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Mit Liebe gemalt:

lhr Kinderkalender 2026

Fur unseren Kinderkalender 2026 haben krebskranke Kinder und Jugendliche wahrend ihrer
Therapie ihre Trdume und Ideen zu Papier gebracht. Dabei sind Monat fur Monat kleine Kunstwerke
entstanden, die bewegen und helfen. Denn wahrend des Malens vergessen die Kids und Teens
ihre Angste und Sorgen. lhnen soll der Kalender Freude bereiten.

Bestellen Sie jetzt Ihr Exemplar fiir 5 Euro und tun Sie etwas Gutes!
Denn der Erlés kommt krebskranken Kindern und Jugendlichen zugute!
Einfach anrufen unter 0228/68846-0 oder QR-Code scannen.

www.kinderkrebsstiftung.de
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Editorial THEMA s

Liebe Leserinnen und Leser,

ein Jahr voller Entwicklungen, Herausforderungen und wichtiger Ent-
scheidungen neigt sich dem Ende zu. 2025 stand bei der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung im Zeichen des Ruckblicks — auf drei Jahrzehnte enga-
gierter Arbeit — und gleichzeitig des Aufbruchs: Mit der Grindung des
Deutschen Kinderkrebsverbands haben wir einen bedeutenden Schritt
getan, um die Versorgung und Begleitung krebskranker Kinder, Jugend-
licher und ihrer Familien strukturell zu stérken.

In dieser Ausgabe des WIR-Magazins méchten wir Ihnen den neuen
Verband naher vorstellen: seine Ziele, seine Aufgaben und die politische
Bedeutung, die er schon jetzt entfaltet. Benedikt Geldmacher und Hen-
drik Steven geben im Leitartikel einen Ausblick auf die nachsten Schritte
und erlautern, wofur wir uns als Verband zusammen mit unseren Mit-
gliedern starkmachen — klar, gemeinsam und im Sinne der Betroffenen.
Daneben erwarten Sie in diesem Heft viele weitere Beitrage, die zeigen,
wie viel Engagement es Uberall in Deutschland fur unsere gemeinsame
Sache gibt — sei es in den Vereinen, Kliniken oder weiteren Einrichtun-
gen oder im persénlichen Umfeld. Was alle eint, ist der Einsatz fur bes-
sere Lebensperspektiven — wahrend und nach der Therapie.

Denn unser Ziel bleibt: Kein Kind, kein Jugendlicher, keine Familie soll
mit der Diagnose oder den Folgen einer Krebserkrankung alleine sein.
Dafur stehen wir — als Stiftung, als Verband, als starke Gemeinschaft.
Ich winsche lhnen eine erholsame Weihnachtszeit und ein gesundes
neues Jahr 2026. Danke, dass Sie uns auf diesem Weg begleiten.

Herzlich,
Martin Spranck

Hauptgeschéftsfuhrer
Deutsche Kinderkrebsstiftung
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THEMA Verbands- & Lobbyarbeit

Aus der DLFH wird der
Deutsche Kinderkrebsverband

Ein neuer Name markiert den Beginn eines neuen Kapitels. Die Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe
(DLFH) hat sich nach intensiver Diskussion, strategischer Planung und breiter Zustimmung ihrer Mit-
glieder auf der Mitgliederversammlung 2025 in Bonn einen neuen Namen gegeben: Deutscher Kin-

derkrebsverband e. V. Mit diesem Schritt bringt der Dachverband nicht nur seine gewachsene Rolle,
sondern auch seine zuklnftige Ausrichtung klar zum Ausdruck.

02/2025

ie Umbenennung ist mehr als ein

aulReres Zeichen: Sie steht fur die

Weiterentwicklung des Verbandes
hin zu einer strukturierten und nachhalti-
gen politischen Interessenvertretung auf
Bundesebene. Wahrend der Schwerpunkt
in den vergangenen Jahren auf direkter
UnterstUtzung und Vernetzung lag, richtet
sich der Blick nun stérker auf die politische
Arbeit. Dort, wo entscheidende Weichen
fur die Zukunft gestellt werden, soll der
Verband kunftig als verlassliche Stimme
der Mitglieder und Betroffenen wahrge-
nommen werden.

Seit ihrer Grindung hat die DLFH zahl-
reiche Initiativen angestof3en und Projekte
ermoglicht, die das Leben von Betroffenen
verbessert haben. In Zusammenarbeit mit
den Mitgliedsvereinen wurden Forschungs-
projekte gefordert, finanzielle Hilfen wie der
Sozialfonds auf- und ausgebaut und die
Vereine vor Ort unterstitzt. Ein besonde-
rer Schwerpunkt lag auf der Stérkung der
regionalen Strukturen. Die Arbeit in Selbst-
hilfegruppen, Vereinen und regionalen
Anlaufstellen bildet das Fundament des Ver-
bandes. Hier entstehen Vertrauen, Solida-
ritdt und konkrete Unterstttzung im Alltag.

Trotz dieser Erfolge wurde in den ver-
gangenen Jahren deutlich, dass eine syste-
matische politische Interessenvertretung
fehlte. Viele Anliegen, die fur Betroffene
und ihre Familien von gréf3ter Bedeutung
sind, werden auf Bundesebene entschie-

den, von gesetzlichen Regelungen Uber die
Finanzierung wichtiger Angebote bis hin
zu Fragen der medizinischen Versorgung.
Eine starke, strukturierte Stimme, die diese
Anliegen bundelt und wirkungsvoll vertritt,
war bislang nicht vorhanden.

Die Entscheidung zur Namensanderung
fiel nicht leicht. Der Name ,DLFH" stand
fur jahrzehntelange Arbeit, fur Verlass-
lichkeit und eine starke Gemeinschaft.
Doch er spiegelte nicht mehr in vollem
Umfang wider, was der Verband heute ist
und kunftig sein will. Hinzu kam, dass der
alte Name von vielen als sperrig empfun-
den wurde. Die Weiterentwicklung hin zu
einem starker politisch ausgerichteten
Dachverband wurde auf Grundlage eines
Antrags aus der Mitte der Mitglieder-
versammlung 2023 angestof3en. Mit dem
neuen Namen ,Deutscher Kinderkrebsver-
band” wird es leichter, nach aufRen zu ver-
mitteln, wer der Verband ist, was er will und
wofUr er sich einsetzt.

Begleitet wurde die Umbenennung von
einem neuen Logo, das sich am Erschei-
nungsbild der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung orientiert. Die visuelle Nahe sym-
bolisiert die Verbundenheit der beiden
Organisationen und erhoht die Wiederer-
kennbarkeit. Modern und klar vermittelt das
Logo Dynamik und Seriositat, Eigenschaften,
die den Anspruch des Verbandes pragen.
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Die Umbenennung wurde von umfassen-
den Satzungsanderungen begleitet, die den
Verband organisatorisch und strategisch
starken. Neben der rechtlichen Veranke-
rung des neuen Namens wurde der Zweck
erweitert und klar herausgestellt, dass der
Verband auch die Interessen von Menschen
vertritt, die im Kindes- oder Jugendalter
an Krebs erkrankt waren und heute als
geheilt gelten. Dabei wurde besonders die
Gruppe der Survivor einbezogen, die nun
offiziell ihren Platz im Dachverband findet.
Die Aufnahme von Survivor Deutschland
e.V.inden Deutschen Kinderkrebsverband
ist ein Meilenstein und unterstreicht, dass
ihre Erfahrungen und Anliegen fest in der
Arbeit des Verbandes verankert sind.

Im Zuge der Satzungsreform wur-
den auch die Ablaufe rund um die Mit-
gliederversammlung und die Tatigkeit
des Vorstands zukunftsfahig gemacht.
Die Rechnungsprufung wurde ebenfalls
modernisiert. Die Jahresrechnung wird
ktnftig ausschlieRlich von einem unab-
hangigen Wirtschaftsprufer kontrolliert.

Eine besondere Rolle erhielten die Arbeits-
kreise. Ihre Konstituierung und Aufgaben
wurden klarer gefasst, sodass ihre Bedeu-
tung far die inhaltliche Arbeit deutlicher
sichtbar wird. Ein besonders wichtiger
Schritt war die Grindung des Arbeitskrei-

Ftr die gemeinsame
Sache unter einem Dach:
Das Logo des DKV spiegelt
diesen Gedanken wider.

ses ,Interessenvertretung und Politik”. Die-
ses Gremium wurde vom Vorstand einge-
setzt und bundelt kiinftig gezielt Expertise
aus den Reihen der Mitglieder,um den Ver-
band in Fragen der politischen Interessen-
vertretung zu beraten. Bis zur nachsten
Mitgliederversammlung wird der Arbeits-
kreis den Entwurf fir ein sozial- und
gesundheitspolitisches Grundsatzpro-
gramm erarbeiten, das die Grundlage fur
die kuinftige politische Arbeit bilden soll. Es
wird zentrale Forderungen, Positionen und
Handlungsfelder definieren und als Richt-
schnur fur Gesprache mit Politik, Verwal-
tung und anderen Akteuren dienen.

Der Deutsche Kinderkrebsverband posi-
tioniert sich kunftig als Brucke zwischen
den regionalen Mitgliedsorganisationen
und der Bundespolitik. Anliegen, die bisher
oft einzeln an Entscheidungstréager her-
angetragen wurden, sollen kinftig gebtn-
delt, koordiniert und mit Nachdruck ver-
treten werden. Durch eine gemeinsame
Stimme erhéhten sich die Sichtbarkeit und
die Chance, politische Veranderungen tat-
sachlich zu bewirken.

Politische Prozesse sind haufig lang-
wierig. Doch Erfahrungen zeigen, dass die
Expertise des Verbandes gefragt ist und
dass er, wo er geschlossen auftritt, Gehor
findet. Die Vielfalt der Mitglieder und die
engagierte Arbeit der regionalen Organisa-

Benedikt Geldmacher

tionen bilden daflr ein starkes Fundament.

Mit der starkeren politischen Aus-
richtung eroéffnen sich zahlreiche neue
Méglichkeiten. Die systematische Inte-
ressenvertretung verschafft den Anlie-
gen der Mitglieder mehr Gewicht und
tragt dazu bei, dass Themen, die Betrof-
fene unmittelbar angehen, in politischen
Entscheidungsprozessen sichtbarer wer-
den. Gleichzeitig entstehen neue Chancen
fur Kooperationen mit Partnerorganisati-
onen, Fachverbanden und gesellschaftli-
chen Akteuren.

Diese Vernetzung ermdéglicht es, Syn-
ergien zu nutzen und gemeinsame Anlie-
gen wirkungsvoller voranzubringen. Damit
rackt der Deutsche Kinderkrebsverband
stérker in das Zentrum gesundheitspoliti-
scher Debatten und gewinnt die Moéglich-
keit, nicht nur zu reagieren, sondern selbst
aktiv Impulse zu setzen.

Die Umbenennung ist kein Abschied,
sondern ein Aufbruch. Sie ist Ausdruck
eines neuen Selbstbewusstseins und des
Anspruchs, kinftig eine grofRere Rolle in
der Gesundheitspolitik zu spielen. Mit
einem klaren politischen Auftrag, einer
modernisierten Satzung und einem neuen
Logo hat der Deutsche Kinderkrebsver-
band die Weichen gestellt, um seine bis-
herigen Aufgaben erfolgreich fortzufiihren
und neue Mal3stébe zu setzen fur Betrof-
fene, ihre Familien und eine Gesellschaft,
die hinsieht und handelt.

02/2025
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THEMAMNeue Fordergrundsatze

Neue Forderung — mehr
Klarheit fur Beratungsstellen

Die psychosoziale Beratung fur Familien mit an Krebs erkrankten Kindern ist ein unverzichtbarer
Bestandteil einer ganzheitlichen Gesundheitsversorgung. Besonders in der Kinderonkologie sind die
Anforderungen an die Beratungsstellen hoch: Die Begleitung umfasst nicht nur die betroffenen Kinder
und Jugendlichen, sondern auch deren Familien, bis hin zu Geschwistern und GrofReltern. Umso wich-
tiger ist eine verlassliche und bedarfsgerechte Férderung dieser Angebote.

02/2025

er GKV-Spitzenverband wurde

vor mehr als funf Jahren vom Bund

beauftragt, den neuen § 65e SGB V
in eine Forderstruktur zu Gberfuhren. Mit
den ersten daraus entstandenen Forder-
grundsatzen wurden erstmals Vorausset-
zungen geschaffen, unter denen Krebsbera-
tungsstellen fur Kinder und Erwachsene aus
Mitteln der gesetzlichen Krankenversiche-
rung finanziert und geférdert werden konn-
ten. Ambulante Krebsberatungsstellen wur-
den damit unabhangiger von Spenden und

anderen freiwilligen Zuwendungen.

Mit den neuen Férdergrundséatzen des
GKV-Spitzenverbands (s. Infokasten), die
zum 1. Juni 2025 in Kraft getreten sind, wurde
ein wichtiger Schritt zur Weiterentwicklung
der Rahmenbedingungen flr ambulante
Krebsberatungsstellen vollzogen. Die Reform
bringt mehr Fairness und Transparenz. Sie
fordert Professionalisierung und schafft
Abgrenzung zu anderen Forderméglichkei-
ten. Allerdings bleiben auch Herausforde-
rungen bestehen, neue kommen hinzu.



UBERBLICK UBER DIE WICHTIGSTEN FORDERVORAUSSETZUNGEN
(§§ 3 UND 4 GKV-FORDERGRUNDSATZE):

Neue Fordergrundsatze THEMA s

« Strukturelle Trennung: Beratungsstellen mussen klar von anderen Angeboten des

Tragers getrennt sein

Niedrigschwellig & kostenfrei: Beratung muss persoénlich, telefonisch, schriftlich

oder digital angeboten werden

Barrierefreiheit: Zugang méglichst barrierefrei (z. B. auch Videosprechstunde)

Raumliche Ausstattung: eigene Beratungsrdume, Wartebereich, Empfang

Personal: nur fest angestellte Beratungsfachkrafte/Assistenz mit einschlagiger

Qualifikation und psychoonkologischer Weiterbildung

Mindestberatungszahlen: 900 Beratungen/Jahr und Vollzeitkraft (allgemein),

720/Jahr (padiatrisch)

Dokumentation: EDV-gestutzte, datenschutzkonforme Dokumentation aller

Beratungen; jahrlicher Bericht

Qualitatsmanagement: QM-Handbuch, regelmafige Supervision und Fortbil-
dung, Zufriedenheitsbefragung der Ratsuchenden

Fortschritt mit Perspektive

Die Uberarbeiteten Fordergrundsatze
nach § 65e SGBV setzen auf eine gerech-
tere Verteilung der Mittel durch die Ein-
fuhrung einer Stichtagsregelung und die
Abschaffung des bisherigen Windhund-
prinzips (Zuteilungsverfahren, bei dem
eine Leistung in der Reihenfolge verge-
ben wird, in der die Antrage vollstandig
und fristgerecht eingehen). Damit wird
ein zentraler Kritikpunkt der bisherigen
Praxis adressiert: die mangelnde Plan-
barkeit und Ungleichbehandlung bei der
Mittelvergabe.

Auch die Anforderungen an die padia-
trischen Beratungsstellen wurden konkre-
tisiert. So gelten kunftig verbindliche Min-
destberatungszahlen (720 pro Jahr und
Vollzeitkraft), klare Qualitatsstandards
und transparente Dokumentationspflich-
ten. Die Férderung an sich bleibt aber hin-
sichtlich der Gréfzenordnung so erhalten.
Die Forderfahigkeit ist dabei an strengere
Kriterien gebunden — etwa hinsichtlich
Qualifikation, rdumlicher Ausstattung und
regionaler Versorgung.

Stellungnahme der DLFH

Ende April 2025 wurde bekannt, dass der
GKV-Spitzenverband eine kurzfristige Uber-
arbeitung der Férdergrundsatze plant. Die
Zeit drangte — und so wurde der Mai inten-
siv genutzt, um innerhalb der Kinderkrebs-
beratungsstellen (KKBS) eine abgestimmte
Position zu erarbeiten. Die Elternhilfe Leip-

zig Ubernahm dabei die Koordination und
organisierte in enger Abstimmung mit der
KONA in Minchen und dem Sonnenstrahl
e. V. in Dresden den Austausch zwischen
den beteiligten Vereinen.

Gemeinsam mit weiteren Beratungs-
stellen aus Erlangen, Stuttgart, Chem-
nitz und Jena wurden Praxiserfahrun-
gen zusammengefuhrt, strukturiert und
inhaltlich aufbereitet. Diese Zuarbeit bil-
dete die Grundlage fur die Stellungnahme
des DLFH-Dachverbands (jetzt: Deutscher
Kinderkrebsverband), der die Perspektive
der ambulanten Kinderkrebsberatungs-
stellen in den Reformprozess einbrachte.

Mehr Planungssicherheit

Die Stellungnahme hebt hervor:

+ diedringliche Notwendigkeit einer ver-
bindlichen Férderhéhe Gber den
gesamten Bewilligungszeitraum, um
Personal vertraglich und finanziell bin-
den zu kénnen,

+ die Berucksichtigung regionaler Beson-
derheiten bei der Mittelvergabe,

+ die Anerkennung der péadiatrischen
Psychoonkologie als gleichwertige
Quialifikation und

+ die Erweiterung des Leistungska-
talogs um Gruppenangebote fur Kinder,
Geschwister und Eltern.

Zusammenarbeit als Schlussel
Die Erstellung der Stellungnahme war ein
Beispiel gelebter Kooperation: Fachliche

Expertise, regionale Perspektiven und
wichtige praxisrelevante Erkenntnisse aus
dem Beratungsalltag flossen zusammen.
Die beteiligten Beratungsstellen konnten
mithilfe des Dachverbands ihre Interessen
bundeln und mit einer Stimme sprechen —
was gerade in einem komplexen und sensib-
len Versorgungsbereich wie der psychoso-
zialen Nachsorge wertvoll ist.

Der DLFH-Dachverband hat diesen
Prozess koordiniert und die Anliegen der
Beratungsstellen gebtndelt. Es war ihm
dabei wichtig, sich dem GKV-Spitzenver-
band als verlasslicher Ansprechpartner fur
die KKBS zu empfehlen und seine Bereit-
schaft zum Dialog und zur partnerschaftli-
chen Weiterentwicklung der Férdergrund-
satze zu erkléren.

Ausblick

Die neuen Foérdergrundsatze bieten eine
solide Grundlage fur die Zukunft der Kin-
derkrebsberatungsstellen. Doch sie sind
kein Endpunkt, sondern ein Ausgangspunkt
fur weitere Verbesserungen. Die Beteilig-
ten setzen sich dafur ein, dass die Umset-
zung praxisnah erfolgt und die besonderen
Bedarfe der Kinderkrebsberatung weiterhin
berucksichtigt werden.

Die Zusammenarbeit zwischen KKBS,
Dachverband und Interessenvertretern der
Elterninitiativen zeigt: Gemeinsam sind wir
starker. Fur eine Versorgung, die nicht nur
medizinisch und psychosozial, sondern
auch menschlich Uberzeugt. m
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Kinderkrebsberatungsstelle ,n:ipo”

Unterstitzung und Beratung nach Krebs

Beratungsstelle ,,n:ipo”

Trotz guter Heilungschancen bleibt Krebs fir viele Familien ein langfristiges Thema. Therapie und
Erkrankung hinterlassen Spuren, doch mit der Entlassung aus der Klinik endet oft die psychosozi-
ale Begleitung — viele fuhlen sich alleingelassen. Hier helfen die von der gesetzlichen Krankenver-
sicherung (teil-)finanzierten Kinderkrebsberatungsstellen (KKBS). Sie begleiten Familien oft Gber
Jahre. Sieben Mitgliedsvereine des Deutschen Kinderkrebsverbands (ehemals DLFH) betreiben
eine KKBS. Eine davon ist ,n:ipo” in Stuttgart (,Nachsorge: individuell, psychosozial, onkologisch®).
Wir haben mit Sophia Walter und Mira Furst von n:ipo tUber ihre Arbeit gesprochen.

»> Die n:iipo-Beratungsstelle in Stuttgart

Foto: niipo

HILFE FUR BETROFFENE

Von der gesetzlichen Kran-
kenversicherung (teil-)
finanzierte Krebsbera-
tungsstellen nach § 65e
SGB YV gibt es in ganz
Deutschland. Doch die
meisten dieser Stellen rich-
ten sich an Erwachsene.
Spezialisierte KKBS, die von
den Krankenkassen mitfi-
nanziert und von Mitglieds-
vereinen des Deutschen
Kinderkrebsverbands (DKV)
betrieben werden, gibt es
an sieben Standorten — in
Jena, Chemnitz, Dresden,
Leipzig, Erlangen, Munchen
und Stuttgart. Wohnortna-
he Hilfe finden Betroffene
zudem uber die zahlrei-
chen, vorwiegend spen-
denfinanzierten Angebote
der DKV-Mitgliedsvereine.

WIR: Werfindetbei n:ipoUnterstiitzung?
Sophia Walter: Bei uns finden Personen
UnterstlUtzung, deren Leben durch eine
onkologische Erkrankung im Kindes- oder
Jugendalter tief erschuttert wurde. Ehe-
mals erkrankte Kinder und Jugendliche, ihre
Angehorigen und Freunde werden fachkom-
petent und einfuhlsam begleitet. Auch ver-
waiste Familien werden durch uns unter-
stutzt. DarUber hinaus beraten wir auch
das soziale Umfeld, wie z. B. Erzieherinnen
und Erzieher oder Lehrkrafte. Ob in Einzel-,
Paar oder Familiengesprachen: In der n:ipo
schaffen wir einen geschutzten Raum, in
dem die Beratung stattfinden kann.

Welche Angebote machen Sie den
Familien?
Mira Flrst:Unser Angebot ist auf die indi-
viduellen Bedurfnisse und Lebenssitua-
tionen der Familien abgestimmt. Im Mit-
telpunkt stehen Beratungsgesprache, die
psychosoziale und sozialrechtliche The-
men aufgreifen. Dabei geht es um Aufkla-
rung, Informationsvermittlung, Empower-
ment sowie emotionale Unterstutzung
— etwa durch Entlastung, Momente der
Entspannung und Trauerbegleitung.
Gemeinsam mit der kinderonkologi-
schen Station des Olgahospitals orga-
nisieren wir Infoveranstaltungen, die

79

In der n:ipo schaf-
fen wir einen
geschlitzten Raum,
in dem die Beratung
stattfinden kann.

Sophia Walter

Wissen vermitteln und Austausch ermég-
lichen. Hinzu kommen Gruppenformate
fur Angehérige und ehemalige Patienten.
Ziel dieser Angebote ist das Entstehen von
wertvollen ,Rdumen”, in denen Betroffene
miteinander in Kontakt treten, sich verstan-
den fuhlen und gegenseitig starken kdnnen.

Ein Highlight ist die deutschlandweit
einzigartige ,Prima Klima Freizeit”, die in
enger Zusammenarbeit mit dem Olgahos-
pital umgesetzt wird. (Ehemals) erkrankte
Kinder und Jugendliche verbringen hier
unvergessliche Tage — begleitet von soge-
nannten ,Survivorn”, ehemals Erkrank-
ten, die heute als Betreuer Hoffnung und
Zuversicht weitergeben.

Was ist das tibergeordnete Ziel lhrer
Beratung?

Sophia Walter: Wir méchten in der niipo
ehemalige Patienten und deren Umfeld



>»> Das niipo-Team: vorne (v. 1. n. r.)
Sophia Walter, Anna Ruppert und Mira
Furst; hinten (v. I. n. r.) Mira Fischer, Lisa
Fischer und Franziska Blessing (beide
in Elternzeit)

auf ihrem Weg zurtick in einen moéglichst
stabilen und selbstbestimmten Alltag
begleiten. Zentrale Anliegen sind, beste-
hende Nachteile auszugleichen, vorhan-
dene Belastungen zu reduzieren, diverse
Entwicklungsaufgaben zu bewaltigen,
neue Perspektiven zu eréffnen und indi-
viduelle Starken und Ressourcen zu fér-
dern. Langfristiges Ziel ist es, die jungen
Menschen und ihr Umfeld inihrer Selbst-
wirksamkeit und ihrem Selbstvertrauen
zu férdern, damit sie ihren Weg mutig
und mit innerer Starke gestalten kén-
nen. Dabei geht es um Hilfe zur Selbst-
hilfe — und darum, nach der einschnei-
denden Erkrankung wieder Vertrauen in
das eigene Leben zu finden.

KKBS werden in Deutschland nicht fla-
chendeckend angeboten. Warum ist
das aus lhrer Sicht fatal?

Mira Furst: Der Abschluss einer Intensiv-
therapie bedeutet langst nicht das Ende
der Belastung. Im Gegenteil: Fur viele
beginnt danach ein langer, oft unter-
schatzter Weg. Die kérperlichen, psy-
chischen und sozialen Folgen zeigen
sich haufig erst mit zeitlichem Abstand
— und verscharfen sich nicht selten,
wenn passende Unterstltzung fehlt.
Ohne spezialisierte, wohnortnahe und

Kinderkrebsberatungsstelle ,n:ipo”
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niedrigschwellige Beratung drohen reale
Benachteiligungen: im Bildungsbereich,
im sozialen Miteinander oder beim beruf-
lichen Wiedereinstieg. Gleichzeitig steigt
das Risiko, dass sich psychische oder kér-
perliche Symptome verschlechtern oder
chronifizieren. Fur Betroffene entsteht
daraus oft ein Gefuhl von Hilflosigkeit und
Alleinsein. Wir durfen Kinder und ihre Fami-
lien auf diesem Weg nicht alleinlassen!

Wie finanzieren Sie sich aktuell?
Sophia Walter: Unsere Finanzierung
basiert derzeit auf zwei Saulen: Einen
wesentlichen Anteil trégt die gesetz-
liche Krankenversicherung (GKV), die
80 % der Personalkosten Ubernimmt.
Zusatzlich werden 20 % als Sachkos-
tenzuschuss bereitgestellt. Allerdings
erfolgt diese Forderung zeitlich befris-
tet. Sie ist zudem mit einem umfangrei-
chen Antragsverfahren verbunden, das
regelmaRig erneuert werden muss.
Daruber hinaus stltzt sich die niipo
auf die Rucklagen des Tragervereins —
des Forderkreises krebskranke Kin-
der e. V. Stuttgart — und auf Spenden.
Diese zusatzlichen Mittel sind essenziell,
um das bestehende Angebot aufrecht-
zuerhalten und flexibel auf individuelle
Bedarfe der Familien eingehen zu kénnen.

Das Ziel sollte sein,
eine flaichendeckende
Nachsorgelandschaft
deutschlandweit zu
gewabhrleisten, damit
keine Familie auf
Unterstltzung ver-
zichten muss.

Mira Furst

Wie sollte die Finanzierung lhrer Mei-
nung nachin Zukunft gestaltet werden?
Mira Furst: Trotz der vergleichsweise
geringeren Fallzahlen in der péadiatri-
schen Onkologie sollte das Ziel sein, eine
flachendeckende Nachsorgelandschaft
deutschlandweit zu gewéahrleisten, damit
keine Familie auf Unterstitzung verzich-
ten muss. Dies erfordert ein gesicher-
tes Finanzierungsmodell, das eine lang-
fristige und verlassliche Personalplanung
ermoglicht. Eine solche Planungssicher-
heit ist entscheidend, um kontinuierli-
che und qualifizierte Unterstutzung fur
betroffene Familien sicherzustellen. Hin-
sichtlich Finanzierungskriterien ist eine
angemessene Berucksichtigung der spe-
zifischen Anforderungen der péadiatri-
schen Versorgung wichtig. Nur so kén-
nen Beratungsangebote passgenau und
kindgerecht gestaltet werden. Uber das
Beratungsstellennetzwerk der PSAPOH
erarbeiteten die KKBS mit dem Dach-
verband im Mai dieses Jahres eine Stel-
lungnahme zu den Eckpunkten der neuen
Fordergrundsatze (Anm. d. Red.: Siehe
dazu Artikel auf S. 8).

Wir danken Ihnen sehr fur das Gespréach!

Das Interview fuhrte Bianca Kaufmann.

WIR
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Thema Recht auf Vergessenwerden

Gegen die Diskriminierung
von Kinderkrebs-Survivorn

Mit der Grindung von ,Survivor Deutschland e. V.” wurde im letzten Jahr ein wichtiger Meilenstein
erreicht. Ziel des nationalen Survivor-Vereins ist es, Menschen, die im Kindes- oder Jugendalter eine
Krebserkrankung Uberstanden haben, miteinander zu vernetzen, ihnen Informationen rund um das
Thema ,Survivorship” bereitzustellen und sich fur ihre Anliegen starkzumachen.
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urvivor Deutschland e. V. méchte

unter anderem dazu beitragen, die

Lebensrealitat und die Versorgungs-
strukturen fur Survivor in Deutschland lang-
fristig zu verbessern. Insbesondere fiur
Letzteres spielt die Interessenvertretung
im medizinischen und politischen Bereich
eine entscheidende Rolle. Die Vereinsstruk-
turen helfen den Akteurinnen und Akteu-
ren, innerhalb der Community Meinungen
zu erfragen und Positionen zu konkreten
Fragestellungen zu diskutieren und zu fin-
den. Dabei ist der Verein weiterhin unter
dem Dach der Deutschen Leukédmie-For-
schungshilfe e. V. (kuinftig: Deutscher Kin-

derkrebsverband) angesiedelt und arbeitet
eng mit der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung zusammen.

Das erste Thema, das sich der Verein als
Pilotprojekt fur die politische Interessen-
vertretung gesucht hat, ist die Umset-
zung eines ,Rechts auf Vergessenwer-
den”. Aktuell erfahren Uberlebende einer
Krebserkrankung im Kindes- und Jugend-
alter haufig Diskriminierung, wenn es zum
Beispiel um Versicherungen, Kredite, Ver-
beamtung oder Adoption geht. Das zeigt
auch eine Umfrage von Survivor Deutsch-



land, die im vergangenen Jahr durchge-
fuhrt wurde und deren Ergebnisse der
Verein mittlerweile als wissenschaftli-
ches Paper veraffentlicht hat (doi: 10.1089/
jayao.2025.0026). Es nahmen insgesamt 111
Survivor aus Deutschland an der Umfrage
teil. Dabei berichteten 77 % davon, bereits
mindestens eine Benachteiligung erlebt zu
haben, welche am haufigsten Versicherun-
gen sowie Fragen im Bereich von Beschaf-
tigung und Bildung betrafen. Das will der
Survivor Deutschland e. V. andern!

Unterstutzt von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung, der Deutschen Stiftung fur
Junge Erwachsene mit Krebs (DSfiEmK) und
der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (GPOH) sowie der Deut-
schen Gesellschaft fur Hamatologie und
Onkologie (DGHO) hat Survivor Deutsch-
land im Fruhjahr ein Positionspapier zum
+Recht auf Vergessenwerden” veréffentlicht
und in einer Pressekonferenz vorgestellt.

In dem Positionspapier werden die
sozialen Umstande sowie die rechtlichen
Grundlagen dargelegt, die eine Gleich-
berechtigung von Krebslberlebenden
noch nicht ausreichend sichern. Persénli-
che Zitate verdeutlichen die teils schwer-
wiegenden Folgen der Benachteiligun-
gen. AbschlieRend fordert der Survivor
Deutschland e. V. die Umsetzung eines
«Rechts auf Vergessenwerden” nach funf
Jahren der Heilungsbewahrung.

Neben Vereinsvertreterinnen und -ver-
tretern sprachen bei der Pressekonferenz
auch Felix Pawlowski (DSfiEmK) und Dr.
Ulrike Hennewig (GPOH) Giber die Bedeutung
und Notwendigkeit eines ,Rechts auf Ver-

gessenwerden” fur junge Menschen nach
einer Uberstandenen Krebserkrankung.

Wie absurd es ist, dass eine jahrelang
zurlckliegende Krebserkrankung noch als
Begrindung fur Benachteiligungen heran-
gezogen wird, zeigt sich an Beispielen aus
dem echten Leben: Wenn zum Beispiel der
heute 30-jahrige Survivor wegen seiner
Uberstandenen Krebserkrankung im Alter
von zwei Jahren — an die er selbst kaum
eigene Erinnerungen hat — Probleme hat,
einen Kredit fur das geplante Eigenheim
aufzunehmen. Oder wenn die junge Leh-
rerin, die den Leistungen ihrer Kolleginnen
und Kollegen in keiner Weise nachsteht,
aufgrund ihrer Krebserkrankung im Kindes-
alter nicht verbeamtet wird. Medizinisch ist
das Ruckfallrisiko, mit dem Versicherungen
und Kreditgeber gerne argumentieren, nach
so vielen Jahren der Heilungsbewéhrung
zu vernachlassigen. Glucklicherweise ste-
hen viele junge Menschen nach ihrer Krebs-
erkrankung wieder mitten im Leben, doch
fuhlen sich durch die aktuellen gesetzli-
chen Regelungen nicht ausreichend vor
einer Benachteiligung geschutzt.

Recht auf Vergessenwerden THEMA

Viele européische Lander zeigen, wie eine
entsprechende Umsetzung eines ,Rechts
auf Vergessenwerden” oder ,Right to be
forgotten” aussehen kann — so erlauterte
es Anne Goers (Childhood Cancer Inter-
national Europe, CCI-E) auf der Presse-
konferenz. Frankreich war das erste Land,
in dem eine Krebserkrankung, nach einer
gewissen Zeit der Heilungsbewéhrung,
nicht mehr herangezogen werden darf,
wenn es um VersicherungsabschlUsse
geht. Viele weitere européische Lander
zogen nach und setzten entsprechende
gesetzliche Regelungen um. Nach der
Pressekonferenz berichtete u. a. das
Deutsche Arzteblatt.

Im nachsten Schritt méchte Survivor
Deutschland e. V. nun direkt an Politik-
schaffende und Entscheidungstrager her-
antreten, sie Uber die aktuelle Situation
der Survivor informieren und dazu bewe-
gen, entsprechende Gesetzesdnderungen
zu erwirken, sodass eine Benachteiligung
infolge einer lang zuruckliegenden Krebs-
erkrankung in Zukunft nicht mehr moég-
lich ist. Hierfur wird der Verein von einem
Anwalt unterstutzt, der insbesondere auf
Sozialrecht spezialisiert ist.

Im Oktober 2024 fand bereits ein
Treffen der DSfiEmK mit der damaligen
Staatssekretarin Sabine Dittmar (SPD) im
Bundesgesundheitsministerium statt, an
dem der Survivor-Verein ebenfalls teil-
nahm und seine Position vertrat. Er erhielt
viel Zuspruch fur seine Anliegen und For-
derungen. Nun gilt es, diese an die Verant-
wortlichen der neuen Bundesregierung
heranzutragen — und die Situation fur die
Survivor in Deutschland zu verbessern!

02/2025

1



Interview KioNet-Roadshow

Die erste KioNet-Roadshow

Unterwegs in Bayern fur Kinder
und Jugendliche mit Krebs

Zum Bayerischen Kinderkrebstag organisierte das KioNet Bayern erstmals eine Roadshow.
Diese fuhrte vom 15.—17. Juli quer durch Bayern. Im Interview sprechen Prof. Dr. Markus Metzler
und Natalie Muller Gber die Ziele der Roadshow und ziehen ein Fazit.

PROF. DR. MED.

MARKUS METZLER

ist Leiter der padiatri-
schen Onkologie und
Hamatologie am Univer-
sitatsklinikum Erlangen
und Sprecher des KioNet
Bayern.

NATALIE MULLER

ist Finanzwirtin, Mutter
von drei Kindern und
engagiert sich seit funf
Jahren im Férderkreis far

krebskranke Kinder im
Allgdu — davon drei Jah-
re als 2. Vorsitzende.

WIR - was ist die KioNet-Roadshow?
Welche Idee steckt dahinter?

Markus Metzler: Die Roadshow war eine
Tour durch Bayern mit Stationen an den
kinderonkologischen Zentren der Uni-
versitatsstandorte Warzburg, Erlangen,
Regensburg, Augsburg, Munchen LMU
und Muanchen TU. Vor Ort gab es viel-
faltige Aktionen, die auf die Bedurfnisse
krebskranker Kinder und Jugendlicher
aufmerksam machten. Mit dem dezent-
ralen Format einer Tour wollten wir zudem
lokalen Verantwortlichen und Politikern in
ganz Bayern aufzeigen, wo Verbesserun-
gen in der Versorgung nétig sind.

Natalie Muller: Gleichzeitig wollten wir
die verschiedenen Fachbereiche der
Kinderonkologie sichtbarer machen
— etwa Pflege, psychosozialer Dienst,
Sporttherapie und Ernadhrung. Uns ging
es darum zu zeigen, wie viele Berufs-
gruppen in der Kinderonkologie betei-
ligt sind und wie eng sie im Sinne der
betroffenen Kinder zusammenarbeiten.

Marlkus Metzler: Erst das Zusammen-
spiel aller Disziplinen ergibt ein vollstan-
diges Bild — wie ein Puzzle, das nur dann
Sinn ergibt, wenn alle Teile zusammen-
gefugt sind. Wichtig war uns, mit der
Aktion allen Berufsgruppen Wertschéat-
zung entgegenzubringen.

Wer war an der Planung und Durchfih-
rung beteiligt?

Markus Metzler: Die Gesamtplanung
und der Ablauf lagen in der Verantwor-
tung der Studienkoordinatoren, insbe-
sondere der Kollegen in Erlangen und
Mianchen. An jedem Zentrum gab es
ein Schwerpunktthema, zu dem Aktio-
nen geplant wurden. Die inhaltliche Aus-
gestaltung Ubernahmen die jeweiligen
Fachbereiche. Das KioNet ist schlieRlich
multidisziplinar — und die Roadshow war
in erster Linie eine gemeinschaftliche
Aktion vieler Beteiligter, durch die wir
einander ndhergekommen sind. Fur mich
persdnlich war die Roadshow sehr lehr-
reich —ich habe viel tber andere Stand-
orte erfahren. Ein echter Mehrwert.

Welche Angebote gab es fiir Betrof-
fene an den sechs Standorten?
Markus Metzler: In Warzburg lag der
Fokus auf dem Psychosozialen Dienst, der
z. B. den neu gegrindeten Geschwister-
club vorstellte. Erlangen stellte das Kio-
Net in den Mittelpunkt. Dort wurde neben
der Langzeit-Nachsorge auch die Organi-
sation klinischer Studien thematisiert. Die
Pflege gab in Augsburg Einblicke in ihre
Tatigkeit. Und in Munchen drehte sich an
der Ludwig-Maximilians-Universitat alles
um Ernéhrung, an der Technischen Uni-
versitat alles um die Sporttherapie.



Bayern

Natalie Muller: Wir als Elternvereine
haben in Regensburg ein buntes Kin-
derprogramm mit Musik und Pizza-
wagen auf die Beine gestellt. Gleich-
zeitig stellten wir der Offentlichkeit
unsere politischen Forderungen vor:
Was leisten Elternvereine? Was davon
ware eigentlich Aufgabe der Politik oder
Krankenkassen? Wo bestehen Finan-
zierungslicken? Themen, die auch im
Deutschen Kinderkrebsverband kunf-
tig eine Rolle spielen werden.

Die Roadshow endete mit einer
gemeinsamen Abschlussveranstaltung
des KioNet und des Bayerischen Zent-
rums fur Krebsforschung (BZKF).

Was wollten Sie mit der Roadshow
erreichen?

Markus Metzler: Esist genaudas einge-
treten, was wir uns von der Tour erhofft
hatten: Fur viele Beteiligte und Anwe-
sende gab es echte Aha-Momente. Die
Begeisterung und Motivation, Teil die-
ses Netzwerks zu sein, war bei den Teil-
nehmenden férmlich spurbar.

Ein Beispiel aus Erlangen: Die Apo-
thekerinnen und Apotheker der dor-
tigen Studienzentrale haben bereits
zahlreiche klinische Studien des Kio-
Net betreut — sie kannten das Netz-
werk. Doch auf der Roadshow trafen sie

nun erstmals auf Patienten und Survi-

Kinderonkologisches Netzwerk

vor, die im Rahmen einer dieser Stu-
dien behandelt wurden. Erst da wurde
einigen bewusst, wie viele Menschen
an der Versorgung krebskranker Kin-
der beteiligt sind — und wie wichtig
jeder einzelne Beitrag ist. Dies wurde
manchen erst durch die direkte Begeg-
nung klar.

Natalie Muller: Die Roadshow hat deut-
lich gezeigt, welche Méglichkeiten uns
das Netzwerk bietet. Gemeinsam kén-
nen wir Dinge bewegen, aktiv gestal-
ten und mehr erreichen. Im Zusammen-
schluss ist unser Hebel gegentiber der
Politik grofRer, da wir nicht jeden Stand-
ort einzeln, sondern Bayern als Einheit
reprasentieren.

Welche politischen MaRnahmen for-
dern Sie konkret?

Marlkus Metzler: Dazu muss ich etwas
weiter ausholen. Ich stére mich an dem
Bild, das in der Offentlichkeit haufig von
der Kinderonkologie gezeichnet wird:
Gummibéarchen, Teddys, nette Arzte
und Spendenschecks. Diese Darstellung
wird der Realitat in keiner Weise gerecht
— im Gegenteil: Sie erweist der Kinder-
onkologie einen Barendienst! Wie ernst
und belastend die Situation Betroffener
wirklich ist, wird oft erst deutlich, wenn
diese selbst zu Wort kommen und ihre

Interview KioNet-Roadshow
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Fiir viele Beteiligte und
Anwesende gab es auf
der Tour echte Aha-
Momente. Die Begeiste-
rung und Motivation, Teil
des KioNet zu sein, war
bei den Teilnehmenden
férmlich spiirbar.

Prof. Dr. Markus Metzler

Erfahrungen schildern. Dann geht so
manchem die Kinnlade runter!

Die Behandlung von Kindern mit
Krebs ist in vielerlei Hinsicht beson-
ders. Zum einen, weil die gesamte Fami-
lie betroffen ist. Zum anderen, weil sie
ein hohes MaR an Zeit, Geduld und
Empathie erfordert. Hinzu kommt der
enorme Aufwand durch Studien- und
Registerarbeit: Dokumentation, Qua-
litdtssicherung und Forschung sind
zentrale Bestandteile unserer Arbeit
—und unser Erfolgsrezept. Oft wird die
Finanzierung anderen tUberlassen: den
Elternvereinen und Stiftungen. Das darf
nicht sein!

Natalie Muller: Das Problem ist: Oft
ist gar nicht klar, wo Lucken in der
Finanzierung bestehen und welche
konkreten Bedarfe die Betroffenen
haben. Weil es im Vergleich zu ande-
ren Erkrankungen weniger Félle gibt,
schaut auch kaum jemand genauer
hin. Aber es kann nicht sein, dass die
Versorgung krebskranker Kinder von
Spenden und ehrenamtlichem Enga-
gement abhangt. Hier braucht es poli-
tische Verantwortung. Deshalb fordern
wir eine bedarfsgerechte Kostenuber-
nahme durch Politik und Krankenkas-
sen. Nur so kann die Kinderonkologie
effizient und praxisgerecht arbeiten.
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Interview KioNet-Roadshow

»» Das KioNet-Leitungsgremium

gemeinsam mit der Koordinations-

arbeitsgruppe

POLITISCHE
FORDERUNGEN

Im Rahmen der Roadshow
haben die bayerischen
Elternvereine ihre Forde-
rungen an die Politik formu-
liert. So fordern sie u. a. den
Ausbau ganzheitlicher
Angebote wie Musik-,
Kunst- und Sporttherapie,
eine starkere psychosoziale
Unterstlitzung sowie eine
zukunftssichere Versor-
gung durch einen bedarfs-
gerechten Personalschlis-
sel. Die vollstandige Liste
der Forderungen finden Sie
hier:
www.kionet-bayern.de

Wie war die Resonanz aus der
Offentlichkeit und Politik?

Natalie Muller: Wir sind mit unserem
Beitrag zufrieden. Zudem konnten wir
ein gesondertes Treffen mit Mitglie-
dern des Bayerischen Landtags ver-
einbaren, um unsere Anliegen noch-
mal direkt vorzutragen.

Markus Metzler: Besonders positiv
war fir mich, dass viele eindruckliche
Bilder in den Képfen der Teilnehmen-
den entstanden sind. Ich bin Uber-
zeugt, dass diese Bilder lange nach-
wirken und unseren Zielen auf Dauer
zugutekommen werden. Etwas ent-
tauscht war ich hingegen vom gerin-
gen Interesse der lokalen Medien -
offenbar wird Uber regionale Themen
nur noch berichtet, wenn es gerade
keine spektakulareren Ereignisse in
der Welt gibt.

Wie fallt Ihr persénliches Fazit zur
ersten KioNet-Roadshow aus?
Markus Metzler: Far mich war es eine
groRartige Veranstaltung — mit wert-
vollen Kontakten und Gesprachen. Es
hat sich definitiv gelohnt. Denn das
Thema ist einfach zu wichtig.

Wird es eine zweite Roadshow
geben?

Marlkus Metzler: Ganz sicher. Aller-
dings nicht jahrlich — das wurde
unsere Kapazitaten sprengen. Aber
alle zwei Jahre wollen wir dranbleiben!
Natalie Muller: Ich freue mich, dass
wir in Zukunft mit dem Deutschen
Kinderkrebsverband noch enger
zusammenarbeiten werden. Im neu
gegrindeten Arbeitskreis ,Interes-
senvertretung und Politik” méchte
ich als Bindeglied zwischen dem Ver-
band und den bayerischen Elternver-
einen wirken.

Wir danken lhnen fur das Gesprach!

Das Interview flihrte Bianca Kaufmann.
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Wir fordern eine
bedarfsgerechte Kosten-
liibernahme durch Politik
und Krankenkassen. Nur
so kann die Kinderonko-
logie effizient und pra-
xisgerecht arbeiten.

Natalie Muller
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Interview Matthias Zachert

Wir feiern: 30 Jahre Isabell-Zachert-Stiftung

Im Gesprach mit
Matthias Zachert

Nach dem tragischen Krebstod ihrer 15-jahrigen Tochter Isabell grindete
Christel Zachert 1995 die Isabell-Zachert-Stiftung (IZS). Seither engagiert sich
die heute 85-Jahrige unermudlich dafir, tumorerkrankten Kindern und ihren
Geschwistern Mut und Lebensfreude zu schenken. 2021 Gbernahm ihr Sohn
Matthias Zachert, erfolgreicher Kaufmann und Wirtschaftsmanager, die Lei-
tung der Stiftung. Mit ihm sprachen wir tber 30 Jahre IZS — und seine Plane

far die Zukunft.

MATTHIAS ZACHERT
(Jahrgang 1967) tiber-
nahm 2021 den Vor-
standsvorsitz der Isabell-
Zachert-Stiftung von
seiner Mutter Christel
Zachert. Gemeinsam mit
seiner Ehefrau Dr. Eva
Zachert, Volljuristin, sowie
Dr. Benedikt Geldmacher,
Vorstandsvorsitzender
der Deutschen Kinder-
krebsstiftung, setzt der
erfahrene Okonom das
Engagement im Namen
seiner Schwester Isabell
und seiner Mutter fort.
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WI R:Die Stiftung tragt denNamen
lhrer Schwester Isabell, die 1982 an
Krebs verstarb. Welche Bedeutung
hat die Stiftung heute fur Sieund lhre
Familie?

Matthias Zachert: Die Stiftung ent-
stand aus einem sehr persénlichen
Anlass: nachdem meine Mutter ein
Buch Uber das Jahr schrieb, in dem
meine Schwester an Krebs erkrankte
und schlieBlich nach einem Jahr des
harten Kampfes gegen die Krankheit
verstarb. Mit dem Buch wollte meine
Mutter die Erinnerungen und Eindri-
cke dieser Zeit als Vermachtnis an
unsere Familie und Freunde weiter-
geben. Die Resonanz war Uberwal-
tigend: Viele Freunde adulRerten, wie
sehr ihnen das Buch geholfen habe,
sodass meine Mutter nach Ruck-
sprache mit der Familie entschied,
das Buch (Anm. der Red. ,Wir treffen
uns wieder in meinem Paradies”) zu
veroffentlichen — mit dem Ziel, auch
anderen Betroffenen Mut zu machen
und, trotz der Schwere der Situation,
Lebensfreude zu schenken. So wie es
Isabell auch bei uns getan hat. Das
Buch erschien und wurde ein welt-
weiter Bestseller. Mit den Einnah-
men aus dem Buch grindete meine
Mutter die Isabell-Zachert-Stiftung,

mit dem Ziel, tumorerkrankten Kin-
dern und ihren Familien, insbeson-
dere den Geschwistern, zu helfen und
ihnen Zuversicht in dieser schweren
Zeit zu schenken.

Ich selbst habe wahrend der
Erkrankung meiner Schwester haut-
nah erlebt, wie schwer dies alles auf
einer Familie lastet — welche Sorgen
und Angste einen begleiten. Beson-
ders wahrend der Therapiephasen,
die von tiefen emotionalen Momen-
ten und Schmerzen begleitet sind,
fahlt man sich als Familie oft alleinge-
lassen. Umso wertvoller sind gemein-
same Momente. Solche Augenblicke
durften wir erleben —undich weil? aus
eigener Erfahrung, wie sehr sie dabei
helfen kénnen, neue Kraft zu schép-
fen. Genau deshalb bin ich Uberzeugt,
dass unsere Stiftung einen wichtigen
Beitrag fur betroffene Familien leis-
ten kann.

Hatten Sie je gedacht, dass das Ver-
maéchtnis lhrer Schwester Isabell
und das Lebenswerk lhrer Mutter
Christel einmal so nachhaltig wirken
und bis heute so vielen jungen Pati-
enten Hoffnung schenken wiirden?
Matthias Zachert: Das war nicht
absehbar — es hat sich mit der Zeit
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Heute fiihren wir das
Werk Isabells und meiner
Mutter weiter — im fes-
ten Glauben daran, dass
die IZS auch kiinftig vie-
len betroffenen Kindern,
ihren Geschwistern und
Familien helfen wird.

Matthias Zachert

entwickelt. Erst nachdem das Buch ver-
offentlicht worden war und grof3e Reso-
nanz sowie Erfolg erfahren hatte, grin-
dete meine Mutter die IZS. Von da an zog
ihr Wirken immer weitere Kreise. Diese
Entwicklung haben wir inzwischen in die
néchste Generation Uberfuhrt: 2021 hat
meine Mutter die Leitung der Stiftung an
meine Frau und mich tbergeben. Heute
fahren wir ihr Werk weiter — im festen
Glauben daran, dass die IZS auch kanf-
tig vielen betroffenen Kindern, ihren
Geschwistern und Familien helfen wird.

Was hat die Stiftungin denletzten 30
Jahren fur die Betroffenen bewirkt?
Was waren lhrer Meinung nach die
Meilensteine?

Matthias Zachert: Im Sinne unseres
Stiftungszwecks und in Zusammenar-
beit mit der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung haben wir Gber die Jahre hin-
weg zwei zentrale Projekte definiert, die
uns besonders am Herzen liegen. Das
ist zum einen das Waldpiraten-Camp,
das krebskranken Kindern und ihren
Geschwisterneine Auszeit bietet. Meine
Mutter hat die Entwicklung des Camps
von Beginn an intensiv begleitet — wir
unterstitzen es seit seiner Grindung
mit Begeisterung.

Ein weiteres herausragendes Pro-

Interview Matthias Zachert

jekt ist die SyltKlinik, eine Rehaein-
richtung far Familien mit krebskran-
kem Kind. In beiden Einrichtungen der
Deutschen Kinderkrebsstiftung erhal-
ten Betroffene genau das, was uns als
Stiftung wichtig ist: Sie kbnnen kérper-
lichund seelischregenerieren, gemein-
sam Zeit verbringen, gluckliche Augen-
blicke erleben und daraus neue Kraft
gewinnen. Unsere Unterstutzung fur die
beiden Einrichtungen ist langfristig, was
fur die nachhaltige Planbarkeit von gro-
Ber Bedeutung ist.

Was gefalltlhnen an der SyltKlinik und
am Waldpiraten-Camp besonders?
Matthias Zachert: Beides sind Orte,
an denen die Kinder mit ihren Familien
zusammen sein und aufatmen kénnen.
Sie werden dort professionell betreut
und kénnen all die traumatischen
Erlebnisse der Krankheit verarbeiten.
Sie konnen mit ihren Geschwistern
spielen und Spal haben.

Ein solches Angebot gab es vor 40
Jahren noch nicht! Alles war damals
auf die medizinische Behandlung aus-
gerichtet. Dass die Kinder Angste hat-
ten und oft ohne ihre Eltern waren,
fand kaum Beruicksichtigung. Heutzu-
tage ist man glucklicherweise deut-
lich weiter.

Das Camp und die SyltKlinik sind
dafur schone Beispiele: Dort wird auf
die Bedurfnisse der Kinder und Fami-
lien eingegangen. Gemeinsam kdénnen
sie aulRerhalb des Krankenhauses das
Erlebte verarbeiten und Energie tanken.

Wissen Sie: Einer meiner schénsten
Momente in dem Jahr der Krankheit
meiner Schwester war eine Woche, die

wir zusammen als Familie im Schwarz-
wald verbracht haben. Diese Zeit fuhlte
sich trotz der Umstéande schén an. Wir
konnten nochmal eine Zeit relativ unbe-
schwert gemeinsam verbringen. Es gab
uns allen viel Energie. Ich denke oft, dass
man sich so ahnlich das Camp und die
SyltKlinik vorstellen muss. Nur eben mit
professioneller Betreuung. Die Kinder
und ihre Familien kehren mit einer ganz
anderen Kraft zurtck in den Alltag. >

EIN VERLASSLICHER
PARTNER

Dank der Unterstutzung durch
die Isabell-Zachert-Stiftung
konnten im Waldpiraten-Camp
zahlreiche Camps finanziert
werden. Zusammen mit der
Anja Fichte Stiftung wurde
zudem das Piratennest, ein

Gemeinschaftshaus mit Dach-
terrasse, errichtet — demnéachst
wird der Speisesaal fur rund
80.000 Euro renoviert. In der
SyltKlinik erméglichte die IZS
den Bau des ,Isabell-Zachert-
Hauses” und des FuRballplatzes
.Bellis Bolzplatz”.

02/2025



Interview Matthias Zachert

79

Wir méchten auch in
Zukunft zielgerichtet
unterstiitzen und unserer
bisherigen Ausrichtung

treu bleiben.
Matthias Zachert

Welche Projekte stehen im Jubi-
laumsjahr der Stiftung besonders
im Fokus?
Matthias Zachert: Auch wenn es
nicht unserem Hauptstiftungsziel
entspricht, haben wir in der Vergan-
genheit immer wieder einzelne For-
schungsprojekte in der Kinderonko-
logie gefoérdert — und dies setzen wir
nun auch im Rahmen unseres Jubi-
laumsjahres fort. Konkret unterstut-
zen wir ein Register zur Erforschung
von Weichteilsarkomen, einer sehr
seltenen und schwer behandelba-
ren Krebsform, an der auch meine
Schwester Isabell verstarb. Fir meine
Familie und mich ist es deshalb ein
besonderes Anliegen, diese For-
schung zu unterstitzen und Betrof-
fenen neue Hoffnung zu geben.

Die Kinderkrebsforschung erhalt
im Vergleich zur Onkologie bei
Erwachsenen nach wie vor zu wenig
Aufmerksamkeit — sei es von der
Pharmaindustrie oder durch 6ffentli-
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che Mittel. Wir glauben, dass wir mit-
hilfe der Spenden, die uns anvertraut
werden, viel Positives fur die Kinder
bewirken kénnen.

Welche Plane und Visionen haben
Sie fir die Zukunft der Stiftung -
insbesondere im Hinblick auf die
Bediirfnisse krebskranker Kinder
und ihrer Familien?

Matthias Zachert: In den letzten 30
Jahren haben wir rund 2,75 Mio. Euro
far unsere Stiftungszwecke ausgege-
ben. Da wir ehrenamtlich tatig sind,
kommt jeder gespendete Euro unmit-
telbar dem Stiftungszweck zugute.
Wir méchten auch in Zukunft zielge-
richtet unterstUtzen und unserer bis-
herigen Ausrichtung treu bleiben.Und
ich glaube, dass wir mit der Stiftung
hier auf einem sehr guten Weg sind.

Vielen Dank fur das Gespréach!

Das Interview fuhrte Bianca Kaufmann.

HOFFNUNG DURCH
FORSCHUNG

Die Isabell-Zachert-Stiftung hat
2025 100.000 Euro fur das
.Soft Tissue Sarcoma Registry
(SoTiSaR 2.0-NIS)" bereitge-
stellt. Ziel dieses Registers ist
es, europaweit wertvolle klini-
sche und epidemiologische
Daten zu Weichteilsarkomen zu
sammeln, die wiederum als
Grundlage fur innovative The-
rapien und personalisierte
Behandlungsstrategien dienen
kénnen.

MEHR UBER DIE ARBEIT
DER STIFTUNG
ERFAHREN:
www.isabell-zachert-stiftung.de




KREBS Waldpiraten-Camp Tel.: 06221/18 04 66

Promenadenweg 1 camp@kinderkrebsstiftung.de
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i AKTUELL Team.Rynkeby Deutschland

" EIN TEAM.
EINE MISSION.

Seit 2002 brechen jeden Sommer Tausende Hobby-
Radfahrerinnen und -Radfahrer der europaweiten
Charity-Radsportinitiative Team Rynkeby zu einer
mehrtagigen Sternfahrt nach Paris auf. Anfang Juli
war es dann wieder so weit: 68 Teams aus 8 Landern
und ein européaisches Team machten sich auf den
Weg, um wie jedes Jahr Spenden fur schwer kranke
Kinder und deren Familien zu sammeln. Seit 2018 mit
von der Partie: das Team Rynkeby Deutschland.

Autorin: Bianca Kaufmann

Foto: Team Rynkeby

eam Rynkeby setzt auf Wachs-

tum, um noch mehr fur schwer

kranke Kinder zu bewirken — mit
Erfolg. Wahrend es im vergangenen Jahr
noch funf deutsche Teams waren, gingen
diese Saison bereits sechs an den Start.
Neben Berlin, Flensburg, Hamburg, Nie-
der-Olm und RheinRuhr gab es erstmals
auch ein Team aus Munchen.

Am ersten Juliwochenende mach-
ten sich die insgesamt 274 deutschen
Radsportbegeisterten auf den Weg in
die franzésische Hauptstadt, um wah-

rend der Fahrt Spenden fur Kinder und

Jugendliche mit Krebs zu sammeln. Die
drei Teams aus dem Norden - Flensburg,
Hamburg und Berlin — hatten dabei die
weiteste Anreise. Uber 1.000 km stan-
den am Ende auf dem Tacho.

Das Besondere an Team Rynkeby: Die
Fahrerinnen und Fahrer setzen sich
ehrenamtlich und in ihrer Freizeit fur die
Mission ein. Viele Stunden mussen sie

20 | WIR 02/2025

aufwenden, denn zur eigentlichen Tour
gehort schlieRlich noch das Training zur
Vorbereitung. Auch setzt sich jeder Ein-
zelne dafur ein, Spenderinnen und Spen-
der aktiv anzusprechen.

Hinzu kommen die sportlichen Her-
ausforderungen und Widrigkeiten, mit
denen man unterwegs zu kdmpfen hat.
+Wir hatten zu Beginn der Tour schlech-
tes Wetter mit viel Regen. Da kann das
Tagesziel von 150 km im Sattel schon
mal richtig zadh werden. Aber zum Gltck
wurde das Wetter besser, je naher wir
an Paris gekommen sind”, erzahlt Kevin
Gaehn, Country-Manager bei Team
Rynkeby Deutschland, der alle deut-
schen Teams auf Teilen der Strecke
begleiten durfte.

Alle Anstrengungen waren jedoch ver-
gessen, als die Teams in Paris im Velo-
drom eintrafen. ,Es ist einfach ein tolles
Erlebnis, wenn die Teilnehmenden von
den anderen Teams und ihren Familien-

angehorigen unter tosendem Applaus in
Empfang genommen werden”, so Gaehn.

Uber 2.700 Menschen sind bei der
diesjahrigen Tour mitgefahren — die bis-
her héchste Teilnehmerzahl, so Gaehn.
Jeder Einzelne dieser Personen kann
stolz auf sich sein. Den Teams ist es auch
in diesem Jahr gelungen, eine beachtli-
che Spendensumme fur die von Krebs
betroffenen Kids und Teens zu generie-
ren: 9.264.469 Euro.

Allein die deutschen Teams nahmen
693.082 Euro ein. Damit konnten sie seit
Beginn der Kooperation bereits knapp
2,3 Mio. Euro fur Projekte der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung einsam-
meln. Die aktuelle Spendenubergabe
fand bei einer Galaveranstaltung am
27. September in Hamburg statt. Peter
Hennig, Vorstandsmitglied der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung, war anwe-
send und sagte: ,Wir sind Team Ryn-
keby Deutschland von Herzen dankbar
fur diesen aulRergewdhnlichen Einsatz.
In diesem Jahr wird rund ein Drittel der




o

Spendensumme unserem Waldpiraten-
Camp zugutekommen. Zwei Drittel wer-
den wir in die Férderung der Forschung
investieren. Wir freuen uns sehr, auf diese
Weise vielen betroffenen Kindern und
Jugendlichen helfen zu kénnen.”

Im nachsten Jahr feiert Team Rynkeby sein
25-jahriges Jubildum. Zu diesem Anlass
wird es ein Jubilaumstrikot geben. Zudem
freut man sich Uber weiteren Zuwachs.
.Mit ,Team Black Forest’ kommt ein neues
Team im Sudwesten von Deutschland
dazu. Dort sind wir bisher noch gar nicht
vertreten”, so Gaehn. Neu sei laut Gaehn
auch das deutschlandweite Team ,Team
100 Germany”. ,Wir wollen damit dieje-
nigen ansprechen, die Lust auf das Pro-
jekt haben, aber nicht die Zeit haben, die
Trainingsumfange zu leisten, die notig
sind, um die klassische Tour mit Etap-
pen von bis zu 150 oder sogar 180 km zu
schaffen”, sagt er. Wie der Name schon
vermuten lasst, werden in diesem Team

Team Rynkeby Deutschland AKTUELL [

Peter Hennig,
DKS-Vorstand

maximal 100 km pro Etappe auf dem Weg
nach Paris zurtckgelegt.

Zu guter Letzt wird auch ein interna-
tionales Gravel Team an den Start gehen.
Kevin Gaehn erlautert: ,Gravel-Radfahren

liegt vollim Trend, weil es die Sportlichkeit

des Rennradfahrens mit dem Abenteuer
und Naturerlebnis abseits der Strafden
verbindet. Wenn sich dieses Pilotprojekt
bewahrt, werden wir in der Gbernachsten
Saison auch mit einem deutschen Gravel
Team starten.”
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Survivor Day

Survivor Day 2025

Ein gelungenes Wiedersehen

Alle zwei Jahre findet der Survivor Day der Deutschen Kinderkrebsstiftung statt. Am 13.
September war es wieder so weit: Rund 130 Personen — Survivor und ihre Begleitpersonen,
Referenten und Interessierte — folgten der Einladung ins Kélner Herbrand’s, um sich zu ver-
netzen, auszutauschen, zu informieren und gemeinsam das Leben zu feiern.

Autorin: Bianca Kaufmann

en entscheidenden Impuls zur Grindung des Ver-

eins Survivor Deutschland e. V. gab der Survivor

Day 2023, erinnerte Lisa Scharping, Mitglied von
Survivor Deutschland und des Vorstands der Deutschen
Kinderkrebsstiftung, in ihrer BegriuRungsrede. Damals ent-
stand die Idee, den Survivorn in Deutschland eine stérkere
Stimme zu geben und ihre Interessen besser zu vertreten.
Zwei Jahre spater ist der Survivor-Verein Realitat. Als Mit-
glied im Dachverband (kiinftig: Deutscher Kinderkrebsver-
band) wirkte er an der Organisation und inhaltlichen Pla-
nung des diesjahrigen Survivor Day mit.

Gemeinsam mit Dr. Eva Wild, Vorstand von Survivor
Deutschland e. V., fuhrte Lisa Scharping durch den Tag,
der neben interessanten Impulsvortragen, einem Erfah-
rungsbericht von ihr auch eine Paneldiskussion und das
neue Format ,Meet the expert” beinhaltete.

Sich durchs Leben jonglieren

Den Anfang machte Jakob Blessing, Psychologe an der
Katharinenhdhe, mit seinem Vortrag zur psychosozialen
Nachsorge und mentalen Gesundheit nach einer Krebs-
erkrankung. Mit den Anwesenden fuhrte er eine Achtsam-
keitsibung durch, anhand derer er zeigte, dass die Gleich-
zeitigkeit von Belastendem und Schénem méglich ist. ,\Wir
kénnen lernen, positiven Gedanken und Gefuhlen mehr Raum
zu geben und den Fokus auf sie zu lenken. Auch ist es mog-
lich, dass Belastendes uns weiterbringt und starkt”, so Jakob
Blessing. Wahrend einer Jonglier-Performance visualisierte
er, dass es kein Versagen sein muss, wenn ein Ball mal run-
terfallt. Es ginge doch eher darum, die Vielféltigkeit in sich
selbst und im Leben anzunehmen.

Bei der anschlieRenden Paneldiskussion sprachen Dr.
Lisa Goerens (Survivor, CCl Europe), Dr. Martina Schafer
(Internistin, Uniklinik Bonn) und Dr. Jette Ludersen (Survi-
vor Deutschland) Uber das ,Recht auf Vergessenwerden” (s.
Artikel S.10). Dieses soll Survivorn erméglichen, ihre frihere
Erkrankung bei Versicherungs- oder Kreditabschlissen nicht
mehr angeben zu missen. Der Survivor-Verein setzt sich u. a.
mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung dafur ein, dass hier-
far auchin Deutschland eine rechtliche Grundlage entsteht.
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Besonders gut gefiel den Teilnehmenden, dass sie sich
mit dem Tool ,Mentimeter” an der Paneldiskussion beteili-
gen konnten. ,Ich fand die interaktive Gestaltung des Panels
toll. Ich konnte Fragen stellen, an Abstimmungen teilneh-
men und mich aktiv an der Diskussion beteiligen”, so Lara,
die zum ersten Mal am Survivor Day teilnahm und keine
Vorstellung davon hatte, was sie erwarten wirde: ,Ich finde
es toll, hier auf Leute zu treffen, denen es in vielen Punkten
genauso geht wie mir.”

Meet the expert
Wie viel die Survivor verbindet, zeigte sich eindrucksvollim
bewegenden Erfahrungsbericht von Lisa Scharping. Offen
erzéhlte sie davon, wie sie erst viele Jahre nach ihrer The-
rapie mit Angsten konfrontiert war und wie wichtig ihr daher
die psychosoziale Nachsorge ist.
AnschlieRend folgte das neue Format ,Meet the expert”,
bei dem Fachleute aus den verschiedenen Disziplinen fur
Fragen und persénliche Gesprache zur Verfugung standen.
Nach dem Abendessen ging es in den feierlichen Teil
des Events Uber. Fir musikalische Stimmung sorgten die
Band ,Euphoria” und ein DJ. Der gut geflllten Tanzflache
nach zu urteilen, kam auch dieser Programmpunkt bei den
Teilnehmenden sehr gut an! m




Retinoblastom-Treffen AKTUELL s

Wissen teilen — Hoffnung schenken
Das Retinoblastom-Treffen der
KinderAugenKrebsStiftung KAKS

In DUsseldorf fand im Juni das bislang gréf3te Retinoblastom-Treffen Europas statt.
Uber 400 Menschen kamen zusammen: betroffene Kinder, ihre Familien, Survi-

vor, Arzte und Wissenschaftler. Méglich wurde dieses besondere Ereignis durch die
groRzugige finanzielle Unterstitzung der Deutschen Kinderkrebsstiftung.

Foto: KAKS

MONIKA KONIG
Journalistin beim WDR,
Grtinderin der KinderAu-
genKrebsStiftung und Vor-
sitzende des Kuratoriums

DANK AN ALLE PARTNER
Ein Wochenende wie dieses ist
ohne starke Partner nicht denkbar.
Die KAKS bedankt sich bei:

» Deutscher Kinderkrebsstif-
tung

+ Sternstundene. V.

* RTL — Wir helfen Kindern

Ihr Engagement schenkt betrof-
fenen Kindern und Familien
nicht nur Unterstitzung, son-

dern auch Mut, Perspektive und
Sichtbarkeit. Dieses Wochenen-

de in Dusseldorf hat gezeigt:
Wenn Wissen, Mut und Mensch-
lichkeit aufeinandertreffen, ent-
steht Hoffnung, die bleibt.

ch bin nicht hier, weil ich sonst nichts

zu tun habe, sondern weil Treffen wie
71 ¥ diese unglaublich wichtig und wertvoll
sind.” Das sagte Prof. Michael Hallek, Direktor
Klinik | fur Innere Medizin am Universitats-
klinikum Koéln und einer der angesehensten
Onkologen Deutschlands, in einem Interview
mit der Schirmherrin der KAKS, der Journa-
listin und Moderatorin Anne Gesthuysen.
Er machte Hoffnung und erzéhlte Uber die
vielversprechenden Entwicklungen in der
Krebstherapie und tGber sein Lebensmotto:
.Leben Sie!” Denn jeder Tag, jeder Moment
sei von unschétzbarem Wert. Nicht nur
sein Vortrag machte Mut, auch alle ande-
ren Workshops und Vortrage waren von
unschatzbarem Wert fur alle Teilnehmen-
den: Prof. Nikolaus Bechrakis, Direktor der
Augenklinik, Universitatsklinikum Essen,
betonte die entscheidende Bedeutung
der Fruherkennung beim Retinoblastom
und stellte sich in einer Runde den Fragen
junger Survivor, die er einst behandelt hat
und die heute viele Fragen an ihn hatten
— an jenen Arzt, der ihnen vor Jahren das
Leben rettete. Ein emotionales Highlight
fur die Teilnehmenden. Auch Dr. Martina
Schafer war angereist, um in einem Work-
shop Uber die wichtige und richtige Nach-

sorge bei jungen Uberlebenden von Krebs
zu informieren.

Gemeinschaft erleben
Wahrend die Erwachsenen im Aus-
tausch waren, durften die Kinder einfach
Kind sein. Ein liebevoll gestaltetes Pro-
gramm voller Spiel, Kreativitat und Musik
sorgte fur viele frohliche Gesichter. Neue
Freundschaften entstanden — und die
Gewissheit, dass auch ein Leben nach
der Diagnose bunt, lebendig und voller
Freude sein darf und dass niemand die-
sen Weg alleine gehen muss.

Ein besonderes Highlight waren erwach-
sene Retinoblastom-Survivor, die zum ersten
Mal an einem Treffen teilnahmen — und dort
erstmals andere RB-Survivor trafen. Einer von
ihnen war Frederik, der sich im Géastebuch
der KAKS mit folgenden Worten verabschie-
dete: ,Mit meinen nun 36 Jahren habe ich
zum ersten Mal in meinem Leben bewusst
andere Menschen getroffen, die ein dhnliches
Schicksal wie ich teilen. Und das war eine
Erfahrung auf einer Ebene, die ich mir nicht
hatte vorstellen kénnen. lhr habt auch meine
Sichtweise auf mich, mein Leben, die Zukunft
und Vergangenheit malRgeblich an nur einem
Wochenende wesentlich bereichert.” m

75.052 €

PROJEKT-FORDERSUMME

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung stellte fur das RB-Treffen — Elli im
Wunderland - der KinderAugenKrebsStiftung (2025.S1) in diesem Jahr
Fordermittel in Hohe von insgesamt 75.052 Euro bereit.
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N AKTUELL Trauerangebot

Trauern, wo eigentlich das Leben beginnt

Trauerwochenende fur
junge Erwachsene

Die Jahre zwischen 18 und 30 sind eigentlich dazu da, das Leben zu entdecken: Man I6st sich
von zu Hause, erlernt einen Beruf, reist und geht feiern. Kurz gesagt, es ist die Zeit, in der man
sich selbst und die Welt erkundet und wichtige Fragen wie ,Wer will ich sein?” oder ,Wie will ich
leben?” beantwortet. Stirbt in dieser spannenden Lebensphase ein Bruder, eine Schwester oder
ein langjahriger Freund, ist das ein tiefer Einschnitt.

TINA GELDMACHER

ist Sonderpédagogin und
arbeitet als systemische
Beraterin (DGSF), Trauer-
begleiterin (BVT) und
Supervisorin.

ANMELDUNG &
INFORMATIONEN

Du mochtest teilnehmen? Wei-
tere Informationen zu dem
Trauerwochenende und die
Méglichkeit, dich dafur anzu-
melden, findest du auf der
Website der Deutschen Kinder-
krebsstiftung:
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erliert man in jungen Jahren einen
Herzensmenschen,
Traume, verschieben sich Lebens-
plane — und plétzlich steht das gesamte

zerplatzen

Leben Kopf. Betroffene fuhlen sich von
ihrem Umfeld oft unverstanden oder
wollen Freunde und Familie nicht mit den
eigenen Sorgen belasten. Sie fuhlen sich
mit ihren Gedanken allein, wiinschen sich
aber einen Raum, in dem sie sich nicht
erklaren mussen und sich mit Gleichalt-
rigen austauschen kénnen, die Ahnliches
erlebt haben.

Wochenende fir Austausch
Um jungen Trauernden diesen Austausch
zu ermoglichen, veranstaltete die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung Ende Mai ein
erstes Trauerwochenende in Much (Ber-
gisches Land). Es gab viel Zeit fur Gespra-
che und Spaziergdnge und somit auch
ausreichend Raum fur die erlebte Trauer
der Teilnehmenden. So wurde gemein-
sam erarbeitet, was alles zur Trauer und
zum Trauern dazugehért. Die Erkenntnis,
dass manche Gedanken und Reaktionen
nicht ungewdhnlich sind und andere dhn-
lich fuhlen, war fur die Teilnehmenden ein
besonders erleichternder Moment.

Die jungen Erwachsenen naherten sich
der Frage, wie sich die eigene Trauer
zeigt, indem sie Masken gestalteten. Dabei
wurde deutlich, wie individuell der Umgang
mit einem Verlust sein kann. Es gab einen
intensiven Austausch darlUber, wem man

welche Gedanken und Gefuhle anvertraut
und was man lieber fur sich behalt. Mas-
ken konnten gefahrlos fallen.

Der Austausch mit anderen Betroffe-
nen wurde von den jungen Trauernden als
besonders wohltuend beschrieben. Fur
viele Trauernde ist die Gemeinschaft hilf-
reich; sie fihlen sich weniger allein mit dem,
was sie erlebt haben. Dort sind sie nicht
besonders und mussen keine Rolle erfullen.

Auch Lachen gehért dazu

Trotz all der Ernsthaftigkeit gab es auch
viele leichte, lustige und alberne Momente.
Das Wetter spielte mit, sodass die Teilneh-
menden die Umgebung und den herrlichen
Blick auf den Sonnenuntergang geniefden
konnten. Den Tag lieRen sie bei Snacks und
Getrénken entspannt ausklingen, wahrend
sie bis spat in die Nacht miteinander lach-
ten und redeten. Auch Pausen vom Trauern
gehoéren dazu und sind Teil eines gesun-
den Prozesses.

Fortsetzung folgt

Weil es so schén war und die Riickmeldun-
gen so gut waren, steht ein weiterer Ter-
min bereits fest: Das ndchste Wochenende
findet vom 17.-19. Juli 2026 in Much statt.
Tina Geldmacher wird dieses Wochenende
erneut leiten, diesmal mit der Trauerbeglei-
terin Katja Maus. Eingeladen sind trauernde
Geschwister, aber auch junge Menschen/
Survivor ab 18, deren Freund/Freundin/
Weggefahrte verstorben ist. m






22. Tagung des bundesweiten Behandlungsnetzwerks
HIT far Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

HIT-Tagung fur Fachpublikum und Patienten in Tubingen

Veranstalter: Die Patienten- und Fachtagung wird von der Deutschen
Kinderkrebsstiftung und den wissenschaftlichen Leitern der diesjahrigen HIT-Tagung,
Herrn Prof. Dr. Martin Schuhmann und Herrn Prof. Dr. Martin Ebinger organisiert.

Ort: Universitatsklinikum Tabingen, Hoppe-Seyler-Str. 3, 72076 Tubingen
Information: www.kinderkrebsstiftung.de/forschung/hit-tagung/

Anmeldung: Ab Ende des Jahres méglich

In Kooperation mit:

— . . - i Forderverein
=— Universitatsklinikum T e fiir krebskranke Kinder
S — T T b " UND HAMATOLOGIE
ubingen Tibingen e.V.



SPENDEN
UND
AKTIONEN

DER WUSTENLAUFER

70 Kilometer in zwolf Stunden durch die Waste joggen? Das ist definitiv nur etwas
fur gut trainierte Extremsportler! So wie Yannik Hormann (25) aus Petershagen.
Vergangenen Marz flog der Student der Agrarwissenschaften, begleitet von sei-
ner Freundin Laura Braun, nach Namibia, um an der Spitzkoppe in der Namib-Wuste
seinen ersten Ultramarathon zu laufen. Ich wollte meine beiden Leidenschaften, Natur
und sportliche Extreme, mit dem Engagement gegen Krebs verbinden. Mein urspring-
liches Ziel war, 14.000 Euro fur Kinder mit Krebs und deren Familien zu sammeln®,
sagt Yannik Hormann.

Uber dieses Ziel schoss er sogar ein wenig hinaus: 14.300 Euro konnte er am
Ende der Aktion an die Deutsche Kinderkrebsstiftung tberweisen. ,Das Geld soll
nun far Forschungszwecke genutzt werden”, erklart Yannik Hormann.

Die sportliche Leistung des Petershageners ist in vielerlei Hinsicht beeindru-
ckend: Zum einen war er zuvor noch nie einen Marathon, geschweige denn einen
Ultramarathon gelaufen. Zum anderen sind die Bedingungen in der Namib-Wuste
hart. Hormann erkléart: ,Trainiert habe ich in Deutschland Uberwiegend auf Asphalt.
Gleich eine Distanz von 70 Kilometern am Stiick bei Wistenhitze auf Sand und Schot-
ter zu bewaltigen, war eine absolut surreale Erfahrung — sowohl kérperlich als auch
geistig.” Motiviert und gepusht habe ihn aber sein Ziel, den Kindern mit Krebs zu hel-
fen. Den Ausschlag fur den Ultramarathon gaben persénliche Erfahrungen: In seiner
Familie erkrankten einige enge Verwandte an der heimtlckischen Krankheit.

Auf die Frage, ob er sich einer derart sportlichen Herausforderung erneut stel-
len wirde, antwortete der 25-Jahrige: ,Es war eine der besten Erfahrungen mei-
nes Lebens, und ich wirde es jederzeit wieder tun.”

>> Immer weiter: Yannik Hormann bei seinem Ultramarathon in Namibia

Spenden & Aktionen AKTUELL

> Pflanzen gegen Spende fir den guten Zweck

WENN GUTES WACHST ...

Im Januar 2023 wurden bei Alex, dem Enkel von
Henriett Reifd und ihrem Mann Ingo, mehrere
Medulloblastome — bésartige Hirntumoren
— diagnostiziert. Nach nur drei dramatischen
Wochen starb Alex — seinen vierten Geburts-
tag sollte der Kleine nicht mehr erleben. Fur die
Familie brach eine Welt zusammen.

Ein halbes Jahr spater beschloss Henriett Reif3,
sich bei einem Pflanzenmarkt fir das nachste
Fruhjahr anzumelden. Um der Ohnmacht zu
entfliehen, aber auch um mit ihrer Leiden-
schaft fur Garten- und Zimmerpflanzen etwas
Gutes zu tun. ,Gegen eine Spende konnte man
meine Pflanzen erwerben. Von dem Geld sol-
len Kinder, die wie mein Enkel gegen den Krebs
kampfen, profitieren”, so Henriett Reil3.

Die erzielte Summe von 399 Euro stockten
Henriett und Ingo Reil® auf 444,44 Euro auf. ,Ein
symbolischer Betrag — weil unser Enkel nie die
Vier erreichen konnte”, so Frau Reif3. Aus die-
ser schénen Aktion wuchs schlie3lich etwas
Neues und Gutes: In Stella Winkler hat Hen-
riett Reild eine Mitstreiterin gefunden. ,Stella
Winkler ist Inhaberin des Ladens ,Pflanzen
Himmel'in Moers. Meine Minipflanzen bietet sie
seit Februar gegen eine Spende fur die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung an”, erzahlt Henriett
Reif stolz. Um noch mehr fur die Kinder und
Jugendlichen mit Krebs zu bewirken, hat Stella
Winkler das Sortiment um Paprika- und Chi-
lipflanzen erweitert. Das Angebot — Pflanzen
gegen Spende — kommt bei den Kunden gut
an. Im Juni kamen weitere 350 Euro zusam-
men. Die beiden Pflanzenfreundinnen sind
sich sicher: Gezlichtet und gespendet wird
auf jeden Fall weiter!

02/2025
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» Susanne Helmke gestaltet
handgefertigte Schmuckstticke
und unterstutzt damit die Kinder-
krebsstiftung. (Foto: privat)

HANDGEMACHTES VON HERZEN

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, geraten
Familien in eine Ausnahmesituation. Nach
Uberstandener Therapie wachst bei vielen
der Wunsch, etwas zurtickzugeben — an jene,
die ihnen in der schwersten Zeit zur Seite
standen: Klinikpersonal, Elternvereine, Stif-
tungen und all die anderen helfenden Hande.

Auch Susanne Helmke (59) aus Mor-
lenbach/Spiekeroog kennt diese Situa-
tion. Die Zahnarztin und leidenschaftliche
Heimwerkerin ist selbst betroffene Mutter.
+Als unser Sohn Felix an Krebs erkrankte,
erhielten wir Unterstltzung — unter ande-
rem von der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung. Davon méchten wir etwas zurlck-
geben”, sagt sie.

Felix wurde in Heidelberg behandelt.
Fur die Dauer der Therapie konnte die
Familie kostenlos in einem Elternhaus woh-
nen.,Ohne diese Hilfe hatten wir die inten-
sive Betreuung unseres Sohnes nicht leis-

DIVIDENDEN GEGEN KREBS

In diesem Jahr geht die Spendenaktion
.Dividenden gegen Krebs” in die funfte
Runde. Seit 2021 fahren die drei erfolgrei-
chen Finanzblogger Lisa Osada (Instagram:
aktiengram), Franco Gargano (Instagram:
aktiendirektor) und Helmut Jonen (Insta-
gram: waikiki5800) diese Aktion zugunsten
der Deutschen Kinderkrebsstiftung durch.
Jedes Jahr in der Vorweihnachtszeit rufen
die drei Finanzexperten auf ihren Social-
Media-Kanalen, insbesondere Instagram,
dazu auf, sich an der Spendenaktion zu
beteiligen und einen Teil der im Kalender-
jahr erhaltenen Dividenden fur die Unter-

stUtzung der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung zu spenden.

Mehr als 1.500 Menschen sind ihrem
Ruf in den letzten Jahren gefolgt. Insge-
samt sind bisher 148.732,66 Euro fur die
Projekte der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung zusammengekommen.

Die Idee zu dieser besonderen Aktion
hatte Helmut Jonen, der seit tber 40 Jah-
ren an der Borse aktiv ist und die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung bereits seit
Langem unterstutzt. Lisa Osada und
Franco Gargano waren sofort begeistert.
Gargano erklart: ,Wir méchten krebs-

MEHR ERFAHREN:
www.kinderkrebsstiftung.de/
dividenden-gegen-krebs/

WEIHNACHTSAKTION:
https://www.kinderkrebsstif-
tung.de/dividenden-gegen-
krebs/weihnachtsaktion/

ten kénnen”, so Helmke.

Im Fruhjahr hatte sie die Idee, ihren hand-
gefertigten Schmuck zu verkaufen und den
Erlés der Deutschen Kinderkrebsstiftung
zu spenden. Die Schmuckstticke werden in
der ,Schatzinsel Spiekeroog” prasentiert —
die Inhaberin Katrin Nannen stellt die Fla-
che kostenfrei zur Verfiigung. Sohn Felix, der
den Krebs besiegt hat, unterstitzt die Aktion
und macht auf Instagram (_unikat_s_) auf die
Schmuckstticke aufmerksam.

,Bisher konnten wir 1.050 Euro an die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung Uberreichen. Durch
private Verkaufe und einen Flohmarkt waren
zuvor bereits 1.200 Euro zusammengekom-
men”, berichtet Susanne Helmke erfreut.
Die Aktion soll weitergehen — mit Herz, Kre-
ativitdt und Engagement. ,Es ist unser Weg,
Danke zu sagen — und anderen betroffenen
Familien die Unterstutzung zu erméglichen,
die wir selbst erfahren durften”, betont sie.

kranken Kindern und ihren Familien durch
unseren Beitrag ein wenig Leid nehmen.
Die Diagnose Krebs ist bereits ein sehr
schlimmes Ereignis im Leben eines Men-
schen. Betrifft sie ein Kind, ist die Situ-
ation besonders schwer. Hier soll durch
Menschen, die mit ihrem Geld Vorsorge
betreiben, ein Beitrag geleistet werden,
um dieses Leid fur die Kinder und ihre
Familien zu lindern.”

Aus diesem Grund haben die drei
Finanzexperten beschlossen, die Aktion
nicht nur zur Weihnachtszeit, sondern
kunftig auch dauerhaft durchzufuhren.

Das Team von ,Dividenden
gegen Krebs” (v. |. n. r.): Franco
Gargano, Lisa Osada und Hel-

mut Jonen (Foto: privat)
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KICK IT LIKE SIMON

Am 14. Juni 2025 verwandelte sich der
Sportplatz in Nortershausen in einen Ort
voller Bewegung und Zusammenhalt. Beim
Benefizturnier ,Kick it like Simon — gemein-
sam kicken, gemeinsam helfen” kamen
rund 700 Menschen bei strahlendem Son-
nenschein far den guten Zweck zusammen.
Das Turnier erinnerte an Simon aus Nor-
tershausen, der mit zwélIf Jahren an Krebs
verstarb. Seine Leidenschaft fur FuRball
war grenzenlos — wann immer er spielen
konnte, war er glucklich. Der Ballsport steht
fur Kraft, Ausdauer und Présenz — Eigen-
schaften, die Simon auch im Kampf gegen
den Krebs zeigte. Selbst sein Idol Joshua
Kimmich war bei einem persénlichen Tref-
fen beeindruckt von seiner Starke.

Im April 2019 erhielt Simon die Diag-
nose Krebs. Es folgten Jahre der Therapie
am Universitatsklinikum Bonn. Trotz aller
Belastungen bewahrte er sich seine posi-
tive, herzliche Art.

Organisiert wurde das Turnier von sei-
nem Patenonkel Andreas Horn, den Trai-
nern Holger Schmitt und Oliver Mogk sowie

dem Familienfreund Martin Ritschdorff.

Gemeinsam schufen sie ein unvergess-

liches Event — mit dem Ziel, Familien in

ahnlichen Situationen zu helfen.

Rund 100 junge Spieler zeigten Einsatz
und Spielfreude — ganz in Simons Sinne.
Abseits des Spielfelds sorgte ein buntes
Rahmenprogramm fur SpalR: Hupfburg,
FuRball-Dart, Spielmobil und mehr. Pub-
likumsmagnet war die Tombola mit tber
2.000 Losen und attraktiven Preisen.

Das Ergebnis des Tages ist beeindru-
ckend: Uber 30.000 Euro kamen zusam-
men — je zur Halfte fur den Foérderkreis fur
krebskranke Kinder und Jugendliche Bonn
e.V.und die Deutsche Kinderkrebsstiftung.
Zwei Organisationen, die Simon und seine
Familie in schweren Zeiten begleiteten.

Uber 120 freiwillige Helfer machten den
Tag moglich. Fur Simons Eltern, Anja und
Kai Spriestersbach, war es ein bewegen-
der Tag: ,Zu sehen, wie viele Menschen an
Simon denken und dabei anderen helfen,
gibt uns Kraft. Er hatte diesen Tag geliebt.”
Férderkreis Bonn e. V.

Spenden & Aktionen AKTUELL s

» Simon und sein Idol Joshua Kimmich (Foto:

Férderkreis Bonn e. V.)

55 STUNDEN BIERGARTEN-MARATHON

Dass Albert Zellner Ausdauer besitzt,
bewies er schon im letzten Jahr. Damals
verharrte der 45-Jahrige aus Groébenzell
48 Stunden im Biergarten des Augustiner-

viele Menschen dazu zu bewegen, fur
krebskranke Kinder und Jugendliche zu
spenden”, so der Vertriebsleiter.

Ein Einsatz, fur den er definitiv belohnt

Zellner steht derweil fest: ,Ubernachstes
Jahr werde ich den Biergarten-Marathon
definitiv wiederholen!” Wir sind gespannt,
wie er diesen noch toppen wird ...

Kellers in Munchen, um Spenden fur die
Deutsche Kinderkrebsstiftung und somit
fur krebskranke Kinder und Jugendliche zu
sammeln. (WIR berichtete in der Ausgabe
02/2024.) Die Idee zu dieser tollen Aktion
hatte er, weil sein Cousin als Kind an einer
Leukamie erkrankt war. ,Ich erinnere mich
noch gut an diese schwere Zeit. Mit mei-
ner Aktion méchte ich etwas Positives fur
die heute erkrankten Kinder beitragen und
die Arbeit der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung unterstitzen”, so Zellner.

Bei seiner diesjahrigen Aktion vom
27-29. Juni setzte er noch einen drauf
und verlédngerte seinen Biergarten-Mara-
thon auf sage und schreibe 55 Stunden.
.Diese Stunden habe ich durchgehend im
Biergarten verbracht — mal sitzend, mal
liegend, mal wach, mal schlafend. Aber
immer mit dem Ziel vor Augen, méglichst

wurde: 31.900 Euro kamen bei diesem ein-
zigartigen Event zusammen. ,Ich bin allen
dankbar — besonders meinen beiden Mit-
organisatoren Florian Wimmer und Martin
Hopfensberger, die mir an dem Wochen-
ende auf unterschiedliche Weise geholfen
und far mein Anliegen
kraftig die Werbetrom-
mel gerUhrt haben”, so
Zellner. Musikalisch wurde
Albert
anderem von der ,Wies-

Zellner unter
nband Voigams”, den ,All-
acher Buam”und dem Lie-
dermacher Roland Hefter
unterstltzt. Die Presse war
ebenfalls vertreten und
berichtete, was zum phéa-
nomenalen Ergebnis sicher
beigetragen hat. Fur Albert

» Albert Zellner (Mitte, mit MaRkrug)
mit den Allacher Goal3lschnoizern
(Foto: BILD, Stefan M. Prager)
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Starke Partnerschaft mit der Kinderonkologie

25 Jahre GPOH-Strukturférderung
durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung

Seit 1999 erhalt die Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH) eine
jahrliche Strukturférderung durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung (DKS). Diese langfristige
UnterstUtzung bildet das Ruckgrat fur eine stetige Weiterentwicklung — insbesondere fir den
Ausbau und die Professionalisierung der Geschéaftsstelle in Berlin. Sie ist heute der zentrale
Ansprechpartner fur Mitglieder, Studienleitungen, Fachgesellschaften und externe Partner.

GUDULA MECHELK
Geschéftsflahrerin
GPOH-Geschéftsstelle

PROF. DR. MED.
DENIS SCHEWE
Leiter Padiatrische Hima-

tologie und Onkologie, Kli-
nik fiir Kinder- und Jugend-
medizin am Universitdts-

klinikum Carl Gustav Carus
Dresden und GPOH-Vor-
standsmitglied
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ie Geschéftsstelle in Berlin tber-

nimmt vielfaltige organisatori-

sche, administrative und strate-
gische Aufgaben — von der Verwaltung
der rund 1.000 Mitglieder umfassen-
den Datenbank bis hin zur Sicherstel-
lung eines effizienten Informationsflus-
ses innerhalb und auf3erhalb der GPOH.
Weiterhin werden in der Geschéftsstelle
wirtschaftliche Tatigkeiten wie die vor-
bereitende Buchhaltung tbernommen.
Eine wichtige und sehr zeitaufwendige
Aufgabe ist die Organisation und Koor-
dination der jahrlichen Mitgliederver-
sammlung im Rahmen der GPOH-Jah-
restagung sowie die Zusammenstellung
eines spannenden wissenschaftlichen
Programms fur diese Veranstaltung in
Zusammenarbeit mit dem GPOH-Vor-
stand und einem Vorbereitungsteam.Im
Rahmen der GPOH-Jahrestagung wird
aulRerdem der GPOH-Nachwuchspreis
verliehen, der von der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung finanziert wird. Die
GPOH-Geschéftsstelle ist zudem far
die Unterstlitzung des Vorstands und
die Organisation der internen Kommu-
nikation verantwortlich. Durch diese
enge und vertrauensvolle Zusammen-
arbeit mit den Vorstanden hat sich die
Geschéftsstelle zu einem zuverlassigen
und professionellen Partner entwickelt.

Fordern, vernetzen &
kommunizieren
Es ist der GPOH ein besonderes

Anliegen, den klinischen und wis-
senschaftlichen Nachwuchs inner-
halb der Fachgesellschaft zu férdern.
Nur mit einer stetigen und effektiven
Nachwuchsarbeit gelingt die Sicher-
stellung einer qualitativ hochwertigen
und personell angemessenen Versor-
gung fur kinftige Generationen von
Patientinnen und Patienten. Weiter-
hin ist es notwendig, Forschungspro-
jekte zu unterstutzen und ihnen die
nétige Buhne fur die Prasentation von
Ergebnissen zu geben. So begleitet
die Geschéaftsstelle mit tatkraftiger
Unterstitzung von GPOH-Mitgliedern
und GPOH-Vorstanden verschiedene
Fortbildungen und wissenschaftliche
Formate, wie zum Beispiel:

+ ,German School of Pediatric Onco-
logy and Hematology (POH)": ein
klinisch orientierter Workshop, der
sich an den &rztlichen Nachwuchs in
der péadiatrischen Onkologie/Hama-
tologie richtet und stets andere
Erkrankungen oder Erkrankungs-
gruppen in einem interaktiven For-
mat behandelt. Diese Veranstaltung
wird seit 2014 von der Deutschen
Kinderkrebsstiftung geférdert und
finanziert.

Arbeitsgruppen- und Fachgruppen-
treffen: Diese Treffen bilden einen
wesentlichen Teil der inhaltlichen
Arbeit innerhalb der Fachgesell-
schaft. Ein Beispiel fur ein solches
Treffen im Bereich der Nachwuchs-



férderung ist die Arbeitsgruppe
,Junge GPOH" mit mittlerweile 348
Mitgliedern.

Studienleitertagung: Die GPOH-
Studiengruppen bilden das Herz-
stlck der Arbeit der Fachgesellschaft.
Auf der jahrlich stattfindenden Stu-
dienleitertagung werden studien-

spezifische Themen besprochen,
und es findet Fortbildung zu allge-
meinen Themen statt, die alle Studi-
engruppen betreffen.

Alle diese Formate tragen wesent-
lich zur fachlichen Vernetzung, einem
einheitlichen und hohen Informati-
onsstandard der GPOH-Mitglieder, zur
Nachwuchsférderung und zur Férde-
rung exzellenter Wissenschaft inner-
halb der GPOH bei. Dies wiederum
garantiert, dass die Patientinnen und
Patienten von dem wissenschaftlichen
Fortschritt profitieren.

Digitale Fortschritte

Die Férderung der Deutschen Kinder-
krebsstiftung erméglicht auch digitale
Fortschritte innerhalb der GPOH: Mit
der Zusammenfuhrung der Websei-
ten Gpoh.de sowie der Patienteninfor-
mationsportale Kinderkrebsinfo.de
und Kinderblutkrankheiten.de im
Jahr 2021 wurde eine zentrale Informa-
tionsplattform fur das Thema Kinder-
onkologie in Deutschland geschaffen.
Diese Webauftritte sollen demnachst
noch einmal Gberarbeitet und nach-
haltig ausgebaut werden. Die Informa-
tionsquellen sollen gebundelt, verein-
facht und insbesondere fur betroffene
Familien leichter zuganglich gemacht

GPOH-Strukturférderung KLINIK & FORSCHUNG

und modernisiert werden. Weiterhin
geniel3t das Thema ,Digitalisierung”
innerhalb der GPOH derzeit eine hohe
Prioritat. Gezielte Aktivitaten wie die
Grundung einer neuen Arbeitsgruppe
zu den Themen KI, neue Versorgungs-
modelle und Telemedizin sollen den
digitalen Fortschritt weiter vorantrei-
ben. Wie in der Vergangenheit wird die
GPOH mit ihrer Geschéaftsstelle auch in
Zukunft auf eine Férderung dieser fort-
schrittsorientierten Aufgabe durch die
Deutsche Kinderkrebsstiftung ange-
wiesen sein.

Studiengruppen unterstiitzen
In den letzten Jahren hat die Zusam-
menarbeit mit Studiengruppen deut-
lich zugenommen. Der Ausbau der
Forschungsférderung durch die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung erméglicht
es zunehmend mehr spezifischen Stu-
diengruppen, ihre Arbeit zu einzelnen
Krebserkrankungen sowie hadmatolo-
gischen Erkrankungen im Kindesal-
ter aufzunehmen oder fortzusetzen.
Die Unterstiltzung innovativer Studi-
enkonzepte durch die Deutsche Kin-
derkrebsstiftung und weitere Férder-
organisationen ist dabei ein zentraler
und unabdinglicher Erfolgsfaktor. Die
GPOH-Geschaftsstelle tUbernimmt

in diesem Zusammenhang wichtige
Aufgaben in der Koordination, Infor-
mationsweitergabe und administra-
tiven Abwicklung. Sie versteht sich
als zentrale Schnittstelle zwischen
dem GPOH-Vorstand, den einzelnen
Studiengruppen und den beteiligten
Férderorganisationen.

Ein starker Partner

Die GPOH freut sich tber die For-
derung durch die Deutsche Kin-
derkrebsstiftung in der Vergangen-
heit und auf die Zusammenarbeit in
der Zukunft. Die Mitarbeitenden der
Geschaftsstelle nehmen neue Her-
ausforderungen mit Engagement

und Professionalitat an, sodass die
Geschaftsstelle auch weiterhin ein
stabiler und verlasslicher Motor fur
die GPOH sein wird. Die Zusammen-
arbeit mit der Deutschen Kinder-
krebsstiftung wird es erlauben, wich-
tige Zukunftsthemen gemeinsam
effektiv anzugehen, z. B. den weiteren
Ausbau der GPOH-Geschaftsstelle,
die Internetprasenz der GPOH und
ihrer Patientenportale, digitalmedizi-
nische Projekte in der Versorgung von
Kindern mit Krebserkrankungen, inno-
vative Studienprotokolle der GPOH-
Studiengruppen und die Férderung
exzellenter Forschung. m

B GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE

12.885.689 €

GESAMTFORDERSUMME

Seit dem 01.011999 hat die Deutsche Kinderkrebsstiftung insgesamt
3.451.565 Euro fur die Strukturférderung der GPOH-Geschéaftsstel-

le bereitgestellt. Daruber hinaus wurden 9.434.124 Euro fur weite-
re Strukturprojekte der GPOH zur Verfugung gestellt.
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T-Zell-Leukdmie- und -Lymphom-Ruckfélle im Kindesalter

Ein integrativer Ansatz
zur Behandlung

Obwohl die Uberlebensraten fir Kinder mit akuter lymphoblastischer Leukamie
(ALL) vor allem vom B-Zell-Typ Uber alle Patienten hinweg in den letzten Jahr-
zehnten durch kollaborative Forschung stark gestiegen sind, stellt der Ruick-

fall einer akuten lymphoblastischen Leukdmie und des lymphoblastischen Lym-
phoms vom T-Zell-Typ (T-ALL und T-LBL) weiterhin eine groRe Herausforderung
in der padiatrischen Onkologie dar.

Autor: Dr. med. Andrej Lissat

7

Aufgrund der Seltenheit
dieser Erkrankungen ist
eine nationale und inter-
nationale Zusammenar-
beit unerléasslich.

Dr. med. Andrej Lissat

02/2025

rotz intensiver klinischer und prakli-
Tnischer Forschung bleibt die Prog-

nose fur Patienten mit rezidivierter
T-ALL und rezidiviertem T-lymphoblasti-
schem Lymphom &auferst unglnstig. Die
ereignisfreie Uberlebensrate (EFS) betragt
nur etwa 30 %. Weniger als zwei von funf
Patienten Uberleben ihr Rezidiv. Ein Haupt-
grund dafur ist, dass die Leukéamiezellen oft
Resistenzen gegen Kortison und intensive
Chemotherapie-Regime entwickeln, was
die Erfolgsaussichten einer lebensretten-
den allogenen Stammzelltransplantation
erheblich schmalert.

Hoffnung durch Forschung
Aufgrund der Seltenheit dieser Erkrankung

—in Deutschland werden jahrlich nur etwa
10 bis 20 Patienten mit T-ALL-Ruckfall dia-
gnostiziert — ist eine nationale und inter-
nationale Zusammenarbeit unerlasslich.
Nur durch das Bundeln von Ressourcen
und Patientenzahlen in grof3en internatio-
nalen Studien wird es moéglich, neue The-
rapien in einem fur die betroffenen Kin-
der sicheren Rahmen zu prifen und neue
Standards zu etablieren. Um diese Her-
ausforderung anzugehen, hat die IntRe-
ALL-Gruppe (internationale Leitung der
Rezidiv-Studien fur ALL im Kindesalter)
gemeinsam mit der internationalen BFM-
Studiengruppe (européisches Forschungs-
konsortium zur Koordination der klinischen,
translationalen und praklinischen For-

1175.016,50 €

PROJEKT-FORDERSUMME

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung stellt im Zeitraum vom 01.03.2025 bis
zum 28.02.2033 Fordermittel in Hohe von insgesamt 1.175.016,50 Euro fur
das Projekt ,IntReALL T 2020 / HEM-iSMART" (DKS 2024.15 und ERG ZU DKS

2024.15) bereit.
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Internationales Studienmanagement
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Princess Maxima Center for
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PROF.DR. AREND VON STACKELBERG

Principal investigator IntReALL HR

und BCP 2020

Nationaler Pl HEM-iSMART

Stellvertretender Klinikdirektor

Charité — Universitatsmedizin

Berlin, Deutschland

schung bei Bluterkrankungen im Kindes-
alter) und der ITCC (Forschungskonsor-
tium zur Planung und Unterstutzung friher
klinischer Studien im Kindesalter) ein neu-
artiges, integriertes Therapiekonzept ent-
wickelt, das in zwei koordinierten klinischen
Studien umgesetzt wird. Diese werden in
Deutschland von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung gefordert.
. IntReALL T 2020: Start der Therapie;
sogenannte Re-Induktion
e HEM-iSMART: nach genetischen
Veranderungen der T-ALL und des
T-LBL stratifizierte Therapiestudien
mit zielgerichteten Therapieansatzen

Ein duales Studienkonzept

Die Ubergeordnete Vision dieser beiden
Studien ist es, die derzeitige, inakzep-
tabel niedrige Prognose fur Kinder mit
T-ALL- und T-LBL-Ruckfallen durch einen
integrativen Ansatz aus modernen Medi-
kamenten und personalisierter Medizin
mafdgeblich zu verbessern. Die beiden
Studien sind so konzipiert, dass sie auf-
einander aufbauen und sich ergédnzen, um
fur jeden Patienten den bestméglichen
Behandlungspfad zu finden.

ELLIS VAN LIEMPT

Internationales Studienmanagement
HEM-iSMART

Princess Maxima Center for
pediatric oncology

Utrecht, Niederlande

Forschungsstudie KLINIK & FORSCHUNG I

Gruppenleiter

pediatric oncology
Utrecht, Niederlande

PROF. DR. PIERRE ROHRLICH
Principal Investigator intReALL
T- 2020

Arztlicher Direktor

Centre Hospitalier Universitaire
Nizza, Frankreich

Die IntReALL T 2020 ist eine klinische
Phase-llb-Studie, die sich an Patienten mit
einem ersten T-ALL-Ruckfall richtet. Sie
zielt darauf ab, die Prognose zu verbes-
sern, indem sie die konventionelle Che-
motherapie mit dem innovativen Medika-
ment Venetoclax kombiniert. Venetoclax
ist ein sogenannter BCL-2-Inhibitor, der
den programmierten Zelltod (Apoptose)
in den Krebszellen beschleunigt.

Patienten, die auf diese intensive
Induktionstherapie nicht gut ansprechen
— definiert durch eine minimale Rester-
krankung (MRD) von > 10~ oder héher nach
der Behandlung —, kénnen in die HEM-
iSMART-Sub-Studien eingeschlossen
werden. Diese Patienten gelten als che-
motherapie- und kortisonresistent. Sie
haben eine besonders schlechte Prog-
nose und Uberleben diese Art der Erkran-
kung nur selten. Die HEM-iSMART-Studie
ist ein innovatives ,Master-Protokoll”-
Konzept, welches die allgemeinen — fur
alle Sub-Studien gtiltigen — Daten, Regeln
und Ziele fur rezidivierte T-ALL und T-LBL
Sie schliet zudem
aktuell drei unabhéngige Sub-Studien

zusammenfasst.

ein, die eine gezielte Behandlung basie-

DR.FRANCISCO BAUTISTA SIRVENT

Principal Investigator HEM-iMSART C, D
Princess Maxima Center for

DR. ANDREJ LISSAT
Koordinierender Arzt
HEM-iSMART, IntReALL und
ALL REZ Studien

Oberarzt

Charité — Universitatsmedizin,
Berlin, Deutschland
Assoziierter Gruppenleiter
Principal Investigator HEM-iMSART B
Princess Maxima Center

for pediatric oncology
Utrecht, Niederlande

rend auf den genetischen Veranderun-
gen der Leukdmie erméglichen und diese
auf ihre Wirksamkeit und Sicherheit pru-
fen. Anhand der Analyse von Genverande-
rungen, die bei einem GrofRteil der Patien-
ten bei der Rezidivdiagnose durchgefuhrt
werden kann, kénnen genetische Merk-
male der Krankheit identifiziert und damit
Angriffspunkte fur zielgerichtete Thera-
pien definiert werden.

Die drei aktuell offenen
Sub-Studien:

Sub-Studie B: Patienten mit ABL-Fusi-
onen oder ahnlichen genetischen Ver-
anderungen erhalten Dasatinib und
Venetoclax in Kombination mit Chemo-
therapie, Dexamethason und intrathe-
kaler Therapie.

Sub-Studie C: Bei Patienten mit akti-
vierten IL7R- oder JAK-STAT-Signalwe-
gen kommt Ruxolitinio zusammen mit
Venetoclax in Kombination mit Chemo-
therapie, Dexamethason und intratheka-
ler Therapie zum Einsatz.

Sub-Studie D: Patienten mit aktivierten
MAPK-Signalwegen werden mit Trameti-
nib in Kombination mit Chemotherapie,

02/2025
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> Therapiekonzept flir T-ALL- und T-LBL-Rezidive in Europa

T-ALL- und
T-LBL-Rezidiv

[ N

Dexamethason und intrathekaler Thera-
pie behandelt.

Dieser personalisierte Ansatz fur Pati-
enten mit extrem schlechter Prognose soll
die Wirksamkeit der Behandlung maximie-
ren und eine Brucke zur allogenen Stamm-
zelltransplantation und zu neuen T-Zell-
basierten Therapien (CAR-T-Zelltherapie)
ermoglichen.

Zusammenarbeit &
Studienorganisation
Die beiden Studien sind das Ergebnis einer
sehr engen internationalen Zusammenar-
beit. Die IntReALL-T-2020-Studie wird vom
.Centre Hospitalier Universitaire de Nice”
(Frankreich) mit Prof. Pierre Rohrlich als
Studienleiter international gefuhrt, wobei
die ,Charité — Universitatsmedizin Ber-
lin” unter der Leitung von Dr. Andrej Lis-
sat als nationales koordinierendes Zent-
rum (NCC) fur Deutschland fungiert. Die
HEM-iSMART-Studie wird vom Studien-
team am ,Princess Maxima Centre for
Pediatric Oncology” in Utrecht (Nieder-
lande) mit Prof. Michel C. Zwaan als Studi-
enleiter gefuhrt. Dr. Andrej Lissat ist mit Dr.
Francisco José Bautista Sirvent internati-
onaler Co-Principal Investigator fur eine
der drei offenen Sub-Studien (B sowie E,
letztere ist in fortgeschrittener Planung).
Die Patienten in Deutschland, die
einen grofRen Anteil der européi schen
Patientenpopulation ausmachen, wer-
den direkt von der Implementierung die-
ser Studien und der aktuellen Férderung

02/2025

Re-Induktion
IntReALL T 2020

|

der Deutschen Kinderkrebsstiftung pro-
fitieren, da dies den Zugang zu innovati-
ven Medikamenten und Therapiekonzep-
ten erméglicht. Zusatzlich werden wichtige
Medikamente wie Venetoclax, Trametinib
und Ruxolitinib von Pharmaunternehmen
bereitgestellt, ebenfalls eine Vorausset-
zung zur Durchfuhrung dieser wegwei-
senden klinischen Studien. Die Studien
umfassen zudem eine sorgfaltige Daten-
erfassung mithilfe bewahrter Datenban-
ken, um alle biologischen und klinischen
Daten zu bindeln. Dies gewahrleistet auch
nach Studienende weitere Analysen zu
Ansprechen und Resistenz als Grundlage
fur Folgestudien.

Ausblick

Das integrierte Konzept von IntReALL-T-
2020-Induktion und stratifizierter HEM-
iSMART-Konsolidierung reprasentiert
einen aus der Forschung der vergange-
nen Jahre hervorgegangenen Fortschritt
in der Behandlung von T-ALL-Ruckfallen.
Indem diese bei Diagnosestellung inten-
sive Chemotherapie mit Venetoclax und
bei schlechtem Ansprechen personali-
sierte Medizin sowie zielgerichtete Medi-
kamente kombinieren, soll es die Prog-
nose dieser schwer erkrankten Kinder
verbessern. Das Projekt ist ein Beispiel
dafur, wie internationale Zusammenar-
beit und der Einsatz innovativer Thera-
pien dazu beitragen, das Ziel zu errei-
chen, die Uberlebenschancen bei dieser
seltenen und aggressiven Form des Blut-
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krebses zu verbessern. m
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Das Projekt zeigt, wie
internationale Zusam-
menarbeit und innovative
Therapien die Uberle-
benschancen bei die-
ser seltenen, aggressi-
ven Form des Blutkrebses
verbessern kénnen.

Dr. med. Andrej Lissat



Was sind
eigentlich ...

... die vier Phasen klini-
scher Studien?

Dr. Johanna Schroeder

Bevor ein neues Medikament oder eine neue Behandlung in
der Medizin eingesetzt werden kann, muss das Medikament
oder die Behandlung grundlich auf Sicherheit und Wirksamkeit
geprift werden. Dafur gibt es klinische Studien. Diese erfol-
gen in mehreren aufeinanderfolgenden Phasen.

In der Kinderonkologie werden haufig Medikamente
gepruft, die schon fur Erwachsene zugelassen sind - mit dem
Ziel, ihre Vertraglichkeit, Wirksamkeit und Dosierung bei Kin-
dern zu ermitteln.

Von der ldee zum Medikament:

die praklinische Entwicklung

Bevor ein Mensch ein Medikament Uberhaupt verabreicht
bekommt, steht eine lange Phase der sogenannten prakli-
nischen Entwicklung an. In dieser Zeit wird der Wirkstoff im
Labor und an Tieren getestet. Dies ist Voraussetzung dafr,
Uberhaupt eine Genehmigung fur eine erste Studie am Men-
schen (Phase |) zu erhalten. In Deutschland wird das sehr
streng durch Ethikkommissionen und Behérden Uberwacht.

Phase | — Sicherheit steht an erster Stelle

In Phase | wird ein neues Medikament zum ersten Mal an frei-
willigen, in der Regel gesunden Teilnehmenden untersucht.
Ziel von Studien dieser Phase ist es vor allem, zu prufen, wie
sich das Medikament im menschlichen Kérper verhalt: Wie
und wie schnell wird es aufgenommen? Wie verteilt es sichim
Kérper und wie wird es wieder ausgeschieden?

AuRerdem wird untersucht, wie sicher das Arzneimittel
ist und welche Dosis gut vertraglich ist. In manchen Féllen zei-
gen sich auch bereits erste Hinweise auf eine mégliche Wirk-
samkeit des Medikaments — was in dieser frihen Phase jedoch
noch nicht im Fokus steht.

Esistin der Regel nicht sinnvoll und méglich, Medikamente
in der Onkologie an gesunden Freiwilligen zu prifen. Daher wer-
den hier die Phase-I-Studien bereits an Patientinnen und Pati-
enten durchgefuhrt, bei denen zurzeit verflgbare Therapien
keine Aussicht auf Heilung mehr bieten. Die Teilnahme an sol-
chen Studien ist oftmals mit der Hoffnung verbunden, voninno-

Was ist eigentlich ... KLINIK & FORSCHUNG

vativen Behandlungsanséatzen profitieren zu kénnen.

Phase Il - Wirksamkeit unter die Lupe genommen

Wenn ein Medikament in Phase | als ausreichend sicher einge-
stuft wurde, folgt Phase Il. Hier wird erstmals gepruft, ob das
Medikament tatsachlich wirkt. Auch in dieser Phase nehmen
noch relativ wenige Patientinnen und Patienten teil. Die Stu-
die untersucht, wie gut das Medikament gegen die Erkran-
kung hilft und wie haufig Nebenwirkungen auftreten und wie
schwerwiegend sie sind.

Phase lll - Vergleich mit der bisherigen
Standardtherapie

Hat ein Medikament in Phase Il Uberzeugt, wird es in Phase llI
einer groferen Gruppe gegeben — haufig mehreren Hundert
oder sogar Tausenden von Patientinnen und Patienten. Dabei
wird es mit der bisherigen Standardtherapie verglichen. Die
zentrale Frage lautet: Ist die neue Behandlung besser?

Die Teilnehmenden werden nach dem Zufallsprinzip einer
von zwei Gruppen zugeordnet. Eine Gruppe erhalt die neue
Behandlung, die andere die bisherige Standardtherapie. So
kénnen die Wirkungen moglichst objektiv miteinander ver-
glichen werden. Beurteilt werden unter anderem Heilungs-
chancen, Ruckfallraten, Nebenwirkungen und die Lebensqua-
litdt wahrend der Therapie.

Phase IV — Langzeitbeobachtung nach der Zulassung
Wenn ein Medikament alle bisherigen Phasen erfolgreich
bestanden hat, kann es zugelassen werden. In Phase IV wird
das Medikament in der Anwendung weiter beobachtet und
gepruft. Dabei sollen insbesondere seltene Nebenwirkungen
sowie mogliche Langzeitfolgen erkannt werden.

Besonderheit der padiatrischen Onkologie: die
Therapieoptimierungsstudien

In der padiatrischen Onkologie besteht eine sehr enge Verbin-
dung zwischen Forschung und Versorgung — viele Kinder wer-
den im Rahmen klinischer Studien behandelt.

Diese Studien dienen nicht nur der Zulassung véllig neuer
Medikamente, sondern auch der Verbesserung bereits bewahr-
ter Behandlungen im Rahmen von Therapieoptimierungsstu-
dien. lhr Ziel ist es, bestehende Standardtherapien gezielt zu
verbessern. Dabei geht es zum Beispiel darum, die Dosierung
einzelner Medikamente anzupassen, die medikamentése The-
rapie gezielt zu erweitern oder zu reduzieren oder die Behand-
lungszeit zu verkurzen.
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KLINIK & FORSCHUNG SICKO Train the Trainer

Im Olgahospital a n Kli
Stuttgart wird fleiRig trainie

SICKO Train the Trainer
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as Train-the-Trainer-Konzept

von SICKO macht Inhalte des

interprofessionellen Trainings in
der Kinderonkologie auf andere Kliniken
Ubertragbar. Innerhalb eines zweitagi-
gen Workshops werden Teilnehmende
darauf vorbereitet, ihre Rolle als Traine-
rin oder Trainer fur den eigenen Stand-
ort einzunehmen und Inhalte von SICKO
an ihre Kolleginnen und Kollegen weiter-
zugeben. Dabei liegt der Fokus auf der
eigenen Workshopgestaltung und der
Entwicklung der eigenen Rolle als Trainer.

Ebenso werden Herausforderungen der
Workshopgestaltung und die tatsach-
liche Durchfthrung eines Workshops
thematisiert. Das SICKO-Team, das sich
durch erfahrene Trainer und Multipli-
katoren aus dem Bereich der padiatri-
schen Onkologie auszeichnet, beglei-
tet sie dabei als kompetente Mentoren
und Impulsgebende.

Der Workshop legt besonderen
Wert auf Praxisndhe und Interprofes-
sionalitat. Pflegende sowie &arztliche

Mitarbeitende aus der Kinderonko-

logie sind gleichermalfien eingeladen,
ihre Fachkenntnisse und ihre Berufs-
erfahrung einzubringen. Vorerfahrun-
gen im Lehren sind nicht erforderlich,
wohl aber Interesse und Freude an der
Teamarbeit. Der Train-the-Trainer-
Workshop baut auf dem zuvor absol-
vierten SICKO-Classic-Workshop auf.
So entsteht eine stabile Grundlage
fur die aktive Weitergabe von Wis-
sen innerhalb der Teams. Auch nach
Abschluss des Workshops steht das
SICKO-Team den Absolventinnen und




ke

Absolventen zur Seite und begleitet sie
bei einer langfristigen interprofessionel-
len Zusammenarbeit im eigenen Team.

Erfahrungen in Stuttgart
Durch die Teilnahme an dem Train-the-
Trainer-Workshop hat sich ein inter-
professionelles Team unter der Leitung
von PD Dr. Claudia Blattmann, Arztli-
che Direktorin der Abteilung Onkolo-
gie, Hdmatologie und Immunologie des
Olgahospitals am Klinikum Stuttgart,
gefunden, welches das Konzept der
Workshops in ihre eigene Klinik gebracht
hat und inzwischen in mehreren erfolg-
reichen eintagigen Workshops am Simu-
lationszentrum STUPS des Klinikums
Stuttgart durchgefuhrt hat. Dabei wer-
den die Workshops kontinuierlich durch
das SICKO-Team aus Hannover begleitet.
.Der Austausch mit Kollegen aus
unterschiedlichen Berufsgruppen sowohl
im SICKO-Classic-Workshop als auch
im Train-the-Trainer-Kurs hat mir die
Moglichkeit gegeben, in unterschied-
liche Rollen zu schlupfen und die Per-
spektive zu wechseln. Ich habe nicht
nur gelernt, wie man Workshops gestal-
tet, sondern mir wurde auch vor Augen
gefuhrt, wie wichtig es ist, die verschie-
denen Sichtweisen im Team, aber auch
der Patienten und ihrer Familien zu ver-
stehen undin die Arbeit zu integrieren”,
so Stephanie Knirsch, Oberarztin und
SICKO-Trainerin am Klinikum Stuttgart.
,Schon beim ersten Workshop in
Hannover war mir klar: Eine so berei-
chernde und praxisnahe Fortbildung ist
im Bereich der padiatrischen Onkologie
selten. Die interdisziplindre Zusammen-
arbeit auf Augenhohe, das gemeinsame
Bearbeiten herausfordernder Situatio-
nen mit Rollen- und Perspektivwechsel

SICKO Train the T

machen das Format einzigartig. SICKO-
Trainerin zu werden und die Workshops
bei uns zu etablieren, empfand ich zu
Beginn als grof3e Herausforderung und
zugleich als Chance. Das Team aus
Hannover hat uns mit viel Kompetenz
und Wertschéatzung begleitet, ermu-
tigt und befahigt, eigene Workshops
zu gestalten. Besonders wertvoll ist
der fortlaufende Austausch”, so Katja
Manz, Stationsleitung (EZ), Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerin und
SICKO-Trainerin. m
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Das Besondere an
diesem Workshop
ist die nachhaltige
Begleitung.
Franziska Woéllhaf

Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflegerin und SICKO-Trainerin

WEITERE INFOS

SICKO und das Train-the-Trai-
ner-Konzept auf einen Klick:

www.sicko-training.de

www.klinikum-stuttgart.de/
medizin-pflege/paediatrie-5

1.475.385€

PROJEKT-GESAMTFORDERSUMME

Das Projekt ,SICKO: Sicherheit in der Kinderonkologie” wurde von
der DLFH geférdert. Seit dem 01.01.2024 férdert die Deutsche Kinder-

krebsstiftung das Projekt.
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KLINIK & FORSCHUNG Neue S2k-Leitlinie

PROF. DR. MED.
MAGDALENA BALCEREK
Kinder- und Jugendarztin,
AG Cancer Survivorship
des Universitdren Krebs-
zentrums Leipzig, widmet
sich seit Gber zehn Jahren
klinisch-wissenschaftlich
den Spétfolgen nach einer
Krebserkrankung im Kin-
des-und Jugendalter.

KATJA BAUST
Dipl.-Psych., Psych. Psy-

chotherapeutin, ist am
Universitéatsklinikum Bonn
in der multidisziplindren
Langzeit-Nachsorge tétig
und koordiniert das psy-
chosoziale Screening einer
grol3en Survivor-Studie
und dhnliche Projekte. Sie
ist Mitautorin der hier vor-
gestellten Leitlinie flr Psy-
chosoziales und Neuro-
psychologie.
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Neue S2k-Leitlinie ,Langzeit-Nachsorge”

Bedeutender Meilenstein in der
Spatfolgen-Versorgung erreicht

Wer im Kindes- oder Jugendalter an Krebs erkrankt, braucht
eine lebenslange Langzeit-Nachsorge, um mégliche Spatfol-
gen fruh zu erkennen und zu behandeln. In Deutschland war
diese lange Zeit nicht klar geregelt. Seit Mai 2025 gibt es aber
die S2k-Leitlinie ,Langzeit-Nachsorge von krebskranken Kin-
dern und Jugendlichen — Vermeiden, Erkennen und Behan-

deln von Spétfolgen”.

twa 40 Expertinnen und Exper-

ten aus Deutschland, Oster-

reich und der Schweiz haben im
Namen von 30 medizinischen Fachge-
sellschaften die konsensbasierte S2k-
Leitlinie unter Leitung von Prof. Dr. Judith
Gebauer und Prof. Dr. Thorsten Lan-
ger erarbeitet. Prof. Dr. Ursula Creutzig
begleitete diesen Prozess methodisch
als Leitlinienbeauftragte der federfuh-
renden Fachgesellschaft (Gesellschaft
fur Padiatrische Onkologie und Hdma-
tologie, GPOH). 13 Kapitel widmen sich
den moglichen kérperlichen, mentalen
und sozialen Spéatfolgen — inklusive Risi-
kofaktoren, vorbeugender Maf3nahmen,
Diagnostik und Behandlungsmoéglich-
keiten (s. Kasten). Hierbei konnten die
Fachleute auf Vorarbeiten internatio-
naler Leitliniengruppen wie IGHG (www.
ighg.org) und Pancare (www.pancare.eu)
— und somit auf weltweites Experten-
wissen — zurtckgreifen.

Wieso ist diese Leitlinie
notwendig?

In der Langzeit-Nachsorge ist das
Ziel, viele moégliche Erkrankungen mit
moglichst wenig Aufwand — auch far
die Betroffenen — zu erkennen und zu
behandeln. Daher ist eine Zusammen-
arbeit verschiedener Fachdisziplinen

UBERSICHT DER
LEITLINIENTHEMEN
Zweit-Tumorerkrankungen und
Tumorpréadisposition sowie Spat-
folgen:

« des Herzkreislaufsystems
» des Hormonhaushalts

« der Nieren

« der Lunge

» des Gehors

* der Haut

« der Fruchtbarkeit

« des muskuloskelettalen Systems /
der Orthopadie

« im Bereich des Psychosozialen
« der Neurokognition
» des Mundraums

« etc.

DIE LEITLINIE ZUM NACH-
LESEN FINDEN SIE HIER:

https://registerawmf.org/de/leit-
linien/detail/025-003



und Berufsgruppen wichtig. Genau
das spiegelt die neue Leitlinie zur Lang-
zeit-Nachsorge wider.Immer deutlicher
wurde in den letzten Jahren, dass auch
psychische Beschwerden und neuro-
kognitive Einschrankungen eine grofRe
Rolle in der Versorgung der Betroffenen
spielen — daher sind diesen Themen
zwei ausfuhrliche Kapitel gewidmet.

Gut zu wissen

Spatfolgen-Leitlinien benennen meist
Risikofaktoren, z. B. das Ausmalf3 und die
Lokalisation einer Bestrahlung. Daher
sollten Sie als Betroffene oder Betrof-
fener und |hre Eltern genau prufen, ob
ein Risikofaktor wirklich auf Sie (bzw.
Ihr Kind) zutrifft — denn niemand sollte
sich unnétig sorgen. Nicht immer sind

Neue S2k-Leitlinie KLINIK & FORSCHUNG

die eigenen Risikofaktoren bekannt.

Mehr Angebote

Immer mehr Standorte in Deutsch-
land bieten eine strukturierte Langzeit-
Nachsorge an — sowohl fur Kinder und
Jugendliche in kinderonkologischen
Zentren als auch fur Erwachsene (z. B.
www.langzeitnachsorge-nach-krebs.
de). Neben medizinischer Versorgung
und psychosozialer Beratung werden
zunehmend auch Lebensstil-Interventi-
onen zur Vorbeugung angeboten. Ziel ist
es, Wissen um die Vermeidung, Erken-
nung und Behandlung von Spatfolgen
auch aufderhalb spezialisierter Zentren
zu verbreiten, um eine flachendeckende,
wohnortnahe und optimale Versorgung
KrebslUberlebender zu starken. m

]
WAS GENAU IST ,Q\
EINE LEITLINIE? =
Leitlinien sind Empfehlungen,
wie bestimmte Krankheiten
diagnostiziert und behandelt
werden sollen. Auch Laien
kénnen sich mithilfe der
Empfehlungen informieren
und far ihre Gesundheitsver-
sorgung orientieren. Leitlinien
werden von Fachgesellschaf-
ten erstellt und regelmafig
Uberarbeitet, um den aktuel-
len Wissensstand abzubilden.
Hierbei gibt es methodische
Abstufungen: Expertenmei-
nung (S1), systematischer
Expertenkonsens (S2k), sys-
tematische Prufung der wis-
senschaftlichen Literatur
(S2e) oder eine Kombination
(S3) aus allen Vorgehenswei-
sen. Sie bieten auch Kranken-
kassen Orientierung zur Wei-
terentwicklung einer
wissenschaftlich fundierten
Gesundheitsversorgung.

Seid mit dabei: Ein Sportfest fir junge
Menschen mit Krebs

Save the
Oate:

18.04.2026
MAINZ

¢ die Teilnahme ist kostenlos
e bringt Familie und Freund*innen mit
¢ auch ehemals Betroffene sind willkommen!

KICKIN‘ CANCER e buntes Rahmenprogramm fir jedes Alter

e fUr Verpflegung ist gesorgt
QVQT\, wove COUV‘\*’C) e Welcome Bag bei der BegruBung
SPORTTAG GEGEN KINDERKREBS

" e mehr Informationen
|':

Freut euch auf einen Tag voller Bewegung, Spal3 und verschiedener Challenges!
Probiert neue Sportarten aus und entdeckt, was in euch steckt. Lernt
erfolgreiche Sportler*innen kennen, die selbst in ihrer Kindheit an Krebs
erkrankt waren. Nutzt die Gelegenheit, andere Betroffene zu treffen, euch auszutauschen und

gemeinsam unvergessliche Momente zu erleben!

zur Anmeldung

universTATsmedizin.

£} FORTE,,

®
@] unversiAsmedizing el

MAINE

uct | Universitires Centrum filr
Tumorerkrankungen MAINZ
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ELTERNGRUPPEN

Bei der Er6ffnung durch Mode-
rator René Kindermann und die siebenjah-
rige Mila war klar: Der Festakt zum 35-jah-
rigen Jubildum des Sonnenstrahl e. V.
Dresden wirde besonders und berth-
rend werden. Am 21. Juni 2025 hatte der
Verein langjahrige Mitglieder, Spender und
Kooperationspartner ins ,njumi”, das Ver-
anstaltungszentrum der Handwerkskam-
mer Dresden, eingeladen. Mit einem kurz-
weiligen Programm gelang es, spannende
Stimmen aus 35 Jahren Vereinsgeschichte
einzubinden - allen voran Mila, Patientin
der Dresdner Kinderonkologie, die mit
ihrer Familie die Vereinsangebote nutzt.
Fréhlich sprach sie Gber ihre Erfahrungen,
wahrend ihre Mutter bewegend die Pers-
pektive betroffener Eltern schilderte.

In einem Podiumsgesprach erinnerten
sich langjahrige Wegbegleiter an pra-
gende Momente aus den Anfangsjahren
des Vereins. Grundungsmitglied Dr. Elke
Siegert erzahlte von einer Zugfahrt zum
Aachener Elternverein 1989, bei der sie vor
Aufregung das Gastgeschenk im Zug ver-
gal. Damals waren Patientenzimmer mit
sechs Betten belegt und Eltern durften nur
nachmittags zu Besuch kommen - heute
kaum vorstellbar.
Kinderkrankenpflegerin Ulrike Heit-
mann berichtete von einer besonderen
Reise: In den 1990er-Jahren begleitete sie
eine Gruppe krebskranker Kinder ins Dis-
neyland Paris, gemeinsam mit Pflegekraf-
ten und einem Korb voller Versorgungs-
materialien. Auch Timotheus Hubner, der
erste Sonnenstrahl-Geschéftsfuhrer, kam
zu Wort. Er schilderte Erinnerungen aus
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den Anféngen der
Professionalisie-
rung des Vereins:
etwa ein Aus-
flug mit 70 Kin-
dern ins Tropical
Islands inklusive
einer Ubernachtung ,am Strand” oder ein
Auffahrunfall direkt vor der VW-Manufak-
tur, der fUr so viel Aufmerksamkeit sorgte,
dass die anschlieRende Vereinsvorstel-
lung auf besonders offene Ohren stiel3.

Im Anschluss begeisterte Prof. Denis
Schewe, Leiter der Dresdner Kinderonko-
logie, das Publikum mit einem Vortrag zur
akuten lymphatischen Leukédmie. Er gab
Einblicke in moderne Therapieansatze wie
Immun- und molekulare Therapien sowie
die zunehmende Ambulantisierung. Dank
seiner anschaulichen Erlauterungen und
praxisnahen Beispiele schlug er die Bru-
cke zwischen medizinischem Fachwissen
und verstandlicher Darstellung.

Geschéftsfuhrer Falk Noack und Sozial-
pédagogin Ulrike Grundmann gaben einen
Ausblick auf die Weiterentwicklung des
Sonnenstrahl e. V. Dresden. Falk Noack
stellte das Neubauprojekt ,Haus Sonnen-
strahl” vor. Ab 2026 sind dort moderne,
barrierefreie Rdume fur Musik-, Kunst-
und Sporttherapie sowie Beratungsange-
bote geplant. Ein groRzlugiger Mehrzweck-
raum im Dachgeschoss erméglicht kunftig
Gruppen- und Selbsthilfeveranstaltun-
gen. Ulrike Grundmann présentierte neue
inhaltliche Entwicklungen des Vereins,

Voller Saal: Viele Menschen waren gekom-
men, um das Jubildum des Sonnenstrahl e. V.
zu feiern. (Foto: Marcus Hartelt)

wie die Schul-Avatare, Online-Schulun-
gen und individuelle Selbsthilfeangebote.
Damit geht der Verein zukunftsorientiert
und bedarfsgerecht neue Wege.

Bereits eine Woche zuvor wurde das Ver-
einsjubilaum im Rahmen der alljahrlichen
Familienfahrt nach Sayda mit den betrof-
fenen Familien gefeiert. Rund 200 Teilneh-
mende erlebten ein abwechslungsreiches
Wochenende mit Kreativ- und Sportange-
boten, Naturerlebnis und Entspannung. Als
Uberraschung gab es eine Jubilaumstorte,
die gemeinsam genossen wurde.

Zum 35-jahrigen Jubildum gilt ein beson-
derer Dank all jenen, ohne die die Ent-
wicklung des Sonnenstrahl e. V. Dresden
nicht moéglich gewesen ware: Menschen,
die Uber Jahrzehnte hinweg Zeit, Fachwis-
sen, Spenden und Herz eingebracht haben
und so den Verein zu dem gemacht haben,
was er heute ist: ein verlasslicher Anker fur
Familien in schweren Zeiten.
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Beim Sommerfest trafen sich (v.
1.): Professor Tim Niehues (Helios
Klinikum Krefeld), Krefelds Ober-
burgermeister Frank Meyer, Sigrid
Vélpel (Ehrenvorsitzende des Fér-
dervereins), Schirmherrin Anne
Poleska-Urban, Jens Schmitz (Vor-
sitzender des Férdervereins).
(Foto: Nadia Joppen / Férderverein
zugunsten krebskranker Kinder
Krefeld e. V.)
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GESCHWISTERCLUB IN WURZBURG

WURZBURG Im September 2024 startete
der GeschwisterCLUB in Wirzburg. Im Mit-
telpunkt stehen Kinder, deren Bruder oder
Schwester an Krebs erkrankt ist. Sozial-
padagogin und Fachkraft fur Geschwis-
ter Anni Schreyer erzahlt, wie das Projekt
Erlebnisse und Hoffnung schenkt.

Was ist der GeschwisterCLUB?

Anni Schreyer: Eine Krebsdiagnose belas-
tet die ganze Familie. Auch die Geschwis-
ter kdmpfen mit Gefuhlen wie Schuld und
Angst, zeigen aber ebenso Starken wie
Geduld und Selbststandigkeit. Hier setzt
der GeschwisterCLUB an. Wir wollen den
Kindern und Jugendlichen Strategien an
die Hand geben, die ihnen dabei helfen,
die Situation zu bewaltigen und das eigene
Potenzial zu entdecken.

Der GeschwisterCLUB Bayern bie-
tet zertifizierte Préventionsprogramme an
insgesamt funf Standorten an. Das Pro-
gramm wird zunachst fur zwei Jahre durch
die gesetzlichen Krankenkassen gefordert!,
wir streben aber eine langfristige Verste-
tigung an. In Wirzburg arbeiten wir zudem
mit der Elterninitiative Regenbogen zusam-
men. Sie kommt far den Eigenanteil an den
Personalkosten und fur einen grof3en Teil
der Materialkosten auf. Ohne die Hilfe der
Elterninitiative kdnnten wir das Projekt so
nicht umsetzen.
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Wie lauft das Projekt in Wirzburg?
Anni Schreyer: Ich vertrete hier die
Uni-Kinderklinik und arbeite mit Wibke
Schmidt zusammen, die als Sozialpada-
gogin beim Gesundheitsamt der Stadt und
des Landkreises tatig ist. Nach unserer
Weiterbildung zur Fachkraft fur Geschwis-
ter haben wir begonnen, Geschwister-
kinder fur unser Angebot anzusprechen.
Den Kontakt konnten wir Gber den psy-
chosozialen Dienst am Uniklinikum her-
stellen, der in engem Austausch mit den
Patientenfamilien steht. Aktuell bekommt
jedes Kind von uns ein BegrtuRungspaket
per Post. Darin enthalten sind ein paar
Geschenke, eine persénliche Einladung
zum GeschwisterCLUB sowie ein Frage-
bogen daruber, welche Angebote den Kin-
dern gefallen wirden.

Wie sehen die Treffen aus?

AnniSchreyer:Bei unserem ersten Termin
haben wir mit zehn Kindern Insektenhotels
gebaut. AuRerdem bemalen wir bei den
Treffen T-Shirts, gestalten Tontépfe, besu-
chen eine Mosaikwerkstatt. Unser nieder-
schwelliges Angebot soll einmal im Monat
stattfinden. Wichtig ist uns, eine Gruppe
zu schaffen, in der ein geschutzter Rah-
men fur den Austausch besteht. Bei uns
stehen vor allem die Gemeinsamkeitenim
Vordergrund. Die Geschwister verstehen,
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'Geférdert von den Krankenkassen/Krankenkassenverbanden des
Landes Bayern nach § 20a SGB V im Rahmen ihrer Aufgaben zur

WIR

Gesundheitsférderung und Préavention in Lebenswelten

dass sie mitihrer Situation nicht allein sind.
Uberraschenderweise ist bei uns deshalb
auch der Altersunterschied wenig relevant.

Wie kommt das Angebot an?

Anni Schreyer: Das zeigt sich vor allem
in den sehr guten Teilnehmerzahlen. Die
Kinder sind bei den Veranstaltungen gut
gelaunt und freuen sich auf den nachs-
ten Termin. Auch die Eltern berichten, dass
ihre Kinder sich nach der Veranstaltung
ausgeglichen fuhlen. Das Zusammenle-
ben in der Familie sei dadurch leichter,
denn die Geschwisterbeziehung verbes-
sert sich und die Kinder haben ein besse-
res Selbstbild.

Was ist flr die Zukunft geplant?

Anni Schreyer: Bald bieten wir unser ers-
tes Praventionskonzept an. Im Mittelpunkt
steht dabei die Geschichte um den Dra-
chen Ramga, der einen kranken Bruder
hat und der mit den Eltern oft im Kran-
kenhaus ist. Rund um diese spielerische
Geschichte erarbeiten wir dann mit den
Kindern den Umgang mit dieser schwie-
rigen Situation und Méglichkeiten, sich
Unterstitzung zu suchen. Die Eltern wer-
den bei diesem Termin zu Beginn und am
Ende mit eingebunden.

In Zukunft wirden wir bei unseren
Angeboten gerne mehr auf die verschie-
denen Altersgruppen eingehen und Még-
lichkeiten zur Einzelbetreuung bieten.

Das Interview flihrte Nadine Kempa von der

Elterninitiative Regenbogen e. V.

Anni Schreyer ist in Vollzeit als
Sozialpadagogin an der Univer-
sitats-Kinderklinik in Wirzburg
tatig. Die Héalfte ihrer Arbeitszeit
gilt dem GeschwisterCLUB, die
andere Haélfte der Arbeit auf den
Stationen. Ihre Stelle wird zu 50 %
von der Elterninitiative Regen-
bogen dank Spendengeldern
finanziert.



Ein Idyll: das Haus in Burgwindheim (Foto:

Carmen Blittel / Elterninitiative krebskranker

Kinder Erlangen e. V.)

Familien mit einem an Krebs
erkrankten Kind stehen oft unter Dauer-
belastung. Klinikalltag, Sorgen und orga-
nisatorische Herausforderungen lassen
wenig Raum zum Innehalten. In solchen
Zeiten kann eine bewusste Auszeit helfen
—ein Ort, an dem man loslassen, zur Ruhe
kommen und neue Kraft schépfen kann.

LAls Elterninitiative erleben wir haut-
nah, wie sehr Familien mit einem krebs-
kranken Kind unter standiger Anspan-
nung stehen”, sagt Dietrich Farber, 1.
Vorsitzender der Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Erlangen e. V. ,Deshalb
md&chten wir ihnen einen besonderen
Ruckzugsort schenken — einen Platz, an
dem sie schéne gemeinsame Zeit erle-
ben und Erinnerungen sammeln kénnen.”

Um das zu erméglichen, stellt die
Elterninitiative krebskranker Kinder Erlan-
gene. V.ein liebevoll eingerichtetes Feri-
enhaus in Burgwindheim zur Verfugung.
Eingebettet in die ruhige Landschaft des
Steigerwalds bietet das Ferienhaus eine
willkommene Auszeit vom Alltag. Gleich-
zeitig ist eine gute Anbindung an medizi-
nische Versorgung gewahrleistet: Die nahe
gelegenen Universitatskliniken in Erlangen
und Wurzburg sind Teil des Kinderonko-
logischen Netzwerks Bayern (KioNet) und
bieten mit ihrer kinderonkologischen Sta-
tion eine Versorgung auf héchstem Niveau.

Auch die Kliniken in Bamberg und Narn-
berg sind schnell erreichbar.Das Angebot
richtet sich dabei nicht nur an betroffene
Familien, sondern auch an jene, die die
schwere Zeit bereits hinter sich haben, in
der Nachsorge sind — oder einfach eine

Auszeit brauchen.

Mit drei Schlafzimmern, einem groRzu-
gigen Wohnzimmer, einer komplett aus-
gestatteten Kiche, einem Badezimmer
sowie einem ausgebauten Dachboden
mit weiteren Schlafplatzen bietet das
Haus ausreichend Platz fur Familien und
Freunde. Fur Spiel und Spal3 sorgt der
gemutliche Keller mit Tischkicker und
Tischtennisplatte. Der grof3e Garten mit
Spielplatz, Nestschaukel und Rutsche ladt
zum Toben oder Ausruhen ein.

Auch die Umgebung hat viel zu bieten,
z.B.den nahe gelegenen Baumwipfelpfad
bei Ebrach, das Freizeitland Geiselwind
und zahlreiche Wander- und Radwege.

Die herzliche Betreuung vor Ort
Ubernimmt eine engagierte Familie, die
so far einen angenehmen Aufenthalt
sorgt. Das Haus wird betroffenen Fami-
lien kostengunstig Uberlassen.
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Fur Familien, deren Kin-
der aufgrund einer Krebserkrankung
auf den Kinderkrebsstationen 62 und
64 der Klinik fur Padiatrische Hama-
tologie und Onkologie der Medizini-
schen Hochschule Hannover (MHH)
behandelt werden, wird ab nachstem
Jahr ein Elternhaus errichtet. Es han-
delt sich dabei um ein lang geplantes
Herzensprojekt des Vereins fur krebs-
kranke Kinder Hannover e. V. und ent-
steht derzeit auf dem Gelande der MHH.
,Faruns als Verein fur krebskranke Kinder
Hannover e. V. ist es besonders wichtig,
den Familien in dieser schwierigen Zeit
eine Unterkunft in der Nahe ihres Kindes
bieten zu kénnen, wo sie Kraft schépfen,
sich austauschen, aber auch zurick-
ziehen kénnen”, sagt Anke Mayer, Vor-
standsvorsitzende des Vereins.

Mit dem Bau wird im ersten Quartal
2026 begonnen — wann das Gebé&ude
er6ffnen kann, hangt vom Fortschritt
der BaumafRnahmen ab. ,Wir hoffen,
dass das Elternhaus ab Ende 2027 den
Familien ein Zuhause auf Zeit geben

kann”, so Anke Mayer.

Noch keine Realitat, aber bald: Das
Elternhaus in Hannover soll betroffenen
Familien ein Zuhause auf Zeit bieten.
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Wenn ein Kind an Krebs
erkrankt, verédndert sich auch das Leben
der Eltern von einem auf den anderen Tag.
Nichts ist mehr wie vorher. Alle Aufmerk-
samkeit ist beim erkrankten Kind. Angste
und Sorgen beherrschen das Denken.
Gleichzeitig muss der Alltag bewaltigt
werden — beruflich und zu Hause. Eine
veritable Krise, ein ,psychischer Aus-
nahmezustand” ist plétzlich ins Leben
geplatzt. Jetzt ist erst einmal ,Funktio-
nieren” angesagt. Kurzfristig 1asst sich das
meist stemmen. Was aber, wenn die Krise
langer andauert? Dann kann ein Resilienz-
Training unterstidtzen, damit die Eltern
moglichst gut und psychisch unbescha-
det durch diese Zeit kommen.

.Resilienz ist das Immunsystem der
Seele.” Diese Definition stammt von
einem unbekannten Autor und erklart
intuitiv, worum es geht: die seelische,
innere Stabilitdt und gleichzeitig Flexi-
bilitat bei uns Menschen. Wissenschaft-
lich definiert sich Resilienz nach Prof. Dr.
Rafael Kalisch vom Deutschen Leibniz-
Institut fur Resilienzforschung in Mainz
so: ,Resilienz ist die Aufrechterhaltung
bzw. schnelle Wiederherstellung psychi-
scher Gesundheit wahrend oder nach
Widrigkeiten.” Und genau das soll den
Eltern durch ein Resilienz-Training gelin-
gen: Sie sollen psychisch gesund bleiben
und damit bestmaoglich fur ihr Kind und
sich selbst sorgen kénnen.

Jeder Mensch verfugt von Natur aus
Uber ein gewisses Mal3 an individuel-
ler Resilienz. Bestimmte Schutzfakto-
ren kénnen durch ein Training auf- oder
ausgebaut werden. Sylvia Selbert, Mit-
arbeitende im Verein Hilfe fur krebs-
kranke Kinder Frankfurt e. V., ist zerti-
fizierte Resilienz-Trainerin (IHK). Sie ist
selbst betroffene Mutter und bietet
seit diesem Sommer speziell fur Eltern
Einzeltrainings in kurzen, flexiblen Ein-
heiten unter dem sprechenden Namen
KRAFT:ZEIT an. Diese Trainings finden
hauptséachlich auf den Stationen der
Kinderkrebsklinik an der Universitats-
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medizin in Frankfurt statt; bei Bedarf
auch im Familienzentrum des Vereins
oder im hauslichen Umfeld.

Zunachst wird die individuelle Resili-
enz analysiert und danach bedarfsge-
recht gestarkt. Erste Notfallibungen
fur Stressmanagement, wie z. B. Atem-
techniken und Erdungstbung, kénnen
dann von Eltern (fast) immer und Uber-
allangewendet werden. In weiteren Ein-
heiten geht es um das Aufspuren und
Starken von Ressourcen rund um die
Themen Akzeptanz (,Schaffe ich es, die
aktuelle Situation zu akzeptieren und
damit handlungsféhig zu werden?”), Bin-
dung (,Welche Unterstutzung habe ich
in meiner Familie oder dartiber hinaus?),
Ziel- und Lésungsorientierung (Wie kann
ich eher auf die Losung als auf das Prob-
lem schauen?”) und gesunder Optimis-
mus (,Ja, die Erkrankung ist schlimm.
Und mein Kind erhalt die bestmégliche
Behandlung, sodass es wahrscheinlich
wieder gesund werden kann.”).

Durch das Resilienz-Training fuhlen
sich die Eltern psychisch widerstands-
fahiger und stabiler. Fir den Krank-
heitsmarathon stehen ihnen mehr
Kraft, Energie und innere Ruhe zur Ver-
fugung. So kénnen sie ihre Kinder wah-
rend der Akuttherapie und danach opti-
mal unterstitzen.

Sylvia Selbert, zertifizierte Resili-
enz-Trainerin (IHK) beim Verein Hilfe
fur krebskranke Kinder Frankfurt e. V.

Als Nachsorgeangebot bietet der
Verein zur Férderung krebskranker Kin-
der Halle (Saale) e. V. ehemaligen Patien-
ten eine gruppentherapeutische Arbeit
an. Nach der langen Behandlungszeit im
Krankenhaus belasten hufig Sorgen und
Angste die betroffenen Kinder, Jugendli-
chenund jungen Erwachsenen. Jeder hat
seine eigene Art, damit fertig zu werden.
In der Nachsorgegruppe lernen sie,
auf ihre Starken zu schauen und diese
gut fur sich zu nutzen. Sie machen die
Erfahrung, dass sie nicht allein mit ihren
Gefuhlen und Gedanken sind. Neben
den Gesprachsrunden wird gemeinsam
gekocht, gebastelt, gespielt oder etwas
anderes Schdénes unternommen. So ent-
steht eine ,starke” Gemeinschaft.

Richtet sich an Patien-
tenin der Nachsorge im Alter zwischen 10
und 14 Jahren, die sichim Sechs-Wochen-
Rhythmus freitags treffen.

Far Pati-
enten in der Nachsorge im Alter zwi-
schen15und 19 Jahren, die sichim Acht-
Wochen-Rhythmus samstags treffen.

Richtet sich an ehe-
malige junge erwachsene Patienten ab
20 Jahren, die sich im Vie r- bis Sechs-
Wochen-Rhythmus Mittwoch- oder Don-
nerstagabend treffen.

Die Gruppennamen entstanden in
Absprache mit den Mitgliedern. Sie
haben gemein, dass sie die Eigenschaft
Lstark” im Namen tragen, welches die
Nachsorgepatienten, durch ihre Zeit im
Krankenhaus wahrend der Krebstherapie,

verbindet.

Spald haben gehért zum
Nachsorgeangebot dazu.
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Die frischgebackene Abiturientin Pia
mit vy im gleichen Ballkleid (Foto: privat)
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LXe aktuelle Tour-Zeitag
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»TOUR PEIPER '86«
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»TOUR PEIPER 87«
Die Ektue‘lle Tour-‘Z‘eitung
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,TOUR PEIPER *88«

Die aktuelle Tour-Zeitung

Prof. Fritz Lampert blattert in
historischen ,Tour Peiper“-Zeit-
schriften. (Foto: Elternverein)
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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 Licht-
blicke e. 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 fur krebs-
und schwerkranke Kinder e. 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

Hopf, Rudiger und Grzeszyk,
Stefanie (Vorsitzende)

Stiftung fir krebskranke Kinder
Coburg

Ketschengasse 32

96450 Coburg

Mobil: 0160 7232094
info@kinderkrebssstiftung-
coburg.de
www.kinderkrebsstiftung-coburg.de

Klimm, Simone (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranke
Kinder e. V. Cottbus

Oststr. 16

03051 Cottbus/ OT Gallinchen
Mobil: 0176 84907879
eltern-krebskranker-kinder-
cottbus@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.: 06151971341

Tel.: 06151371582

Tel.: 0615125396 (Kontaktstelle)
Fax: 06151 351239
verein@krebskranke-kinder-darmstadtde
wwwirebskranke—kinder-darmstadtde

Rabe, Hans (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker Kinder
der Vestischen Kinderklinik
Dattelne. 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.: 0351 31583900

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

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

40627 Dusseldorf

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

Schuster, Stephanie (Vorsitzende)
Léwensterne. V.- Férderverein
zugunsten krebskranker Kinderam
Universitatsklinikum Duisseldorf
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 flur 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 fir 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.: 0551503120

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 fiir 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

Tel.: 0163 9133043
vanessa.irmschler@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe.de
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Tel.: 0163 9133043
vanessa.irmschler@kinderhilfe-
ev.de

www.kinderhilfe.de

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

Gleueler Str. 48

50931KéIn

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

Schneeberg, Kathrin (Vorsitzende)
Magdeburger Férderkreis krebs-
kranker Kinder e. V.

Leipziger Str. 44, Haus 93

39120 Magdeburg

Tel.: 03916629822

Fax: 03916629823
info@krebskranke-kinder-mag-
deburg.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 flr 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 fur 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 Miunchen

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

Diekmann, Carlotta (Vorsitzende)
Initiative krebskranke Kinder
Miinchene. 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 Miunchen

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

Schneider, Jan (Vorsitzender)
Kinderkrebshilfe Mlnstere. 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 Nordenham e. 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 fir 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.
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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)
Boisheimer Straf3e 52

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-Selbst-
hilfegruppe fiir niedriggradige
Gliome (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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Familientreffen der Kraniopha-
ryngeom-Selbsthilfegruppe
Mitgliederversammlung

Ort: Rastatt

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

Tel.: 0228 68846-21

Jahrestagung der Deutschen
Kinderkrebsstiftung
Mitgliederversammlung

Ort: Fulda

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung

und DLFH

Informationen und Kontakt:
difh@kinderkrebsstiftung.de
Tel.: 0228 68846-0

Seminar fir trauernde junge
Erwachsene

Ort: Hotel FIT, Much

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

Wochenende fur trauernde
Grof3eltern

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

Regenbogenfahrt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Strecke: tbd, News unter www.
regenbogenfahrt.de

Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
veranstaltungen@kinderkrebs-
stiftung.de

Tel.: 0228 68846-21

02/2025

26. Patienten- und Familientreffen
der Kraniopharyngeom-Selbst-
hilfegruppe

Ort: Haus Dusse, Bad Sassendorf
Veranstalter: Deutsche
Kinderkrebsstiftung
Informationen und Kontakt:
kraniogruppe@kinderkrebsstif-
tung.de

Tel.: 0228 68846-21

Veranstaltungenim
Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

Tel.: 06221180-466
Anmeldung online unter
www.waldpiraten.de

Familienseminar 1fur verwaiste
Familien

Campinar1
Fur Survivor und Geschwister ab
18 Jahren

Familienseminar 2

Ostercamp mit Trauergruppe
Fur Patienten und Geschwister von
16 bis 17 Jahren

Familienseminar 3

Familienseminar 4 fiir verwaiste
Familien

Pfingstcamp
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Junge-Leute-Seminar1
Far Survivor, Geschwister und
Partner ab 18 Jahren

Familienseminar 5

Sommercamp 1
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 2
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Sommercamp 3
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

Campinar 2
Fur Survivor und Geschwister ab
18 Jahren

Herbstcamp 1 mit Trauergruppe
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Herbstcamp 2 mit Trauergruppe
Fur Patienten und Geschwister von
9 bis 15 Jahren

Familienseminar 6

Familienseminar 7 fur verwaiste
Familien

Junge-Leute-Seminar 2
Fur Survivor, Geschwister und
Partner ab 18 Jahren

Familienseminar 8

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

PadOnk-Seminar

Ort: Rhein-Main Jugendherberge,
Mainz

Thema: Wenn junge Menschen
versterben - palliative Versorgung
in der padiatrischen Onkologie
Informationen:
sekretariat@psapoh.net

Tagung der Berufsgruppe Pada-
gogik der PSAPOH

Thema: Medienpadagogik

Ort: Rehaklinik Katharinenhéhe
Schénwald/Schwarzwald
Informationen:
sekretariat@psapoh.net

Jahrestagung der Berufsgruppe
Kunstlerische Therapien in der
PSAPOH

Ort: Essen

Informationen:
sekretariat@psapoh.net

PadOnk-Seminar

Ort: Frankfurt a. M.
Informationen:
sekretariat@psapoh.net

86. PSAPOH-Tagung

Thema: AYAS psychosozial beglei-
ten: zwischen Diagnose und
Zukunft

Ort: Minster

Informationen:
sekretariat@psapoh.net

PadOnk-Seminar

Ort: Frankfurt a. M.
Informationen:
sekretariat@psapoh.net

Weitere Termine

22. HIT-Tagung des bundes-
weiten Behandlungsnetzwerks
far Kinder und Jugendliche mit
Hirntumor

Fr Patienten und Fachpublikum
Ort: Tubingen

Weitere Informationen folgen:
www.kinderkrebsstiftung.de/
forschung/hit-tagung

Lichtblick — WaldEntdecken in
der Eifel

Ferienfreizeit der AOK Rhein-
land/Hamburg in Hirtgenwald in
Kooperation mit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Teilnehmen kénnen 8- bis 13-jah-
rige Geschwister von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen
Kosten pro Person: 15 Euro
Anmeldung bis 13. Februar 2026
Informationen: Matthias Vogt
Tel.: 0228 511-28276
matthias.vogt@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de

7. Jahrestreffen der SIOP Europe
(Europaische Gesellschaft fur
Padiatrische Onkologie)

Ort: Glasgow

Informationen: www.siope.eu

Lichtblick — MeeresRauschen
auf Sylt

Ferienfreizeit der AOK Rhein-
land/Hamburg in Koope-

ration 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 18. Mai 2026
Informationen: Matthias Vogt
Tel.: 0228 511-28276
matthias.vogt@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de

Lichtblick — NaturVertrauen in Franken
Ferienfreizeit der AOK Rheinland/Hamburg
in der Frankischen Schweiz in Kooperation
mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung
Teilnehmen kénnen Jugendliche im Alter zwi-
schen 14 und 17 Jahren mit chronisch kranken
Geschwistern

Kosten pro Person: 50 Euro

Anmeldung bis 15. September 2026
Informationen: Matthias Vogt

Tel.: 0228 511-28276
matthias.vogt@rh.aok.de
www.vigolichtblick.de

Angebote zu Trauer-Seminaren

Bundesverband Verwaiste Eltern
und trauernde Geschwister
inDeutschland e. V.

Hohn, Petra (Geschaftsfuhrerin)
RofRplatz 8a

04103 Leipzig

Tel.: 03419468884
kontakt@veid.de

www.veid.de

Verwaiste Eltern und Geschwister
Hamburg e. V. und Institut fur
Trauerarbeite. 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 fiir Fort- und Weiterbildung in
allen Bereichen der Hospizkultur, Palliative
Care, Palliativmedizin und Trauerbegleitung
Elisabeth-Kubler-Ross-Akademie® des Hos-
pizes Stuttgart

Diemershaldenstr. 7-11

70184 Stuttgart

Tel.: 0711 23741-811
akademie@hospiz-stuttgart.de
elisabeth-kuebler-ross-akademie.eu

Seminare, Vortrage, Veranstaltungen
Programm erfragen bei:

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 Pal-
liative Care fur Kinder und Jugendliche
Akademie der Bjoérn Schulz Stiftung
Wilhelm-Wolff-Str. 36-38

13156 Berlin

Tel.: 030 39899850
p.heidrich@bjoern-schulz-stiftung.de
www.bjoern-schulz-stiftung.de

Leuchtturme. V.

Beratungszentrum fir trauernde Kin-
der, Jugendliche und Familien
Kontaktstelle fur den Kreis Unna
Sigridstr. 21

58239 Schwerte

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

TERMINE
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WIE LOU IM KRANKENHAUS EINE
- GEHEIME WELT ENTDECKT

Kathrin Feldhaus, Michael Kaiser

ONKO-LAND

Medhochzwei Verlag GmbH,
2024, 26 Euro

Onko-Land, die Buddy-Box mit Hor-Abenteuer, ist ein
Begleiter fur schwer erkrankte Kinder und Jugendliche
im Alter von 9 bis 15 Jahren — gedacht, um den Mut-
Akku wieder aufzuladen.

Das Horspiel mit interaktiven Elementen ladt dazu
ein, sich selbstbestimmt mit der belastenden Situa-
tion auseinanderzusetzen — und dabei die Klinikreali-
tat mithilfe der Fantasie zu Uberschreiben.

Im Mittelpunkt steht die Geschichte von Lou: Lou
erkrankt schwer und muss in ein Krankenhaus. Die Tage
auf der Station sind lang und zah — bis Lou plétzlich
in ein fantastisches Abenteuer hineintappt, begleitet
vom Infusionsstander und einem Stimmungs-Oktopus.

Anfang und Ende des Hér-Abenteuers sind vorge-
geben — doch die Reihenfolge der Kapitel kénnen die
Hoérerinnen und Hérer selbst wahlen. So tauchen sie
ganz individuell in Lous fantastische Welt voller Wun-
der ein und kénnen immer genau die Episode héren,
die zu ihrer aktuellen Stimmung und Situation passt.

Die Box enthalt neben dem Hérspiel auch Traum-
reisen, Ratsel und kreative Aktivitaten, die Trost spen-
denund in schweren Zeiten Ablenkung bieten. Entwi-
ckelt wurde sie mit jungen Menschen aus Akut- und
Rehaeinrichtungen und einer Kunsttherapeutin.

Die Box kann direkt beim Verlag bestellt werden:
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