) fur beide Seiten gelingen zu lassen.
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85.936,73 €
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Die Aufnahmefahig-

keit der Familien ist sehr
begrenzt, weil sie unter
Schock stehen.

Psychologe

Schlussgedanken
Mit dem OKRA-Kompass wurde ein
passgenaues, deutschsprachiges Inst-
rument entwickelt, das Hoffnung schen-
ken und die Versorgung in der Kinder-
onkologie nachhaltig verbessern kann.
Das Instrument markiert einen wichtigen
Meilenstein fur gelingende Gesprache in
der Kinderonkologie, indem es umféng-
lich Orientierung bietet und allen Betei-
ligten das Gefuhl gibt, gehért und ver-
standen zu werden.

Um der komplexen Herausforde-
rung des Gespréachs gerecht zu werden,
sind nach Meinung der Autorinnen wei-
tere Schritte unabdinglich: eine syste-
matische Entwicklung von interdiszip-
lindren Kommunikationstrainings sowie
eine intensivierte Unterstltzung der kin-
deronkologischen Mitarbeitenden in den
Kliniken (z. B. Zeit fur Gesprachsreflexion
und far Supervision). m

Breaking Bad News: Orientierungskompass

zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten
in der Kinderonkologie

g0

Clbermitilung
sckwuwneaendef
——

Fahrplan

HIER GEHT ES ZUM
KOMPASS!

Der OKRA-Kompass ist kos-
tenfrei Uber die Website der
Deutschen Kinderkrebsstif-
tung verfugbar.

N
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Verleihung des GPOH-Forderpreises fur Young Oncologists

Junge Menschen forschen
far krebskranke Kinder und Jugendliche

ereits zum 98. Mal fand vom 22.-23.
November 2024 die wissenschaft-
liche Tagung der Gesellschaft fur
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH) statt. Arzte und Arztinnen sowie
Wissenschaftler und Wissenschaftlerin-
nen tauschten sich in vielen Vortragen
und Diskussionsrunden Uber aktuelle For-

schungsthemen und Neuerungen in der kli-
nischen Versorgung krebskranker Kinder
und Jugendlicher aus.

Auch in diesem Jahr wurden bei der
Tagung besonders die jungen Forschen-
den in den Blick genommen. Drei von ihnen
wurden fur ihre herausragende Forschung
und ihren Vortrag dartber mit dem GPOH-

Forderpreis fur Young Oncologists ausge-
zeichnet, der mit jeweils 2.500 Euro dotiert
ist und von der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung gesponsert wird. Wir gratulieren den
drei Preistragerinnen und Preistragern ganz
herzlich zu ihrer herausragenden Arbeit! Hier
stellen wir lhnen die drei Forschenden, ihre
Motivation undihre Forschungsprojekte vor.

DR. MARCEL TE VRUGT

Marcel te Vrugt wurde 1993 in
Stadtlohn im westlichen Miinster-
land geboren. Er studierte Ange-
wandte Biologie an der H-BRS bei
Bonn und wechselte dann an die
HAN in Nijmegen, wo er seinen
Bachelor in Life Sciences machte.
Anschliel3end absolvierte er ein
Masterstudium in Mikrobiologie
an der Radboud-Universitét in
Nijmegen. In seiner Doktorarbeit
an der University of Nottingham
beschéftigte sich te Vrugt mit
neuen Anséatzen zur Bekampfung
von antibiotikaresistenten Kran-
kenhauskeimen. Seit 2021 ist er
als wissenschaftlicher Mitarbeiter
in Minster im Bereich Experimen-
telle Padiatrische Hamatologie
und Onkologie unter der Leitung
von Prof. Dr. Dr. Birgit Burkhardt
tatig.
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Wiederkehrende molekulare Varianten, klonale Entwicklung und klinische Relevanz
bei T-Zell-Lymphoblasten-Neoplasien — Vergleich von Lymphom- und Leukamie-

proben von Kindern und Erwachsenen

In dieser Studie wurden die geneti-
schen Unterschiede von padiatrischen
und erwachsenen lymphoblastischen
T-Zell-Lymphomen (T-LBL) und akuten
lympho-blastischen Leukéamien (T-ALL)
untersucht. Besonders wurden Varian-
ten in den Blick genommen, die zur The-
rapieresistenz beitragen kénnen. Dazu
wurden bestimmte Abschnitte der DNA
sequenziert und es wurde eine CNV-Ana-
lyse durchgefuhrt. CNVs (Copy Number
Variants) sind Veranderungen der DNA,
bei denen Gene oder Genabschnitte in
erhéhter oder verringerter Kopienzahl
vorliegen. Insgesamt wurden die Analy-
sen bei 87 padiatrischen T-LBL (27 Rezi-
dive, 60 Nicht-Rezidive), 36 padiatrischen
T-ALL (12 Rezidive, 24 Nicht-Rezidive), 47
erwachsenen T-LBL (3 mit Rezidivproben)
und 41 erwachsenen T-ALL (4 mit Rezidiv-
proben) durchgefihrt.

Es wurde festgestellt, dass die Anzahl der
CNVs sowohl bei T-LBL als auch bei T-ALL

Was hat Sie motiviert, im Bereich
der Kinderonkologie zu forschen?
Meine Motivation, in der Kinderonkologie zu
forschen, entstand aus dem Wunsch, mit
meiner Arbeit eine Briicke zwischen biolo-
gischer und medizinischer Forschung sowie
klinischer Anwendung zu schlagen. Die Még-
lichkeit, Mechanismen zu erforschen, die
zur Therapieresistenz bei T-Zell-Lympho-
men (T-LBL) beitragen, bietet das Potenzial,
die Behandlungsergebnisse fur Kinder und
Jugendliche zu verbessern. Besonders fas-

mit dem Alter zunimmt. Eine Ausnahme
bilden jedoch Verédnderungen auf Chro-
mosom 9, wo bestimmte Varianten bei
padiatrischen Patienten haufiger vor-
kommen. Besonders auffallig dabei war
das haufige Vorkommen von TP53-Muta-
tionen in Proben von padiatrischen Pati-
enten mit einem Rezidiv. Das Gen TP53
kodiert fur das Tumorsuppressorpro-
tein p53, das DNA-Reparaturmechanis-
men und Zelltod reguliert. Durch Mutati-
onenindiesem Gen, die in menschlichen
Tumoren haufig vorkommen, kann es zu
einem unregulierten Wachstum des
Tumors kommen.

Die Ergebnisse der Studie unter-
streichen die Bedeutung von CNVs in
der Entstehung von T-LBL und T-ALL. Die
genaue Untersuchung des genomischen
Profils kann helfen, die Entwicklung von
Therapieresistenzen besser zu verstehen
und die Risikoeinschatzung fur die Pati-
enten zu verbessern.

ziniert mich die Analyse von genomischen
Veranderungen bei schwierigen Fallen. Es
ist sehr motivierend zu wissen, dass unsere
Forschung einen direkten Einfluss auf die
Lebensqualitat der Patienten haben kann.

Welche Hoffnung kannlhre Forschungkrebs-
kranken Kindern und Eltern schenken?

Unsere Forschung hilft dabei, die Behand-
lung von Kindern mit T-LBL zu verbessern.
Wir untersuchen die genetischen Unter-
schiede dieser Krankheiten und suchen



nach Veranderungen, die eine Therapie
weniger wirksam machen. Unser Ziel ist es,
die Behandlung genauer an die Krankheit
des Kindes anzupassen. Besonders wich-
tig ist, dass wir verstehen, wie sich Tumor-
zellenim Laufe der Zeit verandern. So kénn-
ten wir in Zukunft Ruckfalle friher erkennen
und gezielter behandeln. Unser langfristiges
Zielist es, die Heilungschancen der betrof-
fenen Kinder zu verbessern.

Welche Plane undldeen haben Sie fiir Ihre
weitere Forschung?

In unserer aktuellen Studie haben wir
erforscht, wie sich T-LBL und T-ALL
bei Kindern und Erwachsenen gene-

Nachwuchsforderpreis KLINIK & FORSCHUNG s

tisch unterscheiden. In Zukunft méchten
wir noch genauer herausfinden, welche
genetischen Verédnderungen dazu fuhren,
dass die Krankheit zurtickkehrt oder eine
Therapie nicht wirkt. Besonders interes-
siert uns dabei, wie sich ganz bestimmte
genetische Verédnderungen auf die Pati-
enten auswirken (z. B.in den Genen PHF6,
NOTCH1 oder TP53). Ein weiterer Schritt
ist es, diese Prozesse im Labor nachzu-
stellen und neue Behandlungsanséatze zu
testen. Unser Ziel ist es, dass unsere For-
schung langfristig in die Therapie einflieRt
— damit betroffene Kinder bessere Hei-
lungschancen haben und Ruckféalle sel-
tener werden.
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In Zukunft méchten wir noch
genauer herausfinden, wel-
che genetischen Verédnde-
rungen dazu fiihren, dass die
Krankheit zuriickkehrt oder
eine Therapie nicht wirkt.

Dr. Marcel te Vrugt

Wissenschaftlicher Mitarbeiter
Bereich Experimentelle Padiatrische
Hamatologie und Onkologie in Munster

DR. MED. KATHARINA DAUGS
Katharina Daugs wurde 1997 in
Kéln geboren. Sie studierte von
2016 bis 2023 Humanmedizin an
der Heinrich-Heine-Universitat
Dusseldorf. Innerhalb ihrer Pro-
motion in der experimentellen
Herzchirurgie im Jahre 2023
untersuchte sie die Rolle von
endothelialen extrazelluldren
Vesikeln innerhalb der Pathoge-
nese der kalzifizierenden Aorten-
klappenerkrankung. Seit 2023 ist
sie als Assistenzérztin in der Kli-
nik fiir Kinderonkologie, -hdma-
tologie und Klinische Immunolo-
gie unter der Leitung von Prof.
Arndt Borkhardt tatig und arbei-
tet seit 2024 an der Disseldorfer
Keimbahnstudie mit, welche
zusammenfassend genetische
Pradisposition bei Kindern und
Jugendlichen mit Krebserkran-
kungen untersucht.

FORSCHUNGSPROJEKT

Erhéhtes Risiko fiir Sekundarmalignome bei Tragern einer pathogenen Keimbahnvari-
ante aus dem Spektrum des hereditaren Brust- und Eierstockkrebses (HBOC)

Trotz stetig steigender Gesamtuberle-
bensraten und zunehmend individua-
lisierter Therapiekonzepte entwickeln
bis zu 10 % der Uberlebenden kindlicher
Krebserkrankungen sogenannte Sekun-
darmalignome, die insgesamt mit einer
ungunstigen Prognose einhergehen. In
diesem Zusammenhang sind verschie-
dene genetische Pradispositionssyn-
drome fur kindliche Krebserkrankungen
bereits bekannt, darunter z. B. das Li-
Fraumeni-Syndrom. Allerdings ist bislang
nicht untersucht, inwieweit monoalleli-
sche pathogene Keimbahnvarianten, also
Varianten, die in jeder Kérperzelle in einer
der beiden Kopien eines Gens vorkommen,
aus dem Spektrum der Gene fur erblichen
Brust- und Eierstockkrebs (HBOC) eine
Rolle bei der Entstehung von Sekundar-
malignomen bei Uberlebenden kindlicher
Krebserkrankungen spielen. Genau dieser
Fragestellung sind wir mithilfe der Daten
der Dusseldorfer Keimbahnstudie nach-
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gegangen. Bei knapp 8 % der Kinder und
Jugendlichen mit einer Krebserkrankung
konnten pathogene Keimbahnvarianten
aus dem HBOC-Spektrum nachgewiesen
werden. Bemerkenswert ist, dass bei fast
der Halfte dieser Patientinnen und Pati-
enten zuvor kein klinischer Verdacht auf
ein zugrunde liegendes Krebspradisposi-
tionssyndrom bestand. Nahezu 20 % die-
ser Betroffenen entwickelten im Beob-
achtungszeitraum Sekundarmalignome
- im Vergleich zu lediglich 4 % der Uber-
lebenden ohne pathogene Keimbahnva-
riante aus dem HBOC-Spektrum. Diese
Erkenntnisse unterstreichen die Notwen-
digkeit genetischer Analysen, um klinisch/
phanotypisch okkulte Krebspradisposi-
tion aufzudecken. Gleichzeitig ermogli-
chen sie eine personalisierte Nachsorge
und Fruherkennung. Darliber hinaus legen
die Ergebnisse nahe, dass Mutationen in
Genen des HBOC-Spektrums mit kindli-
chen Krebserkrankungen assoziiert sind.

Wir hoffen, dass unsere Forschung zur weiteren Auf-
deckung genetischer Pradispositionen bei kindli-
chen Krebserkrankungen beitragen kann.

Dr. med. Katharina Daugs
Assistenzarztin

Klinik fur Padiatrische Onkologie, Hdmatologie und Klinische Immunologie

des Universitatsklinikums Dusseldorf
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Was hat Sie motiviert, im Bereich
der Kinderonkologie zu forschen?
Erste BerUhrungspunkte mit der Kinder-
onkologie hatte ich schon wéhrend meiner
Schulzeit, als ein enger Freund unheilbar an
einem Hirntumor erkrankte. Im Anschluss
daran waren Praktika wéhrend des Studi-
ums und meine Doktorarbeit ehrlich gesagt
eher kardiologisch gepragt. Letztendlich bin
ich tber mein Praktisches Jahr glucklicher-
weise doch in der Kinderonkologie gelan-
det und kann mir nun nichts anderes mehr
vorstellen! Die enge und vor allem langfris-
tige Zusammenarbeit mit den betroffenen
Familien gefallt mir im klinischen Alltag sehr
gut. Und obwohl heutzutage die Mehrheit
der betroffenen Kinder Uberlebt, gibt es
weiterhin einige padiatrische Krebserkran-
kungen mit sehr schlechter Prognose oder
schwerwiegenden Langzeitfolgen. Aufgrund
dessen besteht weiterhin viel Forschungs-
bedarf und die Kinderonkologie bietet fur

mich die optimalen Bedingungen, klinisch
relevante Arbeit und wissenschaftliches
Interesse zu kombinieren. Teil dieses Weges
zu sein, moglichst allen erkrankten Kindern
eine lebenswerte Zukunft bieten zu kénnen,
motiviert mich, weiter in der Kinderonkolo-
gie zu forschen.

Was erhoffen Sie sich von lhrer Forschung fir
die Betroffenen?

Wir hoffen, dass unsere Forschung zur wei-
teren Aufdeckung genetischer Pradisposi-
tionen bei kindlichen Krebserkrankungen
beitragen kann. Pathogene Mutationen aus
dem Spektrum der HBOC-Gene sind mit
kindlichen Krebserkrankungen assoziiert
und stellen ein erhebliches Risiko fur die
Entstehung von Sekundarmalignomen dar.
Daher erfordern sie eine individualisierte
Nachsorge und gezielte Praventionsmalf3-
nahmen far die betroffenen Patientinnen
und Patienten. Dies wirde nicht nur eine

personalisierte Nachsorge ermdglichen,
sondern auch helfen, die Therapieintensitat
unter BerUcksichtigung potenziell erhdh-
ter Toxizitat individuell anzupassen, um das
Risiko von Langzeitfolgen zu minimieren.

Woran méchten Sie gerne als Nachstes
arbeiten?

Der genetischen Krebspradispositionsdiag-
nostik werde ich im Rahmen unserer Keim-
bahnstudie naturlich weiterhin erhalten
bleiben, um eine immer gezieltere Risiko-
stratifizierung in Bezug auf Diagnostik, The-
rapie und Nachsorge fir zuktnftige Patien-
tinnen und Patienten zu etablieren. Zudem
habe ich ein weiteres Forschungsprojekt
zur Evaluierung neuartiger Therapieanséatze
bei KMT2A-rearrangierter (Sauglings-)Leu-
kamie geplant, welches ich gerne mit einem
Auslandsaufenthaltim Rahmen meiner wei-
teren klinischen/wissenschaftlichen Ausbil-

dung verkntpfen wurde.

Foto: privat
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DANIELLE BRANDES

Danielle Brandes wurde 1993 in
Aachen geboren und absolvierte
ihr Bachelorstudium der Biologie
an der JGU in Mainz. Im
Anschluss daran vertiefte sie
ihre wissenschaftliche Ausbil-
dung im Rahmen eines Master-
studiums der Biomedizin an der
WWU Minster. Seit 2020 absol-
viert sie ihre Promotion an der
Klinik ftr Padiatrische Onkologie,
Héamatologie und Klinische
Immunologie des Universitats-
klinikums Dusseldorf unter der
Leitung von Prof. Dr. Arndt Bork-
hardt. Im Fokus ihrer Forschungs-
arbeit stehen die genetische
Grundlage von Krebspré-
dispositionen im Kindesalter und
die Erforschung somatischer
Veranderungen von Leukdmien.
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Bedeutung von ATM-Gen-Veranderungen fur Krebspradisposition und lymphatische

Erkrankungen des Kindesalters

Das Louis-Bar-Syndrom, auch Ataxia telean-
giectatica genannt, ist eine seltene Erkrank-
ung, die durch Neurodegeneration, Immun-
defekte und ein erhéhtes Krebsrisiko, insbe-
sondere fur lymphatische Tumoren wie Leuk-
amien und Lymphome, gekennzeichnetist und
sich bereits im frihen Kindesalter manifes-
tiert. Ursachlich fur die Erkrankung ist die Inak-
tivierung beider Genkopien des ATM-Gens,
welches eine zentrale Rolle in Erkennung und
Reparatur von DNA-Schaden spielt. Defekte in
diesem Gen fuhren zu einer erhéhten Anzahl
von DNA-Doppelstrangbriichen und zu geno-
mischer Instabilitat. Dies kann zur Tumorent-
stehung beitragen.

Die Bedeutung von Keimbahnverénde-
rungen einer Kopie des ATM-Gens (mono-
allelische Mutationen) ist im Kontext von
lymphatischen Krebserkrankungen bei Kin-
dern bislang unzureichend verstanden. In
ihrer Forschungsarbeit hat Danielle Bran-
des das ATM-Gen systematisch bei padia-
trischen Krebspatienten mit lymphatischen
Tumoren aus der Dusseldorfer Keimbahn-

studie untersucht. Ziel der Studie war es,
die Haufigkeit und funktionelle Relevanz
monoallelischer ATM-Gen-Veranderungen
zu bestimmen. Mithilfe von Exom-Sequen-
zierung und optischer Genomkartierung
wurden verschiedene ATM-Gen-Vari-
anten in den Patientenproben identifi-
ziert und funktionell charakterisiert. Dabei
konnten sowohl pathogene Mutationen als
auch Varianten unklarer Signifikanz festge-
stellt werden. Die funktionelle Charakteri-
sierung konnte zeigen, dass heterozygote
ATM-Gen-Varianten, einschlieRRlich sol-
cher unklarer Signifikanz, die DNA-Repa-
ratur in den untersuchten Patientenzel-
len beeintrachtigen und potenziell zu der
Entstehung von lymphatischen Krebser-
krankungen bei Kindern beitragen kénnen.

Zukunftige Forschungsprojekte der
Arbeitsgruppe sollen die genaue Rolle sol-
cher ATM-Gen-Varianten, ihre klinische
Bedeutung und die potenzielle therapeu-
tische Bedeutung fur Kinder mit Leukédmien
und Lymphomen weiter aufklaren.




Was hat Sie motiviert, im Bereich
der Kinderonkologie zu forschen?
Bereits wahrend meines Biomedizin-Stu-
diums war ich fasziniert von den geneti-
schen Mechanismen, die vielen Krankheiten
zugrunde liegen. Besonders die Kinderon-
kologie hat mein Interesse geweckt, da
Kinder h&ufig keine Vorgeschichte oder
umweltbedingten Risikofaktoren aufwei-
sen, die ihre Erkrankung erkléren kénnten.
Fur meine Promotion wahlte ich daher ein
Forschungsprojekt an der Klinik fur Padiatri-
sche Onkologie in Dusseldorf, die unter der
Leitung von Prof. Arndt Borkhardt seit 2015
die genetischen Grundlagen der Krebspra-
disposition bei Kindern erforscht. Die Her-
ausforderung, neue Lésungen zu finden, um
die Lebensqualitat schwerstkranker Kinder
zu verbessern, motiviert mich, aktiv zur Ent-
wicklung verbesserter Diagnose-und The-
rapiemaoglichkeiten beizutragen und durch
interdisziplindre Zusammenarbeit neue
Ansatze fur die Pravention und die Nach-
sorge von Krebserkrankungen im Kindes-
alter zu entwickeln.

Was erhoffen Sie sich von Ihrer Forschung fur
die Betroffenen?

Ich hoffe, dass unsere Forschung dazu bei-
tragt, ein tieferes Verstandnis fur die gene-
tischen Ursachen von Krebserkrankungen
im Kindesalter zu gewinnen. Mein Ziel ist
es zudem, diagnostische Verfahren weiter
zu verfeinern, damit genetische Pradispo-
sitionen fruhzeitig erkannt werden kén-
nen. Langfristig wiinsche ich mir, dass die
gewonnenen Erkenntnisse unserer Arbeit
nicht nur die Heilungschancen der betrof-
fenen Kinder verbessern, sondern dass
sie auch durch effektiveres Screening und
gezielte Beratung die Lebensqualitat der
von Krebs betroffenen Familien nachhaltig
positiv beeinflussen kénnen.

Woran méchten Sie gerne als Nachstes
arbeiten?

Als Nachstes moéchte ich gerne an der
Anwendung und Weiterentwicklung von
modernen Sequenzierungstechnologien
arbeiten, um die genetischen Grundlagen
von Krankheiten noch préaziser zu erfassen.
Besonders spannend finde ich dabei die
Integration von multiplen Auswertemetho-
den in die klinische Praxis. Durch die Ver-
knapfung von Genom-, Transkriptom- und

Nachwuchsforderpreis KLINIK & FORSCHUNG s

Epigenom-Analysen kénnen wir ein umfas-

sendes Bild von den Krankheitsmechanis-
men erhalten und somit noch gezieltere

Behandlungsstrategien entwickeln. , ,

Mein Ziel ist es, diese Technologien

so zu optimieren, dass sie nicht Mein Ziel ist es zudem, diag-
nur in der Forschung, sondern nostische Verfahren weiter
auch im klinischen Alltag zum zu verfeinern, damit gene-

Einsatz kommen kénnen und
dadurch die Diagnostik und

tische Pradispositionen
friihzeitig erkannt werden

Therapie von betroffenen Kin- .
kénnen.

dern und Familien in Zukunft
verbessert wird. Danielle Brandes
Doktorandin
Klinik fur Padiatrische Onkologie, Hdma-
tologie und Klinische Immunologie des
Universitatsklinikums Dusseldorf
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KLINIK & FORSCHUNG CWS-2007-HR-Studie

PROF.

DR. THOMAS KLINGEBIEL
Klinik fdr Kinder-und
Jugendmedizin am Fachbe-
reich Medizin der Goethe-
Universitat Frankfurt

PROF.
DR. EWA KOSCIELNIAK
Klinikum Stuttgart, Olga-

hospital und Medizini-
sche Fakultat Universitat
Tubingen. Prof. Dr. Ewa
Koscielniak und Prof. Dr.
Thomas Klingebiel haben
die CWS-Studie von
2005 bis 2019 geleitet.
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Erkenntnisse aus der CWS-2007-HR-Studie

Forschen fir Patienten mit
Hochrisiko-Rhabdomyosarkomen
und -Weichteilsarkomen

eichteilsarkome (WTS) sind

seltene, jedoch hochmali-

gne Tumoren, von denen in
Deutschland jahrlich etwa 125 Kinder
und Jugendliche bis zum Alter von 18
Jahren betroffen sind (5,7 % aller malig-
nen Neuerkrankungen in dieser Alters-
gruppe). Etwa 50 % dieser Félle entfal-
len auf das Rhabdomyosarkom (RMS),
das bevorzugt bei Kindern unter 5 Jah-
ren auftritt (41 %), wobei Jungen hau-
figer betroffen sind (Verhaltnis 1,4:1).

Seit 1981 werden Patienten mit WTS
in Deutschland, Osterreich, der Schweiz
und Schweden im Rahmen von Studien
der Cooperativen Weichteilsarkom-Stu-
diengruppe (CWS) behandelt. Spater tra-
ten auch Polen und Finnland der CWS bei.
Wahrend in den ersten Dekaden welt-
weit deutliche Fortschritte bei den Hei-
lungsraten erzielt wurden, stagniert der
Fortschritt seit etwa zwei Jahrzehnten'.

Die Standard-Chemotherapie basiert
auf dem Prinzip, Medikamentenkombi-
nationen in méglichst hoher Dosierung
alle 3-4 Wochen zu verabreichen. Der

Die randomisierte Phase-IlI-Studie der CWS-Studiengruppe (CWS-
2007-HR) untersuchte, welche Rolle eine niedrig dosierte medika-

mentdse Erhaltungstherapie fir Patienten mit Hochrisiko-Rhabdo-
myosarkomen und -Weichteilsarkomen spielen kénnte und ob sich
dadurch die Behandlungsergebnisse verbessern kénnten.

limitierende Faktor bei dieser Therapie
ist die Knochenmarktoxizitat, die War-
tezeiten zur Erholung der Blutbildwerte
erfordert. Eine andere Form der Thera-
pie ist die sogenannte Erhaltungsthe-
rapie, auch metronomische Therapie
genannt. Hier werden die Medikamente
in niedriger Dosierung Uber einen lan-
geren Zeitraum verabreicht. Ziel dieser
Therapieform ist es, bei bildgebend
tumorfreien (in Remission) Patienten
eventuell verbliebene Tumorzellen zu
zerstéren oder das Wachstum sicht-
barer Tumoren zu verhindern. Die CWS
untersuchte erstmals die Erhaltungs-
therapie bei Patienten mit metasta-
siertem RMS und anderen WTS und
verglich die Erhaltungstherapie mit
drei Wirkstoffen: Trofosfamid, Idarubi-
cin und Etoposid mit einer doppelten
Hochdosistherapie in Kombination mit
einer Stammzelltransplantation, wobei
die Entscheidung dem behandelnden
Arzt (nicht randomisiert) Uberlassen
wurde. Die Studie zeigte einen signifi-
kanten Uberlebensvorteil fur Patienten,
die eine Erhaltungstherapie erhielten



TEILNEHMENDE
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* Polen
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* Finnland

Die CWS-2007-HR-Studie

Auf Basis dieser Ergebnisse wurde 2009
eine Phase-lll-randomisierte Studie
(CWS-2007-HR) initiiert, um zu prufen,
ob die Erganzung der Standardthera-
pie durch eine orale Erhaltungstherapie
mit Trofosfamid, Idarubicin und Etopo-
sid bei Patienten mit lokalisiertem RMS
und ungunstigen prognostischen Merk-
malen (Hochrisikogruppe) oder ande-
ren Hochrisiko-WTS (undifferenziertes
Sarkom, extraskelettales Ewing-Sarkom
und nicht chirurgisch entfernbares Syn-
ovialsarkom) das rezidivfreie Uberleben
verbessern wirde. Bei der Auswahl und
Rekrutierung der Patienten fur die Studie
spielte das CWS-Register SoTiSaR (Soft
Tissue Sarcoma Registry) eine entschei-
dende Rolle. In dem Register, das seit
2009 auch von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung geférdert wird, werden alle
Kinder und Jugendlichen mit einem WTS
erfasst. lhre Therapie, die nach Stan-
dardempfehlungen wie der CWS-Gui-
dance erfolgen sollte, wird dokumen-
tiert, um die Qualitat von Diagnose und
Behandlung zu gewahrleisten und die

CWS-2007-HR-Studie KLINIK & FORSCHUNG

klinische Forschung, wie z.B. die Durch-
fuhrung klinischer Studien, zu ermogli-
chen. Basierend auf dem SoTiSaR kén-
nen Patienten mit den entsprechenden
Einschlusskriterien identifiziert werden.
Fur die CWS-2007-HR erfullten Patien-
ten in kompletter Remission nach einer
intensiven Standardtherapie (9 Zyk-
len Ifosfamid, Vincristin und Actinomy-
cin D +/- Doxorubicin, Operation und/
oder Strahlentherapie) die Einschluss-
kriterien. Sie wurden randomisiert, d. h.
nach dem Zufallsprinzip dem S-Arm, der
keine weitere Therapie vorsah, oder dem
M-Arm zugeteilt, der eine 6-monatige
Erhaltungstherapie mit acht 10-Tages-
Kursen bestehend aus Trofosfamid (2 x
75 mg/m?/Tag) und Idarubicin (1x 5 mg/
m?/Tag 1, 4,7,10) im Wechsel mit Trofos-
famid und Etoposid (2 x 25 mg/m?/Tag)
beinhaltete.

Ergebnisse

Zwischen dem 01.07.2009 und dem
30.06.2019 wurden 492 Patienten hin-
sichtlich der Einschlusskriterien einge-
hend Uberpruft, von denen 367 nach

»

GENEHMIGUNG

Fur die Initiierung einer ran-
domisierten Studie ist die
Genehmigung des Bundesin-
stituts fur Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM)
erforderlich. Im Falle der
CWS-2007-HR-Studie war
zusatzlich der Gemeinsame
Bundesausschuss (GBA)
beteiligt, der Uber die Ver-
ordnungsfahigkeit, d. h. die
Kostenubernahme durch die
Krankenkassen, entschied.
Die Verantwortung des
Sponsors lag bei der Univer-
sitat Tubingen. All diese regu-
latorischen Anforderungen
nehmen viel Zeit in Anspruch,
sodass die Studie, obwohl
bereits 2005 konzipiert, erst
2009 zunachst in Deutsch-
land und bis 2012 auch in
anderen teilnehmenden Lan-
dern wie der Schweiz, Oster-
reich, Schweden und Polen
gestartet werden konnte.
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KLINIK & FORSCHUNG CWS-2007-HR-Studie

PROJEKT-FORDERSUMME

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung férderte die CWS-2007-HR-Studie von 2009 bis 2021 mit

3.557.374,24 €

einem Foérdervolumen von insgesamt 1.880.038,17 Euro. Das Register SoTiSaR wurde im Zeitraum
von 2009 bis 2020 mit 1.677.336,07 Euro geférdert.

Abschluss der Standardtherapie fur
die Studie in Frage kamen. 195 Pati-
enten waren schlieRlich bereit, teilzu-
nehmen. Bei einigen spielte der Wunsch
eine Rolle, dass die Therapie nun end-
lich zu Ende sein sollte. Andere Eltern
waren davon Uberzeugt, dass es auf
jeden Fall sinnvoll sei, zusatzliche Medi-
kamente einzunehmen. 99 Patienten
wurden dem S-Arm und 96 Patienten
dem M-Arm zugeordnet.

In der Analyse, in der die Patien-
ten jeweils in der ihnen zugeteilten
Gruppe ausgewertet werden, unab-
hangig davon, ob sie die ihnen vorge-
sehene Behandlung erhalten haben
oder nicht (Intent-to-treat-Population),
zeigte sich nach einer medianen Nach-
beobachtungszeit von 5,2 Jahren, dass
die Wahrscheinlichkeit, drei Jahre ohne
einen Ruckfall oder ein anderes Ereignis
zu Uberleben (3-year event-free survi-
val, EFS),im M-Arm 66,9 % und im S-Arm
75,6 % betrug. Die Wahrscheinlichkeit,
drei Jahre zu tUberleben (u. U. auch mit
einem Ruckfall) (3-year overall survival,
OS) betrug im M-Arm 82,8 % und 84,7
% im S-Arm?3. Beide Unterschiede waren

statistisch nicht signifikant.

Eine andere européische WTS-
Gruppe, die European paediatric Soft
Tissue Sarcoma Study Group, hat eine
Studie, RMS 2005, zwischen 2006 und
2016 durchgefihrt, die ebenfalls eine
6-monatige Erhaltungstherapie, jedoch
mit anderen Medikamenten, Cyclo-
phosphamid und Vinorelbin, unter-
suchte. Die Studie zeigte, dass diese
Erhaltungstherapie die Uberlebens-
chancen von RMS-Patienten erhéht*®.
Ob sich das Ergebnis in der Nachfolge-
studie FarRMS, die eine 6-monatige mit
einer 12-monatigen Erhaltungstherapie
vergleicht, bestatigen kann, muss abge-
wartet werden®.

Schlussfolgerungen

Eine zuséatzliche Erhaltungstherapie
mit Trofosfamid, Etoposid und Idarubi-
cin (M-Arm) nach einer multimodalen
Standardtherapie verbessert nicht das
3-Jahres-EFS und -OS bei Patienten mit
lokalisierten Hochrisiko-RMS und -WTS.
Dies bedeutet nicht, dass das Prinzip
der metronomischen Therapie grund-
satzlich falsch ist, sondern weist darauf

hin, dass die verlangerte Therapie mit
den eingesetzten Medikamenten und
bei den ausgewahlten Patienten nicht zu
einer Verbesserung der Prognose bei-
tragt. Womoglich kénnen andere einge-
setzte Medikamente und dasselbe Prin-
zip einen Nutzen erzielen.

Ein weiterer Aspekt, der bei einer
zusétzlichen Chemotherapie beruck-
sichtigt werden muss, ist die Erhéhung
der kumulativen Dosen und damit des
Risikos fur mégliche Spatfolgen wie z. B.
Zweittumoren.

Am Beispiel der CWS-2007-HR
Studie wird deutlich, wie mihsam und
teuer es ist, bei Patienten mit selte-
nen Erkrankungen neue Erkenntnisse
zu gewinnen. Trotzdem ist sie die beste
Methode, um neue Therapieansatze
mit den Standardtherapien zu verglei-
chen, und daher durch nichts zu erset-
zen. Weitere Studien zur Rolle der Erhal-
tungstherapie sind erforderlich, um die
optimale Zielgruppe, Wirkstoffkombi-
nationen, Therapiedauer und mogliche
Spétfolgen zu untersuchen. m
Nummer der klinischen Studie:
EudraCT 2007-0001478-10

TArndt CAS, Bisogno G, Koscielniak E. Fifty years of rhabdomyosarcoma studies on both sides of the pond and lessons learned. Cancer treatment reviews. Jul
2018;68:94-101. doi:10.1016/j.ctrv.2018.06.013; 2Klingebiel T, Boos J, Beske F, et al. Treatment of children with metastatic soft tissue sarcoma with oral mainte-
nance compared to high dose chemotherapy: report of the HD CWS-96 trial. Clinical Trial Comparative Study. Pediatric blood & cancer. Apr 2008;50(4):739-
45. doi10.1002/pbc.21494; 2 Koscielniak E, Ljungman G, Kazanowska B, et al. Maintenance therapy with trofosfamide, idarubicin and etoposide in patients
with rhabdomyosarcoma and other high-risk soft tissue sarcomas (CWS-2007-HR): a multicentre, open-label, randomised controlled phase 3 trial. eClini-
calMedicine. Dec 2024;78:102957. doi:10.1016/j.eclinm.2024.102957; 4 Bisogno G, De Salvo GL, Bergeron C, et al. Vinorelbine and continuous low-dose cyc-
lophosphamide as maintenance chemotherapy in patients with high-risk rhabdomyosarcoma (RMS 2005): a multicentre, open-label, randomised, phase 3
trial. Clinical Trial, Phase Il Multicenter Study Randomized Controlled Trial Research Support, Non-U.S. Gov't. The Lancet Oncology. Nov 2019;20(11):1566-1575.
doi:10.1016/51470-2045(19)30617-5; 5 Bisogno G, Chisholm J, Hladun R, et al. Maintenance Chemotherapy in Patients With High-Risk Rhabdomyosarcoma: Long-
Term Survival Analysis of the European Paediatric Soft Tissue Sarcoma Study Group RMS 2005 Trial. Journal of clinical oncology: official journal of the Ame-
rican Society of Clinical Oncology. Mar 7 2025:JC02402850. doi:10.1200/JC0O-24-02850; ¢ Chisholm J, Mandeville H, Adams M, et al. Frontline and Relapsed
Rhabdomyosarcoma (FAR-RMS) Clinical Trial: A Report from the European Paediatric Soft Tissue Sarcoma Study Group (EpSSG). Cancers. Feb 29 2024,16(5).
doi:10.3390/cancers16050998
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Neue Hoffnung fur Betroffene durch DeMo-CSF-Projekt

DeMo-CSF-Projekt KLINIK & FORSCHUNG i

Hirntumoren im Kindes- und Jugendalter

Tumoren des Gehirns und Riickenmarks sind die zweithéufigsten Tumoren bei Kindern und Jugendlichen.
Dank unermdudlicher Forschung in den letzten Jahrzehnten kénnen heutzutage etwa 80 % der Kinder und
Jugendlichen geheilt werden. Allerdings leiden auch die geheilten Patienten oft ihr Leben lang an den Folgen
der aggressiven Therapien. Flir eine optimale und méglichst schonende Therapie ist eine genaue Kenntnis
der molekularen Eigenschaften des Tumors entscheidend. Neben der genauen ersten Diagnose ist auch die
Uberwachung der Patienten enorm wichtig, um eine Riickkehr des Tumors méglichst friih zu erkennen und

behandeln zu kénnen.

PROF.DR.
ULRICH SCHULLER
Wissenschaftlicher Leiter

des Forschungsinstituts
Kinderkrebszentrum Ham-
burg, Oberarzt am Institut
fuir Neuropathologie und
Referenzneuropathologe
fuir Liquorzytologie im Rah-
men der HIT-MED-Studien
bei Hirntumoren im Kin-
des-und Jugendalter in
Deutschland

&hrlich erkranken in Deutschland etwa 500

Kinder und Jugendliche an Tumoren des

zentralen Nervensystems. Damit sind Hirn-
tumoren die zweithaufigste Tumorerkrankung und
gleichzeitig sogar die haufigste tumorbedingte
Todesursache bei Kindern und Jugendlichen.Im
Laufe der letzten Jahrzehnte konnte gezeigt wer-
den, dass es eine grofRe Heterogenitat und viele
verschiedene molekulare Klassen von Hirntumo-
ren bei Kindern und Jugendlichen gibt.

Anhand dieser Klassifikation ist es méglich
geworden, individuelle Risikoprofile zu erstellen
und die Therapie an den jeweiligen Tumor anzu-
passen. Dies verbessert die Heilungschancen der
Patienten und erlaubt gleichzeitig die Minimierung
der Langzeitschaden durch aggressive Therapien.

Far die genaue molekulare Diagnostik ist der-
zeit noch eine Operation zur Entnahme von Tumor-
material nétig. Diese Probennahme kann, je nach
Tumorart und -lokalisation, schwierig und riskant
oder sogar unmoglich sein.

Liquordiagnostik bei

Hirntumoren

Lumbalpunktionen des Nervenwassers (Liquor)
werden derzeit routinemafig bei Kindern und
Jugendlichen mit Hirntumoren durchgefuhrt, um
darin befindliche Tumorzellen zu finden. Diese kén-
nen einHinweis auf eine Verbreitung des Tumors sein
und mikroskopisch identifiziert werden. In Deutsch-
land werden diese jahrlich mehr als 500 Liquor-

630.050 €

PROJEKT-FORDERSUMME

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung stellt fir das DeMo-
CSF-Projekt (DEtection, Classification and MOnitoring
of Brain Tumors from CSF Supernatants within the HIT-
MED Reference Neuropathology, DKS 2024.09) im
Zeitraum von 01.10.2024 bis 30.09.2027 Férdermittel in
Hohe von insgesamt 630.050 Euro bereit.

proben zentral im deutschen Referenzzentrum
— Liquordiagnostik des Forschungs- und Behand-
lungsnetzwerks HIT in Hamburg untersucht.

Die Ergebnisse dieser Untersuchungen flie-
Ren in die klinischen Entscheidungen fur die
Patienten ein, allerdings erlauben die mikrosko-
pischen Analysen der Zellen keine exakte Tumor-
klassifikationen und sind oft nicht ausreichend
sensitiv bei der Verlaufskontrolle von Patienten.

DeMo-CSF

Hier setzt nun das von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung geférderte Projekt ,DeMo-CSF”
an und moéchte einen Beitrag fur die Verbesse-
rung der Patientenversorgung leisten. Im Rah-
men von DeMo-CSF sollen neben der bereits
durchgefthrten Mikroskopie auch molekulare
Analysen des Liquors im HIT-Referenzzentrum
in Hamburg durchgefuhrt werden.

DeMo-CSF ist ein gemeinsames Projekt
aus Hamburg und dem Deutschen Krebsfor-
schungszentrum (DKFZ) in Heidelberg (Prof. Dr.
K. Pajtler und Dr. K. MaaR), das sich zum Ziel
gesetzt hat, kleine Fragmente der genetischen
Informationen des Tumors, die im Liquor ent-
halten sind, zu analysieren. Hierfur werden Pro-
ben genutzt, die ohnehin im Rahmen von Stan-
dardverfahren genommen werden. Das Ziel ist
es, eine sensitivere und gleichzeitig exaktere
minimalinvasive Tumordiagnostik und Uberwa-
chung von Kindern und Jugendlichen mit Hirn-
tumoren zu ermdéglichen.

Die Ergebnisse aus diesem Projekt sollen
als Grundlage fur kommende klinische Studien
dienen sowie den Grundstein fur die molekulare
Analyse von Liquor als Teil der Routinediagnos-
tik von Hirntumoren bei Kindern und Jugendli-
chenlegen und so die klinische Versorgung von
padiatrischen Patienten mit Hirntumoren nach-
haltig verbessern. m
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ELTERNGRUPPEN

Am 09.11.2024 fand das , 8. Retinoblas-
tom-Treffen” am Universitatsklinikum Essen
statt, organisiert von der Essener Elterniniti-
ative zur Unterstutzung krebskranker Kinder
e. V. in Kooperation mit der Klinik fir Augen-
heilkunde. Dank des engagierten Arzteteams
aus Retinoblastom-Spezialisten entstand
eine umfangreiche Vortragsreihe rund um die
seltene Netzhauttumorerkrankung des hinte-
ren Augenabschnittes.

Nach den GruRRworten von Frau Lang-
wieler, Vorsitzende der Elterninitiative,
und Herrn Prof. Dr. med. Dr. h. c. Bechra-
kis, Direktor der Klinik far Augenheilkunde,
begann der Einfuhrungsvortrag von PD Dr.
med. Biewald, Oberarztin fur Augenheil-
kunde. Sie ist Expertin fur Tumorerkran-
kungen des Auges, insbesondere fur das
Retinoblastom im Kindesalter. Mit umfas-
sendem Wissen und langjahriger Erfah-
rung in Diagnose und Behandlung zahlt sie
zu den fuhrenden Spezialistinnen auf die-
sem Gebiet.

Eltern konnten nach jedem Vortrag Fragen
stellen, wodurch eine offene und dynamische
Gesprachsrunde entstand, die Unsicherhei-
ten abbaute und individuelle Informationen

vermittelte.

Ein Thema, das im Behandlungsalltag sehr jun-
ger Betroffener extrem prasent und unabding-
bar ist, ist die Verabreichung von Narkosen. Fur
viele Eltern ist die Vorstellung haufiger Narko-
sen besorgniserregend. Darum referierte Dr.
med. Gisevius, Facharzt fur Andsthesie, aus-
fahrlich zu den Themen Sicherheit und Wohl-
befinden der Kinder wahrend der Narkose.
Manchmal ist die Entfernung des Auges
(Enukleation) erforderlich, um die Tumor-
streuung zu verhindern. Danach ist der Ein-
satz einer Prothese erforderlich. Herr Leibold,
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Ocularist am Kunstaugeninstitut
Leibold, gilt als erfahrener Experte
far Augenprothesen, die speziell
auf die Bedurfnisse von Kindern
zugeschnitten sind. In seinem Beitrag
schilderte er, dass er eng mit medizinischen
Fachleuten zusammenarbeitet, um Kindern
nach einer OP ein naturliches Erscheinungs-
bild zu erméglichen, was fur ihr Selbstwert-
gefuhl und ihre Entwicklung maRgeblich ist.
AnschlieRend informierte Dr. Lever, Fach-
arzt fur Augenheilkunde, Gber die Nachsorge
far Kinder, die nach einer Retinoblastom-
Erkrankung blind oder seheingeschrénkt sind.

Da es vom Retinoblastom auch eine vererb-
bare Variante gibt, durfte die Abdeckung die-
ser Thematik nicht fehlen. Der Referent, Prof.
Dr. Lohmann, ist DER international renom-
mierte Experte am Institut fur Humangene-
tik in Essen. Er forscht intensiv zu den gene-
tischen Grundlagen von Tumorerkrankungen
und hat sich insbesondere mit den Ursachen
und Vererbungsmustern des Retinoblastoms
befasst. Seine Arbeit ist von unschéatzba-
rem Wert, um das Risiko fur die Patienten,
deren Geschwister und zukunftige Genera-
tionen besser abschéatzen und gezielte Pra-
ventionsmalRnahmen entwickeln zu kénnen.

AbschlieRend beleuchtete Dr. Papaio-
annou, Fachérztin fur Kinderheilkunde, die
gesundheitlichen und entwicklungsbezo-
genen Herausforderungen, die mit der Dia-
gnose Retinoblastom einhergehen kénnen.

Am Ende bereicherte ein besonderer
Gast die Veranstaltung: Dominik Dolniak. Er
erkrankte als Kind selbst an einem Retino-
blastom und ist heute Vater eines betroffe-
nen Kindes. Er schilderte seine Erfahrungen
aus beiden Perspektiven und brachte wich-
tige Impulse ein.

Referierten oder organisierten das
Treffen (v. I. n. r.): Dr. Papaioannou,
Prof. Dr. Lohmann, Prof. Dr. Bechrakis,
Priv.-Doz. Dr. Biewald, Frau Wibbe, Frau
Langwieler, Frau Krieger, Herr Leipold.
(Foto: Gaye-Asli Demiraslan)

Fazit: Das Treffen war eine wertvolle
Informationsquelle und férderte den Aus-
tausch zwischen betroffenen Familien und
Fachleuten. Herzlichen Dank allen Teilneh-
menden und insbesondere den Referieren-
den, die ihr wertvolles Wissen weitergege-
ben haben.
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Gute Konzepte muss man kopie-
ren, sagte sich der Vorstand des Forder-
vereins fur krebskranke Kinder e. V. KélIn,
als er wahrend der Mitgliederversamm-
lung der Deutschen Kinderkrebsstiftung in
2022 vom Wohnmobil-Projekt der Kasseler
Elterninitiative horte. Dankenswerterweise
teilte diese gerneihre Erfahrungen und gab
wichtige Hinweise fur die Umsetzung. Seit
2023 kénnen nun auch betroffene Familien
in Kéln wahrend der Therapiepausen ein
Wohnmobil kostenfrei ausleihen.

Die Geschichte des Kélner Wohnmo-
bils ist aber auch eng verknUpft mit Alex
Elzig und Roger Wangen und deren Verbun-
denheit zum Elternhaus seit der Erkrankung
ihrer Toéchter.

In Kontakt mit dem Férderverein kam Fami-
lie Elzig in einer ihrer schwersten Stunden:
Tochter Elisa war gerade ins kunstliche
Koma versetzt worden. Dirk Zurmuhlen vom
Elternhaus trataufderintensivstationandie
Eltern heran undreichte ihnen den Schlis-
selzu einem der Elternhaus-Appartements
mit den Worten: ,Das Bett werden Sie jetzt
brauchen.” Elisa erhielt eine Stammzellen-
spende von ihrer groRen Schwester und
nach dem positiven Ausgang der Thera-
pie wollte die Familie eigentlich nichts mehr
mit dem Thema zu tun haben. Die Einladung
zum ,Elterntreff” wurde mit leichten Bauch-
schmerzen angenommen.,, Aus Dankbarkeit
dem Elternhausteam gegenuber wollten wir
wirklich nur einmal hingehen”, erinnert sich
Alex Elzig. Seitdem sind sie jedoch regel-
mafige Besucher und fuhlen sich dort gut
aufgehoben.

Bei einem Elterntreff berichtete Eltern-
hausleiterin Andrea Tepe von der Idee, ein
Wohnmobil anzuschaffen. Mandy Elzig war
sofort begeistert: ,Dann fragen wir doch
meinen Mann, ob er unterstutzen kann!”
Alex Elzig, als technischer Projektleiter
beruflich gewdhnt, Dinge in die Hand zu
nehmen, sagte schnell zu.

Er unterstltzte bei den Uberlegungen zu
Anschaffung sowie Ausbau und leistete
unschatzbare Arbeit bei der Konzipierung.
.Als Betroffene wissen wir, wie sich die

Situation mit krebskrankem Kind anfahilt.
Die Idee ist: Die Familie kimmert sich nur
um Hygieneartikel, Mahlzeiten und Bett-
wasche. Ansonsten stellen wir alles Not-
wendige zur Verfugung®, erklart er. Uber
Kontakte organisierte er eine kostenfreie
Parkméglichkeit auf dem Geladnde der
MMC Studios KéIn GmbH, das Wohnmo-
bil ist — sauber und vollgetankt — jederzeit
abfahrbereit. Das 24-h-Sicherheitsperso-
nal vor Ort handigt den Familien rund um
die Uhr den Schlussel aus.

Familie Elzig fuhr als Erstes fur eine
Ubernachtung zum Biggesee, um das
Wohnmobil auf Herz und Nieren zu tes-
ten. Die Familienmitglieder schrieben
zusammen auf: Was fehlt, was wére
.schén zu haben” und wie funktionie-
ren die komplizierten Verstau-Mecha-
nismen? Seitdem werden mit jeder Fahrt
Erfahrungen gesammelt, und im Wagen
liegt eine Foto-Gebrauchsanleitung.

Vor einiger Zeit hat sich Alex Elzig Roger
Wangen als zweiten Mann mit an Bord
geholt, damit die Betreuung des Wohn-
mobils auch ganzjahrig gewahrleistet ist.
Dieser war mit seiner Familie einer der ers-
ten Nutzer des Wohnmobils. Beim Einwei-
sungsgesprach erwahnte Alex Elzig, dass
er noch eine zweite Person zur Unterstut-
zung bendtigte. Am Ende ihres Kurzurlau-
bes stand der Entschluss des Ehepaars
Wangen fest: ,Es ist uns ein Bedurfnis,
etwas zurlickzugeben von dem, was wir im
Elternhaus erleben durften. Wir méchten
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damit Danke sagen, dass der Férderverein
sich so um die Menschen kimmert, wie sie
es brauchen.” Tochter Antonias Erkrankung
fiel genau in die Coronazeit. Die Zeit war
sehr belastend fur die Familie. Ihr Bruder
konnte die kleine Schwester Uber sechs
Wochen lang nicht sehen. ,Umso wichtiger
war es, als Familie im Elternhaus gut aufge-
hoben zu sein”, erzahlt Roger Wangen. ,Wir
haben viele Wochenenden dort verbracht
und das Elternhausteam war fur uns da.”

Seitdem unterstltzt Roger Wangen bei der
Organisation und Verleihung des Wohn-
mobils. Alex Elzig und er waren von Anfang
an auf gleicher Wellenlédnge. Sie machen
es sogar moglich, im Notfall erreichbar zu
sein, wenn Reisende unterwegs Fragen
haben: Beide sind Uberzeugt davon, dass
es wichtigist, den Betroffenen diese kleine
Flucht aus dem Alltag zu erméglichen.

Dreamteam: Alex Elzig (links) und
Roger Wangen (rechts) (Foto: Fér-
derverein Kéln)
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Vielfaltige Angebote sowohl fur
betroffene Patienten als auch deren Fami-
lien bieten zu kdnnen — diesem Ziel hat sich
der Elternverein fur leukdmie- und krebs-
kranke Kinder GieRRen e. V. verschrieben.
.Daher freuen wir uns besonders, dass wir
im Laufe des Jahres 2024 neue, spezielle
Gruppenangebote in unserer Vereinsar-
beit etablieren konnten”, so der Vereins-
vorsitzende Andreas Hoélzle.

Den Anfang machte die ,Herzenskin-
der“-Gruppe fur verwaiste Eltern. ,Wenn
ein Kind stirbt, bricht eine Welt zusam-
men. Zurlck bleiben trauernde Eltern
und Geschwister. Seit vergangenem Jahr
steht unser Verein diesen Familien mit
einem umfassenden Trauerangebot zur
Seite — einer Mischung aus Gespréachen,
gemeinsamen Aktivitdten und gegensei-
tigem Zuhoren. Die ,Herzenskinder’ bie-
ten einen geschutzten Raum mit profes-
sioneller Begleitung durch ausgebildete
Erzieher und Sozialarbeiter”, weifld die
beim Elternverein angestellte psychologi-
sche Psychotherapeutin Katharina Scha-
fer, die die Gruppe leitet. In regelméaRigen
Treffen erfahren betroffene Familien, dass
sie mit diesem schweren Schicksal nicht
alleine sind.

Am anderen Ende der weiten Skala der
Gefuhle, die diese schreckliche Krankheit
mit sich bringt, steht die ,Lebensfreunde”-
Survivorgruppe.Dieses Angebotrichtetsich
an junge Erwachsene, die im Kindes- oder
Jugendalter selbst an Krebs erkrankt waren
und heute als geheilt gelten. Sie haben
Uberlebt — und trotzdem st ihr Leben nicht
mehr so wie vorher. In der Gruppe besteht
die Méglichkeit, sich auszutauschen, zu
ermutigen und Tipps fur die Nachsorge zu
bekommen - getreu dem Gruppennamen
in einer lockeren, lebensbejahenden Atmo-
sphare und bei gemeinsamen Veranstal-
tungen wie Koch- und Kletterkursen, Kino-
besuchen und Ausfligen.

.Die Erfahrung hat gezeigt, dass betrof-
fene Eltern krebskranker Kinder erst im
Nachhinein feststellen, wie wenig posi-
tive Bilder von der schwersten Zeit ihres
Lebens bleiben”, sagt Andreas Holzle.
.Denn wahrend der aufwendigen und
teilweise anstrengenden Behandlung
bleibt kaum Zeit, schéne und hochwertige
Fotos zu machen.” Der GieRener Eltern-
verein bietet diesen Familien nun die

Méglichkeit, professionelle Erinnerungsfo-
tos im Rahmen des Projekts ,Peipi®-Foto-
grafie” sowohl auf der Station Peiper am
GieRener Uniklinikum als auch im priva-
ten Umfeld erstellen zu lassen. Hier arbei-
tet der Verein eng mit einem heimischen
Fotografen und, wenn von den Familien
gewlnscht, einer Kosmetikerin zusammen.

Bei neuen Projekten hat sich der Ver-
ein im Besonderen den Geschwisterkin-
dern betroffener Patienten verschrieben.
Durch die Krebserkrankung eines Kindes
verschieben sich Prioritaten und Ablaufe
innerhalb einer Familie auf einen Schlag.
Der Tagesrhythmus gerat aus den Fugen
und wird ganz und gar auf die Belange des
erkrankten Kindes ausgerichtet.

Um den Geschwisterkindern junger
Patienten ein Stuck Normalitat zurtck-
zugeben — und auch den Eltern einen
Moment der dringend bendtigten Aus-
zeit zu génnen, organisiert der Verein in
Kooperation mit ,DeinSportherz e. V." aus
Bad Nauheim regelmafRige Aktionen und
Aktivitaten, unter anderem eine Vielzahl
von sportlichen Events.

Dartber hinaus sind fur 2025 noch
weitere Projekte in Planung. Beispiels-
weise soll der Bereich der klinischen Nach-
sorge durch geeignete Aktivitdten wie bei-
spielsweise Schwimm- und Reittherapie
erganzt werden. Der Elternverein fur leu-
kédmie- und krebskranke Kinder GieRRen e.
V. bedankt sich ganz herzlich bei allen, die
an diesen Projekten mitwirken und ihnen
mitihrer vielfaltigen Unterstitzung Leben
einhauchen.

,Peipi®Fotografie”: Fotograf Jan Will
macht von den Familien professionelle Auf-
nahmen. (Foto: GielBener Elternverein)
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> Auf dem Bauernhof kommt die Kindergruppe ,Zwer-
genmut” in Kontakt mit der Natur und den Tieren.
(Foto: Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.)

IM RAUM DER WUNSCHE WERDEN WUNSCHE WAHR

FRANKFURT Einmal im Monat schallt
lautes Stimmengewirr und Lachen durch
das Familienzentrum des Vereins ,Hilfe
fur krebskranke Kinder e. V.” in Frankfurt.
Immer dann, wenn sich die Kindergruppe
L~Zwergenmut” dort trifft. Kinder im Alter
von 4 bis 12 Jahren kommen gemeinsam
mit ihren Geschwistern und Eltern, um
eine gute Zeit miteinander zu verbringen.
Wenn zusammen gemalt, gebastelt und
gespielt wird, kdnnen alle den Alltag mit
der Krankheit einmal hinter sich lassen.
lhr ganz eigenes Reich unterm Dach
haben die Kindern selbst den ,Raum
der Winsche” genannt. Hier wartet eine
Vielzahl an spannenden Spielen, inter-
essanten Buchern, Puzzles und Plusch-
tieren, aber auch ein riesiger Schrank,
der prall gefullt ist mit den herrlichs-
ten Bastelmaterialien. Bei den Treffen ist
ein Uppig bestucktes Bufett mit lecke-
ren sUfRen und salzigen Snacks Mittel-
punkt und eine grof3e Freude fur Grof3
und Klein. Da kénnen es sich alle einmal
richtig gut gehen lassen; es wird rum-
gealbert, getobt, gelacht, gefuttert. Alle

genielRen die gemeinsame Zeit.

Festes Angebot des Vereins
Seit mittlerweile vier Jahren wird betrof-
fenen Familien durch die regelmafi-
gen Treffen der Kindergruppe ein Raum
geboten, wo Kinder und Familien sich
vernetzen und austauschen kénnen.
Durch die Padagogin Hannah Képke sind

WIR

der Aufbau und die Etablierung der Kin-
dergruppe zu einem festen Bestandteil
der Arbeit des Vereins geworden. In den
letzten Jahren ist die Kindergruppe ste-
tig gewachsen — tber 80 Familien sind
inzwischen dabei. Schnell wurde klar,
dass Verstarkung erforderlich ist.

Seit November 2024 unterstutzt
Anika Schulte das Team des Vereins
und die wichtige padagogische Arbeit
mit den Familien. Sie bringt langjahrige
Erfahrung in fruhpadagogischen Bil-
dungseinrichtungen sowie in der Stadt-
teilarbeit mit Familien mit. Damit kann
sie sowohl Eltern beratend zur Seite ste-
hen als auch passende Angebote fur die
.Minis”, die Kinder von 4-7 Jahren, sowie
far die ,Zwerge” im Alter von 8-12 kon-
zipieren. Dazu gehéren neben den Tref-
fen im Familienzentrum auch Ausflige
auf den Bauernhof, ein Gartenfest, tolle
Aktionen wie Kurbisse schnitzen an Hal-
loween und Keramik bemalen oder —und
das ist ein jahrliches Highlight — die drei-
tagige Kinderfahrt, die meist raus in die
Natur fuhrt.

Alle Angebote sind darauf ausgerich-
tet, moglichst viele unbeschwerte und
unvergessliche Tage zu schaffen, an die
Kinder und Eltern sich spéater gern erin-
nern. Damit nicht immer nur die Krank-
heit im Fokus steht.

Anika Schulte / Susanne Prtifer

VOLLES HAUS HORBACH MIT
MARTIN SEIDLER

LUTZELSOON Ende Januar lud Her-
bert Wirzius, ehrenamtlicher Vorsit-
zender des Fordervereins Lutzelsoon
e.V.und der Soonwaldstiftung, ins Haus
Horbach nach Hochstetten-Dhaun, zu
einer musikalischen Lesung mit dem
SWR-Moderator Martin Seidler und
dem Gitarristen Volker Hoh. Der Eintritt
war frei. Es wurde jedoch um Spenden
far zwei schwer erkrankte Kinder gebe-
ten. Diese sammelte Seidler am Ende
der Lesung. Die Spendenbereitschaft
war groR, sodass ein stolzer Betrag von
2.200 Euro zusammenkam, welcher
zweckgebunden 1:1 an die Familien der
erkrankten Kinder Uberwiesen wurde.
Das Haus Horbach samt Buhne und
Bestuhlung wurde von Ortsblrgermeis-
ter Helmut Débell kostenlos zur Verfu-
gung gestellt. Die Veranstaltung lockte
fast 200 Besucher, die gebannt den
Worten Seidlers sowie den Gitarren-
klangen Hohs lauschten.

Unter dem Titel ,Das Jahr ist ein
Gedicht” unterhielt Seidler das Publi-
kum mit Werken von Mérike, Goethe und
vielen weiteren, die von Héhs Gitarren-
kUnsten virtuos untermalt wurden. Alles
in allem war es ein abwechslungsreiches
und unterhaltsames Programm, das den
Abschluss mit der Zugabe von Harald
Juhnkes ,My Way" fand.

Der Héhepunkt der Veranstaltung
war jedoch ein ganz anderer: Martin
Seidler wurde von Herbert Wirzius zum
Botschafter der guten Taten fir den For-
derverein LUtzelsoon e. V.und die Soon-
waldstiftung ernannt, denn er setzt sich
in der Region Nahe, Hunsriick, Rheinhes-
sen und Pfalz selbstlos und ehrenamt-
lich fur die Ziele des Vereins ein.

»> Martin Seidler bei der Ubergabe sei-
ner Botschafter-Urkunde durch Herbert
Wirzius (Foto: Armin Seibert)




Was fur ein Abend! 82 Musikerin-
nen und Musiker und der Thomanerchor
Leipzig brillierten am 4. Februar zum Jubi-
laumskonzert fur krebskranke Kinder im
ausverkauften Grofden Saal des Gewand-
hauses zu Leipzig.

Unter der Leitung von Dirigent Mat-
thias Foremny erklang zunachst Wag-
ners Vorspiel zu den ,Meistersingern von
Nurnberg”, bevor der Thomanerchor Leip-
zig mit einer Bach-Motette (s)ein beein-
druckendes musikalisches Geschenk zum
25-jahrigen Konzertjubildum Uberbrachte.
AnschlieRend war eines der grofRen Violin-
konzerte des 20. Jahrhunderts, das Kon-
zert D-Dur fur Violine und Orchester von
Erich Wolfgang Korngold, zu héren, bevor
die Suite aus Strawinskys ,Feuervogel”
begeisterte. Beim bekannten ,Tango (Por
una cabeza)”, erneut mit Tobias Feldmann
auf der Violine, hielt es das Publikum nicht
mehr auf den Platzen.

25 Jahre Benefizkonzert fur krebs-
kranke Kinder — diese Erfolgsgeschichte
in Worte zu fassen, ist gar nicht so einfach.
Wir blicken auf fantastische Konzerte und
wunderbare, emotionale Abende zurtick”,
restmiert Markus Wulftange, der die Kon-
zertreihe aus der Taufe hob und seit Jah-
ren organisiert. ,Vor allem sind wir dank-
bar fur das herausragende Engagement
der Musiker und aller UnterstUtzer, die die-
sen Abend und damit unsere Arbeit erst
ermoglichen”, ergéanzt er.

Im Rahmen des Konzertes am ,Welt-
krebstag” wurden rund 150.000 Euro
aus Kartenverkauf, Sponsoreneinnah-
men und Spenden gesammelt. Die Erlése
des Abends flieRen in die psychosoziale
Versorgung von an Krebs erkrankten Kin-
dern und deren Familien durch die ,Eltern-
hilfe fur krebskranke Kinder Leipzig e. V.".
Mit u. a. psychologischer Begleitung der
Betroffenen, Musik-, Kunst- oder Sport-
therapie schlieRt der Verein, der in diesem
Jahr sein 35-jahriges Bestehen feiert, eine
Versorgungslucke in Leipzig.

Der sachsische Wissenschaftsminister
Sebastian Gemkow tUbernahm zum wie-
derholten Mal die Schirmherrschaft des
Abends und warb fur zuséatzliche Unter-

stltzung der Elternhilfe: ,Die emotionale
und psychologische Begleitung, die die
Elternhilfe betroffenen Familien anbie-
tet, ist unglaublich wichtig fur Therapie
und Genesung der erkrankten Kinder. Um
dieses Angebot dauerhaft aufrechterhal-
ten zu kédnnen, brauchen die Helfer selbst
Hilfe, vor allem finanziell. Eine professio-
nelle Betreuung kostet Geld und ich bin
dankbar, dass mit dem Benefizkonzert ein
groRer Beitrag geleistet wird. Ich danke
allen, die sich daran beteiligen, von gan-
zem Herzen und rufe gleichzeitig auf, wei-
ter zu spenden.” Wer die Arbeit der Eltern-
hilfe unterstttzen méchte, kann das mit
einer Spende direkt unter www.magische-
augenblicke.de tun.

Das Orchester fur krebskranke Kinder
unter der Leitung von Matthias Foremny
spielt jahrlich in unterschiedlicher Beset-
zung. In diesem Jahr gehérten dem
Orchester vor allem Musiker und Musike-
rinnen aus dem Gewandhausorchester zu
Leipzig, dem Orchester der Musikalischen
Komédie, dem MDR-Sinfonieorchester und
dem Leipziger Sinfonieorchester an. Alle
Mitwirkenden verzichteten ebenso wie der
Thomanerchor Leipzig unter der Leitung
von Andreas Reize auf ihre Gage.
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Ein Zeichen der Hoffnung: Jeder Gast
erhielt einen Kranich, der von den Pati-
enten auf Station gebastelt wurde. (Foto:
Elternhilfe / Susann Friedrich)

Spielte fir den guten Zweck: das
Orchester flir krebskranke Kinder unter der
Leitung von Matthias Foremny. (Foto: Gert
Mothes)

01/2025 45



0 ELTERNGRUPPEN

HELDENFEIER FUR ECHTE SUPERHELDEN

JENA Seit nunmehr vier Jahren nimmt
die Elterninitiative fur krebskranke Kin-
der Jena e. V. den Internationalen Kin-
derkrebstag (15. Februar) zum Anlass,
krebskranke Kinder und Jugendliche fur
das auszuzeichnen, was sie sind — ndm-
lich Superhelden. Denn Superhelden sind
nicht immer muskelbepackt und kénnen
fliegen. Auch sie kdmpfen wie die Kin-
der mit Superkraften — wie Tapferkeit,
Durchhaltevermégen und Stéarke — hart
und ausdauernd gegen eine lebensbe-
drohliche Krankheit wie den Krebs. Und
das, obwohl sie auch viel lieber mit Spie-
len, Toben, Schule oder dem ersten Kuss
beschaftigt waren.

Damit auch diese ungewoéhnlichen
Helden einmal sichtbar werden, orga-
nisiert die Elterninitiative jedes Jahr im
Februar auf der kinderonkologischen Sta-
tion des Jenaer Uniklinikums eine Hel-
denfeier mit allerhand Zubehér. Dann
verwandeln sich die Jungen und Mad-
chen mit individuell gestaltetem Cape
und Maske in Superhelden, die von Mit-
arbeitenden des Elternvereins mit einer
mit Uberraschungen gefullten Heldentlte
und eigens fur sie geschriebenen Lauda-

>»> Held der Lufte: Superheld Jonas
(Foto: Celina Bhattacharyya)

tio geehrt werden. In diesem Jahr stand
zusétzlich noch ein besonderer Besuch
an: Scarlet Witch und Spiderman waren
zu Gast, um die Kinder in die Welt der
Superhelden zu entfuhren. Da konnte
selbst der Klinikdirektor einem Selfie
nicht widerstehen.

Und damit nicht genug: Es ging hel-
denhaft weiter. Zwei Mitarbeitende eines
Grafikateliers waren eingeladen, um mit
den Patientinnen und Patienten ihr ganz
individuelles Heldenbild zu kreieren. Dazu
standen verschiedene Gestaltungsmog-
lichkeiten zur Verfugung, z. B. individuelle
Heldenschablonen und Arbeitsmateria-
lien, mit denen man Spruhfarben effekt-
voll auf eine Leinwand bringen konnte. So
entstanden tolle Kunstwerke als persénli-
che kreative Ausdrucksform fur einen hel-
denhaften Weg.

Doch auch Superhelden brauchen
Unterstutzung. Zum Gluck gibt es viele
Helfer und Helferinnen, die ihnen jeder-
zeit zur Seite stehen. Zu diesen zéhlen
insbesondere Eltern, Pflegefachkrafte,
Arztinnen und Arzte, die jeden Tag alles
geben, damit die Superhelden wieder
gesund werden. Daher werden auch sie

geehrt — als Heldenhelfer mit entspre-
chender Schéarpe, Medaille oder Button
und Kuchen. Die Heldenfeier in Jena ist —
so viel steht fest — mittlerweile eine Tra-
dition geworden und immer wieder ein
Highlight im Stationsalltag.

Janet Slodowitz

>> Auch die Heldenhelfer wurden
ausgezeichnet. (Foto: EKK Jena)
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» Gute Stimmung bei der Ski-
freizeit auf dem Hochhéderich

SKI-WOCHENENDE AUF DEM HOCHHADERICH

FILDERSTADT Endlich war es so weit! Seit Wochen freuten sich
die Familien des Anna-Vereins schon auf das Ski-Wochenende,
das Ende Januar im Ferienheim Lukas am Hochhaderich stattfand.
Jahrlich erméglicht der Anna-Verein Familien von Kindern, die eine
Krebserkrankung Giberstanden haben, ein erlebnis- und schneerei-
ches Wochenende mitten im Skigebiet. Neben den circa 60 Teil-
nehmenden war auch Annette Hoffmann, Professorin und Dozentin
an der PH Ludwigsburg mit sechs Studierenden und den Skileh-
rern des SV Bonlanden am Start, die fur das Unterhaltungs- und
Sportprogramm wahrend dieses Wochenendes zustandig waren.
Nach einem leckeren Abendessen im nebenan gelegenen
Hotel Alpenarena trafen sich die Familien zum gemeinsamen
Kennenlernabend. Obstsalat war hier nicht der Nachtisch, son-
dern das Kennenlernspiel, bei dem alle viel SpaR hatten. Und
nach der geselligen Kennenlernrunde, bei der sich jeder als Tier
mit dem gleichen Anfangsbuchstaben wie der Vorname und
einer dazu passenden Bewegung vorstellen sollte, kannten sich
fast alle namentlich: Lars, die Laus, Nils, die Nudel und Wilhelm,
das Wiesel sind dabei besonders im Gedéchtnis geblieben.

Auf die Piste

Am nachsten Morgen ging es gleich nach dem gemeinsamen
Frahstuck im Hotel sportlich los. Alle Skifahrer trafen sich
drauRen vor dem Ferienheim zur gemeinsamen Skigymnas-
tik und dann wurden die Kinder und Jugendlichen nach ihrem
Fahrkénnen in Gruppen eingeteilt. Bei traumhaften Pisten-
verhaltnissen und herrlichem Sonnenschein hatten nicht nur
die Kinder, sondern auch die Eltern Spaf3 auf ihren Skiern. Fur
manche war es das erste Mal, dass sie auf Skiern standen,
und alle hatten grofden Spald und schéne Erfolgserlebnisse
auf der Piste. Nach so viel frischer Luft und leckeren Spaghetti

Bolognese hatten alle schon die nétige Bettschwere gehabt,
aber obendrauf gabs noch ein weiteres Erlebnis in der Natur:
Mit Fackeln ausgestattet trafen sich alle zur Nachtwanderung
durch den Schnee und nachdem die Kinder die Ratsel erfolg-
reich gelést und den Schatz gefunden hatten, gabs zur Beloh-
nung eine stiRe Uberraschung fur die fleiRigen Sucher. Danach
fielen die Jungeren todmude und erschopft in ihre Schlafsa-
cke. Die Erwachsenen safRen jedoch noch gemutlich zusam-
men und spielten Gesellschaftsspiele oder bastelten niedli-
che Geschenkschéachtelchen.

Tag der Abreise

Am Sonntagmorgen herrschte auf der Hutte gleich vor dem
Frahstlck reges Treiben, weil die Taschen bereits nach dem
Frahstuck gepackt und die Zimmer gerdumt sein mussten.
Bei erneut herrlichem Kaiserwetter genossen alle Skifahrer
anschlieRend noch einmal einen perfekten Tag auf der Piste.
Fur die Nicht-Skifahrer hatte Barbel Schweizer ein ganz beson-
deres Programmangebot organisiert: Sie kamen in den Genuss
einer winterlich-romantischen Pferdeschlittenfahrt.

Nach dem gemeinsamen Abschlussessen gab es einen kraf-
tigen und begeisterten Applaus fur die Anna-Betreuer. Es war
ein wunderbares Wochenende, in einer harmonischen Gruppe,
bei traumhaftem Wetter. Mit strahlenden Augen, schénen Erin-
nerungen und etwas Wehmut darlber, dass das erlebnisrei-
che Wochenende schon vorbei war, verabschiedeten sich alle
glucklich voneinander.

Ein herzliches Dankeschén an den Anna-Verein mit sei-
nen fleiRigen Helfern fur dieses tolle Familien-Wochenende!

Familie B.

WIR
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Goschel, Susanne

Forderkreis ,Hilfe fur krebs-
kranke Kinder” e. V. Aachen
Kullenhofwinkel 26

52074 Aachen

Tel.: 0241 86131

Fax: 02418865264
info@krebskrankekinder-aachen.de
www.krebskrankekinder-aachen.de

Knies, Hilu (Vorsitzende)
Hand-in-Hand fur
schwerstkranke und
krebskranke Kinder e. V.
Stammheimer Str. 2
63674 Altenstadt

Tel.: 06047 986836

Fax: 060471233
kontakt@hand-in-hand.it
www.hih-altenstadt.de

Waldhauser, Petra (Vorsitzende)
Selbsthilfegruppe Krebskranker
Kinder Amberg/Sulzbach
Steinweg 8

92242 Hirschau

Tel.: 09622 71122

Fax: 09622 71488
petra.waldhauser@web.de
www.krebskranker-kinder-amberg-
sulzbach.de

Koller, Gerd (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder —Augsburg Lichtbli-
ckee. V.

Neusasserstr. 43a

86156 Augsburg

Tel.: 0821 44069-0

Fax: 082144069-99
info@krebskranke-kinder-augsburgde
wwwkrebskranke-kinder-augsburgde

Schweyer, Rosmarie (Vorsitzende)
Glihwirmchene. V.

Verein zur Unterstiitzung von
krebs-, schwerst-und chronisch
kranken Kindern und deren Familien
Brachstadter Str. 12

86660 Tapfheim

Tel.: 0160 97289730
info@gluehwuermchen-ev.de
www.gluehwuermchen-ev.de
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Dr. Hasse, Dieter (Vorsitzender)
KINDERHILFE - Hilfe fur krebs-
und schwerkranke Kinder e. V.
Zentrale Geschéaftsstelle Berlin
Turmstr. 32

10551 Berlin

Tel.: 030 857478360
info@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe.de

KINDERHILFE - Hilfe fiir krebs- und
schwerkranke Kindere. V.
Berlin-Hermsdorf

AKHD und Geschwisterarbeit
Alt-Hermsdorf 38

13467 Berlin

Tel.: 030 857478368
akhd-berlin@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe.de

Miel, Detlef (Vorsitzender)
Forderverein fir krebskranke
Kinder Berlin-Buch e. V.
Lavendelweg 53

12623 Berlin

Tel.: 030 5675272

Fax: 030 56553311
info@kinderlaecheln.com
www.kinderlaecheln.com

Dr. med. Wegert, Sigrid
KINDerLEBEN, Verein zur Férde-
rung der Klinik fir krebskranke
Kinder e. V.Berlin
Kénigin-Luise-Str. 40-42

14195 Berlin

Tel.: 0170 5036666

Fax: 030 8262737
info@kinderleben.de
www.kinderleben.de

Tilly, Andreas (Vorsitzender)
HandanHand Elterninitiative
krebskranker Kinder
Ostwestfalen-Lippee. V.
Kurze Str. 2

32108 Bad Salzuflen

Tel.: 05222 2888737

Fax: 05222 2888738
info@handanhand.de
www.handanhand.de

Roos, Ursula (Vorsitzende)
Foérderkreis fur krebskranke Kin-
derund Jugendliche Bonne. V.
Venusberg-Campus 1, Gebdude 34
53127 Bonn

Tel.: 0228 9139440

Fax: 0228 9139433
info@foerderkreis-bonn.de
www.foerderkreis-bonn.de

Dr. Lampe, Thomas (Vorsitzender)
Weggefahrten — Elternhilfe zur
Unterstlitzung tumorkranker Kinder
Braunschweige. V.

Fichtengrund 4

38126 Braunschweig

Tel.: 0531595-4158

info@weggefaehrten-bs.de
www.weggefaehrten-bs.de

Kéhnken, Ralf (Vorsitzender)
Elternverein Leukdmie- und
Tumorkranke Kinder Bremene. V.
Eltern-Kind-Zentrum Prof. Hess
St.-Jurgen-Str. 1, Ebene 4

28205 Bremen

Tel.: 042149776650
kontakt@kinderkrebs-bremen.de
www.kinderkrebs-bremen.de

Schnibbe, Fritz (Vorsitzender)
Kinderkrebsstiftung Bremen &
Elternverein Leukdmie-und
Tumorkranker Kinder Bremene. V.
Eltern-Kind-Zentrum Prof. Hess
St.-Jurgen-Str. 1, Ebene 4

28205 Bremen

Tel.: 042149776650
kontakt@kinderkrebs-bremen.de
www.kinderkrebsstiftung-bremen.de

Oehme, Inge (Vorsitzende)
Elternverein krebskranker
Kinder e. V. Chemnitz
Rudolf-Krahl-Str. 61a

09116 Chemnitz

Tel.: 037124355761

Fax: 03712435578965
info@ekk-chemnitz.de
www.ekk-chemnitz.de

Rendigs, Uwe

Stiftung fiir krebskranke Kinder
Coburg

Veilchenweg 34

96450 Coburg

Tel.: 09561630760
uwe.rendigs@gmx.de
www.coburgerkrebskinderstiftung.org

Koal, Katrin (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranke
Kinder e. V. Cottbus
Ringweg 8

03099 Kolkwitz

Tel.: 035604 641192

Mobil: 0178 2981967
eltern-krebskranker-kinder-cott-
bus@arcor.de
www.eltern-krebskranker-
kinder-cottbus.de

Dr. Buchhold, Jutta (Vorsitzende)
VEREIN FUR KREBSKRANKE

und chronisch kranke KINDER
DARMSTADT/Rhein-Main-Neckare.V.
Heinrichwingertsweg 17

64285 Darmstadt

Tel.: 06151 971341

Tel.: 06151 371582

Tel.: 06151 25396 (Kontaktstelle)
Fax: 06151 351239
verein@krebskranke-kinder-darmstadtde
wwwikrebskranke—kinder-darmstadtde

Rabe, Hans (Vorsitzender)

Elterninitiative krebskranker Kinder
der Vestischen Kinderklinik Dat-
telne. V.

Frankfurter Str. 3

45711 Datteln

Tel.: 02363 728870

Fax: 02363 734416

Tel.: 02363 734415 (privat)

Tel.: 0208 4584179 (dienstl.)
elterninitiative.datteln@web.de
www.elterninitiative-datteln.de

Eckhart, Ulrike (Vorsitzende)
Kinderkrebshilfe Dingolfing-
Landau-Landshute. V.
Lommer Leiten 12

84177 Gottfrieding

Tel.: 0873140892

Fax: 0873160215
info@kinderkrebshilfe-dll.de
www.kinderkrebshilfe-dll.de

Schmidt, Christine (Vorsitzende)
Elterntreff leukdmie- und tumor-
erkrankter Kindere. V.
Humboldtstr. 52-54

44137 Dortmund

Tel.: 02312063415

Fax: 02312063803
buero@elterntreff-dortmund.de
www.elterntreff-dortmund.de

Fuhrlich, Andreas (Vorsitzender)
Sonnenstrahl e. V. Dresden
Forderkreis fur krebskranke
Kinder und Jugendliche
Goetheallee 13

01309 Dresden

Tel.: 035131583900

Fax: 035131583929
info@sonnenstrahl-ev.org
www.sonnenstrahl-ev.org

Zappey, Ursula (Vorsitzende)
Elterninitiative Kinderkrebs-
klinik e. V. Dusseldorf
Bunzlauer Weg 31

40627 Dusseldorf

Tel.: 0211279998
eltkrebs@uni-duesseldorf.de
www.kinderkrebsklinik.de

Schuster, Stephanie (Vorsitzende)
Léwensterne. V.- Foérderverein
zugunsten krebskrankerKinderam
Universitatsklinikum Diisseldorf
Max-Liebermann-Str. 2

40699 Erkrath

Tel.: 0176 43615734
info@loewenstern-ev.de
www.loewenstern-ev.de

Forderverein der Klinik far Kin-
derheilkunde und Jugendmedi-
zin Duisburg-Wedau

Abt. Onkologie-Hamatologie

Zu den Rehwiesen 9

47055 Duisburg

Tel.: 0203 7333206

*Mitglied im Dachverband



Eckhardt, Edda (Vorsitzende)
Henri Thaler Vereine. V.
Friedrichstr. 12

58256 Ennepetal

Tel.: 02333 977275

Fax: 02333 838838
info@henri-thaler.de
www.henri-thaler.de

Stark, Cornelia (Vorsitzende)
Allstadt, Karin (Kontakt)
Elterninitiative leukdmie- und tumor-
erkrankterKinder Suhl/Erfurte. V.
Nordhauser Str. 92

99089 Erfurt

Tel.: 03617525908 (Kontaktstelle)
Fax: 03617645467

info@ kinderkrebshilfe-erfurt-suhl.de
www.kinderkrebshilfe-erfurt-suhl.de

Fiegl, Peter (2. Vorstand)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Erlangene. V.
Loschgestr. 4

91054 Erlangen

Tel.: 09131 21930

Fax: 09131976997
info@kinder-erlangen.de
www.kinder-erlangen.de

Langwieler, Birgit (Vorsitzende)
Elterninitiative zur Unterstiitzung
krebskranker Kinderin Essene. V.
Kaulbachstr. 8-10 (Kontakt)

45147 Essen

Tel.: 0201878570

Fax: 020187857155
info@krebskranke-kinder-essen.de
www.krebskranke-kinder-essen.de

Schweizer, Barbel (Vorsitzende)
Anna - Unterstatzung
krebskranker Kinder e. V.
Postfach 1305

70774 Filderstadt

Tel.: 07127 953966

Fax: 07127 954902
info@annaverein.de
www.annaverein.de

Reinhold-Kranz, Karin
(Vorsitzende)

Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurte. V.

Komturstr. 3

60528 Frankfurt/Main

Tel.: 069 967807-0

Fax: 069 967807-40
info@kinderkrebs-frankfurt.de
www.kinderkrebs-frankfurt.de

KINDERHILFE - Hilfe fur krebs-
und schwerkranke Kindere. V.
Furstenwalder Str. 22/23

15234 Frankfurt/Oder

Tel.: 0152 32718635
ffo@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe.de

Forderverein flr krebskranke
Kinder e. V. Freiburg
Breisacher Str. 60

79106 Freiburg

Tel.: 076121117914

Fax: 076121117999
info@helfen-hilft.de
www.helfen-hilft.de

Hélzle, Andreas (Vorsitzender)
Elternverein fur leukdmie- und
krebskranke Kinder GieRBen e. V.
Hauptstr. 15a

35614 ARlar-Berghausen

Tel.: 064412048820
info@elternhaus-goettingen.de
www.krebskrankekinder-giessen.de

Buchner, Heike (1. Vorsitzende)
Elternhilfe fiir das krebskranke
Kind Gottingene. V.

Am Papenberg 9

37075 Gottingen

Tel.: 056592 1314

Tel.: 0551 374494 (Kontaktstelle)
Fax: 0551374495
verwaltung@elternhaus-goettingende
www.elternhaus-goettingen.de

Riske, Dagmar (Vorsitzende)
Verein zur Unterstiutzung krebs-
kranker Kinder Greifswald e. V.
Makarenkostr. 39

17491 Greifswald

Tel.: 03834 502728

Fax: 03834 501120
info@kinderkrebsforschung.de
www.kinderkrebsforschung.de

Burghardt, Christa

Deutscher Kinderschutzbund
Hilfe fiir krebskranke und lebens-
bedrohlich erkrankte Kinder
Potthofstr. 20

58095 Hagen

Tel.: 02331386089-0

Fax: 02331 386089-210
hilfe@kinderschutzbund-hagen.de
www.kinderschutzbund-hagen.de

Domaske, Andreas (Vorsitzender)
Verein zur Férderung krebskranker
Kinder Halle (Saale) e. V.
Ernst-Grube-Str. 31

06120 Halle/Saale

Tel.: 0345 5400502

Fax: 0345 5400508
verein-halle@t-online.de
www.kinderkrebshilfe-halle.de

Kastenbauer, Christiane
Eltern-Selbsthilfegruppe
Hamburg

Waldstr. 20

22846 Norderstedt

Tel.: 040 5225961

Fax: 040 52640071
buero@kinderkrebs-hamburg.de
www.eshg-hamburg.de
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Dr. Iversen, Holger (Vorsitzender)
Fordergemeinschaft Kinder-
krebs-Zentrum Hamburg e. V.
Gebaude N21-UKE, Martinistr. 52
20246 Hamburg

Tel.: 040 256070

Fax: 040 256072
buero@kinderkrebs-hamburg.de
www.kinderkrebs-hamburg.de

Mayer, Anke (Vorsitzende)
Verein fiir krebskranke Kinder
Hannovere. V.

Medizinische Hochschule
Hannover

Carl-Neuberg-Str. 2, D 305
30625 Hannover

Tel.: 0511 5547785

Fax: 05115547784
krebskranke-kinder-hannover@
t-online.de
www.verein-fuer-krebskranke-
kinder-hannover.de

Kolle, Avery (Vorsitzender)
Vereinfiirkrebskranke KinderHarze. V.
Feldstr. 17

38855 Wernigerode

Tel.: 03943 238572

Fax: 03943 2594169
info@verein-fuer-krebskranke
kinder-harz.de
www.kinderkrebshilfe-harz.de

Baldes, Stefanie (1. Vorsitzende)
Aktion fur krebskranke Kinder
Heidelberge. V.
Geschaftsstelle

Schlof3str. 5-7

69168 Wiesloch

Tel.: 06222 3828859
kontakt@dlIfh-heidelberg.de
www.dIfh-heidelberg.de

Marohn, Christa

Sterntaler e. V. Férderung krebs-
und leukdamiekranker Kinder
Gerhard-Kienle-Weg 4

58313 Herdecke

Tel./Fax: 02330 623809
info@sterntaler-ev.de
www.sterntaler-ev.de

Besser, Gerhard

Regenbogen e. V. - Verein zur
Unterstiitzung krebskranker
Kinder und deren Angehdérige
Am Bache 4a

31135 Hildesheim

Tel.: 05121 511451
inffo@regenbogen-hildesheim.de
www.regenbogen-hildesheim.de

Degenkolb, Michaela (Vorsitzende)
Elterninitiative fur krebskranke
Kinder Jenae. V.

Haus EKKStein

Am Klinikum 10

07747 Jena

Tel.: 0364128803
info@ekk-jena.de
www.ekk-jena.de

Wolff, Thomas (Vorsitzender)
Férderverein fir krebskranke
Kinder Karlsruhe e. V.

Im Unterfeld 23

77836 Rheinmunster

Tel.: 07218304129
kontakt@stelzenmaennchen.de
www.stelzenmaennchen.de

Réllke, Claudia (Vorsitzende)
Verein fur krebskranke Kinder
Kassel e. V.

Méncheberg Str. 41-43

34125 Kassel

Tel.: 0177 7459613

Tel.: 05665 3714 (privat)
info@krebskranke-kinder-kassel.de
www.krebskranke-kinder-kassel.de

Bartzack, Stephan (Vorsitzender)
Forderkreis fur krebskranke
Kinder im Allgau e. V.

Steufzger Str. 41b

87435 Kempten

Tel.: 0178 2171832
hallo@foerderkreisallgaeu.de
www.foerderkreisallgaeu.de

Kruse, Bernd (Vorsitzender)
Forderkreis fur krebskranke Kin-
der und Jugendliche Kiel e. V.
Forstweg 1

24105 Kiel

Tel: 0431311734

Fax: 04313198400
info@krebskranke-kinder-kiel.de
www.krebskranke-kinder-kiel.de

Wirzius, Herbert (Vorsitzender)
Férderverein Lutzelsoon zur
Unterstiitzung krebskranker und
notleidender Kinder und deren
Familiene. V.

Breslauer Str. 7

55619 Hennweiler

Tel.: 06752 8984

Fax: 06752 8154
foerderverein-luetzelsoon@
t-online.de
www.kinder-in-not-hilfe.de

Occari, Sara (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Koblenz e. V.
Koblenzer Str. 116

56073 Koblenz

Tel.: 02615793221 (Kontakt)
Fax: 02615793277
info@eikkk.de

www.eikkk.de

KINDERHILFE - Hilfe fiir krebs- und
schwerkranke Kindere. V.

Kénigs Wusterhausen

Im NotteflieR® 2

15711 Kénigs Wusterhausen
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Tel.: 0163 9133043
vanessa.irmschler@kinderhilfe-
ev.de

www.kinderhilfe

Merhar, Marlene (Vorsitzende)
Férderverein fur krebskranke
Kinder Kéln e. V.

Gleueler Str. 48

50931 KéIn

Tel.: 022194254-0

Fax: 022194254-79
foerderverein@krebskrankekinder-
koeln.de
www.krebskrankekinder-koeln.de

Schmitz, Jens (Vorsitzender)
Forderverein zugunsten krebs-
kranker Kinder Krefeld e. V.
Lutherplatz 33

47805 Krefeld

Tel.: 02151306644

Fax: 02151308438

Mobil: 0177 3066440
info@krebskinder-krefeld.de
www.krebskinder-krefeld.de

Villa Sonnenschein gGmbH
Lutherplatz 33

47805 Krefeld
www.villa-sonnenschein-krefeld.de

Dr. Simon, Frank (Vorsitzender)
Elternverein fiir krebskranke
Kinder und ihre Familien in Ost-
friesland und Umgebunge. V.
Koénigsstr. 140

26802 Moormerland

Tel.: 04954 3051822
kontakt@ev-krebskranke-kinder.de
www.ev-krebskranke-kinder.de

Reetz, Heike (Vorsitzende)
Elternhilfe fiir krebskranke
Kinder Leipzig e. V.
Philipp-Rosenthal-Str. 21
04103 Leipzig

Tel.: 03412252419

Fax: 03412251598
info@elternhilfe-leipzig.de
www.elternhilfe-leipzig.de

Pille, Benno (1. Vorsitzender)

Hilfe fiir krebskranke Kinder und
Jugendlichee. V.

Kreuzweg 28

49377 Vechta

Tel.: 044419537327
info@krebskranke-kinder-lohne.de
www.krebskranke-kinder-lohne.de

Hoéfele, Margareta (Vorsitzende)
Sabine-Dorges-Stiftung fur krebs-
kranke Kinder und Jugendliche und
junge Erwachsene

Hubertusallee 21

76135 Karlsruhe

Tel./Fax: 0721861005
inffo@sabine-doerges-stiftung.de
www.sabine-doerges-stiftung.de
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Menorca, Heidemarie

(1. Vorsitzende)
Lubeck-Hilfe flir krebskranke
Kindere. V.
Schwertfegerstr. 24
23556 Lubeck

Tel.: 045180700644
Fax: 045180700645
info@luebeck-hilfe-fuer
krebskranke-kinder.de
www.luebeck-hilfe-fuer
krebskranke-kinder.de

Robohm, Uwe (Vorsitzender)
Krebs — Kinderin Note. V.
Elterninitiative Liichow-
Dannenberg
Theodor-Kérner-Str. 4

29439 Luchow

Tel.: 05841709400

Fax: 05841709401
krebs-kinder-in-not@t-online.de
www.krebs-kinder-in-not.de

Schmidt, Ulrich (Vorsitzender)
Magdeburger Férderkreis krebs-
kranker Kinder e. V.

Kinderklinik

Leipziger Str. 44

39120 Magdeburg

Tel.: 03916629822

Fax: 03916629823
krebskranke-kindermagde-
burg@t-online.de
wwwkrebskranke—kinder-magdeburgde

Leimig, Kai (Vorstand)
Krebskranke Kinder Mainz e. V.
Lindenschmitstr. 53

55131 Mainz

Tel.: 06131237234

Fax: 061316693349
info@krebskrankekinder-mainz.de
www.krebskrankekinder-mainz.de

Schreiber, Katja
(Geschaftsfuhrerin)
Kinderkrebshilfe Mainz e. V.
Alte Gartnerei 2

55128 Mainz

Tel.: 06131 32700-30

Fax: 06131 32700-39
info@kinderkrebshilfe-mainz.de
www.kinderkrebshilfe-mainz.de

Dr. von Komorowski, Gregor
(Vorsitzender)

Deutsche Leukamie-Forschungs-
Hilfe - Aktion fur krebskranke
Kinder - Ortsverband Mannheime. V.
Jakob-Trumpfheller-Str. 14

68167 Mannheim

Tel.: 06213382133

Fax: 06213382134
info@krebskranke-kinder.de
www.krebskranke-kinder.de

Grebe-Osswald, Kerstin
(1. Vorsitzende)

Elterninitiative fir leukdmie- und
tumorkranke Kinder Marburg e. V.
Steinweg 34

35037 Marburg

Tel.: 064218405244
info@eltk-mr.de

www.eltkmr.de

Prasuhn, Eva (Vorsitzende)
Initiative Eltern krebskranker
Kinder Mindene. V.
Johannes-Wesling-Klinikum
Minden Station E 22
Hans-Nolte-Str. 1

32429 Minden

Kontakt: Claudia Bahl

Tel.: 057179051369
claudia.bahl@muehlenkreiskliniken.de
www.iekk.de

Fruth, Alois (Vorsitzender)
Elterninitiative Intern 3,im Dr.von
HaunerschenKinderspital e. V.
Adlzreiterstr. 2

80337 Munchen

Tel.: 08124 7878
info@eltern-intern3.de
www.eltern-intern3.de

Diekmann, Carlotta (Vorsitzende)
Initiative krebskranke Kinder
Minchene. V.

Belgradstr. 34

80796 Munchen

Tel.: 089 954592480

Fax: 089 954592481
buero@krebs-bei-kindern.de
www.krebs-bei-kindern.de

Elb, Thomas (Vorsitzender)
Miinchener Elternstiftung —
Lichtblicke fiir schwerkranke
und krebskranke Kinder —
Belgradstr. 34

80796 Munchen

Tel./Fax: 089 647841 (Mattern)
Tel.: 08121972314 (Elb)
info@stiftung-lichtblicke.de
www.stiftung-lichtblicke.de

Schneider, Jan (Vorsitzender)
Kinderkrebshilfe Munster e. V.
Domagkstr. 20

48149 Munster

Tel.: 02518354283

Fax: 02518354577
buero@kinderkrebshilfe-muenster.de
www.kinderkrebshilfe-muenster.de

Westphal, Heiner (Vorsitzender)
Fussel — Hilfe fur krebskranke
Kinder Nordenhame. V.
Theodor-Storm-Str. 13

26919 Brake

Tel.: 044017062372

Fax: 044017062374
info@fussel-nordenham.de
www.fussel-nordenham.de

Engelhardt, Stephan (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder e. V. Nirnberg
Johannisstr. 40

90419 Nurnberg

Tel.: 0911 390946

Fax: 0911 3778215
hallo@ekk-nuernberg.de
www.ekk-nuernberg.de

Celikddven, Aynur (Vorsitzende)
Weg der Hoffnung — Gemein-
nutziger Verein fiir krebskranke
Kinder und deren Familien in
Deutschland e. V.

Michelstr. 21

4619 Oberhausen

Tel.: 0208 69841163
info@wegderhoffnung.org
www.wegderhoffnung.org

Wérner-van Munster, Jacqueline
(Vorsitzende)

Verein fur krebskranke Kinder
Odenwald e. V.

In den Rosengérten 26

64711 Erbach

Tel.: 06062 3946

Fax: 06062 913026
krebskranke-kinder-odenwald@
t-online.de
www.krebskranke-kinder-odenwald.de

Haaker, Thomas (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker Kinder
Oldenburge. V.

Dr.-SchuRler-Str. 16

26133 Oldenburg

Tel.: 04419985877

Fax: 04419985879
info@eltern-Kinderkrebs-ol.de
www.eltern-kinderkrebs-ol.de

Neumann, Marita

Hilfe flir krebs- und schwerst-
kranke Kinder e. V.

Zur Warthe 11

33106 Paderborn

Tel.: 052519952

Fax: 052511478450

Steffens, Petra (Vorsitzende)
Elterninitiative-Kinderkrebs Ems-
land, Grafschaft Bentheim und
Umgebunge. V.

Holunderweg 15

49716 Meppen

Tel.: 05931848822
kontakt@elterninitiative-kinder-
krebs.de
www.elterninitiative-kinderkrebs.de

Bshmer, Jurgen (Vorsitzender)
DLFH Verband Pfalz e. V.
Aktion fur krebskranke Kinder
Rielstr. 16

67227 Frankenthal

Tel.: 06233 43747

*Mitglied im Dachverband



Fax: 06233 40033
difhpfalz@aol.com
www.dIfh-verband-pfalz.de

KINDERHILFE - Hilfe fur krebs-
und schwerkranke Kindere. V.
Potsdam und Land Brandenburg
Lennéstr. 74/75

14471 Potsdam

Tel.: 033181327603
akhd@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe.de

Prof. Dr. Helmig, Franz-Josef
(1. Vorsitzender)

VKKK, Verein zur Férderung
krebskranker und kérperbehin-
derter Kinder Ostbayerne. V.
Franz-Josef-StrauRR-Allee 17
93053 Regensburg

Tel.: 0941299075

Fax: 0941299076
info@vkkk-ostbayern.de
www.vkkk-ostbayern.de

Guggenberger, Nadine

(1. Vorsitzende)

Traumzeit fiir krebskranke
Kindere. V.

Am Gutshof 8

93055 Regensburg

Tel.: 0172 5928925
info@traumzeit-ev.de
www.traumzeit-ev.de

Prof. Dr. Eggers, Gudrun
(Vorsitzende)

Verein zur Férderung krebskran-
ker Kinder Rostock e. V.
Dr.-Lorenz-Weg 5

18059 Rostock

Tel.: 03812019850

Fax: 03812019851
verein@kinderkrebshilfe-rostock.de
www.kinderkrebshilfe-rostock.de

Schneider, Michael (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder im Saarland e. V.
Trankenweg 30

66540 Neunkirchen

Tel.: 068411627478 (Kontakt)

Tel.: 068219 2284

Fax: 06821952285
info@kinderkrebshilfe-saar.de
www.kinderkrebshilfe-saar.de

Melz, Manuela (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder St. Augustine. V.
Arnold-Janssen-Str. 29

53757 Sankt Augustin

Tel.: 02241844372

Fax: 02241844374
info@ekkk.de

www.ekkk.de

Schuch, Sabine

Elterngruppe krebskranker Kin-
der Schwerin

Seeweg 8

19412 Langen-Jarchow

Tel.: 038483 299 O (ab 18 Uhr)

Pilz, Christian (Vorsitzender)
Elterninitiative fur krebskranke
Kinder Siegene. V.

Rinscheidstr. 12

57482 Wenden

Tel.: 02762 985682
www.ekk-siegen.de

Prof. Dr. Nagele, Stefan

(1. Vorsitzender)

Férderkreis Krebskranke
Kinder e. V. Stuttgart

Herdweg 15

70174 Stuttgart

Tel.: 0711 297356

Fax: 0711 294091
info@foerderkreis—krebskranke—kinderde
wwwifoerderkreis-krebskranke-kinderde

Landry, Melanie (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder der Region Triere. V.
Im Rosenbungert 21

54320 Waldrach

Tel.: 06500 7602
melanielandry@web.de

Hofmann, Anton (Vorsitzender)
Forderverein flr krebskranke
Kinder Tiibingen e. V.
Frondsbergstr. 51

72070 Tubingen

Tel.: 07071 9468-17

Fax: 070719468-13
info@krebskranke-kinder-tuebin-
gende
www.krebskranke-kinder-tuebingen.de

Wackerle, Elvira (Vorsitzende)
Forderkreis fur tumor- und
leukamiekranke Kinder Uim e. V.
Prittwitzstr. 48

89075 Ulm

Tel.: 073196609-0

Fax: 0731 96609-29
info@foerderkreis-ulm.org
www.foerderkreis-ulm.org

Klein, Aimute (Vorsitzende)

Hilfe fur krebskranke Kinder
Vechtae. V.

Burgstr. 5

49377 Vechta

Tel.: 044419958744
info@hfkk-vechta.de
www.kinderkrebshilfe-vechta.de

Dr. Deimann-Veenker, Elisabeth
(Vorsitzende)

Léwenkinder ® Verein zur Unter-
stiitzung krebskranker Kinder e. V.

ADRESSEN DER ELTERNGRUPPEN

Dusseldorfer Str. 94

41749 Viersen

Tel./Fax: 02162 15320
info@loewenkinder-viersen.de
www.loewenkinder-viersen.de

Modrzejewski, Tobias
(Vorsitzender)

Ganseblimchen Voerdee. V. -
Verein zur Unterstiitzung
krebskranker Kinder

Bahnhofstr. 70

46562 Voerde

Tel.: 02855 9370128
info@gaensebluemchen-voerde.de
www.gaensebluemchen-voerde.de

Gutzeit, Christian (1. Vorsitzender)
Elternverein fiir krebskranke
Kinder Wilhelmshaven-Friesland-
Harlingerland e. V.

Kattrepel 2a

26441 Jever

Tel.: 044617488210
info@ettemverein-krebskranker-kinderde
wwweltemverein-krebskranker—kinderde

Albertz, Gudrun (Vorsitzende)
Heidi — Férderverein fiir
krebskranke Kinder e. V.
Reislinger Str. 67

38446 Wolfsburg

Tel.: 0536124116 (Kontakt)
Tel./Fax: 053618919399
heidi-foerderverein@wolfsburg.de
www.heidi-wolfsburg.de

Lorenz-Eck, Jana (Vorsitzende)
Elterninitiative leukdmie- und
tumorkranke Kinder Wirzburg e. V.
Josef-Schneider-Str. 3

97080 Wurzburg

Tel.: 09312994244 (Kontakt)

Tel.: 0931700271

Fax: 093132938858
info@stationregenbogen.de
info@elterninitiative-regenbogen.com
www.elterninitiative-regenbo-
gen.de

Weitere Gruppen
bzw. Férdervereine

Selbsthilfegruppe Kranich fiir
Erwachsene nach Krebs im
Kindesalter

Feldner, Julia und Tépken, Dagmar
Sulauerstr. 13

31832 Springe

Tel.: 050418021504
shg-kranich@gmx.de
www.shg-kranich.de

Forderverein der Fighting Spirits e. V.
Vahlhaus, Alexandra (Vorsitzende)
Vogelsrath 63

41366 Schwalmtal
www.fightingspirits.de

Selbsthilfegruppe
Kraniopharyngeom

c/o Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134

53113 Bonn
info@kraniopharyngeom.de
Kontakt: Tophoven, Sandra
(Koordinatorin)

Tel.: 02318802439
s.tophoven@kraniopharyngeom.de
www.kraniopharyngeom.de

Schornsteinfeger helfen
krebskranken Kindern e. V.*
Schreiber, Hans (Vorsitzender)
Saalfelder Str. 11a

96487 Dorfles-Esbach

Tel: 0956154364

Fax: 0956150874
info@schornsteinfeger-helfen.de
www.schornsteinfeger-helfen.de

Fordergesellschaft Kinderkrebs-
Neuroblastom-Forschunge. V.
Schuster, Markus

Am Tonhugel 5

76534 Baden-Baden

Tel.: 07223 60960
kinderkrebs-neuroblastom@
t-online.de
www.neuroblastoma.de

HistiozytoseHilfe e. V.
Goerdelerstr. 6

65197 Wiesbaden
kontakt@histiozytose.org
www.histiozytose.org

Bundesverband Verwaiste Eltern
und trauernde Geschwister in
Deutschland e. V.
Bundesgeschéftsstelle

Hohn, Petra (Geschéaftsfuhrerin)
RoRplatz 8a

04103 Leipzig

Tel: 03419468884

Fax: 03419023490
kontakt@veid.de

www.veid.de

PiAstER

Uberregionale Online-Selbsthil-
fegruppe fir niedriggradige Gli-
ome (im Hirn/ZNS)

Tirjan, Volker

An den Muhlwegen 48

60439 Frankfurt

Tel.: 0170 2303024
info@piaster.org
www.linktr.ee/piaster
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TERMINE

Familientreffen der
Kraniopharyngeom-
Selbsthilfegruppe
Mitgliederversammlung
Ort: Rastatt

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
veranstaltungen@kinderkrebsstif-
tung.de

Tel.: 0228 68846-21

Seminar fur trauernde junge
Erwachsene

Ort: Hotel FIT, Much

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
seminare@kinderkrebsstiftung.de
Tel.: 0228 68846-0

Jahrestagung der Deutschen
Kinderkrebsstiftung und
Mitgliederversammlung der
DLFH

Ort: Bonn

Veranstalter: Deutsche Kinder-
krebsstiftung und DLFH
Informationen und Kontakt:
difh@kinderkrebsstiftung.de
Tel.: 0228 68846-0

Regenbogenfahrt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Strecke: Hannover bis Kiel
Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
regenbogenfahrt@kinderkrebs-
stiftung.de

Tel.: 0228 68846-21

30. Patienten- und Familien-
treffen der Kraniopharyngeom-
Selbsthilfegruppe

Ort: Bad Sassendorf

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
veranstaltungen@kinderkrebsstif-
tung.de

Tel.: 0228 68846-21

Survivor Day

Ort: Herbrand’s KéIn

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
veranstaltungen@kinderkrebsstif-
tung.de

Tel.: 0228 68846-46

Wochenende fiir trauernde
Grofeltern

Ort: Bildungs- und Exerzitienhaus
St. Bonifatius, Winterberg
Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
seminare@kinderkrebsstiftung.de
Tel.: 0228 68846-0

Veranstaltungenim
Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

Tel.: 06221180-466
camp@kinderkrebsstiftung.de
www.waldpiraten.de

Anmeldung online unter:
www.waldpiraten.de

Familienseminar 2

Campinar 2
Fur Survivor, Geschwister und
Partner ab 18 Jahren

Pfingstcamp
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Familienseminar 3

Sommercamp 1
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 2
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 3 - ausgebucht
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 4
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 5
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Familienseminar 4

Herbstcamp 1 mit
Regenbogengruppe

Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Herbstcamp 2 mit
Regenbogengruppe

Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Junge-Leute-Seminar
Fur Survivor, Geschwister und
Partner ab 18 Jahren

Familienseminar flir verwaiste
Familien 2

Familienseminar 5

Regionale Angebote fir
Geschwister

Ansprechpartner und Informatio-
nen sind zu finden unter:
https://www.kinder-
krebsstiftung.de/krebs-
bei-kindern/geschwister/
geschwisterangebote/

Veranstaltungen der
PSAPOH

Psychosoziale Arbeitsgemein-
schaft in der Padiatrischen Onko-
logie und Hamatologie
Informationen:
PSAPOH-Sekretariat
sekretariat@psapoh.net
www.psapoh.net

84.PSAPOH-Tagung

Thema: Aus der Arbeit der Fach-
und Berufsgruppen der PSAPOH
Ort: Herrsching am Ammersee
Informationen: sekretariat@psa-
poh.net

Weitere Termine

Retinoblastom-Treffen

Ort: Dusseldorf, Wiesenstr. 32
Ubernachtung: Jugendherberge
Dusseldorf

Kosten: keine, die KAKS ladt ein
Veranstalter: KAKS
Informationen und Kontakt:
www.kaks.de

Tel.: 0211 311 91500

Lichtblick —

MeeresRauschen auf Sylt
Ferienfreizeit der AOK Rheinland/
Hamburg in Kooperation mit der
Deutschen Kinderkrebsstiftung

Teilnehmen kénnen krebskranke
Jugendliche zwischen 14 und 17
Jahren - allein oder mit einem
Freund/einer Freundin.

Kosten pro Person: 50 Euro
Anmeldung bis 17. Mai 2025
Informationen: Matthias Vogt
Tel.: 0228 511-28276
matthias.vogt@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de

Lichtblick — NaturVertrauen
Ferienfreizeit der AOK Rhein-
land/Hamburg in der Frankischen
Schweiz in Kooperation mit der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
Teilnehmen kénnen Jugendliche
im Alter zwischen 14 und 17
Jahren mit chronisch kranken
Geschwistern.

Kosten pro Person: 50 Euro
Anmeldung bis 5. September 2025
Informationen: Matthias Vogt
Tel.: 0228 11-28276
matthias.vogt@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de

99. Wissenschaftliche Tagung
der GPOH

Ort: Karl Storz Schulungszentrum,
Scharnhorststr. 3, Berlin
Informationen und Anmeldung:
www.gpoh.de

Angebote zu
Trauer-Seminaren

Bundesverband Verwaiste Eltern
und trauernde Geschwister
inDeutschland e. V.

Petra Hohn, Geschaftsfuhrerin
RoRplatz 8a, 04103 Leipzig

Tel: 03419468884
kontakt@veid.de

www.veid.de

Verwaiste Eltern und Geschwis-
ter Hamburge.V.und

Institut fiir Trauerarbeit e. V.
Bogenstr. 26, 20144 Hamburg
Tel.: 040 45000914 (VE)

Tel.: 040 36111683 (ITA)
info@verwaiste-eltern.de
www.verwaiste-eltern.de
info@ita-ev.de

www.ita-ev.de

Akademie flir Fort- und Wei-
terbildung in allen Berei-

chen der Hospizkultur, Pallia-
tive Care, Palliativmedizin und
Trauerbegleitung
Elisabeth-Kubler-Ross-Akademie®
des Hospizes Stuttgart
Diemershaldenstr. 7-11

70184 Stuttgart

Tel.: 0711 23741-81
akademie@hospiz-stuttgart.de
elisabeth-kuebler-ross-akademie.eu

Seminare, Vortrage,
Veranstaltungen
Programm erfragen bei:



TERMINE & REZENSION s

Kinderhospiz Balthasar
Maria-Theresia-Str. 30a

57462 Olpe
kontakt@kinderhospiz-balthasar.de
www.kinderhospiz-balthasar.de

Seminar- und Vortragsangebote zu den Themen
schwere Krankheit, Trauer und Palliative Care fiir Winzen/Becker/Fiedler (Hrsg.)
Kinder und Jugendliche

Akademie der Bjoérn Schulz Stiftung
Wilhelm-Wolff-Str. 36-38

13166 Berlin Palliative Care

Tel.: 030 39899850

p-heidrich@bjoern-schulz-stiftung.de bel KI ndEfn
www.bjoern-schulz-stiftung.de u nd ih ren Fam i Iie n
Leuchtturme. V. Interdisziplinére Perspektiven

Beratungszentrum fiir trauernde Kinder, Jugendli-
che und Familien

Kontaktstelle fiir den Kreis Unna

Sigridstr. 21

58239 Schwerte

Tel.: 02304 9409949
info@leuchtturm-schwerte.de

Peter J. Winzen, Sabine Becker, Holger Fiedler

PALLIATIVE CARE BEI
KINDERN UND
IHREN FAMILIEN

Verlag W. Kohlhammer, 2024, 29 Euro

Das Buch bietet ein breites Spektrum an fachli-
chen Texten vom Bedarf an Kinderpalliativmedizin
Uber onkologische oder neuropadiatrische Krank-
heitsbilder in der palliativen Versorgung bis zu ethi-

schen Uberlegungen, Handlungsanweisungen bei

Atemnot oder pranataler/perinataler Begleitung
und interkulturellen Aspekten. Neben dem inter-
disziplindren Fachwissen, das in den Texten des
Buches steckt, profitiert man als Leser von vie-
len praktischen Anweisungen und kann die vielen
Jahre Erfahrung, die in den Worten und Satzen des
Werkes stecken, zwischen den Zeilen wiederfinden.

Die vielen Perspektiven werden noch ergénzt
durch konkrete Fallbeispiele und Elternstim-
men. Gerade diese, aber auch das gesamte Buch,
machen deutlich, wie wichtig und wertvoll die pal-
liativmedizinische Versorgung von Kindern und
Jugendlichen ist.

Das Buch ist im Buchhandel oder auf www.kohl-
hammer.de erhaltlich.

Dr. Eva Wild
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