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In eigener Sache

In diesen Tagen der Corona-Pandemie geht mir oft
das Motto der Regenbogenfahrer durch den Kopf:
,Eins werde ich nie: Aufgeben!” Diesen Geist haben
wir stark gespiirt, als wir fiir diese Ausgabe der WIR
mit den Mitarbeitern und dem Ehrenamt der Eltern-
gruppen und -hauser, den Kollegen in der SyltKlinik,
des Waldpiraten-Camps und der Stiftung tber die aktuelle Situation vor
Ort sprachen. Uber vielen ihrer Aufgaben schwebt gerade das kleine,
aber einschrankende Wort eigentlich”: Das gemeinsame Friihstlick mit
Eltern, die Beratung vor Ort, der Besuch in der Klinik, das geplante Camp,
die nachste Reha...und dennoch, mit so viel Mut gehen sie spontan neue
(digitale) Wege, denken um, denken dabei aber immer an die erkrankten
Kinder und Jugendlichen mit ihren Familien. Dafiir einen herzlichen Dank!

>k
Auch wir haben uns, was unsere Zeitschrift angeht, auf einen neuen Pfad
begeben. Ein Teil der Inhalte hat einen anderen Platz im Heft bekommen,
und die Rubrik,Thema” wurde eingefiihrt. In dieser Ausgabe lesen Sie un-
ter der Uberschrift “Krebs macht keine Pause” dariiber, wie sich aufgrund
Corona der Alltag furr uns alle verandert hat. Im Heft 3/2020 schauen
wir dann auf 25 Jahre Deutsche Kinderkrebsstiftung zuriick und lassen
Menschen zu Wort kommen, die mit der DKS auf verschiedene Weise
verbunden sind.

*x
Neu ist auch das Klassik Radio Select der Deutschen Kinderkrebsstiftung.
Der Web-Channel ist mit einem ersten Podcast gestartet. Eingebettet in
klassische Musik gibt es ein Interview mit Christel Zachert zu héren. Sie
erzahlt ihre Geschichte und berichtet Giber das Engagement der Isabell-
Zachert-Stiftung fiir krebskranke Kinder. Weitere spannende, riihrende
und informative Interviews mit Férderern, Mitarbeitern, Familien, Grof3-
spendern und Betroffenen sind geplant. Das ist bestimmt nicht nur etwas
fur Freunde der klassischen Klange.

Obw élm—

Jens Kort
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JWir konnen den Wind nicht andern, aber wir konnen
die Segel anders setzen.” Zu Beginn der Corona-Krise
hat der Freiburger Verein fiir krebskranke Kinder das
Aristoteles-Zitat ausgewahlt und auf seinem Ins-
tagram-Profil gepostet. Und schreibt dazu:,Am Aus-
bruch des Virus und den aktuellen Beschrankungen
konnen wir nichts dandern, aber jeder einzelne von
uns kann mithelfen, dass wir die schwierige Situation
moglichst schnell in den Griff bekommen..."

Den jungen Krebspatienten und ihren Familien zu
helfen, bedeutet jetzt, noch viel mehr Abstand zu
halten und Kontakte zu vermeiden. Das heif3t aber
nicht, dass die Arbeit von Fordervereinen, in Eltern-
hausern und Kliniken nicht moéglich ist, sondern
mehr denn je notwendig ist. Es ist aber vieles anders.

Alles auf “schmalster Spur”

Hygienevorschriften, die fiir die Fordervereine immer
das A und O sind, bekommen noch mehr Gewicht.
Die Turen der Elternhauser miissen zudem fur
Besucher geschlossen bleiben. Das bedeutet auch:
»Alle Beratungen und Veranstaltungen sowie die Be-
treuung von erkrankten Kindern und Geschwistern
kénnen derzeit nicht vor Ort stattfinden”, fasst Dirk
Zurmuhlen, stellvertretender Hausleiter vom Kolner
Elternhaus zusammen. ,Unsere Arbeit ist auf das
Kerngeschéft beschrankt. Um die Familien zu schiit-
zen, haben wir die Mitarbeiterzahl auf ein Minimum
reduziert. Vorstandsarbeit und Spendenverwaltung
finden nun im Homeoffice statt’; sagt er. Verstandli-
cherweise konnen die Mitarbeiter des Fordervereins
auch die Klinik nicht mehr betreten. Daher sei es fiir
sie schwieriger, mit neu angekommenen Eltern in
Kontakt zu kommen, so Zurmdhlen.

Die Hausleitung in Kéln wechselt sich mit den
Diensten vor Ort ab. Das Haus ist ausgebucht, da
auch Familien von Kindern mit anderen Erkrankun-
gen hier ein Heim auf Zeit finden.

Die hohen Hygienestandards gelten selbstver-
standlich auch in den anderen Elternhdusern — zum
Beispiel in Freiburg. Hier wurde Plexiglas als Spuck-
schutz installiert, die Kollegen sind in Schichten
eingeteilt, es gibt die Mdglichkeit, im Homeoffice
zu arbeiten. So lauft es auch beim Férderverein fir
krebskranke Kinder Tiibingen. Die Gaste sind hier
in beiden Hausern untergebracht, sodass fir alle
ausreichend Platz ist. Wie auch die Kollegen in den
anderen Vereinen, fahren die Tiibinger ,auf schmals-
ter Spur’, sagt Vorstandsassistentin Merle Klose.

Es habe grof3e Verdnderungen geben missen.
Die geplanten Freizeiten fallen aus, die Psychologin
berat nur telefonisch. In der Klinik gibt es derzeit
keine Gruppenangebote. Aussetzen miissen dort die
Kunst- und Musiktherapie, der Klinikclown und die
ehrenamtlichen Mentoren kénnen nicht zu Besuch
kommen. Die Kinder, die zurzeit behandelt werden,
missen in ihren Zimmern bleiben und werden von
der Erzieherin besucht, die mit ihnen spielt, malt,
bastelt.

Aber: ,Wir sind gliicklich, dass es fast keine Infek-
tionen gegeben hat, auch nicht auf der Station”,
unterstreicht Merle Klose nachdriicklich.

Hinwelis:
Der Artikel wurde An-
fang Mai verfasst. Aufgrunq
der Corona-Krise kdnnen wir
nicht absehen, wie sich die Lebens-
bedingungen in den kommenden
Wochen entwickeln werden. Daher

ist es moglich, dass Passagen des
Beitrags beim Erscheinen der
Zeitschrift nicht mehr dem
aktuellen Stand ent-
sprechen.

Tolle Hilfsangebote

Sich Mut zu machen, ist in diesen
Zeiten wichtig. “Der Zusammenhalt

in unserem Team hilft mir in dieser
Phase sehr”, betont Heide Serra, Assis-
tentin des Vorstandes des Forderver-
eins fur krebskranke Kinder Freiburg.
Die Kollegen halten miteinander
telefonisch Kontakt, unterstiitzen sich
gegenseitig. ,Wir wollen weiterarbeiten fir
die Menschen, die unsere Hilfe brauchen’, sagt
sie und spricht damit aus, was auch Merle Klose aus
Tubingen Kraft gibt.

Viel Unterstiitzung erfahren die Vereine von au-
Ben. Die Initiative krebskranke Kinder Miinchen hat
sich mit einem Sonder-Newsletter an ihre Unterstiit-
zer und Spender gewandt. ,Wir haben darauf eine
sehr positive Resonanz bekommen. Zudem erhielten
wir unburokratisch eine Spende von der Charity-Ak-
tion #WekickCorona“ freut sich Vorsitzender Hans
Kiel. Auch bereits vorhandene Werbespots wurden
aktualisiert und dreimal taglich kostenfrei bei Radio
Gong gesendet.

Spontane Hilfe bietet der KoIner Bernd Rade-
macher an, indem er Eink&ufe fur die Eltern vom
Elternhaus und der Kinderkrebsstation erledigt.

Die gesammelten Wiinsche werden per E-Mail an
den Helfer Gibermittelt, er macht sich am Folge-

tag auf den Weg. ,Die Eltern sind dankbar fiir die
Maoglichkeit, ihren Kindern einen Essenswunsch zu
erfullen. So wiinschte sich ein Kind, das nach einer
langwierigen Darminfektion wochenlang endlich
wieder zu essen begann, eine Wassermelone. Nach
langer Suche konnte er diesem Kind diesen Wunsch
erfillen”, erzahlt Dirk Zurmihlen. Um das hygienisch
problematische Hantieren mit Geld zu vermeiden,
bezahlen die Eltern bargeldlos tiber ein Konto.

Damit das Zuhause auf Zeit gemditlich ist, liefert
und arrangiert eine Kdlner Floristin Blumen ins
Elternhaus. Da fiir sie die Tiiren leider geschlossen
bleiben, Gibernehmen es jetzt einige Mtter, die
floralen GriiBe zu dekorieren. Mit einem Aufmunte-
rungspaket, in dem sich,,Nervennahrung” und ein
selbst gemaltes Banner befanden, wurden die Frei-
burger von einem 6rtlichen Jugendzentrum tber-
rascht. Uberall im Land gibt es auch Menschen, die
Masken ndhen und fir einen guten Zweck verkaufen
oder in die Vereine bringen so wie Jutta Raible aus
der Nahe von Tiibingen.

Treffen jetzt digital

Viele der geplanten Veranstaltungen kdnnen nicht
stattfinden und missen entweder ausfallen oder
verschoben werden. Das betrifft die Veranstaltun-
gen der Elternvereine, von denen einige in diesem
Jahr auch Jubildumsfeiern geplant hatten. Auch

die Deutsche Kinderkrebsstiftung wollte im Juni ihr
25-Jahriges begehen und hat die Feier erst einmal
vertagt. Daflir nimmt die digitale Kommunikation an
Fahrt auf. Der Vorstand des Kélner Vereins trifft sich
zur Videokonferenz, in Freiburg will man mit den Ar-
chitekten des Elternhaus-Neubaus eine Online-Bau-
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besprechung abhalten. In den sozialen Netzwerken
sind viele Elternvereine schon langer aktiv. Jetzt aber
nutzen sie diese noch mehr, um mit Kindern, Eltern
und Spendern in Kontakt zu bleiben. Da werden
Spriiche gepostet, wie die vom Spielgruppenteam
aus Freiburg liebevoll gestalteten, in Miinchen
werden Mitarbeiter und das Projekt,Musikinstru-
mente filr krebskranke Kinder” vorgestellt, oder in
Koln liest Schauspielerin Caroline Schreiber live auf
der Facebook-Seite des Vereins aus “Conni und der
Osterhase” vor.

“Zirkus Campoletti” ganz anders

Auf die neue Situation haben sich auch die Wald-
piraten eingestellt. Denn:,Das Wertvollste fir die
Teilnehmer ist es, sich im Camp mit Gleichgesinnten

Wir haben fiir diesen Artikel
stellvertretend mit einigen
Fordervereinen und Eltern-
hausern telefoniert. Die
Auswabhl ist keine Wertung der
Arbeit anderer Férdervereine
fir krebskranke Kinder. Wir
freuen uns, wenn Sie uns tber
Ihr Engagement in diesen Zei-
ten berichten, uns erzahlen,
welche positiven Momente
Sie erlebt haben, was lhnen
Mut macht. Gern kénnen Sie
uns schreiben: redaktion@
kinderkrebsstiftung.de.

auszutauschen”, sagt Florian Miinster,
stellvertretender Camp-Leiter. Deshalb
fand das Ostercamp ganz anders
statt — namlich online. ,Es ist schon
verbliffend, wie wir innerhalb von
fiinf Tagen ein padagogisches Konzept
unter dem diesjdahrigen Motto ,Zirkus
Campoletti” zusammengestellt haben’,
staunt Camp-Leiterin Sonja Miiller.

Fur die 29 Teilnehmer, alle 16 oder
17 Jahre alt gab es, eine Kommunikati-
on Uber einen Messanger-Dienst.

Jeden Morgen piepsten die Smart-
phones und auf dem Bildschirm
erschien eine Impuls-Nachricht wie
diese:,,...Lachen macht gliicklich!!! Wir
mochten alle dein herzliches Lachen
horen. Bringt euch gegenseitig, von
irgendjemandem oder selbst zum

Lachen, von ganzem Herzen und nehm dies auf.
Schick es in die Gruppe. So kénnen wir am Ende des
Tages viele Lachen horen, uns anstecken lassen und
gemeinsam glicklich sein...Vielleicht erkennen wir
euch am Lachen?”

Wie sehr den Jugendlichen das Ostercamp gefal-
len hat, zeigte auch, dass sie selbst eine Challenge
ins Leben gerufen haben. Im Chat tauchten auf ein-
mal viele Fotos von selbst gebackenen Kuchen auf.

Auch die anderen Camps, die zu Pfingsten und
im Sommer geplant sind, finden nun aus der Ferne
statt. Die Waldpiraten haben dafiir sogar eigens
den Begriff ,HOMECAMPING" erfunden. Damit das
Pfingstcamp virtuell 6ffnen kann, finanziert es die
Isabell-Zachert-Stiftung mit 10.000 Euro. “Es ist so
wichtig, Hoffnung zu vermitteln, denn die Kinder
und Jugendlichen kdmpfen gerade an zwei Stellen”,
sagt Christel Zachert.

Virtuell trafen sich auch die 41 Teilnehmer des Jun-
ge-Leute-Seminars. Die Organisatoren Chris Maier,
Julie Greiner und Dr. Ria Kortum hatten dafir sogar
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einen Grof3teil des urspriinglichen Programms in das
Online-Treffen Gibertragen. Die jungen Erwachsenen
besuchten verschiedene Workshops fiir Poetry Slam,
Tanz, Gesang oder Theater. Zudem gab es Friih-
sport sowie eine Kilometer-Challenge, mit dem Ziel
zusammen 300 Kilometer zurtickzulegen. Wie gut
den Teilnehmern die andere Art des Treffens gefallen
hat, zeigte auch die Umfrage am Ende: Alle waren
bei einer ndchsten Runde gern dabei. (ausfihrlicher
Bericht in der nachsten WIR)

Bauzeit in der SyltKlinik
Es ist der 16. Mdrz 2020: Die Landesregierung Schles-
wig-Holstein beschlieBt alle Inseln fiir Besucher zu
sperren. Auch die Familien in der SyltKlinik miissen
die Insel verlassen. Voraussichtlich bis Ende Juni wird
die SyltKlinik nicht wieder eréffnen kdnnen.

Still ist es jedoch nicht auf dem Gelande, denn
die Bauarbeiten laufen weiter — mit dem Ziel, den
Aufenthalt fir die Patienten zu verbessern. Aus den
Ra@umen, in denen wahrend des Umbaus des Spiel-
hauses die Kinderbetreuung eingezogen war, sind
zwei Wohnungen fir Familien im frisch getauften
Haus “Scholle” entstanden. Die bereits bestehenden
Appartements im Haus “Méwe” haben die Hand-
werker jetzt renoviert. Es gab FuBbodenarbeiten im
Schwimmbad, in den Au3enanlagen wurde frisches
Griin gesat und der WLAN-Empfang verbessert. Ak-
tuell geht es mit dem “Erweiterungsbau Kiiche und
Speiseraum” weiter.

Keine Pause in der Forschung

Auch die Deutsche Kinderkrebsstiftung in Bonn hat-
te sich Mitte Marz entschieden, die sozialen Kontakte
im Arbeitsbereich zu verringern. Ob das Kernteam im
Biro oder die Mitarbeiter im Homeoffice - die Arbeit
der Stiftung geht weiter. Die Antrage fiir den Sozial-
fonds werden weiterhin bearbeitet, am Patientente-
lefon stehen die DKS-Mitarbeiter mit Rat und Tat zur
Seite. Die Finanzierung der Forschungsprojekte und
die Bearbeitung der Antragsverfahren besteht fort.
Damit ist gewahrleistet, dass krebskranke Kinder und
Jugendliche nach dem jeweils aktuellen Erkennt-
nisstand der Medizin behandelt werden kdnnen.

Das Fachgremium aus Experten auf dem Gebiet der
padiatrischen Hamatologie und Onkologie hat sich
gemeinsam mit der Leitung der Projektférderung
Mitte Mai per Videokonferenz ausgetauscht.

Uber die méglichen finanziellen Auswirkungen der
Krise hat ein Webinar informiert, das die Deutsche
Kinderkrebsstiftung gemeinsam mit einer Unterneh-
mensberatung anbot. Die Elternvereine erhielten
einen Uberblick iiber mégliche Handlungsansétze,
die zur Krisenbewaltigung anwendbar sind, sowie
erste wichtige Tipps flr die Praxis.

Ulrike Seidenstuicker
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A

tag auf Station
N Zeiten von Corona

Corona halt alle aktuell in Atem. Auch den Forderverein fur
krebskranke Kinder Tubingen e. V. und die Tubinger Kinderklinik.

Fom-l orde ( b
Eva Vohringer arbeitet als
Erzieherin in der Onkolo-
gie der Kinderklinik.
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Merle Klose vom Tiibinger Forderverein hat mit Eva
Vohringer, Erzieherin auf Station 14, und mit dem
Psychosozialen Dienst (PSD) der Tiibinger Kinderon-
kologie Uber den Alltag auf Station in Zeiten von
Corona gesprochen.

Liebe Eva, lieber PSD, wie hat Corona den Alltag auf
Station verdndert?

Eva Vohringer: Nun, das fangt schon mit dem
Einlass in die Klinik an. Es sind aktuell zwei Zugange
der Kinderklinik offen, die allerdings von Securities
bewacht werden. Herein kommt nur Personal, das
aktuell dringend benétigt wird. Man muss sich ent-
sprechend dienstlich ausweisen. Von den Eltern un-
serer Kinder auf Station darf immer nur ein Elternteil
gleichzeitig als Begleitperson mit in die Klinik, sonst
niemand, d. h. keine Geschwisterkinder, keine GroR3-
eltern, keine Besucher. Tauschen mit einer anderen
Person darf die Begleitperson nur nur in Ausnahme-
situationen, da ein Wechsel an sich nicht erwiinscht
ist. Getauscht werden muss direkt bei der Security.

Die Patienten sind immer noch zu zweit auf den
Zimmern, allerdings nattrlich nur die Patienten,
die keine Corona-Infektion haben. Wir hatten zwar
Verdachtsfalle, aber die stellten sich fast immer als
negativ heraus. Sollte eine Corona-Infektion nachge-
wiesen werden, wiirde dieser Patient auf eine andere
Station verlegt werden.

Die Elternkiiche, die sonst ein Ort der Begegnung
war, ist nun so gut wie geschlossen. Sie darf nur noch
einzeln betreten werden, um sich einen Kaffee zu
kochen, den Kiihlschrank, die Mikrowelle oder den
Backofen zu benutzen. Speisen am Herd diirfen dort
nicht mehr zubereitet werden.

Da auch die meisten Kioske in der Klinik geschlos-
sen sind und auch das Casino-Konferenzzentrum
keine Gaste-Versorgung mehr ermoglicht, versorgt
die Klinik nun die Begleitpersonen mit, d. h. die
Eltern erhalten ebenfalls Friihstiick, Mittagessen und
Abendessen. Das ist auf alle Falle eine Erleichterung,
fiir die Pflege jedoch eine zusatzliche Belastung. Die
Schankanlage darf aus Hygienegriinden nur noch
durch Personal bedient werden, sodass wir den Kin-
dern und Eltern Wasserflaschen abfiillen missen.

Das Spielzimmer ist komplett geschlossen. Spiel-
sachen dirfen zwar von uns Erzieherlnnen ausge-
geben werden, aber bei der Riickgabe mussen sie
komplett gereinigt und desinfiziert werden. Blicher
kénnen deshalb z. B. auch nicht mehr ausgegeben
werden, weil diese schlecht zu reinigen sind.

Ansonsten ist einfach sehr wenig los auf Station.
Die Kunsttherapeutin, der Musiktherapeut, die Men-
toren und die Clowns dirfen nicht mehr kommen,
die Klinikschule findet nur noch per E-Mail-Kontakt
statt. Wir freuen uns auf die bald zu erwartenden
Lockerungen.

PSD: Wie Eva schon gesagt hat, fallen einfach viele
Begegnungsmaoglichkeiten weg. Neben der Elternki-
che war dazu ja auch das einmal wochentlich statt-
findende Kochen auf Station eine ideale Gelegenheit
oder der alle 14 Tage stattfindende Elternkaffee mit
den Ehrenamtlichen des Férdervereins. Dies alles fallt
derzeit weg. Auch die Entspannungsangebote fir
die Eltern und Patienten dirfen nicht mehr stattfin-
den. Alle Gruppenangebote, wie z. B. Gruppenmusik-
therapie, die Kreativwerkstatt oder das gemeinsame
Spielen im Spielzimmer entfallen, weshalb die Kinder
in ihren Zimmern nun noch isolierter und damit
noch mehr mit ihrer Krankheit konfrontiert sind.
Ganz besonders werden auch die Einzelangebote
der Musik- und Kunsttherapie vermisst.

Gleichzeitig freuen sich manche Kinder, dass sie
jetzt nicht mehr die einzigen sind, die mit Mundschutz
herumlaufen. Da fallen die Kinder momentan deutlich
weniger auf. Auch ihre Altersgenossen sind jetzt isoliert.

Welche besonderen MafSnahmen wurden und
werden getroffen, um die Kinder und Familien und
natiirlich auch die Mitarbeiter zu schiitzen?

Eva Vohringer: Einer der Hauptpunkte ist, dass
die Kontakte minimiert wurden. Wie gesagt: keine
Besucher mehr auf Station, nicht mehr Personal als
unbedingt notwendig.



Der Kontakt der Patienten untereinander ist eben-
falls sehr reduziert. Das Zimmer darf eigentlich nur
noch zur Mobilisation verlassen werden.

Dann nattrlich noch mehr Hygienevorkehrungen
als sonst schon. Alle tragen immer Mundschutzmas-
ken und gegebenenfalls Schutzkleidung.

PSD: Das ist auch ein Punkt, der aktuell sehr proble-
matisch ist — das Erhalten von ausreichend Schutz-
kleidung und Desinfektionsmitteln. Wir miissen die-
se auf Station derzeit langer tragen, als wir eigentlich
sollten, weil es logistische Probleme mit Nachlie-
ferungen gibt. Die Apotheken sind leer gekauft, in
der Kinderklinik und im tbrigen Klinikum wurden
Schutzkleidung und Desinfektionsmittel gestohlen.
Ansonsten werden die Behandlungen und Therapien
in der Kinderonkologie wie geplant durchgefiihrt.
Die Eltern haben insgesamt mehr Gesprachsbedarf,
ganz grundsatzlich zur allgemeinen Situation und
auch, weil sich allmahlich der Lagerkoller einstellt.

Welche Herausforderungen und Schwierigkeiten
bringt das fiir die Familien und auch fiir die
Mitarbeiter mit?

PSD: Fur die Eltern bedeuten diese ganzen aktu-
ellen Entwicklungen und die MaBnahmen noch
mehr Sorgen und dadurch noch mehr Angste. Mehr
Sorgen, dass es ein weiteres Problem gibt, um das es
sich zu kimmern gilt. Sie hadern auch mehr mit der
Situation, in der sie sich befinden. Die Verunsiche-
rung nimmt auch zu, weil fast taglich neue Infos und
Verhaltensanweisungen angeordnet werden, die
Auswirkungen auf den Alltag der betroffenen Famili-
en haben, hier in der Klinik und auch zu Hause. Trotz-
dem muss man sagen, dass sowohl die Patienten als
auch die Eltern diese Situation wirklich gut meistern
und die Atmosphare auf Station insgesamt ruhig und
verstandnisvoll ist. Nur zwei unserer Patienten sind
bisher an Corona erkrankt.

Eva Vohringer: Ich wiirde auch sagen, dass die An-
spannung bei allen héher ist, sowohl bei den Eltern
als auch bei den Mitarbeitern. Bei den Eltern war bis
zur Corona-Pandemie nur ihr eigener Kosmos ver-
dreht, jetzt ist die ganze Welt auf den Kopf gestellt.
Corona bedeutet fiir sie noch mehr Stress. Gleichzei-
tig fallen so viele Hilfsangebote weg, die durch Klinik
und Forderverein normalerweise ermdglicht werden,
was das Ganze doppelt schwer macht.

PSD: Ja, das stimmt. Und fur die Familien kommt
noch hinzu, dass sie auch Hilfsmdglichkeiten ,von
daheim” nicht mehr nutzen kénnen. Die GroBeltern
koénnen nicht mehr entlastend einspringen, andere
Familien/Nachbarn sollen gemieden werden. Die
Geschwisterkinder dirfen nicht mehr auf Station. Da
missen erst einmal Ersatzbetreuungsmaoglichkeiten
gefunden werden.

Eva Vohringer: Vom Personal muss auch einiges
Lneu erfunden” werden. Wir miissen schauen, dass
wir Anweisungen, die wir erhalten, konkret auf
Station umsetzen. Und zwar moglichst schnell. Und
die Anweisungen kdnnen sich schon mal stiindlich
andern. Dies bedeutet fiir uns viel Umstrukturie-
rungsarbeit, mehr Hygiene-Aufwand und viel Ein-
zelbetreuung, da die Gruppenangebote nicht mehr

stattfinden duirfen. Dies ist ein hherer Aufwand und
fuhrt leider dazu, dass wir nicht mehr allen so ge-
recht werden kénnen, wie wir es gerne wirden. Fur
mich konkret bedeutet es auch, dass ich noch etwas
kreativer werden muss im Zimmer der Patienten.
Man braucht mehr Ideen in diesem kleinen Raum,
wahrend vorher so viel auch auflerhalb moglich war,
um die Langeweile und Frustration der Patienten
aufzufangen.

PSD: Auch die Visiten finden jetzt personell sehr re-
duziert statt. Informationen laufen jetzt Gber E-Mails,
was wiederum den Informationsfluss erschwert und
den Aufwand fur die Mitarbeitinnen erh6ht. Wenn
moglich, wird versucht, Kontrolltermine zu verschie-
ben, was aber bei den Arzten auch die Sorge weckt,
dass dadurch nicht mehr addquat reagiert werden
kann. Pausen der Pflegekréfte diirfen nur noch

mit zwei Personen gleichzeitig gemacht werden,
was wiederum den Austausch unter den Kollegen
erschwert. Die Gemeinschaft, die gerade jetzt stabili-
sierend wirken wiirde, fehlt dadurch.

Die Mitarbeiter des
Psychosozialen Dienstes
der Kinderklinik Tibingen:
Natasha Kriiger, Manuel
Schlésser, Dorothee
Mundle, Thomas Baumer
(vl)

Wie versucht ihr, trotzdem Alltag und Unterstiitzung
fiir die Kinder und Familien herzustellen? Es heif3t ja
so oft, die Not mache erfinderisch...

Eva Vohringer: Die Clowns bringen uns gerade
immer Post flir jedes Kind mit Sammelkarten, Rétseln
usw. Die Kinder kdnnen dann antworten. Unsere
Kunsttherapeutin Kathrin hat schon Malblcher an die
Kinder geschickt. Dann basteln wir fiir die anstehen-
den Feiertage, zum Beispiel Oster- oder Muttertagsge-
schenke, wobei auch da viele unserer Ideen durch die
neuen Hygienevorschriften erschwert werden.
Aktuell versuche ich eine Videokonferenz der
Patienten untereinander zu ermdglichen, damit die
Verbindung nicht abrei3t. Hauptsache ist, irgendwie
SpaB und Beschéftigung in die Zimmer zu bringen.
PSD: Alle sind hoch motiviert in dieser Krise, Arztin-
nen, Pflege, unser Chef Prof. Handgretinger ist immer
da und ansprechbar, das gesamte Stationsteam und
natirlich auch wir. Alle geben sich gro3te Miihe, um
gemeinsam diese schwierige Zeit zu meistern.

Vielen Dank fiir die Einblicke, liebe Eva, Dorothee,
Thomas, Natasha und Manu.

Nachdruck mit freundlicher Genehmigung des Fordervereins
fur krebskranke Kinder Tibingen
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Liebe Leserinnen und Leser der Wl

das Corona-Virus hat auf alle Lebensbereiche Auswirkungen, und jeder von uns erlebt in verschie-
denen Bereichen seines Lebens Veranderungen. Wir missen immer wieder neue Wege finden,
versuchen uns mit der neuen Situation anzufreunden und voller Zuversicht weiterzumachen.

Auch die Arbeit der Deutschen Kinderkrebsstiftung ist an vielen Stellen davon betroffen. Zum
Beispiel konnen Seminare oder das Waldpiraten-Camp nicht auf die gewohnte Art und Weise statt-
finden. In der Geschéftsstelle teilen wir uns auf zwischen Homeoffice und Zeiten direkt im Biiro vor
Ort und erleben so ganz neue Arbeitsablaufe.

Auch auf Spendenaktionen hat Corona Auswirkungen. In anderen Jahren unterstitzen uns
engagierte Personen mit vielféltigen Ideen, die oftmals an Veranstaltungen gekoppelt sind. Es gibt
Schiiler, die den Erl6s des Schulfestes an uns spenden, Hobbylédufer, die durch ihre Teilnahme an
einem Marathon Spenden bei ihrer Familie und ihren Freunden sammeln, Benefizkonzerte oder die
Feier zum runden Geburtstag, bei denen Spenden gesammelt werden.

Bedauerlicherweise konnen diese Aktionen und Veranstaltungen in diesem Jahr nicht stattfin-
den. Viele unserer Unterstiitzer mussten ihren geplanten Einsatz absagen oder verschieben. Auch
hier zeigen sich die Auswirkungen von Corona. Bei allen, die ihre Spendenaktion in diesem Jahr
nicht wie geplant umsetzen kénnen, bedanken wir uns dennoch herzlichst fiir ihnren Willen und ihr
Engagement. Wir sind zuversichtlich, dass die Zeiten sich wieder normalisieren werden und sich
wieder Moglichkeiten finden, Konzerte und Feiern nachzuholen.

Dass das Corona-Virus die Bereitschaft, krebskranke Kinder und ihre Familien, zu unterstiitzen,
nicht bremsen kann, zeigen viele neue Aktionen unserer Unterstiitzer. Dabei kennt die Kreativitat
der Menschen keine Grenzen. So spendet zum Beispiel Tanja S. firr jeden Kaffee, den sie nicht wie
gewohnt trinken kann, einen Monat lang 1,50 Euro an die Deutsche Kinderkrebsstiftung. Heidi H.
spendet fiir jede verkaufte selbstgendhte Mund-Nase- Maske und Erkan G. fiir jede Fahrradrepa-
ratur, die in seiner Werkstatt gemacht wird. Dies sind nur drei von vielen Beispielen, wie Menschen
kreativ werden, um weiterhin krebskranke Kinder zu unterstitzen. Es ist wunderbar zu sehen, dass
die Sorgen und Néte der krebskranken Kinder und ihrer Familien nicht vergessen werden. Herzli-
chen Dank dafir!

In unserem Aktionsportal sind viele weitere Aktionen online abgebildet. Vielleicht ist auch fir
Sie eine Aktion dabei, die Sie gerne unterstiitzen méchten. Oder Sie mochten selbst eine Aktion
starten. Online ist dies auf unserem Aktionsportal unter https://www.kinderkrebsstiftung.de/
spenden-helfen/starten-sie-ihre-spendenaktion, bei Facebook oder betterplace.org méglich.
Aber selbstverstandlich unterstitzen wir auch alle lhre anderen Spendenideen sehr gerne. Nehmen
sie einfach Kontakt mit unserem Serviceteam Spenden auf:

Telefon: 0228 688 46 - 0
Fax: 0228 688 46 — 44
spenden@kinderkrebsstiftung.de

Wir bedanken uns herzlichst bei Ihnen fiir Ihre Unterstlitzung!
Ihr Team der Deutschen Kinderkrebsstiftung

https://www.kinderkrebsstiftung.de/
spenden-helfen/starten-sie-ihre-

spendenaktion




DANKE

Allen Spenderinnen und Spendern,

die wir aus Platzgriinden leider nicht
alle namentlich nennen kénnen,
wollen wir an dieser Stelle ganz herzlich danken.
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Deutsche Kinderkrebsstiftung - Adenauerallee 134 - 53113 Bonn
Spendenkonto: IBAN: DE48 3708 0040 0040 0055 5666 00

www.kinderkrebsstiftung.de



Pia Sailer (21) erkrankte an einem
Blutkrebs, als sie 13 Jahre alt war.
Heute macht sie als Mentorin auf
der kinderonkologischen Station
des Uniklinikums Tlbingen klei-
nen Patienten und ihren Familien
Hoffnung.

Frau Sailer, als Sie 13 Jahre alt waren,
diagnostizierten Arzte bei lhnen eine
Form des Blutkrebses. Hatte sich die
Krankheit bis dahin schon irgendwie
bemerkbar gemacht?

Nein. Ich erinnere mich daran, dass ich
mich am Kopf gestoBen hatte und am
Morgen danach ein groBer, farbloser Hub-
bel Giber meinem Auge war. Ich machte
mir darliber keine Gedanken. Aber als die
Beule auch zwei, drei Wochen spater noch
da war, schleppte mich meine Mama zum
Arzt. Am Ende stellte sich heraus, dass

der Hubbel nichts mit dem StoB zu tun
hatte, sondern die Folge einer Schwel-
lung des Sehnervs und eines verstopften
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Tranendrisenkanals war. Fir die Form
der Leukamie, die bei mir diagnostiziert
wurde, war das recht typisch.

Koénnen Sie sich noch erinnern, wie Sie
und lhre Familie die Diagnose erlebt
haben?

Mir hat sie den Boden unter den FiiBen
weggezogen. Ich weinte, schrie und war
extrem sauer auf den Arzt, der mit mir
darilber sprach, obwohl er ja nichts dafir
konnte. Am schlimmsten war es aber fiir
mich, meine Eltern zu erleben. Die Krank-
heit betrifft ja nicht nur einen selbst,
sondern die gesamte Familie.

Konnen Sie das genauer erklaren?
Natdrlich litten meine Eltern genauso
unter der Diagnose wie ich, hatten Angst.
Aber da waren auch ganz praktische
Folgen: Ich war damals zwar schon 13
Jahre alt, aber eine Chemotherapie macht
einen total hilflos. Man liegt oft nur da,
Ubergibt sich, schafft nichts mehr. Man
benotigt eine immense Hilfe, die keine
Klinik leisten kann. Daher iibernehmen
die Eltern den Hauptteil der Pflege,
miissen mit ihren Arbeitgebern sprechen.
Viele verlieren ihren Job, was bei meinen
Eltern zum Glick nicht so war. Aber es
war absehbar, dass sie ein, zwei Jahre
lang kaum wiirden arbeiten kénnen. Und
es gab noch meinen zwei Jahre jingeren
Bruder. Um ihn hat sich dann meine Oma
ganz viel gekiimmert.

Heute sind Sie gesund und gehen als
Mentorin wieder auf ,lhre” Station von
damals. Warum?

Damals, wahrend meiner Therapie, war
ich die Einzige auf der Station in mei-
nem Alter. Ich hétte es schon gefunden,
jemanden in einem dhnlichen Alter mit
demselben Schicksal zu haben. Zudem
war ich die Einzige, bei der die Thera-
pie gut funktioniert hat. Es gab dort

Madchen, die schon als Kleinkinder auf
die Station kamen und leider seit Jahren
immer wieder da waren. Es ist furchtbar
fur einen selbst und fir die Familie, nur
.Negativbeispiele” zu erleben, obwohl die
Heilungschancen bei Kindern mit Krebs
relativ gut sind. Ich hatte mir damals
jemanden gewiinscht, der das alles Uber-
standen hat, der mir Mut machen und mit
dem ich auf Augenhdhe reden kann.

Konnen Familie und Freunde das nicht:
Mut machen?

Nicht in dieser Weise. Wenn jemand, der
nicht in derselben Situation war, sagt,Das
wird schon alles!, dann denkt man eher:
,Du weilt das doch gar nicht!”. Interes-
santerweise fragen auch die meisten
Eltern, wenn ich zu ihnen aufs Zimmer
komme, als Allererstes, was ich hatte.

Und zwar so, als wiirden sie priifen, ob sie
mich ernst nehmen kénnen. Ich verstehe
das gut.

Woriiber sprechen Sie mit Eltern?

Als ich als Mentorin anfing, dachte ich,
sie wiirden Uber ihre derzeitige Situation
sprechen und zum Beispiel Tipps haben
wollen. Vielleicht, was meinen Schleim-
hauten damals gutgetan hat, die wegen
der Chemo oft entziindet waren. Oder
meinen Négeln, die leider immer pords
wurden. Aber in den Gesprachen geht es
so gut wie nie um die derzeitige Situati-
on, sondern darum, wie es weitergeht.
Eltern sind sehr zukunftsorientiert.

Sind Sie mebhr fiir die Eltern oder fiir die
Kinder da?

Mein Fokus liegt auf den Kindern. Aber je
jlinger sie sind, desto mehr spreche ich
logischerweise mit den Eltern. Mit den
Kindern spiele ich dann mehr. Ich habe
immer eine Spiele- und eine Geschenke-
box dabei, mit Autos, kleinen Kuscheltie-
ren, Figuren. Die Eltern bekommen so mal



eine Auszeit und kénnen in der Cafete-
ria einen Kaffee trinken. Viele bleiben
allerdings, schauen uns zu. Ich glaube,
fur sie haben diese Momente so etwas
Normales. Die Eltern vergessen kurz, wie
schlecht es ihrem Kind geht, und auch
das Kind und ich vergessen die Krankheit.
Manchmal muss ich sie richtig bremsen,
weil sie eigentlich liegen sollten und viel-
leicht auch noch mit dem Chemo-Stander
verkabelt sind. Das ist dann immer sehr
schade.

Wie reagieren die Kinder auf Sie?

Die meisten sind sehr neugierig und wol-
len etwas mit mir machen - zumindest
ab dem Zeitpunkt, an dem sie wissen,
dass ich kein Arzt und keine Schwester
bin. Das tut manchmal weh, wenn das
Vertrauen schon so gestort ist. Ist das

Eis aber einmal gebrochen, erzdhlen die
Kinder, die schon sprechen kénnen, oft
ganz viel.

Auch von ihrer Krankheit?

Meistens erzahlen sie nur am Anfang kurz
davon. Dass sie in der Klinik sein miissen,
dass es ihnen nicht gut geht. Dass das
blod ist. Erstaunlicherweise kdnnen
einem oft schon drei- oder vierjahrige
Kinder die genaue Fachbezeichnung ihrer
Krebserkrankung nennen. Ohne natirlich
genau zu wissen, was das bedeutet.

Merken die Kinder, in welcher Situation
sie sind?

Schwer zu sagen. In meiner Zeit hatte

ich einmal eine knapp Dreijahrige als
Zimmernachbarin. Sie fragte ihre Mama
eines Tages, ob sie denn ein Engel werde,
wenn sie sterbe, ohne dass die beiden
zuvor einmal richtig dariiber gesprochen
hatten. Das war ein paar Wochen vor dem
Tod der Kleinen. Ich wiirde also sagen,

dass Kinder schon recht friih mitbekom-
men, was los ist. Sie konnen sich aber
oft nicht ausdricken, weil ihnen der
Wortschatz fehlt. Ganz sicher merken sie
aber, dass es ihnen nicht gut geht und
dass es irgendwie gefahrlich ist, was sie
haben. Aber sie machen sich nicht so
viele Gedanken.

Neben lhnen gibt es noch weitere
Mentoren. Bis zu zweimal die Woche
gehen Sie zu zweit auf Station. Werden
Sie dafiir speziell geschult?

Wir durchlaufen eine kleine Ausbildung
mit einer Psychologin, die fiir uns hier
zustandig ist. Wir trainieren verschiedene
Stile der Gesprachsfiihrung, lernen, wie
man spielerisch auf Kinder zugeht, simu-
lieren Gesprachssituationen. Wichtig ist
auch, dass jeder Mentor weil3, was nicht
zu seinen Aufgaben zahlt - zum Beispiel,
sich in Therapien einzumischen.

Halten Sie mit den Kindern und Familien
auch spater Kontakt?

Selten. Es ist sehr unterschiedlich, was
fur eine Beziehung man zu einem Kind
aufbaut. Wichtig dafir ist ja zum Beispiel
auch, wie oft und wie lange die Kinder
hier sind. Manche sehe ich nur einmal.
Zuletzt traf ich mich mit zwei alteren
Madchen zum Pizzaessen. Sie waren mit
der Therapie fertig und wollten wissen,
wie ich mein,Zuriickkommen” gema-
nagt habe. Man verliert ja wahrend der
Krankheit einen GrofBteil seiner sozialen
Kontakte, muss neue Leute kennenlernen
...ein Punkt, der bei kleinen Kindern
einfacher sein diirfte.

Das denke ich schon. Da spielt es zum
Beispiel auch keine Rolle, ob sie Haare ha-
ben oder nicht. Eine Mutter erzahlte mir
neulich davon, wie es war, als sie ihr Kind
wieder in die Kita gelassen hat. Da fassen

Wohl niemand kann besser Mut machen als ehemals selbst Erkrankte.
Davon war die Deutsche Kinderkrebsstiftung (DKS) friih Giberzeugt:
1993 etwa startete die erste Regenbogenfahrt, eine seitdem jahrlich
stattfindende Radtour. Die Teilnehmer besuchen die onkologischen
Stationen der auf dem Weg liegenden Kliniken. Ab 2005 etablierte die
DKS dann landesweit das Mentorenprogramm: Sie schulte ehema-
lige Patienten, die fortan als Mutmacher zuriick auf ihre” Stationen
gingen. Seit 2017 ist das Programm dezentral organisiert. Meist
kiimmern sich Ortliche Fordervereine gemeinsam mit den Klinik- und
Stationsleitungen darum, rekrutieren und schulen Freiwillige - neben
Tubingen zum Beispiel in Hamburg, Erlangen, Heidelberg oder Dres-

den. Die DKS unterstiitzt dabei und baut ein Gberge-
ordnetes Mentorennetzwerk auf, dessen Mitglieder

jahrlich zusammenkommen.

https://www.kinderkrebsstiftung.de/
nachsorge/mentoren/

die anderen Kinder ihm einmal frech auf
den Kopf, sagen,Du hast ne Glatze!”, und
dann ist die Sache geregelt.

Wie war das denn damals bei lhnen?
Man merkt, dass die Leute gucken:,Oh,
die hat ja gar keine Haare! Dass die sich
das traut, so ohne Periicke!” Das ist auch
hier auf der Station spiirbar: Die kleineren
Kinder rennen alle mit Glatze herum, aber
ab einem bestimmten Zeitpunkt tragt
fast jedes Madchen eine Perticke. Es ist
natirlich schwer, vor allem als Teenie. Die
Freundinnen sind alle unterwegs, gerade
verliebt, stylen sich auf, und man selbst
sitzt da ohne Haare, ohne Wimpern und
sieht aus wie ein Mondgesicht, wenn man
gerade mal wieder Kortison bekommen
hat.

lhre Therapie ist seit fiinf Jahren
beendet. Wie geht es Ihnen heute?

Mir geht es gut, ich bin gesund, aber der
Krebs begleitet mich schon noch. Sobald
ich mich ein wenig unwohl fiihle oder ein
Schnupfen meiner Meinung nach zu lan-
ge anhalt, muss ich mein Blutbild sehen.
Ich weil3, dass das Ubertrieben ist, aber
das beruhigt mich dann, und mein Arzt
hat Verstandnis dafir. Ich glaube nicht,
dass ich das jemals ganz wegbekomme.

Was wiirden Sie sich fiir Ihr
Mentorenprogramm wiinschen?

Dass wir mehr werden, sodass wir 6fter
auf die Station gehen kénnen, und dass
das Programm noch mehr Schule macht.
Ich wiirde mich Uber einen regen Aus-
tausch auch zwischen verschiedenen
Kliniken freuen, sodass man gemeinsam
schauen kann, was gut funktioniert und
was Kindern und ihren Familien richtig
hilft.

Interview: Marian Schafer,

Nachdruck mit freundlicher Genehmigung des
Wort & Bild Verlages. Das Interview erschien in
“Baby und Familie’, Ausgabe 03/2020.
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Jenny ist 13, als sie an Leukamie
erkrankt. Ihre Geschichte wird in 20
Folgen im TV erzahlt.
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Vorbereitend und begleitend zur Ausstrahlung der
Serie,Sterben ist nicht so mein Ding” fand eine span-
nende Zusammenarbeit der Deutschen Kinderkrebsstiftung
mit dem Fernsehsender KIKA statt.

Jennys Geschichte

Jennys groBe Leidenschaft ist das Tanzen. Gemeinsam mit ihrer
besten Freundin und ihrer Tanzgruppe hatte sie gerade ent-
schieden, an einem wichtigen Tanzwettbewerb teilzunehmen.
Doch dann bemerkt Jenny, dass sie sich immer weniger belast-
bar fiihlt. Nach einem kérperlichen Zusammenbruch erfahrt sie
den Grund fiir ihre Beschwerden: Sie hat Leukamie.

Es beginnt eine schwere Zeit im Krankenhaus, die nicht nur
das junge Mddchen an seine Grenzen bringt, sondern auch ihren
alleinerziehenden Vater. Er muss sowohl Jenny und ihrem jiin-
geren Bruder Filou als auch seiner Arbeit gerecht werden. Trotz
aller Widrigkeiten versucht er, den Alltag der Familie im Griff zu
behalten.

i

Im Mittelpunkt der Geschichte steht zwar immer die 13-Jah-
rige, aber auch die Gedanken und Gefiihle der Menschen in
Jennys Umfeld werden thematisiert. Besonders ihre Freunde
spielen in der Zeit der Erkrankung eine wichtige Rolle: zum
einen die Mitschiiler, mit denen sie weiterhin versucht, den Kon-
takt zu halten, zum anderen auch die neuen Freunde, die sie im
Krankenhaus kennenlernt. Sie verstehen aus eigener Erfahrung
sehr gut, was Jenny gerade durchmacht.

Mit der Ausstrahlung der 20-teiligen Serie hat sich der Fern-
sehsender KIKA eines nicht ganz einfachen, aber gesellschaftsre-
levanten Themas angenommen. Auf ehrliche, aber kindgerechte
Weise erzahlt die Serie Jennys Leben mit der Krebserkrankung.
Sie schildert einflihlsam die Gedanken und Gefiihle eines,ganz
normalen” Teenagers, die ihrer Krankheit mit Humor und oft-
mals erstaunlicher Reife und Entschlossenheit begegnet.

Deutsche Kinderkrebsstiftung unterstiitzt KIKA
Begleitend zur Serie stellte KIKA auf seinen Eltern-Internetseiten
Informationen und weiterfiihrende Links rund um das Thema
Krebs bei Kindern und Jugendlichen bereit. Haufig gestellte
Fragen beantworteten dafiir in einem Vorab-Interview Prof. Dr.
med. Andreas Kulozik, Leiter des Hopp-Kindertumorzentrums
(KiTZ) der Uniklinik Heidelberg, Dr. Ria Kortum und Katrin Claus
WEITER AUF SEITE 14

Ilnterview

P

Katrin Claus und Dir. Ria Kortum

Was raten Sie betroffenen Eltern?

Ria Kortum: Die Diagnose Krebs ist erst einmal sehr schockie-
rend fur die Eltern. Im ersten Moment kann es sein, dass es sich
flir sie anfuhlt, als wiirde die Welt stehen bleiben. Man weil,
dass gerade in den ersten Gespréachen, in denen die Diagnose
mitgeteilt wird, viele Informationen die Eltern gar nicht errei-
chen, da sie emotional so stark Gberwiltigt sind.

Ist Krebs bei Kindern heilbar, und wie sind die Prognosen bei
Krebs im Kindesalter?

Katrin Claus: In den letzten Jahrzehnten konnten die Behand-
lung und Heilungschancen von Krebserkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen enorm verbessert werden. In Deutschland
liegen die Uberlebenschancen tibergreifend fiir alle Formen der
Krebserkrankung bei 82 Prozent, bei lymphatischer Leukdamie
speziell sogar bei 90 Prozent. Die Prognosen sind also bei eini-
gen Krebserkrankungen sehr gut, leider gilt dies jedoch noch
nicht fiir alle Tumorarten.

Kann man etwas vorbeugend gegen Krebs bei Kindern tun?
Katrin Claus: Da man bis heute nicht weil3, was der Ausloser fiir
Krebs bei Kindern ist, kann man auch keine Empfehlungen zur
Vorbeugung geben. Kinder vor nachgewiesenermaf3en gesund-
heitsschadlichen Einfliissen wie Zigarettenrauch und starker
UV-Belastung zu schiitzen, ist fiir die meisten Menschen heute
glicklicherweise schon zur Selbstverstandlichkeit geworden.
Daruber hinaus kann man eigentlich nur sagen: Sich gesund,
bunt und abwechslungsreich zu erndhren, sich viel zu bewegen
- am besten an der frischen Luft, und gut fiir sich selbst sorgen,
zu geniefen, zu lachen, sein Gliick bewusst zu sehen und zu
suchen, all das tut Menschen nachgewiesenermaf3en gut. Und
das kann man jedem Menschen empfehlen, egal, ob Kind oder
Erwachsener.

Haben Sie Empfehlungen fiir den Umgang mit krebskranken
Kindern?

Ria Kortum: Sehen Sie weiterhin das KIND hinter der Krebs-
erkrankung. Es ist und bleibt derselbe Mensch und hat die
gleichen Interessen und Bediirfnisse, die sich durch die Erkran-
kung nur teilweise verandern oder von Beschwerden liberlagert
werden. (...) Seien Sie kreativ darin, dem betroffenen Kind und
seiner Familie zu zeigen, dass es trotz Erkrankung immer noch
»dazu gehort” und die Familie nicht allein auf sich gestellt ist.
Fragen Sie nach, wenn etwas unklar ist! Scheuen Sie sich nicht,
Hilfe anzunehmen, und versuchen Sie, moglichst viel Normalitat

beizubehalten!
Bei dem Gesprach handelt es sich um
Ausziige eines Interviews mit dem Fernsehsender KIKA.

Den vollstdndigen Text lesen Sie unter:
www.kika.de/erwachsene/
begleitmaterial/sendungen/
sterben-ist-nicht-so-mein-ding-
interview-100.html
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Miteinander sprechen,
aufeinander zugehen

Oft ist das Umfeld unsicher und sprach-
los, wenn ein Kind an Krebs erkrankt.

Es fehlt in Kindergarten oder Schule,
und die Verbindung zu Freunden und
Mitschilern aufrecht zu erhalten,

ist nicht immer einfach. Wie kbnnen
Lehrer und Erzieher in dieser schwieri-
gen Situation helfen? Die telefonische
Beratung der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung unterstitzt die Pddagogen gern
(0228/688460, Dr. Ria Kortum und Katrin
Claus). Sollte ein Besuch in einer Schule
gewiinscht sein, vereinbaren die beiden
entweder einen Termin oder vermitteln
einen Experten. Zur Unterstitzung
bietet die Deutsche Kinderkrebsstiftung
in ihrem Online-Shop verschiedene
Materialien an.

von der Deutschen Kinderkrebsstiftung. Parallel zu
den Sendeterminen konnten die jungen Zuschauer
mit Experten chatten. An zwei Abenden waren unter
anderem Katrin Claus und Ria Kortum als Ansprech-
partner dabei.

Die Fragen der Kinder waren so interessant
wie vielseitig. Manche Kinder nutzten einfach die
Gelegenheit zum allgemeinen Dialog. Andere
wollten wissen, wie man Krebs erkennt oder was die
Ursachen sein kdnnen. Einige Kinder berichteten
von Krebserkrankungen von Familienangehdrigen
oder Freunden und dufBerten ihre Sorgen um deren
Wohlbefinden und Prognosen. Auch selbst Betroffe-
ne erzahlten im Chat von ihrer Situation und ihren
Angsten. Auch schwierige Themen, wie z.B. Sterbe-
hilfe, wurden angesprochen.

Die beiden Mitarbeiterinnen aus der Geschéftsstelle der Deutschen Kinder-
krebsstiftung freuten sich tiber die tolle Gelegenheit, sich mit den Kindern auszu-
tauschen. Die Anonymitét eines Chats half den Kindern sicherlich, ihre teils sehr
personlichen Fragen zu stellen

Fazit: Chats eine Chance zum Gesprach

Es ist immer hilfreich und konstruktiv, das Gesprach tiber Krebserkrankungen zu
erdffnen. Wir haben wieder einmal gemerkt: Auch nicht direkt betroffene Kinder
machen sich Gedanken zum Thema, trauen sich aber vielleicht nicht immer, ihre
Fragen zu stellen. Auch wenn ein personliches, vertrauensvolles Gesprach nicht zu
ersetzen ist: Ein Chat kann eine weitere gute Méglichkeit sein, sich auszudriicken
und Fragen zu stellen, und wird von Kindern offenbar gern genutzt. Wir freuen uns
auf weitere Gelegenheiten,
das Gesprach lber das Le-
ben mit Krebs bei Kindern
und Jugendlichen aufrecht
zu halten. ®

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung bietet
Interessierten umfangreiches Informationsma-
terial in Form von Broschiiren und Biichern an.

Zudem steht sie unter patienteninformation@
Ria Kortum, Katrin Claus

kinderkrebsstiftung.de bei Fragen gern zur
Verfiigung.

Die Serie ist auf DVD und BlueRay erhaltlich.

Mit den Waldpiraten ist Thomas Dorr eng
verbunden. Der Geschéftsfiihrer der Gemminger
Firma Max Dorr besucht drei- bis fiinfmal jahrlich
das Heidelberger Camp - und das seit vielen
Jahren. ,Es beeindruckt uns immer wieder, die
intensive Freude und den Optimismus der Kinder
und Jugendlichen erleben zu diirfen. Ich kann gar
nicht so viel spenden, wie ich zuriickbekomme®,
sagt er. Seit 2013 flieBt jedes Jahr meist eine fiinf-
stellige Summe an die Waldpiraten.

Jetzt hat er gemeinsam mit seiner Frau Barbara
einen Scheck in H6he von 12.000 Euro, einer
Spende der Firmen Max Dorr Férderanlagen und
Thomas Dorr Kiichensysteme, an Camp-Leiterin

Sonja Miller Uberreicht. Fiir alle Camp-Teilnehmer und ihre Betreuer gab es dann noch
eine Uberraschung: Am Abend verfolgten sie in der Mannheimer SAP-Arena das Eisho-
ckey-Spiel Adler Mannheim gegen Red Bull Miinchen.
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Vor iiber 60 Jahren haben sie die Sophienschule in
Hannover mit dem Abitur-Zeugnis in der Hand ver-
lassen: Jetzt trafen sich 14 der ehemals 26 Absolven-
tinnen des Abitur-Jahrgangs 1957 im Haus von Ulrike
Baum. Die Griinderin des Vereins fiir krebskranke
Kinder Hannover und ehemalige Vorstandsvorsitzen-
de der Deutschen Kinderkrebsstiftung bat ihre Gaste
anstelle von Blumen um eine Spende. Die Summe
von 300 Euro ibergab die Gastgeberin an die Deut-

sche Kinderkrebsstiftung.

Bei einem Benefizspiel traten
auf dem Eis die Schwenninger
Fire Wings gegen die ESG Ess-
lingen an. Die Einnahmen des
Eintritts kamen der Deutschen
Kinderkrebsstiftung zugute.
Die ESG Esslingen fand die
Aktion so gut, dass diese
kurzerhand die Einnahme

aus ihrem letzten Heimspiel
gegen die Pforzheimer Bisons
spendeten. So kam am Ende
eine stolze Summe von 1.300
Euro zusammen.

Besondere Zeiten erfordern besondere MaBnahmen. Die Form der Spen-
denlibergabe war fir Thomas Reich, apetito Marketingleiter, und Martin

»Kinder spielen fiir Kinder”: Die jungen FuBBballer gaben beim
Turnier der F-Jugend des 1. SC 1911 Heiligenstadt ihr Bestes.
Die Mannschaft von Trainer Norbert Jiinemann sammelte dabei
250 Euro fiir die Deutsche Kinderkrebsstiftung. Er dankte allen
Mannschaften, den Eltern und allen, die mit ihrer Spende die
Stiftung unterstitzt haben.

Spranck, stellvertretender Geschéftsfiihrer der Deutschen Kinderkrebsstif-

tung, neu. Die Spendensumme von 1.730 Euro wurde symbolisch in einer Der Ferien- und Freizeitpark Weissenhduser Strand
Videokonferenz ibergeben. Kunden des Anbieters fiir Gemeinschafts- und | hat 5.000 Euro an die Deutsche Kinderkrebsstiftung
Individualverpflegung konnten im Rahmen einer Umfrage wahlen, ob sie gespendet. Dafiir hat das Unternehmen auch 2019
als Dankeschon eine Spende oder ein kleines Geschenk wiinschen. Fast alle | wieder auf groBe Geschenke fiir ihre Kunden ver-
hatten sich fir die Spende an die Deutsche Kinderkrebsstiftung entschie- zichtet. Das Geld solle die Deutsche Kinderkrebsstif-
den.,Das zeigt Herz und Engagement der Kunden’, freut sich Thomas tung bei ihrer wichtigen Arbeit untersttitzen, erklart
Reich. Das Geld wird in den Umbau der SyltKlinik flieBen. Geschéftsfiihrer David Depenau.
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Fiir auBerge-
wohnliche
Sportarten
brauchen die
Spieler besondere
“Sportbekleidung”:
Beim 2. Bubble So-
ccer-Cup stiegen
die Mitglieder des
Turnvereins Obernbeck mit Oberkorper und Kopf in transparen-
te, aufblasbare PVC-Bélle von anderthalb Metern Durchmesser —
und das fiir eine gute Sache. In Erinnerung an das verstorbene
Vereinsmitglied Maik Buchholz ging der Erl6s von 1.622,10 Euro
an die Deutsche Kinderkrebsstiftung. Auch Bernd Poggemdller,
Blrgermeister von Léhne, libergab dazu eine Geldspende aus
dem eigenen Portemonnaie.

Bereits Anfang 2019 hatte der Turnverein Obernbeck zusammen
mit Hauptorganisator Ludger Hildebrand mit dem 1. Barre Bub-
ble-Soccer-Cup die Zuschauer begeistert. Dabei konnten 13.000
Euro zugunsten der Deutschen Kinderkrebsstiftung gesammelt
werden.

Erstmals haben Schiiler der Realschule Taufkirchen/Vils bei
ihrem Basar 4.000 Euro eingenommen und damit eine magische
Grenze Uberschritten. Mit Gebasteltem, Aktionen, Essen und Ge-
tranken versuchten sie so viel Geld wie moglich fiir wohltatige
Zwecke einzusammeln. Die Halfte der Summe wird traditionell
an den eigenen Forderverein Uiberreicht. Die andere Halfte geht
in diesem Jahr an die Kinderkrebsstiftung, die sich mit einer
Urkunde bedankt. Die Schiiler hoffen, dass mit dieser Spende
viel Gutes im Kampf gegen Krebs erreicht werden kann.
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Hinter die Kulissen des Waldpiraten-Camps haben Kana
Seelinger und Christoph Dette von der IHI Charging Systems
International geschaut. ,Wir sind sehr beeindruckt, wie vielfal-
tig sich die Camp-Teilnehmer hier beschaftigen kénnen’, sagt
Christoph Dette nach der Fiihrung liber das Areal. Gemeinsam
mit seiner Kollegin libergab er einen Scheck in Hohe von 1.000
Euro an Camp-Leiterin Sonja Miiller.,,Den Mitarbeitern unseres
Unternehmens liegt es am Herzen, sich sozial zu engagieren.
Wir freuen uns, dass wir einen kleinen Beitrag dazu leisten und
jungen Patienten und ihren Familien unbeschwerte Momente
ermoglichen kdnnen’, unterstreicht Dette. Die Summe war bei
einer Tombola zusammengekommen, bei der Mitarbeiter des
Automobilzulieferers Lose kaufen konnten.

. e
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Seit fast 15 Jahren unterstiitzt der Verband Deutscher Rasse-
taubenziichter (VDT) die Arbeit der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung. Uber 200.000 Euro haben die Ziichter in den Jahren
gespendet. Bei der 68. Deutschen Rassetaubenschau in Leipzig,
bei der 26.510 Rassetauben gezeigt wurden, haben sich die
Verbandsmitglieder wieder fiir den guten Zweck engagiert. Mit
Spenden und der Versteigerung von Tauben zugunsten der DKS
konnten sie den stolzen Betrag von 17.150 Euro erzielen.“Dies
beweist auch das Verstandnis unserer Ziichter fir solche Aktio-
nen, die weiterhin ein fester Bestandteil in unserer Verbandsar-
beit sein werden”, sagt Burkard Itzerodt, 1. Vorsitzender des VDT.
Vielen Dank fiir die langjahrige Unterstiitzung!

Seit 16 Jahren dreht Horst Kramer
dreimal wochentlich in Engelskirchen die
Drehorgel. Die Einnahmen spendet der
80-Jahrige fiir die Arbeit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung.




Es war das erste, aber vermutlich wird es nicht das letzte Knei-
pen-Quiz sein, das die Bonner Burschenschaften organisierten.
Sie hatten zur Quizrunde ins Haus der Bonner Burschenschaft
Germania eingeladen, zu der die Mitglieder der 6rtlichen
Verbindungen, die Burschenschaft Marchia, die Burschenschaft
der Norddeutschen und Niedersachsen sowie deren Freunde
kamen. Ein Abend lang wurde geratselt. Da viele Gewinner

auf ihre Preise verzichteten, konnte die Spendensumme auf
500 Euro erhéht werden. “Aufgrund des unerwarteten Erfolgs
haben die ortlichen Burschenschaften sich entschlossen, jedes
Semester ein Benefiz-Kneipen-Quiz zu veranstalten’, zog Nico
Ott, einer der Organisatoren, ein Resiimee.

Der Verband der Zwerghuhnziichter-Vereine (VZV), der

im vergangenen Jahr 100 Jahre alt wurde, hat 10.660 Euro an
die Deutsche Kinderkrebsstiftung gespendet. Der Erlés war

bei einer Versteigerung auf der 123. Lipsia-Bundesschau in
Leipzig zusammengekommen, die der VZV gemeinsam mit
seiner Dachorganisation, dem Verband der Hiihner-, GroB3- und
Wassergefllgelziichtervereine zur Erhaltung der Arten- und
Rassenvielfalt (VHGW), organisiert hatte. Dabei konnten sieben
hochwertige Zuchtstimme ersteigert werden.

lhr 30-jahriges Bestehen hat die Beckert
& Domel Versicherungsmakler GmbH ge-
nutzt, um bei der Jubildumsfeier Spenden
zu sammeln. Es kamen stolze 4.775 Euro
zusammen.,Unserer Firma liegen soziale
Projekte schon immer sehr am Herzen,
und wir freuen uns, dass wir die Kinder-
krebsstiftung mit dieser Aktion unterstit-
zen kdnnen”, betont das Unternehmen.

www. SyltKli .de

Die SyltKlinik der Deutschen
Kinderkrebsstiftung ist ein modernes
Reha-Zentrum im Herzen der Insel Sylt
flr Familien mit einem krebskranken
Kind. Ein Team aus Arzten, Psychologen,
g Therapeuten, Padagogen und
SyItKIinik gGmbH Mitarbeitern des Servicebereiches hilft

Osetal 7;25996 Wenningstedt-Braderup ‘ den Famil.ienm.itgl.ie.dern durch eine
b

1 . i ganzheitliche, individuelle
Tel.: 04631949 - 0, info@ SyltKlinik.de Behandlungsphilosophie,

Spendenkonto: Nord-Ostsee-Sparkasse v sich zu grholen und gestarkt
IBAN: DE32 21750000 0030014161 zuriick ins Leben zu gehen.
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£ CC\ Treffenim
fgrund der

Kunst

Mai 2020 inValencia
a-Krise abgesagt.

Coron

ir als EU: Was genau das bedeutet und

wie wir uns gegenseitig unterstitzen
koénnen oder wollen, wird in der,Corona-Zeit”
besonders spiirbar. Wie geht es den Menschen in
unseren Nachbarstaaten? Wie werden sie versorgt,
und welche Losungen finden sie gerade in Bezug auf
die Gesundheit ihrer Blrger? Dies sind keine neuen
Fragen, aber sie werden uns umso bewusster, wenn
es zu Problemen kommt.

EU: Gemeinsamer Kampf gegen Krebs

Zum Thema, Artificial Intelligence and Big Data: To-
wards the next frontier in paediatric cancer research
& innovation in Europe”* fand anlasslich des 10. In-
ternationalen Kinderkrebstages am 15 Februar 2020
eine geschlossene Veranstaltung im EU-Parlament
statt. Dazu hatten die europdische Gruppierung der
internationalen Vereinigung der Kinderonkologen
(SIOPe), der Dachverband der europdischen Eltern-

OO0 00 000000000000 OO OOOEOEOOOEOEOEOEOSEOSEOSEOSOSOS OO
* kunstliche Intelligenz und Datenbanken: Den Grenzen der Kinder-
krebsforschung entgegentreten und Innovationen in Europa

iche Intelligenz
Datenbanken...

Internationaler Kinderkrebstag im
Europdischen Parlament in BrUssel

gruppen Childhood Cancer Survivor (CCle) sowie der
europaische Forschungsverbund zu Spatfolgen in
der Kinderonkologie PanCare eingeladen.

Zusammenschluss heiBt voneinander lernen
Zwei Stunden am Nachmittag waren angesetzt, um
den Bedarf einer europaweiten Vernetzung und
Datensammlung in der Krebsforschung zu begriin-
den sowie Uber bereits bestehende Aktivitaten durch
politische MaBnahmen und landeriibergreifende
Forschungsverbiinde zu berichten. Auf dem Podium
erwarteten die rund 60 Teilnehmer aus ganz Europa
eine Vielzahl geladener Redner. Darunter Mitglieder
des Europaischen Parlamentes und der Europdischen
Kommission, hauptsachlich aus Italien und Ruma-
nien, sowie Pamela Keans aus GroB8britannien und
Gilles Vassal, Mitglied im SIOPe Board, aus Frankreich.
AuBerdem kamen auch Eltern und Survivor aus dem
Dachverband CCle zu Wort.



Die Botschaft des Tages war: Der Zusammen-
schluss von Medizinern und Eltern aus ganz Europa
ermdoglicht es voneinander zu lernen und gemein-
sam auch neue Wege zu gehen. Krebserkrankungen
bei Kindern gehoren zu den seltenen Erkrankun-
gen. Schaut man sich die Zahl der Félle einzelner
Diagnosen an und differenziert dann noch innerhalb
dieser Entitdten, so werden die Fallzahlen fir Studien
in einzelnen Landern teilweise sehr klein. Eine Erfor-
schung ihrer Eigenarten und Behandlungsmetho-
den ist dann nur im Zusammenschluss mit anderen
Landern moéglich, um Aussagen treffen zu konnen,

die wissenschaftlich anerkannten Kriterien standhal-
ten. Sich zusammenschlieBen, Daten innerhalb von
Netzwerken untereinander zuganglich machen und
auch mit Hilfe kiinstlicher Intelligenz auswerten: Dies
sind die Strategien von morgen, die in der Gegen-
wart bereits begonnen haben.

EU-Programm: Versorgung verbessern

Die Europaische Union ist sich dessen bewusst und
hat sechs strategische Prioritaten formuliert, um den
Herausforderungen unserer Zeit zu begegnen. Eine
davon sieht vor, Europa fiir das digitale Zeitalter zu
starken. Mit dem EU-Programm ,Gesundheit” wird
wiederum das Ziel verfolgt, durch Férdermaf3nah-
men die Gesundheit und Versorgung zu verbessern
und Ungleichheiten zwischen Europas Landern
abzubauen.

Vorgestellt wurden aus diesen beiden Bereichen
zwei EU-MalBBnahmen bzw. Rahmenprogramme
sowie drei bereits geférderte Projekte im Bereich
der Kinderonkologie mit Vernetzung innerhalb der
Union.

Martin Spranck, Ria Kortum

EU-Programme und Strategien

Europe’s Beating Cancer
Plan: Gemeinsame Beratung
mit EU-Burgern

Die EU setzt sich seit den spaten 1980er Jahren dafiir
ein, dass die Sterblichkeit chronischer Erkrankungen,
darunter auch Krebs, abnimmt. Die neue Prasidentin
der Europaischen Kommission Ursula von der Leyen
verfolgt dieses Ziel weiter und hat der Ausfiihrung
eines europaischen Plans zur Krebsbekampfung
zugesagt. lhr liegt dieses Thema aus eigener Betrof-
fenheit besonders am Herzen, da ihre Schwester im
Alter von elf Jahren an Krebs erkrankt und verstor-
ben war.

Mit dem Beating Cancer Plan sollen die Mitglied-
staaten und Beteiligten bei der Krebsbekampfung
und -behandlung unterstiitzt werden. Dabei ist der
gesamte Krankheitszyklus abgedeckt, angefangen
bei der Pravention und Friiherkennung tber die
Behandlung bis zur Forderung der Lebensqualitat
der Patienten und der Krebsliberlebenden. Her-
vorzuheben ist die Moglichkeit der Beteiligung:

Im Rahmen einer 6ffentlichen Konsultation lud die
Europdische Kommission bis 1. Mai 2020 alle inter-
essierten Personen oder Organisationen dazu ein,
ihre Meinungen und Erfahrungen mitzuteilen und
damit einen Beitrag zu einem europdischen Plan zur
Krebsbekdampfung, der die Biirger in den Mittelpunkt
stellt, zu leisten. Ende 2020 sollen die Erkenntnisse,
die aus der Umfrage gewonnen wurden in Form
eines Aktionsplanes vorgestellt werden.

Forschungsrahmenpro-
gramm ,Horizon 2027"
Mission Area: Cancer

Das neue europaische Forschungsrahmenprogramm
soll zum 1. Januar 2021 in Kraft treten. Es folgt dem
Rahmenprogramm Horizon 2020, in dem auch
bereits Projekte rund um Krebs bei Kindern und
Jugendlichen gefordert wurden. Es enthalt fiinf Mis-
sionen. Gemeint sind drangende gesellschaftliche
Herausforderungen, wovon eine das Thema Krebs
beinhaltet.

Ziel ist es, durch ausgewdhlte Forschungsschwer-
punkte landeribergreifend Pravention, Diagno-
se- und Behandlungsmadglichkeiten bei Krebs
zu verbessern, das Leiden zu verringern und die
Lebensqualitat nach Ende der Therapie zu erhalten.
In einem Mission Board beraten 15 Experten aus
Gesellschaft, Medizin und angrenzenden Bereichen
der jeweiligen Mission Uiber aktuelle Themen, die
besonders geférdert werden sollten. Unter den
derzeitigen Mitgliedern des Mission Boards befinden
sich derzeit leider keine Vertreter aus Deutschland,
obwohl es entsprechende Bewerbungen gab. Eine
Fursprecherin fiir Krebs bei Kindern und Jugendli-
chen ist Prof. Ruth Ladenstein, SIOPe Board Member
und Kinderonkologin aus Wien, sowie als Assembly
Member Patricia Blanc von der Stiftung ,Imagi-
ne for Margo” aus Frankreich.
https://ec.europa.eu/info/horizon-europe-
next-research-and-innovation-framework-
programme/mission-area-cancer_en
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Beispielhafte Projekte

Das Europaische Referenz-
Netzwerk fUr padiatrische
Onkologie (ERN)

Die Referenz-Netzwerke sollen Patienten in allen
EU-Mitgliedstaaten den Zugang zur Diagnose und
Behandlung seltener und hochkomplexer Erkrankun-
gen ermdglichen und erleichtern. Das Fachwissen
Uber die Behandlung der einzelnen Erkrankungen
kann so tber die Grenzen hinweg geteilt werden.
Derzeit gibt es bereits 24 Netzwerke zu unter-
schiedlichen Erkrankungen, darunter auch das euro-
paische Netzwerk der Kinderonkologen, an dem sich
69 Kliniken aus 26 Landern beteiligen. Auch zehn
Kliniken in Deutschland beteiligen sich am ERN. Dies
sind die Kliniken in Hannover, Miinchen, Berlin, Kiel,
Dortmund, Stuttgart, Tibingen, Freiburg, GieBen/
Marburg und Bonn. Die Diagnose und Behandlung
eines Patienten kdnnen in virtuelle Beratungsgre-
mien Uber spezielle IT-Plattformen medizinischen
Fachleuten zur Diskussion vorgestellt werden, die
durch die ERN-Koordinatorin (Professor Ruth Laden-
stein, Wien) einberufen wird. Ziel des Netzwerkes
sind zudem die gemeinsame Weiterentwicklung
von Leitlinien, die Durchfiihrung grof3 angelegter
Studien, die Entwicklung neuer Behandlungsme-
thoden, Arzneimittel, medizinischer Gerate und
innovativer elektronischer Gesundheitsdienstleis-
tungen. Die ERN-Initiative wird durch verschiedene
EU-Finanzierungsprogramme unterstiitzt, darunter
das Programm ,Gesundheit’, die Facility ,Connecting
Europe” und Horizont 2020.
www.paedcan.ern-net.eu

Survivorship Passport

Der Survivorship Passport wurde auch als exemp-
larisches Beispiel der Vernetzung innerhalb der EU
vorgestellt. Einen ausfiihrlichen Bericht finden Sie
auf Seite 42.
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EU PRIMAGE Project

(PRedictive In-silico Multiscale
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imaging biomarkers).

Das PRIMAGE Projekt ist eines der groten europai-
schen Forschungsprojekte, das den Einsatz digi-
taler Verfahren und kiinstlicher Intelligenz in der
Kinderonkologie vorantreibt. Das Projekt widmet
sich der Entwicklung von Methoden zur Analyse
bildgebender Diagnostik (z.B. CT/MRT) bei Krebs im
Kindesalter. In eine cloud-basierte Plattform werden
retrospektive Daten eingespeist und von einem
Computerprogramm ausgewertet, mit dem Ziel, die
Entscheidungsfindung bei der klinischen Behand-
lung von bdsartigen Tumoren zu unterstiitzen. Ba-
sierend auf der Verwendung von Biomarkern aus der
Bildgebung und computerbasierten Tumor-Wachs-
tumssimulationen sollen Vorhersagewerkzeuge fir
Diagnose, Prognose, Therapiewahl und Nachverfol-
gung der Behandlung erstellt werden.

Im Fokus steht dabei das Neuroblastom als
haufigster solider Tumor im Kindesalter sowie das
Diffuse intrinsische Ponsgliom, das unter den Hirn-
tumoren bei Kindern die haufigste Todesursache
darstellt. Koordiniert wird das Projekt von Dr. Luis
Marti-Bonmati, Leiter der Abteilung Bildgebende
Verfahren an der Universitétsklinik La Fe in Valen-
cia in Spanien und Dr. Adela Cafiete, Leiterin der
padiatrischen Onkologie der gleichen Klinik, die fiir
den klinischen Teil des Projektes zustandig ist. Unter
den zwolf technischen Partnern ist aus Deutschland
die Universitat Konstanz vertreten; die Kinderonko-
logie der Universitat Koln ist einer der vier klinischen
Partner im PRIMAGE Projekt.
www.primageproject.eu

Uber die Arbeit der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung hat sich Dr. Peter Liese, MdEP, im Ge-
sprach mit Geschaftsfiihrer Jens Kort sowie den
Mitarbeiterinnen aus der Abteilung Forschungs-
forderung Katrin Claus und Dr. Grazyna Orawski
ausgetauscht. “Als ich in den 80er Jahren Medizin
studiert habe, starben 80 Prozent der Kinder, die
an Krebs erkrankten. Heute tiberleben 80 Prozent.
Diesen Weg miissen wir weitergehen’, sagte er.
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Camptermine 2020

01. bis 09.Juli
*Homecamping

Camp IV
Patienten & Geschwister -
9-15 Jahre

15. bis 23.Juli
*Homecamping

CampV
Patienten & Geschwister -
9-15 Jahre

29. Juli bis 06.Aug.
*Homecamping

Camp VI
Patienten & Geschwister -
9-15 Jahre

12. bis 20. August
*Homecamping

Camp VIl
Patienten & Geschwister -
9-15 Jahre

26. Aug. bis 03. Sept.

*Homecamping

Camp VIl
Patienten & Geschwister -
9-15 Jahre

10. bis 17. Oktober

Camp IX - 1. Herbstcamp
A - Patienten & Geschwister
-9-15 Jahre

B - trauernde Geschwister -
9-15 Jahre

24. bis 31. Oktober

Camp X - 2. Herbstcamp
A - Patienten & Geschwister
-9-15 Jahre

B - trauernde Geschwister -
9-15 Jahre

!.1 -

¥

Impressionen aus dem

g Waldpiraten-Camp

Alle Termine wegen der
Corona-Krise nur unter
Vorbehalt
* Die Camps finden virtuell

statt. (Homecamping)

Kinder und Jugendliche, die eine bosartige Krankheit haben oder
hatten, sowie deren Geschwister konnen an den Camps teilnehmen.

Anmeldung und Informationen: Sonja Miiller, Padagogische Leitung.
Deutsche Kinderkrebsstiftung, Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1, 69117 Heidelberg

Tel: 06221-180466, Fax 06221-180467, mueller@kinderkrebsstiftung.de
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PSAPOH

Der ehrenamtliche Vorstand
der PSAPOH.
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Gemeinsam mehr erreichen:

Die PSAPOH

stellt sich vor

Vereinigung engagiert sich fur Verbesserung der psycho-
sozialen Versorgung von Patienten und Familien

H inter dem Buchstabenkirzel PSAPOH
verbirgt sich die ,Psychosoziale Arbeits-
gemeinschaft in der Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie” Was sich recht sperrig
anhort, lasst sich auch klarer benennen: Die PSAPOH
ist die Vereinigung der psychosozialen Mitarbeiter
der deutschsprachigen Kinderonkologien. Sie gehort
zur GPOH (Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie), in der die Arzte aus dem Bereich
Kinderonkologie miteinander organisiert sind.

Wer ist die PSAPOH?
Die Struktur der PSAPOH &dhnelt der eines gemein-
niitzigen Vereins. Die Mitglieder sind das starkste
Gremium und wahlen regelmaBig einen ehrenamtli-
chen Vorstand. Derzeit besteht der Vorstand aus fiinf
Personen: Birte Hesselbarth (UKSH Liibeck), Walther
Stamm (Klinik Miinchen Schwabing), Stephan Maier
(Rehabilitationsklinik Katharinenhhe), Verena Rosen-
mayr (Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheil-
kunde Wien) und Ulrike Grundmann (Sonnenstrahl
e.V. Dresden). Der Vorstand ist regional und bezogen
auf die Arbeitsfelder breit aufgestellt, weil auch die
Mitglieder der PSAPOH aus allen Gegenden Deutsch-
lands, Osterreichs, der Schweiz und Luxemburg
kommen.

Sie sind auf den kinderonkologischen Stationen
der Kliniken im stationdren oder ambulanten Bereich

tatig, arbeiten in Klinikschulen, Rehakliniken und
Elternvereinen und begleiten Patienten und deren
Familien wahrend der Intensivtherapie und in der
Nachsorge als Psychologen, Sozialarbeiter, Krea-
tivtherapeuten, Erzieher, Pddagogen, Seelsorger...

Oberstes Anliegen der PSAPOH ist es, die psy-
chosoziale Versorgung der Patienten sowie deren
Familien zu verbessern. Deshalb fordert die PSAPOH
Vernetzung und Erfahrungsaustausch ihrer Mitglie-
der, um die psychosoziale Begleitung krebskranker
Kinder und Jugendlicher langfristig zu sichern
und professionelle Konzepte zu etablieren. Dabei
bilden die Tagungen und Seminare der PSAPOH die
bedeutendste Weiterbildungsméglichkeit in diesem
spezialisierten Bereich.

Innerhalb der Arbeitsgemeinschaft haben sich
Fach-, Berufs- und Regionalgruppen gebildet und
verfolgen verschiedene Schwerpunkte. Die Regi-
onalgruppen arbeiten an enger Vernetzung und
Zusammenarbeit. Die Berufsgruppen setzen sich
mit ihrem Berufsbild innerhalb der Kinderonkologie
auseinander und organisieren berufsspezifische
Weiterbildungen. Die Fachgruppen bearbeiten
interdisziplinar inhaltliche Themen. Die PSAPOH ist
mit rund 200 Mitgliedern zwar eine kleine Gemein-
schaft, profitiert aber davon, dass sich die Mitglieder
untereinander kennen. Sie ist auBerdem beweglich
und kann flexibel auf Anforderungen reagieren.

Was macht die PSAPOH?

Das Kernstiick der PSAPOH-Aktivitat bildet die
AWMEF-Leitlinie zur Psychosozialen Versorgung in der
padiatrischen Onkologie und Hamatologie (Schréder
etal, 2019). Die Leitlinie umfasst neben Empfeh-
lungen zu Struktur- und Rahmenbedingungen die
wesentlichen Aussagen zu Belastungsfaktoren und
Ressourcen, Diagnostik, Indikation und Interventi-
onen. Die Zusammenarbeit und der Austausch von
klinischer Expertise und Wissenschaft ist also ein
wichtiger Bestandteil und zeichnet unsere qualitats-
volle Versorgung aus. Die Patienten und ihre Eltern



PSAPOH- Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der
Gesellschaft fiir padiatrische Onkologie und Hamatologie

Die GPOH zielt auf
eine Verbesserung
der medizinischen
Versorgung in der Verbesserung der
Kinderonkologie psychosozialen
ab. Viersorgung in der
Kinderonkologie
ab.

Die PSAPOH zielt
auf gine

profitieren, indem sie in allen Kliniken unabhéngig
vom Standort bestmdglich durch die psychosozialen
Fachkrafte begleitet werden, ahnlich wie es in der
medizinischen Behandlung Standard ist.

In den letzten Jahren beobachtet die PSAPOH den
starken Trend zu zahlreichen Forschungsvorhaben,
die teils keinen klaren Nutzen fir die Versorgung
der erkrankten Kinder und Jugendlichen haben. Um
die aktuelle Forschung gut tiberblicken zu kénnen,
sowie zum Schutz der Patientengruppe sieht sich die
PSAPOH deshalb als Sammelstelle fiir psychosoziale,
multizentrische Studien und stellt ihre Expertise
dafir bereit. Ziel ist es, zukunftsweisende Forschung
breit zu unterstlitzen und unnétige Befragungen zu
minimieren.

Um psychosoziale Mitarbeiter gut weiterzubilden
und die hohe Qualitat der Arbeit zu sichern, gibt es
innerhalb der PSAPOH das Zertifikat,Padiatrische
Psychoonkologie” Dieses Zertifikat ist die Moglich-
keit, die Qualifizierung und Fachexpertise der psy-
chosozialen Tatigkeit im deutschsprachigen Raum zu
verdeutlichen und vom Bereich der Erwachsenenon-
kologie abzugrenzen.

Regen

Fachgruppen

FG Neuropsychologie
FG Machsorge
FG Geschwister

Berufsgruppen Regionalgruppen

FG Qualitatssicherung
FG Forschung

BG Musik- und
Kunsttherapeutinnen

BG Erzieherlinnen

Osterreich

Eine essentielle Aufgabe ist das Sichtbarmachen
der kinderonkologischen Perspektive, weil regelma-
Big die Besonderheit und der intensive Aufwand der
kinderonkologischen Versorgung zu wenig beriick-
sichtigt wird. Die Finanzierung der Versorgung ist
Uber die Stellenschliissel unsicher und wird oft nur
durch Spendenmittel finanziert. Deshalb engagiert
sich die PSAPOH auf nationaler und internationaler
Ebene fiir politische Themen in guter Zusammen-
arbeit mit anderen gemeinntitzigen Vereinen und
Stiftungen. Starke Partner sind in diesem Zusam-
menhang:

» Deutsche Kinderkrebsstiftung
> Osterreichische Kinderkrebshilfe und ihre

Landesverbande
» Survivors, Childhood Cancer International,

PanCare

Durch die stetige Kooperation und tatkraftiges En-
gagement lassen sich viele Hiirden bewaltigen und
gemeinsam mehr erreichen. l

Verena Rosenmayr, Ulrike Grundmann

bogen-Armbander

mit eingraviertem Text ,,Eins werd’ ich nie tun: AUFGEBEN!”
sind gegen einen Unkostenbeitrag von 1 Euro/Stuick in zwei
GroBen (fur Erwachsene und fiir Kinder) zu erhalten bei:

- Deutsche Kinderkrebsstiftung

Adenauerallee 134, 53113 Bonn
Tel. 0228 / 68846~
Fax 0228 / 6884
info@kinderkrebsstiftu
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Ein herzlicher Geburtstagsgruls

Ihr ist kein Weg zu lang und kein Berg zu hoch: Christel Zachert setzt
sich seit Jahrzehnten mit unermiidlichem Engagement und bewun-
dernswerten Aktivitaten dafur ein, die Situation krebskranker Kinder
und ihrer Familien zu verbessern. Am 19. Mai feierte die Griinderin der
Isabell-Zachert-Stiftung ihren 80. Geburtstag.

Seit vor 25 Jahren die Isabell-Zachert-Stiftung ihre Arbeit aufnahm,
hat die Bad Godesbergerin voller Energie Spendengelder gesammelt,
um so verschiedene Projekte wie einen ambulanten Schwesterndienst,
die Betreuung von Geschwistern, Klinik-Clowns oder das Waldpira-
ten-Camp zu finanzieren. Ein Lebenshohepunkt fiir Christel Zachert war
die finanzielle Unterstiitzung und Eréffnung des ,Isabell-Zachert-Hau-
ses”. Ein Platz, an dem seit vergangenem Jahr die kleinen Patienten der

Klassik I[
radio
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SyltKlinik der Deutschen Kinderkrebsstiftung spielen konnen.

Christel Zachert geht es bei ihrer Arbeit fiir die Stiftung nicht nur um
das Sammeln von Geld, sondern auch darum, die Offentlichkeit tiber
das lang tabuisierte Thema Kinderkrebs zu informieren und diese dafiir
zu sensibilisieren. Als sie 2007 den Kilimandscharo erklomm und fiir
jeden Hohenmeter von Spendern unterstiitzt wurde, |6ste ihre Aktion
ein groBes Medienecho aus.

In einem Gesprach zum Jahresanfang sagte sie:,Ich bin sehr stolz und glticklich, was
ich dank der vielen Unterstiitzer aufbauen konnte:
Wir danken Ihnen im Namen aller herzlich: Alles Gute zum Geburtstag!

Mit Klassik
Kindern helfen

Klassik Radio Select geht flr die DKS auf Sendung

Ein neues Sendeformat ist jetzt mit Klassik Radio
Select gestartet: Mit dem Web-Channel, der unter
dem Motto “Mit Klassik Kindern helfen” steht, hat die
elfjahrige Zusammenarbeit von Klassik Radio und
der Deutschen Kinderkrebsstiftung einen neuen
Weg eingeschlagen.

“Es ist seit jeher ein Herzensprojekt fiir uns und
mittlerweile auch fir die Klassik Radio-Horer”, sagt
Tina Jager, Chef Marketing Officer beim Sender.

Aus dem jahrlichen Spendenmarathon, bei dem

die Zuhorer mithalfen, dass Waldpiraten-Camp und
SyltKlinik méglich sind, ist nun das neue Format ent-
standen. Ziel ist es diese dauerhaft zu unterstiitzen
und stdrker in den Fokus zu riicken.

Das Publikum hort im Web-Channel klassische Mu-
sik. Dazu gibt es spannende, riihrende und informa-
tive Interviews mit Forderern, Mitarbeitern, Familien,
GroB3spendern und Betroffenen. So kénnen die Horer
nun ganzjahrig an den aktuellen Entwicklungen
und den vielen mutmachenden Lebensgeschichten
teilhaben - so wie beim ersten Podcast, der bereits
online ist: Im Interview erzahlt Christel Zachert,
Griinderin und ehemalige Vorsitzende der Isabell-Za-
chert-Stiftung (1ZS), die berihrende Geschichte ihrer

Tochter und berichtet tiber die Griindung der 1ZS
sowie deren Engagement fiir krebskranke Kinder.
Ob mobil, zu Hause oder unterwegs: Der neue Sen-
der ist per Webplayer, App, Alexa, Tuneln, Radioplay-
er.de, im Internetradio, Giber Aggregatoren und die
Klassik Radio App zu empfangen. &

Horen Sie doch mal rein unter
https://select.klassikradio.de/
senderwelten/klangzauber-fuer-
kinder-in-not-free




Fin Zuhause auf Zeit

Befragung der Elternhdusern zu Angeboten

ie werden flr Familien krebskranker Mad-

chen und Jungen zu einer zweiten Heimat:
44 Elternhauser bieten deutschlandweit ein Zuhause
auf Zeit — mal sind es nur Tage, mal sind es auch
Wochen oder Monate, in denen die Eltern im Umfeld
der Klinik leben, um so fur ihre erkrankten Kinder da
sein zu kdnnen.

Doch das Wohn-Angebot der Elternvereine ist
weit mehr als eine Ubernachtungsméglichkeit. Hier
finden sie einen Ort, an dem sie Unterstiitzung und
Geborgenheit erfahren, Informationen bekommen
und sich austauschen kénnen. Es ist das Gesamt-
konzept, mit denen die Familien in ihrer schwierigen
Situation aufgefangen werden.

Umfrage zur Arbeit der Elternhauser

Wie aber sehen die Quartiere aus? Welche Angebo-
te werden von den Hausleuten gemacht? Welche
Besonderheiten weisen die einzelnen Hauser auf?
Diesen Fragen ist die Deutsche Kinderkrebsstiftung
nachgegangen.“Mit der Umfrage wollten wir gern
einen Eindruck erhalten, wie die Unterbringung der
Eltern von Kindern und Jugendlichen, die sich in
onkologischer Behandlung befinden, geregelt ist’,
erklart Dr. Ria Kortum den Hintergrund. 31 Eltern-
hauser haben sich an der Befragung beteiligt und
die versandten Steckbriefe ausgefiillt. Die Ergeb-
nisse geben nun nicht nur einen Uberblick tiber die
Angebote der einzelnen Hauser, sondern sie regen
auch zum Austausch untereinander an.

Ergebnisse im Uberblick

Es stehen bei den 31 befragten Elternhdusern
insgesamt 19 Hauser und 13 Wohnungen fiir die
Eltern zur Verfligung, in denen es insgesamt 343
Zimmer mit 764 Betten gibt. Unterkiinfte in Hausern
und Wohnungen bieten die Vereine in Essen und
Regensburg an, die Gaste des Elternvereins Sankt

Angebote

m Ubernachtung ® Sozialrecht

u Psychosoz, Geschwisterbetreuung
m Trauerbegleitung m Freizeit
m Sonstiges

Grafik 2

Unterbringungsform

m Elternhaus ® Elternwohnungen ™ Sonstiges

Davon betreiben zwel Vereine eln Haus und Wohnungen [Essen und Regensburg)
Sonstiges=  Einfamilienhaus mit 2-3 Schlafzimmenrn [St. Augustin;

Zusdtzlich zu Elternwohnung 5 weitere Wohnungen im Umkreis (Minchen)

Grafik 1

Augustin kénnen in einem Einfamilienhaus mit drei
Schlafzimmern wohnen. Die Elterninitiative Intern 3
in Miinchen unterhalt neben einer Elternwohnung in
der Stadt finf weitere im Umland. (Grafik 1) Wichtig
ist die Nahe zu den Kliniken: Von rund 70 Prozent
der Unterkiinfte kann die jeweilige Klinik zu Fu3 zu
erreicht werden, 0,25 Prozent davon befinden sich
direkt auf dem Gelande der Krankenhauser.
Summiert arbeiten 85 hauptamtliche Teilzeitkrafte
und 46 Vollzeitkrafte sowie 374 Ehrendamtler in den
Einrichtungen. Sie bieten eine psychosoziale Versor-
gung, Sozialrecht, Trauerbegleitung, Geschwisterbe-
treuung und Freizeitaktivitaten an. (Grafik 2)

Eine Auswahl der Projekte:

Sozialrecht: Nachsorge; zwei Sozialpadagogen in der Klinik, die
durch Elterninitiative finanziert werden bzw. in Zusammenarbeit mit
der Klinik, Hilfe bei Antragen

Geschwisterbetreuung: Geschwistertage, monatliche Treffen,
Freizeiten, Ausfliige, Camps; stundenweise Betreuung auf Anfrage;
Einzelbetreuung nach Absprache; feste wochentliche Angebote

Trauerbegleitung: geschlossene Trauergruppe verwaister Eltern; Kin-
dertrauergruppe; Selbsthilfegruppe; Trauercafé; Gruppenangebote;
Gesprachskreis; Wanderungen; Gedenkfeier; Baumpflanzungen

Psychosoziale Angebote: psychosoziale Nachsorge; Psychotherapie;
Kunsttherapie; Jugendgruppe; Elterngruppe; Schreibgruppe; Bera-
tungsangebote;,Zuriick ins Leben”/Re-Integration; Geschwisterbera-
tung; Erinnerungsfeiern flr verstorbene Kinder; Krisenintervention;
erlebnispadagogische Camps; gemeinsames Essen

Freizeitangebote: Jugendgruppe; Feste; Basteltreff; Massage,
Entspannung; Familienwochenende, regelmagige Familientage;
Trauerwochenende; monatliche Geschwistergruppe; Ausfliige und
Fahrten; Instrumentalunterricht fiir Kinder und Erwachsene; Singkreis;
Kletterevent, Segeln; Kochabende

Sonstiges: jahrlicher Baukurs “Zauberharfe”; Klangmassage fiir Pati-

enten und Angehdrige; Snoozleraum, Bewegungsraum; Mentoren-
projekt; Psychosoziales Team kocht einmal wochentlich fir Eltern
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Fine neue Mannschaft
in Flensburg

Team Rynkeby braucht Mitfahrer aus dem Norden

26 | Wil 2/20DLFH

as Team Rynkeby wachst: Nach den
Sommerferien soll im hohen Norden das
neue "Team Rynkeby - hohes C Flensburg” starten.
Die Gruppe aus Flensburg ware dann neben den
Nieder-Olmer Sportlern die zweite Mannschaft in
Deutschland, insgesamt zahlt die Charity-Radsport-
initiative europaweit 58 Teams.
“Team Rynkeby ist urspriinglich ein
danisches Projekt und gehort wohl zu den
bekanntesten Wohltatigkeitsprojekten
in Danemark. Es ist daher ein natrli-
cher Schritt, das neue deutsche Team im
deutsch-danischen Grenzland zu starten.
Ich merke jetzt schon ein reges Interes-
se in Flensburg, an dieser einzigartigen
Fahrrad-Gemeinschaft teilzunehmen’, sagt
Team-Manager Uwe Jessen.

1.200 Kilometer bis Paris

Hohepunkt fiir das Team ist die jahrliche
Sternfahrt nach Paris. In diesem Sommer
hatten 2.150 Rennrad-Fahrer und 550
Helfer in 57 Teams aus acht Landern an
der 19. Tour des Fahrradteams in die fran-
zosische Hauptstadt teilnehmen sollen.
Diese Fahrt musste Ende April aufgrund
der Corona-Epidemie abgesagt werden.

Schweil3, brennende Oberschenkel, Pulsrasen
nahe an der Maximal-Belastung: Bei der Spenden-
aktion im Nieder-Olmer Bewegungsforum gaben
Kunden, Mitarbeiter und Mitglieder des Team
Rynkeby alles, um maoglichst viele Kilometer auf
dem Spinningrad zuriickzulegen.

Der Teilnehmerkreis auf den drei Radern war bunt
gemischt - vom 22-jahrigen Halbprofi bis zu jung-
gebliebenen, Gber 80 Jahre alten Sportlern. Die 42
Radler fuhren in sieben Stunden insgesamt mehr
als 670 Kilometer und schafften so einen Schnitt
von Uber 30 Stundenkilometern. Wichtig war aber

Daher missen die Fahrer nun auf den Sommer 2021
warten, um die Fahrt nachzuholen. Mit den Radfah-
rern aus Schleswig-Holstein wachst das Team um 50
bis 60 Personen.

Neben dem Training und den Vorbereitungen
fiir die iber 1.200 Kilometer nach Paris investieren
die Teilnehmer ihre Zeit, um Geld fir schwerkranke
Kinder zu sammeln. In Deutschland geht der Erlos
an die Deutsche Kinderkrebsstiftung.,Wir sammeln
Geld, indem wir Firmenlogos auf unserer Teamklei-
dung verkaufen - das macht den gréBten Teil des
Erloses aus’, sagt Uwe Jessen. Darliber hinaus planen
sie eine ganze Reihe von Veranstaltungen, die auch
Geld fiir den guten Zweck einbringen. Alle Teilneh-
mer am Projekt nehmen daran teil.

Tausende tun Gutes fiir andere

»Das Team Rynkeby ist fiir uns bei Eckes-Granini

eine Herzensangelegenheit. Der groBe Erfolg des
Projektes basiert auf dem Engagement von den vie-
len ehrenamtlichen Kraften. In jedem Jahr kommen
erneut Tausende von Menschen aus vielen europdi-
schen Landern mit dem Grundgedanken zusammen,
etwas Gutes fir sich selbst zu tun, und gleichzeitig
anderen Menschen zu helfen. Das ist eine Idee, die

e

nicht der sportliche Wettkampf, sondern der gemeinsame Spaf3 an der Bewegung und das

Eintreten fur schwerkranke Kinder.

Das Bewegungsforum hatte versprochen, pro gefahrenen Kilometer einen Euro an die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung zu spenden. Am Ende des Tages folgte noch eine groRe Uberra-
schung: Das Bewegungsforum stockte die Spendensumme auf 1.000 Euro auf.



viele begeistert, und ich freue mich sehr, dass wir
nun auch Teilnehmer aus Schleswig-Holstein in unse-
rem Team begriiBen kénnen’, sagt Torsten Frohlich,
Director Controlling bei der Eckes-GraniniGroup und
Vorstandsmitglied der Team Rynkeby Foundation.

Teil des Teams werden

Das Team in Nieder-Olm und das Team in Flensburg
heiBen neue Teilnehmer herzlich willkommen. Ob im
Service-Team oder als Fahrer, ob Anfénger oder Fort-

geschrittener: Wer ein einmaliges Erlebnis in einer
Mannschaft mit sportlicher Anstrengung verbinden
mochte und vor allem dabei etwas Gutes tun will,
kann gern Uwe Jessen unter +45 4033 1270 anrufen.
Auch eine Bewerbung ist moglich .

unter E' E
www.teamrynkeby-hohesc.de/ . :
teilnahme. :

Freude bereiten

Ingeburg Pepelow
schneidert bunte
Taschen fUr
Infusionsbeutel

S ie bringen ein bisschen
Farbe ins Krankenzimmer:

Die kleinen Taschen fiir Infusions-
beutel mit den frohlichen Motiven,
die Ingeburg Pepelow seit zirka zwei
Jahren naht. Rund 40 Beutelchen
hat die Hobby-Schneiderin inzwi-
schen gefertigt. Etwa eine halbe
Stunde dauert es, bis eine “einfache”
Hille die Nahmaschine verlasst.

“Da ich jedoch die Beutelchen ganz
individuell gestalten mochte, sodass
jedes Kind sein ganz personliches
bekommt, ist pro Beutel ungefahr
noch einmal eine halbe bis dreivier-
tel Stunde einzurechnen’, erzahlt die 58-Jahrige, die
in der Nahe von Stralsund zu Hause ist. Dafuir nutzt
sie neuerdings eine fiir sie neue Technik und verziert
die Taschen mit sogenannten Plottdateien der Desig-
nerin des Labels Emma Plnktchen.

Alles begann im Internet

Ingeburg Pepelow las vor gut zwei Jahren im Inter-
net einen Aufruf einer jungen Berlinerin, mit der
Bitte, Beutelchen fir eine ortliche Kinderkrebsstation
zu ndhen."Das hat mich so berihrt, dass ich mir von
ihr die MaBe schicken lieB, die erste Serie fertigte
und diese dann verschickt habe’, erzahlt sie. Die
ndchsten Beutel brachte dann ihre Schwagerin in die
Klinik. Sie erzahlte ihr von der groBen Freude auf der
Station dariiber.

istinr Lohn

Die Ndhmaschine rattert

Und nicht nur das: Ingeburg Pepelow rief in einer
Online-Nahgruppe andere auf, sich an der Aktion zu
beteiligen. Zudem unterstitzte sie die Initiative einer
Physiotherapie-Praxis in Stralsund anlasslich des
Kinderkrebstages. Denn:“Mit meiner Arbeit mochte
ich den Kindern und ihren Eltern ein bisschen Freude
bringen. Wir kénnen ihnen nicht helfen, die Krank-
heit zu besiegen, ihnen jedoch zeigen, dass wir an
sie denken’, sagt sie.

Besonders beriihrt hat sie die Anfrage einer Mut-
ter, ob sie fir ihre erkrankte Tochter ein Taschchen
kaufen kénne.”Ich wollte damit kein Geld verdienen
und nahte flr das kleine Madchen als Geschenk ei-
nen Beutel und ein Kuscheltuch, Giber die sich Mutter
und Tochter sehr freuten” ll (us)
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D urch meine ehrenamtliche Tatigkeit im
Forderverein fiir krebskranke Kinder Tiibin-
gen e.V. wirkte ich insbesondere an den Geschwis-
tertagen mit. Vor ein paar Jahren fing ich an, ein
zunehmendes Augenmerk auf das psychosoziale
Wohlbefinden von Geschwistern krebskranker Kin-
der zu legen. Im Rahmen meines erziehungswissen-
schaftlichen Studiums habe ich mich dann intensiver
mit dieser Thematik befasst. Ich entschloss mich, in
meiner Masterarbeit,Welche Akut- und Langzeitfol-
gen mit Bezug auf die Belastungen fir die kindliche
Entwicklung ergeben sich durch das Zusammen-
leben mit einem Geschwisterkind, das an Krebs
erkrankt ist?” explizit die Situation zu erforschen. Aus
meiner Sicht fanden sie bis dato in Wissenschaft und
Praxis zu wenig Aufmerksamkeit.

Erkenntnisse in der Literatur

In der bisherigen Literatur werden folgende mégliche
Akutfolgen flr Geschwister krebskranker Kinder
aufgezahlt: Die Geschwister nehmen sich zurtick,
werden ruhiger, sind viel allein und werden gege-
benenfalls sogar vernachlassigt. Sie fiihlen sich abge-
schoben, werden selbststandiger und unabhangiger,
sind emotional belastet, haben Sorgen und Angste
und entwickeln zum Teil Verhaltensauffalligkeiten
oder schulische Schwierigkeiten. Manche haben
auch Schuldgefiihle und sind eiferstichtig.

Auch positive Folgen werden genannt wie die
Entwicklung von Verantwortungsbewusstsein, das
Gewinnen an Reife sowie die Entwicklung von Empa-
thie, Geduld und Mitgefihl.

Naturlich sind psychische Probleme nicht per
se die Folge. Es kommt immer auf die individuelle
Situation der Familie, die Ressourcen und weitere
Umweltfaktoren an. Durch die familidre Extremsitu-

ation ist jedoch auch fiir die gesunden
Geschwisterkinder das Risiko, belastet zu
sein und psychosomatische Symptome
zu entwickeln, erhoht.

Interviews als Basis der Studie

Um die Situation von Geschwistern
krebskranker Kinder zu verstehen und
Einsicht in ihre Lebenswelten zu erhalten,
waren die Interviews ein zentraler Kern
der Forschungsarbeit. Die befragten Ge-
schwister waren alle mindestens 16 Jahre
alt. So konnten sie selbst entscheiden, ob sie Gber
ein solches Thema intensiver sprechen mochten. Die
Erkrankung des Geschwisters lag mindestens vier
Jahre zuriick, um so auch die Langzeitfolgen erfor-
schen zu koénnen.

Ergebnisse der Befragung
Das gr6Bte Thema fiir alle befragten Geschwister
war die Vernachlassigung und Familientrennung
wadhrend der Krankheit von Bruder oder Schwester.
Finf von sieben Geschwistern gaben explizit an, dass
sie in dieser Zeit viel auf sich allein gestellt waren.
Sie haben sich von den Eltern abgekapselt, abge-
schoben und auch vernachlassigt gefiihlt, da das an
Krebs erkrankte Geschwister im Mittelpunkt stand.
Auch die Angst vor dem moglichen Tod des
Bruders oder der Schwester war eine Belastung, die
einige Geschwister erst im Nachhinein realisierten.
Auffallend war auBBerdem, dass nahezu alle Befragten
kaum mit Freunden oder Bekannten Uber die Situati-
on redeten. Sie wollten ihre Sorgen fiir sich behalten,
um niemanden zu belasten. Manche signalisierten
ihrer Familie auch, es sei alles in Ordnung, weil sie
ihren Eltern nicht zusatzlich zur Last fallen wollten.

Uber die Elterninitiative fiir leukédmie- und tumorkranke Kinder Marburg e.V. konnten folgende
Geschwister als Teilnehmer fiir die Studie gewonnen werden (Namen aus datenschutzrechtlichen

Griinden geédndert):

e I e
I Name Alter Erkranktes Zeitpunkt der

Behandlungsdauer Krebsart

Johanna Schramm

Geschwister Diagnose
I Sarah* 29 I
Uneinigkeit Non-Hodgkin-

I Sophie* 16 Bruder (25) 9 Jahre her (V2 Jahr bis 2-3 Jahre) Lymphdriisenkrebs I
I Max* 21 I
I Leonie 16 Bruder (24) 9 Jahre her 1 Jahr Knochenkrebs I
I Alexander 23 Schwester (19) | 16 Jahre her 1% Jahre Nierenkrebs I
I Isabel 23 Bruder (20) 18 Jahre her 9 Monate Leukdamie I

. Non-Hodgkin-
I Meike 21 Bruder (23) 10 Jahre her 2 Jahre Lymphdriisenkrebs I
s O OO OO
* Geschwister (Uneinigkeit Uiber Behandlungsdauer des erkrankten Bruders) OO
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Als Langzeitfolgen beschrieben finf der sieben
befragten Geschwister, dass sie sich an das Thema
und an die Zeit der Erkrankung immer wieder erin-
nern und sie dies heute noch belastet, insbesondere
bei anstehenden Nachsorgeuntersuchungen. Drei
der Befragten beschrieben sich als tibervorsichtig
und aufmerksamer im Hinblick darauf, selbst zu
erkranken. AuBerdem sind drei feinfiihliger in Bezug
auf das Thema Krebs geworden und kénnen sich
mehr in andere Menschen hineinversetzen, die das
gleiche Schicksal erleben. Bei zwei Geschwistern
steht der ehemals erkrankte Bruder auch heute noch
im Mittelpunkt der Familie. In zwei Familien wird
seit der Erkrankung nicht mehr iber dieses Thema
gesprochen.

Interessant ist, dass die meisten Befragten im
Interview zunachst meinten, dass es ihnen heute
gut gehen wiirde und sie nichts mehr belaste. Dann
erzahlten sie aber doch im Laufe des Gesprachs von
einigen Belastungen. Hier stellt sich die Frage, ob die
Geschwister nach wie vor gewohnt sind, sich zuriick-
zuhalten und ihre Geftihle fir
sich zu behalten.

Drei Geschwister erzahlten
als positive Folge, dass die
Familie durch die Krankheit
starker zusammengewach-
sen sei. Vier der Befragten
meinten, sie hatten viele
positive Erinnerungen an
schone Momente aus der
Zeit. Ein Geschwisterkind
gab zusatzlich an, das Leben
heute mehr zu schatzen.
Sechs der sieben Geschwister .
berichteten au3erdem, dass sie durch die Erkran-
kung ihres Bruders oder ihrer Schwester reifer und
selbststandiger geworden seien. Ob diese Folgen
als positiv oder negativ zu bewerten sind, da die
Geschwister vielleicht zu schnell erwachsen werden
mussten, bleibt offen.

Der Einfluss, den die Krebserkrankung auf die
Geschwisterbeziehung hat, kann im Hinblick auf die
Forschungsergebnisse als positiv gewertet werden.
Funf der sieben Geschwister gaben in der Studie
an, dass ihre Beziehung zur erkrankten Schwester
oder zum erkrankten Bruder intensiver wurde. Bei
den anderen beiden hat sich die Beziehung durch
die Erkrankung nicht verandert. Viele haben heute,
einige Jahre nach der Erkrankung, nach wie vor ein
sehr gutes Verhaltnis zu ihren Geschwistern.

Wiinsche der Geschwister

Uber die Hilfte der befragten Geschwister hitten
sich mehr Aufmerksamkeit von ihren Eltern ge-
wiinscht sowie die Méglichkeit, mehr Zeit mit der
Familie verbringen zu kdnnen. Des Weiteren waren
sie gern mehr tiber die Erkrankung und Behandlung
aufgeklart worden und vermissten jemanden zum
Reden. Auch hatten sie sich gewiinscht, dass endlich
alles vorbei sei. Vier der sieben Geschwister hatten
sich auBBerdem gerne mit anderen betroffenen Ge-
schwistern ausgetauscht.

Fazit der Masterarbeit

Ein klares Ergebnis der Masterarbeit ist: Einige
Geschwister haben auch Jahre nach der Erkrankung
ihres Bruders oder ihrer Schwester die Belastungen
emotional noch nicht vollstéandig verarbeitet. Erst
nach Jahren wurde ihnen bewusst, wie belastend
diese Zeit fur sie war, und wie sehr sie Bedarf ver-
splirten, dariiber zu reden.

Viele der befragten Geschwister waren dankbar,
ein Interview Uber ihre Situation zu fliihren und auch
einmal im Fokus zu stehen. Dies zeigt, wie wichtig
es ist, Geschwistern krebskranker Kinder zuzuhoren
und ihnen die Méglichkeit zu geben, ihre Geschichte
zu erzahlen. Um diese Kinder aufzufangen und Akut-
und Langzeitfolgen zu vermeiden, ist eine psychoso-
ziale Unterstlitzung notwendig.

Die Aspekte Vernachlassigung und Alleinsein
spielten bei der Studie eine wichtige Rolle. Das zeigt:
Es ist notig, die Geschwister mehr mit einzubinden,
ihnen ausreichend Besuchsmaoglichkeiten in der Kli-
nik zu ermdglichen und sie auch in die psychosoziale
Betreuung der Familie mit
einzubeziehen. Auch eine
Betreuung in Kliniknadhe, in-
nerhalb derer Aufklarungsan-
gebote zur Erkrankung und
Behandlung des Geschwis-
terkindes stattfinden konn-
ten, waren sinnvoll. Wichtig
ist dabei, auf die Geschwister
zuzugehen und sie direkt auf
ihre Situation anzusprechen,
da sich die meisten zuriick-
nehmen und andere nicht

N . zusatzlich belasten wollen.
Zudem sind Gruppenangebote fiir Geschwister
krebskranker Kinder duBerst bedeutsam, da sie ihnen
Raum zum Austausch bieten und sie erfahren, nicht
allein zu sein. Gleichzeitig kdnnen diese Angebote
die Eltern entlasten.

Zu beachten ist, dass die Interviews ausschlieBlich
mit Geschwistern wieder gesundeter Kinder gefiihrt
wurden. Chronische Langzeitfolgen oder gar der Tod
eines Geschwisters konnen die psychosoziale Situati-
on nochmals stark verandern.

Interviews sind eine Methode der Qualitativen For-
schung, welche man insbesondere nutzt, um einen
Eindruck fiir ein noch recht unerforschtes Feld zu ge-
winnen und fiir dieses zu sensibilisieren. Hierftr wird
in der Regel eine geringe Stichprobe genommen.
Auf Grundlage dieser Qualitativen Forschung und
Masterarbeit kdnnte nun im Folgenden quantitativ
intensiver geforscht werden, und zwar mit spezifi-
schen Fragestellungen und gréBeren Stichproben. M

Johanna Schramm

Quelle: Schramm, Johanna: Geschwister krebskranker Kinder.
Masterarbeit im Studiengang Erziehungs- und
Bildungswissenschaft an der

Philipps-Universitat Marburg, 2019.
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pewegen und
ich etwas bewegen

Wie aus einer spontanen Idee eine grol3e Radfahrer-Gemeinschaft wurde

O b Profi, Freizeitradler oder Pendler, ob

Fahrrad oder E-Bike - bei der Aktion
“Kilometer fiir Kinder” kann jeder mitmachen. Und
das geht ganz einfach: Fir jeden Kilometer, der zu
FuB oder auf dem Rad zuriickgelegt wird, wird ein
Cent gespendet — entweder vom Sportler selbst oder
unterstitzt von Verwandten, Freunden, Nachbarn
oder Kollegen. So entsteht aus vielen kleinen Betra-
gen eine groBe Summe fiir den guten Zweck. “Sich
bewegen und wirklich etwas bewegen, das liegt hier
eng beieinander und kann als Leitmotiv der Initiative
gesehen werden’, erklart Initiator Burkhard Hein.

Vor drei Jahren hat der 48-Jahrige aus Haaren die
Aktion gestartet — mit einem von ihm unerwarteten
Erfolg. 145.708,67 Euro hat er (iber die Jahre mit
vielen Gleichgesinnten zugunsten der Deutschen
Kinderkrebsstiftung gesammelt.

Bereit zu helfen
Dabei war “Kilometer fiir Kinder” eine spontane
Idee, mit der der CNC-Programmierer seine Gber
20-jahrige Leidenschaft fiir den Radsport mit seinem
Engagement fiir wohltatige Zwecke verbinden
wollte. Am 2. Januar 2017 6ffnete er beim Sportler-
netzwerk Strava einen Club — mit dem Ziel, 1.000
Euro Spenden fiir die Deutsche Kinderkrebsstiftung
zu sammeln.“Dann habe ich die Aktion in den
sozialen Netzwerken gepostet und gar nicht dartiber
nachgedacht, was passieren konnte’, blickt Hein
zuriick. Von der positiven Resonanz war er erst ein-
mal iberrascht: “Eigentlich sollte es nur ein Versuch
werden, ein paar Radsportler fiir den guten Zweck zu
gewinnen.
Heute sind zirka 3.500 Teilnehmer beim Club auf
Strava angemeldet. Die gefahrenen Kilometer
werden dabei liber eine Smartphone-App oder liber
einen GPS-Empfanger erfasst. So kdnnen beispiels-
weise aus 1.000 Kilometern zehn Euro werden.
Personlich kennen sich die meisten Fahrer nicht,
denn sie sind Uberall in Deutschland zu Hause. Einige
von ihnen wohnen sogar im Ausland. Irgendwann
waren dann auch prominente Sportler wie der Tour
de France-Fahrer Marcus Burghardt und Ex-Profi
Marcel Wist mit von der Partie. “Marcus Burghardt
signierte beispielsweise fiir die gute Sache ein
Paar seiner Schuhe, die dann auf Ebay versteigert
wurden”, berichtet Burkhard Hein. Was alle eint, ist
die Bereitschaft, mit ihrem Beitrag zu helfen und Teil
einer ganz groBen Hilfe zu werden.

Burkhard Hein selbst sammelt die Kilometer, wo
und wann immer es geht: Auf dem Weg zur Arbeit, bei
Touren oder bei offiziellen Rennen. Oft ist er mit sei-
nem Mitstreiter Christian Diivel unterwegs. “Ich lerne
durch die Initiative viele Menschen kennen, einige
auch personlich’, sagt er. Als Burkhard Hein beispiels-
weise von Christian Vaith zur Stral3kirchener Sternen-
fahrt eingeladen wurde, zogerte er nicht lang und
fuhr mit. “Vor Ort kam ich dann mit dem weltbekann-
ten Cellisten Raphael Tanner aus Ziirich ins Gesprach.
Seitdem haben wir Kontakt”, freut er sich.

Sport im passenden Qutfit
“Kilometer fiir Kinder” sammelt nicht nur Geld, das
durch die zuriickgelegten Strecken zusammen-

kommt, sondern hat auch einen eigenen Trikot-Shop.

Aus der anfanglichen Idee eines Teilnehmers ist
inzwischen eine Kollektion aus Trikots, Hosen, Jacken
und Westen fur Radfahrer und Laufer geworden -
seit diesem Jahr in einem neuen Design. Das i-Tip-
felchen bei der Sache: Der Regensburger Hersteller
owayo unterstiitzt mit einer Spende von sechs Euro
pro verkauften Trikot die Stiftung. Dabei kamen
bereits mehr als 13.000 Euro zusammen.

Fir Burkhard Hein ist es gar keine Frage, seine Aktion
geht weiter. Durch sie habe er so viel Positives erlebt.
“Auch meine Frau und Tochter stehen dabei voll hin-
ter mir und fragen: Wann willst Du wieder radeln?”,
sagt Burkhard Hein lachend. & (us)

www.kilometer-fuer-kinder.de

Burkhard Hein konnte
gemeinsam mit vielen
Gleichgesinnten mit
JKilometer fur Kinder”
(iber 140.000 Euro fir
Spenden zugunsten
der Deutschen
Kinderkrebsstiftung
erradeln.
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Gerade wenn eine schwerwiegende Diagnose gestellt wird, fragen sich Betroffene, ob sie tiber die medizinische Behandlung hinaus etwas tun kénnen, um ihre Chance
auf Heilung zu vergréBern.

...Alternativmedizin?

32 | Wil 2/20DLFH

E Itern eines an Krebs erkrankten Kindes, die
sich mit der Frage:,Unser Kind bekommt
gerade seine erste Chemotherapie - gibt es zusatzli-
che Therapien, die helfen kénnten?” an die Patien-
tenberatung der Deutschen Kinderkrebsstiftung
wenden, berichten hdufig von einem Gefiihl groRer
Hilflosigkeit. Passiv zu sein und keinen Einfluss auf
den Verlauf einer bedrohlichen Situation nehmen zu
koénnen, ruft bei vielen Menschen verstandlicherwei-
se Angst hervor.

Dieser Angst etwas entgegenzusetzen, indem
Méglichkeiten gesucht werden, selbst aktiv zu einem
Erfolg der Therapie beizutragen, kann ein wichtiger
Teil einer personlichen Bewaltigungsstrategie sein.
Aber was kdnnen alternative oder komplementare
Therapien tGiberhaupt bewirken? Gibt es Verfahren,
die eine ,schulmedizinische” Krebstherapie im Sinne
einer integrativen Therapie unterstiitzen kdnnen?
Und was bedeuten eigentlich diese vielen dahnlichen
Bezeichnungen?

,Schulmedizin® oder Medizin?
Medizin ist die Wissenschaft vom gesunden und
kranken Organismus des Menschen, von seinen
Krankheiten, ihrer Verhiitung und Heilung. Der Be-
griff Schulmedizin wird heute im Volksmund oftmals
synonym fiir unsere heutige wissenschaftliche oder
evidenzbasierte (Evidenz: Deutlichkeit, Gewissheit)
Medizin verwendet, wenn man sich den Ursprung
des Wortes ansieht, zeigt sich, dass die Verwendung
so nicht korrekt ist:
Die begriffliche Unterscheidung ,Schulmedizin/Al-
ternativmedizin” wurde im 19. Jahrhundert von Kriti-
kern der damals gelehrten Medizin gepragt. Ein - in
der damaligen Zeit sicherlich nicht unberechtigter —
Kritikpunkt war, dass es sich bei der an Hochschulen
gelehrten Medizin um ein starres, unflexibles System
handelte, das in festen Denkstrukturen verhaftet und
unfahig zu Innovationen war.

Der,Schulmedizin” wurden damals neue, ,alterna-
tive” Denkansatze und Heilverfahren gegeniiberge-



eigentlich..?

stellt. Diese Verfahren wurden als Alternativmedizin
bezeichnet und standen fir Innovation, Frische und
Flexibilitat.

Den Begriff Schulmedizin weiterhin fiir unsere
heutige Medizin zu verwenden ist daher mindestens
problematisch, wenn nicht gar falsch. Schlie3lich
ist es einer der Anspriiche der heutigen Medizin,
sich kontinuierlich in Frage zu stellen, zu forschen,
zu Uberpriifen und sich durch Erkenntnisgewinn
weiter zuentwickeln. Was damals der Schulmedizin
zum Vorwurf gemacht wurde, trifft heute eher auf
einige — nicht alle - alternativmedizinische Verfahren
zu, die teils auf jahrhundertealten theoretischen
Konstrukten fuBen. Seither wurden sie eben nicht
mehr angepasst, hinterfragt und Gberarbeitet, ob-
wohl sie schon in ihren Grundannahmen und daraus
gefolgerten Wirkweisen heutigen naturwissenschaft-
lichen Erkenntnissen widersprechen.

Wie wird die Wirksamkeit von medikamentosen
Therapien untersucht?

Eine Grundvoraussetzung fur die Zulassung von
Arzneimitteln in Deutschland ist der Nachweis ihrer
Vertraglichkeit und Wirksamkeit bezogen auf ihr
therapeutisches Einsatzgebiet. Fiir die Zulassung
eines Medikamentes sind mehrere klinische Studien
erforderlich. Dabei spielt es fiir Studien grundsatzlich
keine Rolle, wer sie durchfiihrt. Ob es sich um eine
universitdr initiierte oder eine von der Pharmaindust-
rie durchgefiihrte Studie handelt, die wissenschaftli-
chen, rechtlichen und auch ethischen Vorgaben sind
dieselben. Dass geltende Vorgaben bei der Durch-
fuhrung einer Studie auch tatsachlich eingehalten
werden, wird in Deutschland von selbststandigen
Bundesbehorden tiberwacht. Alle Medikamente
durchlaufen in Deutschland strenge Zulassungsver-
fahren, bevor sie bei Patienten angewandt werden
diirfen. Und auch nach ihrer Zulassung werden sie
weiterhin beobachtet und bewertet. So kann es
durchaus sein, dass seltene Nebenwirkungen erst

in der Langzeitanwendung entdeckt werden und
daraufhin eine Sinnhaftigkeit eines bereits zugelas-
senen Medikamentes neu bewertet wird. Manchmal
werden Medikamente nach einer solchen Uberprii-
fung auch wieder vom Markt genommen.

Das alles (und noch vieles mehr) regelt das
deutsche Arzneimittelgesetz (AMG). Unter Selbiges
fallen zwar auch homoéopathische Mittel wie etwa
Globuli. Doch fiir die gelten andere Regeln als fiir
Arzneimittel. Dass sie in Apotheken verkauft werden,
suggeriert dem Verbraucher, dass es sich dabei um
gepriifte Medikamente handelt. Die meisten ho-
moopathischen Zubereitungen miissen jedoch nicht
denselben Zulassungsprozess durchlaufen wie Medi-
kamente, sie missen lediglich registriert werden.

Auszug aus: Zur Definition der Komplementar-
und Alternativmedizin (CAM)

Alternativ- und Komplementdarmedizin werden zwar tiber-
wiegend als Sammelbegriff gebraucht, in jingerer Zeit aber
oftmals aufgrund ihrer vermeintlichen Stellung zur Schul-
medizin unterschieden: Als ,alternativ” werden demzufolge
Richtungen bezeichnet, die man fiir prinzipiell unvereinbar mit
den systematischen Grundvoraussetzungen der Schulmedizin
erachtet., Komplementar” hingegen sollen Verfahren sein, die
zwar urspriinglich nicht zum Repertoire der jiingeren Schulme-
dizin gehorten, deren Wirksamkeit und/oder Unbedenklichkeit
aber durch naturwissenschaftlich fundierte Studien nachge-
wiesen werden konnte und die die Autoritat der Schulmedizin
grundsatzlich nicht infrage stellen.

(...)

Mit diesem Unterscheidungsversuch korrespondiert oft auch
die Zuordnung komplementérer Verfahren zu den supportiven
Nebenwirkungen lindernden Therapieverfahren, wahrend man
unter alternativen Methoden meist Konkurrenzverfahren zur
schulmedizinischen Primartherapie versteht.

Quelle: P. Teichfischer - K. Muinstedt

Zur Definition der Komplementar- und Alternativmedizin (CAM)
FORUM 2011 - 26:16-20 DOI 10.1007/s12312-011-0671-x Online publiziert:
24. Juli 2011 © Springer-Verlag 2011

Die Registrierung erfolgt durch das Bundesinsti-
tut fir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM).
Es priift in diesem Zusammenhang, ob die Mittel
nach den Vorgaben des Homdopathischen Arznei-
buchs hergestellt wurden und ob der Hersteller ihre
Qualitat (die Praparate dirfen wie Arzneimittel auch
keine mdglicherweise schadlichen Verunreinigungen
aufweisen) und Unbedenklichkeit nachweisen kann.
Ein Nachweis der Wirksamkeit mittels Studien wird
dabei fur die meisten homdopathische Zubereitun-
gen aber nicht gefordert.

Alternative Medizin und Komplementare
Medizin

Die Alternativmedizin und Komplementarmedizin
sind inhaltlich nicht klar definiert. Wie eingangs
erwdhnt entstammen sie der Kritik am Dogmatismus
der Schulmedizin vor tiber 200 Jahren. Beide Begriffe

Exkurs Arzneimittelrecht

1976 wurde das Arzneimittelrecht grundlegend reformiert. Ziel war
die umfassende Verbesserung der Arzneimittelsicherheit. Durch das
1978 in Kraft getretene neue Arzneimittelgesetz wurde insbesondere
ein Zulassungssystem eingefiihrt, das strenge Anforderungen an den

Nachweis von Qualitat, Wirksamkeit und Unbe-
denklichkeit von Arzneimitteln stellt. Damit gab
es erstmals ein bundeseinheitliches Verfahren zur
Medikamentenkontrolle.

Quelle: www.bfarm.de/DE/Service/Presse/Themendos-
siers/Homoeopathie/ node.html
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werden heute genutzt, um ein breites Spektrum von Therapi-
en unterschiedlichster Art und Herkunft zusammenzufassen.
Darunter gibt es mehr oder weniger wirksame Verfahren. Fir
die meisten muss man sagen, dass eine Wirkung in Bezug auf
die Heilung von Krankheiten bisher nicht oder nicht zweifels-
frei bewiesen werden konnte. Einige Verfahren stehen sogar in
direktem Widerspruch zu Naturgesetzen. Sie lassen sich nicht
mit dem vereinbaren, was wir heute tGiber den menschlichen
Korper oder die Entstehung von Krankheiten wissen. Anbieter
dieser Art von alternativen Verfahren kdnnen oftmals selbst
nicht erklaren, wie bzw. warum ihre Behandlungsform wirkt.
Manchmal werden zur Erklarung Begriffe wie ,feinstoffliche oder
geistige Energien” und ,Stoffe, die Information und Schwingun-
gen” aufnehmen, verwendet.

Die Komplementdarmedizin setzt einige alternativmedizini-
sche Methoden begleitend und erganzend zur medizinischen
Therapie ein. Definitionsgemal ist die Komplementarmedizin
aber immer eine Erganzung und keine Alternative zur medi-
zinischen Diagnostik und Therapie. Ob ein Therapieverfahren
nun der Alternativmedizin oder der Komplementarmedizin
zuzurechnen ist, bestimmt also nicht das Verfahren, sondern die
Absicht, mit der es eingesetzt wird. Einige Anbieter alternativ-
medizinischer Methoden sehen ihre Therapieform als alleinige
Therapie einer Erkrankung und lehnen ,schul”’medizinische
Therapien strikt ab. Hier liegt gerade im Bereich der Onkologie

Exkurs Naturheilkunde

Am Beispiel der Naturheilkunde lasst sich gut
verdeutlichen, wie missverstandlich Kommuni-
kation Uiber das Thema alternative Heilmethoden
sein kann: Viele Menschen benutzen den Begriff
Naturheilkunde falschlicherweise ebenfalls sinn-
gleich mit den Begriffen Alternativmedizin bzw.
Komplementarmedizin. Die klassische Naturheil-
kunde meint aber nicht die Gesamtheit alterna-
tiver Methoden, sondern bezeichnet Verfahren,
die natirlicherweise vorkommende Stoffe (z.B.
Pflanzenstoffe und pflanzliche Medikamente)
und nattrliche Gegebenheiten (wie z.B. Wasser,
bestimmte Klimabedingungen und Sonnenlicht)
therapeutisch nutzen, um Gesundheit und Wohl-
befinden zu fordern.

Zu den naturheilkundlichen Verfahren zahlt man
unter anderem die:

® Hydro- und Balneotherapie (Anwendung von
kaltem und warmem Wasser)

® Bewegungstherapie,

® Ordnungstherapie (ausgewogene Lebens-
fihrung im regelmaBigen Rhythmus und im
Einklang mit der Natur

® Phytotherapie (Behandlung mit pflanzlichen
Wirkstoffen)

® Diatetik (Unterstiitzung der Behandlungen
durch eine gesunde Erndhrung und eine dem
Krankheitsbild angepasste Diat)

Einige Therapien aus der klassischen Natur-
heilkunde wurden bereits nach wissenschaftli-
chen Kriterien Giberprft. Diese Verfahren sind
Bestandteil schulmedizinischer Therapiekonzepte
geworden (z.B. Physiotherapie, Phytotherapie).

Methoden werden hinsichtlich ihrer Wirksamkeit in

eine Gefahr fur Patienten: Wenn zugunsten alternativer Thera-
pien der Beginn nachgewiesenermafen wirksamer medizini-
scher Therapien hinausgezogert wird, kann dies fiir Patienten
bedeuten, dass eine Krebserkrankung mit urspriinglich guten
Heilungsaussichten zu Therapiebeginn so weit fortgeschritten
ist, dass sie dann nicht mehr heilbar ist.

Bezug auf bestimmte Einsatzgebiete hinterfragt und
zielgerichtet in Erganzung zur Medizin eingesetzt. Je
nach Indikation und Behandlungskonzept kénnen

mit integrativer Medizin gute Erfolge erzielt werden.

Verfahren, die mit integrativem Ansatz zum Einsatz
kommen zu den zahlt man unter anderem:
® Therapien mit natlrlichen Produkten
(z. B. Vitaminen und Mineralstoffen),
® Korper- bzw. geistorientierte Praktiken
(z. B. Akupunktur, Chiropraktik, Osteopathie),

Integrative Medizin

Die integrative Medizin bezeichnet ein ganzheitliches Konzept,
das die wissenschaftliche, evidenzbasierte Medizin mit ausge-
wdhlten komplementaren Methoden vereint. Komplementare
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® Alternative Medizinsysteme (z. B. Homoopa-
thie, Anthroposophische Medizin, Traditionelle
Chinesische Medizin, Ayurvedische Medizin) und

@ die klassische Naturheilkunde und Phytotherapie
(Pflanzentherapie).

,Nur” wirkungslos oder sogar gefahrlich?
Therapieangebote im Internet

Neben den bereits erwdahnten CAM-Verfahren, die
zum Teil im Sinne einer integrativen Medizin zum
Einsatz kommen, gibt es unzdhlige weitere ,unkon-
ventionelle, sanfte, natiirliche oder biologische” The-
rapien und Methoden, die selbst im Falle schwerer
Erkrankungen wie Krebs angebliche Heilung verspre-
chen. Immer wenn mit Heilung geworben oder diese
gar versprochen wird, sollten Sie besonders kritisch
sein. Die dahinterstehenden Therapien sind im bes-
ten Falle unseris, kostenintensiv und wirkungslos,
im schlimmsten Falle schadlich! Dies gilt zum Bei-
spiel fir bestimmte radikale Krebsdiaten: Besonders
fur schwerkranke Menschen wahrend einer Krebs-
therapie ist eine ausgewogene Erndhrung wichtig.
Einseitige Didten wie zum Beispiel die ,Krebskur total
nach Breuss”, bei der die Erndhrung 42 Tage lang nur
aus Saften und Tees besteht, ist nicht nur ungeeignet
zur Krebsbekampfung, sondern sogar nachgewiese-
nermafen schadlich fir schwerkranke Menschen.
Von der Einnahme von chemischen Substanzen wie
Natriumchlorit bzw. Chlordioxid, das unter anderem
unter dem Namen ,Miracle Mineral Supplement
(MMS)” Gber das Internet vertrieben wird, ist eben-

falls unbedingt abzuraten! l Katrin Claus

WICHTIG ZU WISSEN

Alternativmedizinische Therapieverfahren konnen gerade
bei schwerwiegenden Erkrankungen wie Krebs niemals eine
medizinische Therapie ersetzen!

Oftmals steht hinter der Frage nach einer ,Alternative zur Schulme-
dizin” der verstandliche Wunsch nach einer sanften und maoglichst
nebenwirkungsfreien Therapie. Hierzu muss leider gesagt werden,
dass nur Verfahren und Therapieansétze, die keinerlei Hauptwirkung
haben, auch ganzlich frei von Nebenwirkungen sein kdnnen. Jedes
Medikament, das eine Wirkung hat, kann personen- und dosisabhan-
gig auch zu unerwiinschten Neben- und Wechselwirkungen fiihren.

Daher sollten Sie Ihr behandelndes Arzteteam auch unbedingt in
Kenntnis setzen, welche Medikamente, Pflanzenstoffe und Nahrungs-
ergdnzungsmittel Sie regelmagig einnehmen!

SEIEN SIE BESONDERS KRITISCH, wenn:

® lhnen Therapieverfahren angeboten werden, die angeblich gegen
alle Arten von Krebs und wohl moglich noch weitere andere Krank-
heiten helfen sollen. (Ein solches Wunder gibt es leider nicht!)

@ Ein Verfahren nur im Internet beworben, als Geheimtipp verkauft,
oder lhnen keinerlei Informationsmaterial zur Verfigung gestellt wird.

@ Ein Verfahren teuer ist, Vorkasse verlangt wird, und die Behandlung
wohl moglich nurim Ausland angeboten wird.

www.krebsinformationsdienst.de/le-

ben/alltag/ernaehrung/ernaehrung-in-
dex.php

www.verbraucherzentrale.de/
wissen/lebensmittel/nahrungser-
gaenzungsmittel/miracle-mine-

= ral-supplement-mms-erhebliche-ge-
" sundheitsgefahr-11044

Professor Dr. med. Alfred Langler ist Professor fiir integrative Kinder- und

Jugendmedizin, seit 2006 Leitender Arzt der Abteilung fiir Kinder- und
Jugendmedizin des Gemeinschaftskrankenhauses Herdecke und Mitglied 8
des Lenkungsgremiums des Kompetenznetzes Komplementarmedizin in der
Onkologie (KOKON) und hat sich freundlicherweise fiir ein Interview zur Ver-
fligung gestellt. Vielen herzlichen Dank dafiir!

Herr Professor Léngler, aus welchen Griinden
wiinschen sich Patienten zusdtzlich zur
schulmedizinischen Therapie CAM-Verfahren in der
Onkologie? Welche Erwartungen haben Patienten an
CAM-Verfahren?

Die Griinde, weshalb Patienten komplementare
und/oder alternative Therapieverfahren bei Kreb-
serkrankungen einsetzen, sind vielfaltig. Fir viele
Patienten und auch Eltern krebskranker Kinder ist ein
wesentliches Motiv, sich zu erganzenden Verfahren
zu informieren, vor allem das Bedirfnis, selbst aktiv
etwas fur die Erkrankung bzw. die Minimierung der
zu erwartenden Nebenwirkungen zu tun. Einige
(aber eher wenige) Patienten hoffen auch, mit kom-

plementdren oder alternativen Behand-
lungsmethoden ,den Krebs zu besiegen”.

Welche Erwartungen sind realistisch? Gibt es
beispielsweise CAM-Verfahren, fiir die eine
Hemmung des Tumorwachstums belegt ist? Wie
verhdilt sich dies in Bezug auf die Misteltherapie?

Die Frage nach Hemmung von Tumorwachstum
durch CAM-Verfahren ist nicht eindeutig zu beant-
worten. Fur eine Vielzahl von Substanzen (hierzu
zdhlen u. a. auch Mistelpraparate, Cannabinol,
Methadon, etc.) sind in Laborversuchen an Zellkultu-
ren teilweise sehr gute tumorhemmende Effekte be-
schrieben. Die Ubertragung in den klinischen Alltag,
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speziell in den kinderonkologischen Alltag, ist jedoch
nicht trivial bzw., sofern entsprechende klinische Da-
ten vorliegen, meist nicht erfolgreich im Sinne von
Hemmung des Tumorwachstums. Insofern ist mir
aktuell kein etabliertes komplementares Verfahren,
das eine eindeutige gewlinschte Beeinflussung des
Tumorwachstums zeigen wiirde, bekannt.

Welchen Stellenwert haben heute CAM-Methoden
in der Krebstherapie, und welche Methoden werden
in der pddiatrischen Onkologie am héufigsten
nachgefragt?

Wir kdnnen davon ausgehen, dass vermutlich weit
mehr als ein Drittel aller Eltern mit Kindern und Ju-
gendlichen, die an Krebs erkrankt sind, im weitesten
Sinne erganzende Therapieverfahren einsetzen.
Aktuelle Zahlen dazu liegen fiir Deutschland leider
nicht vor. Die jeweils angewandten Therapiever-
fahren unterliegen gewissen Modeerscheinungen.
Grundsatzlich spielen die Themenbereiche Ernah-
rungsumstellung, Nahrungserganzung, Homdopa-
thie, anthroposophische Medizin inklusive Mistelthe-
rapie, entspannende Verfahren eine bedeutsame
Rolle.

Geschieht eine komplementdre Behandlung lhrer
Erfahrung nach eher auf Initiative der Patienten
selbst oder auf Empfehlung aus deren Umfeld?

Wie werden Patienten auf CAM-Verfahren
aufmerksam?

Aus eigenen Untersuchungen und aus der publizier-
ten Literatur ist bekannt, dass die Mehrzahl der Pati-
enten komplementare Behandlungsmethoden in der
Tat zundchst nicht auf Initiative ihres behandelnden
Onkologen, sondern auf Hinweise aus dem privaten
und Laien-Umfeld aufsuchen. Entsprechende Verord-
nungen werden von unterschiedlichen Berufsgrup-
pen (insbesondere Heilpraktiker, niedergelassene
Arzte) ausgestellt. Allerdings wissen wir auch, dass
im Gegensatz zu anderen Landern in Deutschland
die Eltern eine groBe Bereitschaft besitzen, die An-
wendung dieser Verfahren mit ihrem Kinder-Onko-
logen zu besprechen. Ich halte es flir ausgesprochen
wichtig, dass eine offene Kommunikation sowohl
von den Eltern als auch von den Kinder-Onkologen
zum Thema CAM-Verfahren stattfindet.

Hope

Gibt es Fdille, in denen Sie von CAM-Therapien
abraten wiirden?

Grundsatzlich rate ich von Therapien ab, welche

als Voraussetzung ihrer Wirksamkeit postulieren,
dass schulmedizinische Verfahren nicht angewandt
werden, sowie solche, die mit hohem Aufwand, bzw.
auch hohen Kosten ohne Nachweis einer zu vermu-
tenden Wirksamkeit angeboten werden.

Wo informieren sich Patienten bisher zu CAM-
Verfahren?

Die Informationsmaoglichkeiten sind vielfaltig bzw.
nahezu unendlich. Das World Wide Web bietet hier
eine Vielzahl von Informationsquellen, von denen
allerdings eher die Minderzahl den Anspruch einer
seriosen Information erfiillt. Insofern beddirfte es
dringend einer kinderonkologiespezifischen Infor-
mationsplattform zu komplementaren alternativen
Behandlungsmethoden auch fiir Eltern. Im Rahmen
des KOKON-Netzwerkes haben wir gemeinsam mit
den Kooperationspartnern in den vergangen Jahren
u. a. auch eine Wissens-Datenbank zu speziellen
komplementaren Verfahren und deren Anwendung
in der Kinder-Onkologie flir das Fachpublikum
erstellt. Hierzu haben wir in einem Blended-Lear-
ning-Programm Kinder-Onkologen in der Starkung
ihrer Beratungskompetenz zur Komplementarmedi-
zin geschult.

An welche Stellen kann ich mich wenden, wenn ich
Fragen zur Sinnhaftigkeit oder Wirksamkeit eines
CAM-Verfahrens habe?

Grundsitzlich sollten Eltern sich von Arzten und
Therapeuten beraten lassen, welche sowohl konkret
praktische Ausbildung und Erfahrung in Kinder-On-
kologie haben als auch mindestens ein spezifisches
komplementares Verfahren mit der Indikation Kin-
der-Onkologie selbst beherrschen. Bl

Wenn Sie Fragen haben zu CAM-Therapi-

en haben, helfen wir gern oder vermitteln
Ansprechpartner (patienteninformation@kin-
derkrebsstiftung.de). Auch der Krebsinformati-
onsdienst bietet Hintergrundinformationen zu

alternativen und komplementéren Methoden
und beantwortet lhre Fragen, telefonisch
innerhalb Deutschlands unter der kostenfreien
Rufnummer 0 800 - 420 30 40, taglich von 8 bis
20 Uhr, und per E-Mail unter krebsinformati-
onsdienst@dkfz.de.

Verschenken Sie Hoffnung. Hope ist auf dem kreisrunden Anhdnger
mit feingliedriger Kette graviert, der sich nicht nur als auRergewéhn-
liches Prasent, sondern auch als ,,Hoffnungstrager“ eignet. Die scho-
ne Halskette mit Affirmation besteht aus echtem 925-Sterling-Silber
und kann bei der Deutschen Kinderkebsstiftung zum Preis von 25
Euro bestellt werden. Designed wurde die ,,Hope-Kette* von der
schwedischen Firma karma. Mit dem Erlés wird die Arbeit der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung unterstiitzt.



JUni Augsburg:
. Prof. Frihwal
oerufen

' Renommierter Kinderarzt gestaltet
Aufbau des neuen Lehrstuhls mit

Prof. Dr. Dr. Michael Friihwald hat seit
1.Mérz 2020 den neu eingerichteten Lehr-
stuhl flr Kinder- und Jugendmedizin an
der Medizinischen Fakultat der Universitat
Augsburg inne. Der Spezialist fiir Krebs-
erkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen hat das Schwabische Kinderkrebs-
forschungszentrum und das Bayerische
Kinderschmerzzentrum am Universitatskli-
nikum Augsburg aufgebaut.

E r war bereits an der Entwicklung eines
Forschungskonzepts fiir die Errichtung einer
Universitatsmedizin in Augsburg beteiligt. In seiner
neuen Funktion als Lehrstuhlinhaber an der Medi-
zinischen Fakultat wird er den weiteren Aufbau von
Forschung und Lehre mitgestalten.

4Prof. Friihwald ist nicht nur ein ausgewiesener
Kinderarzt und Onkologe, sondern auch ein exzellen-
ter Wissenschaftler und damit die ideale Besetzung
flr unseren neu eingerichteten Lehrstuhl’, erklart
Prof. Dr. Werner Schneider, Vizeprasident der Univer-
sitat Augsburg. Frihwald sei bereits bei der Antrag-
stellung an den Wissenschaftsrat zur Errichtung einer
Augsburger Universitdtsmedizin hochst engagiert
gewesen und einer der federfiihrenden Kliniker
fir die Entwicklung von Forschungsstrukturen am
Universitatsklinikum Augsburg. Auch die Griin-
dungsdekanin der Medizinischen Fakultat, Prof. Dr.
Martina Kadmon, ist froh: ,Das hochmotivierte Team
an unserer Fakultat wachst rasch - die Expertise in
Forschung und Lehre und die Begeisterung fiir sein
Fach, die Prof. Friihwald mitbringt, sind eine groRe
Bereicherung fiir uns, insbesondere fiir unseren
Forschungsbereich Tumormedizin.”

Zur Person
Prof. Dr. med. Dr. (USA) Michael Friihwald, Jahrgang
1966, wurde in Augsburg geboren und studierte Me-
dizin an der Julius-Maximilians-Universitat in Wiirz-
burg. Dort wurde er 1995 promoviert. 1999 erwarb
er an der The Ohio State University in Columbus/USA
den PhD, nachdem er dort zuvor am Department
of Neuroscience ein Graduiertenstudium absolviert
hatte. Es folgten 2004 und 2005 die Anerkennung als
Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin, mit dem
Schwerpunkt in den Fachern Kinder- und Jugend-
hamatologie sowie Palliativmedizin. Anschlieend
folgte die Habilitation im Fachgebiet Kinder- und
Jugendmedizin an der Westfalischen Wilhelms-Uni-
versitdt Minster. Hier wurde er 2008 zum auBBerplan-
maBigen Professor ernannt. Seit 2010 ist Friihwald
am Universitatsklinikum Augsburg Klinikdirektor und
Chefarzt der I. Klinik fiir Kinder und Jugendliche.
Friihwald ist u.a. Initiator des Bayerischen Netzwer-
kes forschender Kinderonkologen (KIONET-Bayern),
Mitglied des Direktoriums des Bayerischen Zentrums
fur Krebsforschung (BZKF) und Studienleiter der
Deutschen Gesellschaft fiir Kinderhdmatologie und
Onkologie (GPOH). Er leitet das Europaische Kompe-
tenznetz fur Rhabdoide Tumoren (EU-RHAB). (PM)
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Privatdozent Dr. Peter Kaatsch,

langjahriger Leiter des DKKR, Uber Aufgaben,
wissenschaftliche Erkenntnisse und emotionale
4 Momente

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) an der Uni-  fenen zu den Aufgaben des Registers - ebenso wie
versitatsmedizin Mainz erfasst seit 1980 alle Krebser-  das Einbringen deutscher Daten in nationale und

krankungen bei Kindern unter 15 Jahren, seit 2009

internationale Forschungsprojekte (natiirlich unter
Beriicksichtigung des Datenschutzes).

auch von Jugendlichen bis zu ihrem 18. Geburtstag. Es
ist weltweit das groBte Krebsregister fiir Kinder. Anldss-  Welche Krebsarten kommen bei Kindern am
lich des 40-jahrigen Bestehens des DKKR hat sich der hdufigsten vor? Wie grofi sind heute die Chancen auf

Heilung?

langjdhrige Leiter des Registers, Privatdozent Dr. Peter  gia ein Drittel der Erkrankungen sind Leuk&mien,
Kaatsch, freundlicherweise die Zeit fiir einige Fragen ein Fnftel sind Hirntumoren (hier z&éhlen wir auch

genommen.

die gutartigen Tumoren mit), und ein Achtel sind
Lymphome. Insgesamt erkranken pro Jahr etwa
2.200 Kinder und Jugendliche an Krebs. Etwa 80

Lieber, sehr geehrter Herr Dr. Kaatsch. Warum wurde ~ Prozent der Betroffenen tberleben (hier wird im

das Deutsche Kinderkrebsregister urspriinglich
eingefiihrt, und worin bestehen heute seine

Hauptaufgaben?

Allgemeinen die Fiinf-Jahres-Uberlebenswahrschein-
lichkeit zugrunde gelegt). Dies kann allerdings bei
den verschiedenen Diagnosen stark variieren.

Das Deutsche Kinderkrebsregister wurde seinerzeit
auf Initiative der Kinderonkologen (heutige GPOH) Eine Frage, die sich Eltern eines an Krebs erkrankten

gegriindet. Diese wollten in klinischen Studien

Kindes stellen, ist, ob die Erkrankung hdtte

prufen, inwieweit durch neue Behandlungsmetho- verhindert werden kénnen: Spielen zum Beispiel
den ein verbessertes Uberleben erzielt werden kann.  wohnortbedingte Umweltfaktoren eine Rolle?
Um solche Studien planen und den entsprechenden  Gibt es Hinweise darauf, dass das Risiko, an Krebs
Zeitraum zur Beantwortung dieser Fragen Uberhaupt zu erkranken, in Ballungs- oder Industriegebieten

abschatzen zu konnen, muss man wissen, wie viele héher ist als in Idindlichen Regionen oder ist die

Personen mit den einzelnen Diagnosen erkranken. Zahl an Krebsneuerkrankungen bei Kindern in allen

Dazu gab es Ende der 1970er Jahre in Deutschland Regionen Deutschlands vergleichbar?

keine Informationen. Daher wollte die GPOH solch Generell sind die Ursachen fiir das Auftreten von

ein Register einrichten lassen. Krebs bei Kindern und Jugendlichen nach wir vor
Eine Hauptaufgabe des Registers besteht in der ungeklart. Daher gibt es grundsatzlich nichts, was

systematischen, moglichst vollzdhligen Registrierung  Eltern falsch gemacht haben und damit die Krebser-

aller Krebsneuerkrankungen bei unter 18-Jahrigen krankung beim Kind ausgeldst haben konnte. Man

zur Ermittlung von Erkrankungsraten und Uberle- hat eine Reihe von Ideen, welche Faktoren ursédchlich

benswahrscheinlichkeiten. Hierbei ist es auch wich- oder auch schiitzend wirken kénnten. Generell ist

tig festzustellen, ob es zeitliche Verdnderungen oder  die Ursachenforschung wegen der Seltenheit dieser

regionale Unterschiede gibt.

Erkrankungen (im Vergleich zu Erwachsenentumo-

Mittlerweile gehort auch die zeitlich unbegrenzte ren) schwierig. Grundsatzlich kann man sagen, dass
Langzeitnachbeobachtung mdoglichst aller Betrof- - z.B. bei den Leukdmien - eher das Immunsystem
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eine Rolle spielt als es Umweltfaktoren tun. So kénn-
te beispielsweise ein gut trainiertes Immunsystem
(z.B. durch Stillen und Impfen der Kinder oder durch
Kontakte mit anderen Kindern und deren Infekten)
eher schiitzend gegeniiber Leukdamien sein. Geneti-
sche Pradispositionen, d.h. bestimmte angeborene
Syndrome, scheinen grundsatzlich eine Rolle bei
der Entstehung von Krebs bei Kindern zu spielen.
Regionale Unterschiede gibt es nicht in dem Male,
dass man Regionen definieren konnte, in denen
Krebserkrankungen bei Kindern oder Jugendlichen
gehauft auftreten.

War nach Katastrophen wie Tschernobyl und
Fukushima ein Anstieg der Erkrankungsraten in
Deutschland zu beobachten, der auf diese Ereignisse
zurlickzufiihren ist?

Nein, dies kann man klar verneinen - nicht zuletzt
deswegen, weil die sogenannte Exposition gegen-
Uber den dort freigewordenen Nukliden in Deutsch-
land relativ niedrig war.

Das Deutsche Kinderkrebsregister hat in diesem Jahr
sein 40-jihriges Jubildum gefeiert. Knapp 20 Jahre
lang hatten Sie die Leitung inne, bis Sie Ende des
vergangenen Jahres in den Ruhestand gegangen
sind. Welche besonderen Ereignisse oder wichtige
epidemiologische Erkenntnisse aus diesen Jahren
sind lhnen ganz besonders in Erinnerung geblieben?
Generell sind die wissenschaftlichen Ergebnisse, die
aus unserer Tatigkeit resultieren, lediglich Puzzle-
teile zu dem international anwachsenden Wissen
Uber Krebs bei Kindern und Jugendlichen. Insofern
mochte ich aus den vielen zuriickliegenden Jahren
keine besonderen epidemiologischen Erkenntnisse
herausgreifen. Personlich finde ich immer wieder die
emotionalen Ereignisse in unserer Arbeit als etwas
ganz besonderes. Als zum Beispiel die Regen-
bogenfahrt im August 2017 erstmals bei uns am
Deutschen Kinderkrebsregister Station machte oder
unsere Arbeitsgruppe einen Ausflug zum Waldpira-
ten-Camp nach Heidelberg machte, waren wir sehr
bertihrt. Generell haben wir immer wieder Kontakt
zu Betroffenen, die im Erwachsenenalter zu uns
Kontakt aufnehmen - zum Beispiel wenn wir sie im
Rahmen unserer Langzeitnachbeobachtung kontak-
tieren. Wir sind dankbar, dass dadurch ein teilweise
sehr personlicher Bezug bei unserer ansonsten eher
im statistisch-epidemiologischen Bereich liegenden
Arbeit entsteht. Auch bei wissenschaftlichen Tagun-
gen schauen wirimmer wieder darauf, dass auch
Betroffene zu Wort kommen.

Mit steigenden Heilungsraten riicken die Themen
Langzeitbeobachtung und Nachsorge immer mehr
in den Blickpunkt des Interesses, denn vom Krebs
geheilt sein heiBt leider nicht immer véllig gesund
und beschwerdefrei sein. Wie viele der Patienten,
die im Kindesalter an Krebs erkrankt waren, leiden
an Spdtfolgen? Um welche Arten von Spdtfolgen
handelt es sich dabei?

Es ist wohl so, dass doch etwa zwei Drittel der Be-
troffenen langfristige Folgen haben. Allerdings sind

langst nicht alle behandlungs-
bediirftig und viele der Betrof-
fenen berichten lber eine
gute Lebensqualitat. Bei etwa
einem Drittel aller kann je-
doch grundsatzlich eine eher
schwerere Spatfolge auftre-
ten - oft durch die damalige
Therapie bedingt. Haufigere
schwerwiegende Spatfolgen
sind Herzprobleme (z.B. bei
Betroffenen, deren Erkran-
kung mit Anthrazyklinen be-
handelt worden waren) oder
eine zweite Krebserkrankung.
Auch Fragen der Familien-
planung (mogliche einge-
schrankte Fertilitat) stehen bei
der Spétfolgenforschung mit
im Fokus. Ebenso sind mogli-
che psychosoziale Probleme
nicht zu vernachlassigen.
Grundsatzlich ist es mir aber
wichtig darauf hinzuweisen,

Uber das Deutsche
Kinderkrebsregister:

Das Deutsche Kinderkrebsregister
wurde am 1. Januar 1980 gegriin-
det. Unter der Leitung von Prof.

Dr. Jorg Michaelis startete es mit
zundchst drei Mitarbeitern, darunter
auch der langjahrige Leiter PD Dr.
Peter Kaatsch. Seit Marz 2020 leitet
Dr. Friederike Erdmann das DKKS.
Zu Beginn ging es darum, die Daten
strukturiert zu erfassen. Im Laufe
der Zeit rlickte dann immer mehr
die Deutung dieser Daten hinsicht-
lich der Ursachenforschung sowie
fur Diagnostik und Therapie in den
Fokus der Wissenschaftler. Bereits
im Jahr 1989 erfasste das Register
Daten von 10.000 krebskranken
Kindern und Jugendlichen. Diese
Anzahl ist im 40. Jubildaumsjahr auf
etwa 66.000 angestiegen.

(Quelle: www.kinderkrebsregister.de)

dass es einem groBen Teil der Betroffenen gut geht
und bei ihnen keine beeintrachtigenden, schwerwie-

genden Probleme auftreten.

Und zum Schluss - wenn Sie erlauben - zwei

etwas personlichere Fragen: Wofiir hditten Sie sich
wdhrend ihrer Berufstdtigkeit immer schon mehr
Zeit gewiinscht, und kénnen Sie sich ein Leben ohne
Zahlen und Statistiken liberhaupt vorstellen?

Mehr Zeit hatte ich mir gewilinscht, um manche
berufliche Vorhaben etwas griindlicher zu durchden-
ken und damit etwas stringenter und zielfiihrender
durchfiihren zu konnen. Oft fehlte die Zeit, gute

Klinische Krebsregister dienen dazu, die Versorgungsqualitat krebskran-
ker Menschen zu sichern und zu verbessern: Alle wichtigen Daten von
der Diagnose Uber die einzelnen Behandlungsschritte und Nachsorge
bis hin zu Riickfallen, Komplikationen und Todesfallen werden erfasst.
So kann beispielsweise tiberpriift werden, ob die Behandlung die
geltenden Leitlinien der Fachgesellschaften berticksichtigt oder ob die
Behandlungsergebnisse verschiedener Kliniken voneinander abweichen.
Falls dies der Fall ist, kbnnen MalBnahmen zur Qualitatsverbesserung

eingeleitet werden.

Seit 2009 gibt es in Deutschland flichendeckend auch sogenannte
epidemiologische Krebsregister. Diese bevolkerungsbezogenen Register
liefern Erkenntnisse tiber Auftreten und Haufigkeit von Krebserkrankun-
gen und geben Aufschluss tber ihre Verteilung nach Alter, Geschlecht
und Wohnort der Betroffenen sowie tiber Uberlebenschancen. Die so
erhobenen Daten kdnnen unter anderem genutzt werden, um Erfolg
und Qualitat von Friiherkennungsprogrammen zu beurteilen.

Sowohl die Daten der klinischen als auch der epidemiologischen
Register kdnnen unter bestimmten Voraussetzungen - in der Regel in
pseudonymisierter oder anonymisierter Form - fiir wissenschaftliche
Forschungsprojekte genutzt werden.
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Vorhaben noch besser realisieren zu konnen, als dies
letztlich der Fall war.

Ein Leben ohne Zahlen und Statistiken kann ich
mir gut vorstellen. Was ich gerne ein wenig weiter-
machen mdchte, ist, sich mit Moglichkeiten weiterer
Kooperationen zu beschéftigen. Nur durch Verbund-
projekte auf internationaler Ebene wird es moglich
sein, grundlegende Fortschritte im Bereich der
Epidemiologie von Krebserkrankungen im Kindes-
und Jugendalter zu erzielen. Ich habe in den zuriick-

liegenden Jahren so viele, auch freundschaftliche
Kontakte knipfen kdnnen und in engen Kooperatio-
nen arbeiten diirfen, dass ich dies gern noch weiter
vorantreiben wiirde.

Das Gesprach fiihrte Katrin Claus.

Kontakt:

Deutsches Kinderkrebsregister
Am IMBEI, 55101 Mainz
info@kinderkrebsregister.de

www.kinderkrebsregister.de

kinderkrebsinfo.de

Informationsportal zu Krebs- und Bluterkrankungen bei Kindem und Jugendlichen

Wie arbeiten wir und

Das Portal www.kinder-
krebsinfo.de bietet Be-
troffenen ein umfangrei-
ches Informations- und
Serviceangebot - aktuell
und laienverstandlich,
zudem wissenschaft-

lich fundiert und von
Experten geprift. Haben
Sie allgemeine Fragen

zu Krebs, gangigen
diagnostischen Unter-
suchungsmethoden
oder Behandlungsverfahren? Méchten Sie sich tber
eine bestimmte Krankheit informieren oder einen
medizinischen Begriff nachschlagen? Oder haben Sie
Ihre Krebserkrankung Gberwunden und fragen sich,
wo Sie Hilfestellung in der Zeit der Nachsorge finden
kénnen? Ein Blick auf kinderkrebsinfo.de kann Sie auf
der Suche nach Antworten unterstitzen.

Wie wir arbeiten

Die Redaktion legt groBen Wert auf regelmaBige
Aktualisierungen. Besonders unsere Informatio-
nen zu verschiedenen Krankheitsbildern erfordern
eine regelmagBige inhaltliche Anpassung. Aktuelle
Behandlungsleitlinien und Therapieplane werden
dabei ebenso berticksichtigt wie neueste Thera-
pieergebnisse und Publikationen. Der endgiiltige
Sicherheits-Check erfolgt durch die Riicksprache mit
den jeweils zustandigen Experten der Kinderkrebs-
heilkunde, die die Texte prifen und freigeben.

Da wir im Patientenbereich mehrsprachige Infor-
mationen bereitstellen, sind wir bestrebt, alle Ande-
rungen auf den deutschen Seiten schnellstmoglich
auf unsere fremdsprachlichen Bereiche zu Gibertra-
gen. Hierfiir betrauen wir entweder direkt mutter-

was gibt es Neues?

sprachliche Facharzte der Kinderkrebsheilkunde

mit der Ubersetzung oder wir legen die von einem
muttersprachlichen Fachredakteur durchgefiihrte
Ubersetzung einem muttersprachlichen Facharzt zur
Kontrolle vor.

Was ist neu im Bereich Krankheitsbilder?
Was haben wir in den vergangenen Monaten fiir Sie
aktualisiert oder neu eingestellt? Zunachst ein Blick
auf die deutschsprachigen Informationen: Alle Pati-
entenkurztexte zu den verschiedenen Krankheitsbil-
dern (diverse Leukdamien, Lymphome, ZNS-Tumoren,
sonstige solide Tumoren und seltene Tumoren)
wurden aktualisiert. Im Bereich ,Leukamien” finden
Sie jetzt auch eine Patienteninformation zum mye-
lodysplastischen Syndrom (MDS), einer Erkrankung
des blutbildenden Systems, die zu einem spateren
Zeitpunkt in eine akute Leukdmie tGibergehen kann.
Ganz neu ist ein Patiententext zu den Rhabdoidtu-
moren des Zentralnervensystems (AT/RT), den wir in
Zusammenarbeit mit der EU-RHAB-Studienleitung
erarbeitet haben.

Auf unseren tiirkischsprachigen Seiten stehen
in aktueller Fassung die Kurzinformationen zu den
Leukdmien (ALL, AML), zum Hodgkin Lymphom,
Ependymom, Medulloblastom sowie zu den hoch-
und niedriggradig malignen Gliomen zur Verfligung.
Neu eingestellt wurde - sowohl im Tiirkischen als
auch im Englischen - die Patientenkurzinformati-
on zu den Choroid Plexus Tumoren (CPT). Auf den
russischsprachigen Seiten ist der Bereich ,Behand-
lung” weiter ausgebaut; neu lGbersetzt sind hier
insbesondere die umfassenden Informationen zum
Thema,Supportivtherapie”. Patienteninformationen
zu Medulloblastom sowie zu embryonalen, nicht-rh-
abdoiden ZNS-Tumoren und Pineoblastom stehen in
aktualisierter Version bereit.



Was ist neu im Bereich Nachsorge?

Im Servicebereich haben Sie die Mdglichkeit, gezielt
nach einem passenden Nachsorge-Angebot in [hrer
Region zu suchen. Medizinische Sprechstunden und
psychologische oder psychosoziale / sozialrechtliche
Beratungsangebote stehen ebenso zur Auswahl wie
Angebote zu Sport und Mobilitdt oder zu Kommu-
nikation und Vernetzung. Bereitgestellt werden sie
direkt von den anbietenden Einrichtungen, nicht
nur aus Deutschland, sondern auch aus Osterreich,
der Schweiz und Luxemburg. Von uns werden sie
auf Gultigkeit gepruft und einmal pro Jahr - in
Absprache mit den Anbietern - aktualisiert und
gegebenenfalls erweitert. Inzwischen beinhaltet die
Nachsorge-Datenbank 380 Angebote von knapp 140
verschiedenen Einrichtungen.

Zukunftig sollen neue Informationen noch schneller
und unkomplizierter auf kinderkrebsinfo.de sichtbar
werden: Alle potentiellen Anbieter sind aufgerufen, ihre
aktuellen Angebote selbst in die Nachsorge-Datenbank
zu stellen - die Redaktion sorgt fiir den erforderlichen
Zugriff. Die technischen Vorbereitungen dazu sind im
Gange; wir werden Sie in unserer Rubrik ,Aktuelles”
informieren, sobald es soweit ist. l

Maria Yiallouros und Ursula Creutzig
Redaktion von kinderkrebsinfo.de

Das Webportal kinderkrebsinfo.de, insbesondere die Bereitstel-

K 'D_"”" éR lung von gepriiften Informationen fiir Patienten und Angehori-

kREDS
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ge, wird von der Deutschen Kinderkrebsstiftung derzeit jahrlich
mit rund 120.000 Euro geférdert. Insgesamt wurden fiir das Web-
portal seit Beginn der Forderung im Jahr 2009 Férdermitttel in
einem Umfang von insgesamt rund 1,2 Mio. Euro bereitgestellt.
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Prof. Dr. Michael Hertl

»Selten habe ich einen so engagierten, mutigen und dabei lie-
bevollen und giitigen Menschen wie ihn getroffen’, schreibt
Prof. Dr. med. Giinter Henze, Mitglied im Beirat der Kind-Phi-
lipp-Stiftung, in seinem Nachruf auf Prof. Dr. Michael Hertl,
der im Alter von 93 Jahren am 30. Januar 2020 verstarb. Nicht
nur im Kampf gegen die Leukdmie setzte er neue MaB3stidbe.

1926 in Neuss geboren und in Bayern aufgewachsen, studierte
Hertl in Marburg Medizin und ging 1954 nach Heidelberg, wo er
auch habilitierte. 1962 erschien sein erstes Buch:,Das Gesicht des
kranken Kindes”. Hertl war ein Arzt, der seine Patienten im Ganzen
wahrnahm: Er schrieb nicht nur die Texte, sondern machte auch
alle Fotos selbst. Von 1968 bis 1991 war Michael Hertl Chefarzt der
Kinderklinik Neuwerk in Ménchengladbach. Der Kinderarzt mit
Leib und Seele schaffte - fiir die damalige Zeit ein revolutionares
Ansinnen - Besuchszeiten ab und sorgte so dafiir, dass Mitter
mit ihren Kindern im Krankenhaus bleiben durften. Seinem
Widerstand ist es auch zu verdanken, dass Ende der 80er Jahre die
SchlieBung der Kinderklinik Neuwerk verhindert werden konnte.

1971 war Hertl einer der behandelnden Arzte des leukamiekran-
ken Philipp Reiners. Mit den damaligen therapeutischen Méglich-
keiten konnte Philipp nicht geheilt werden und verstarb im Alter
von 14 Jahren. Mit Unterstiitzung von Hertl griindete Philipps Vater,
Walter Reiners, noch im selben Jahr die heutige ,Kind-Philipp-Stif-
tung fiir padiatrisch-onkologische Forschung®. Die Stiftung vergibt
jahrlich den mit 10.000 Euro dotierten, Kind-Phillip-Preis” fiir die
beste wissenschaftliche Arbeit auf dem Gebiet der padiatrisch-on-
kologischen Forschung im deutschsprachigen Raum.

Zusammen mit John MacDonald und dessen Frau Erika, deren
dreijahriger Sohn Martin ebenfalls an einer Leukdamie verstorben
war, griindete Professor Hertl 1980 die ,Deutsche Leukamie-
forschungshilfe”. Aus ihr entstand vor 25 Jahren die Deutsche
Kinderkrebsstiftung. Die Initiative hat inzwischen bundesweit
74 Ortsvereine unter einem Dachverband, der in Ménchenglad-
bach gegriindet wurde und heute seinen Sitz in Bonn hat.

Mit Professor Michael Hertl verlieren wir nicht nur einen
Uiberaus engagierten und couragierten Arzt, sondern auch einen
wichtigen Wegbereiter und groBen Foérderer der padiatrischen
Onkologie.

Prof. Dr. Dietrich Niethammer

Prof. Dr. med. Dr. h.c. Dietrich Niethammer verstarb am 3.
Februar nach kurzer Krankheit im Alter von 80 Jahren. Er
war einer der herausragenden Vertreter auf dem Gebiet der
Kinderheilkunde und der padiatrischen Hamatoonkologie.

1939 in Leipzig geboren, studierte er Humanmedizin in
Tlbingen, Wien und Miinchen. Nach seiner Facharztweiterbil-
dung an der Universitatskinderklinik in Ulm erhielt Nietham-
mer im Jahr 1978 den Ruf auf die Professur flir Padiatrische Ha-
matologie in Tiibingen. 1986 lGibernahm er dort die Professur
fur Kinderheilkunde und die Leitung der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin.

Er war Mitglied der Ethikkommission der Bundesarztekammer
und des medizinischen Ausschusses des Wissenschaftsrates,
dem er spater auch vorsal3. Am 26. November 2004 wurde ihm
von der Medizinischen Fakultdt der Universitat Greifswald die
Ehrendoktorwirde verliehen.

Als einer der ersten padiatrischen Onkologen in Deutschland
fiihrte Niethammer bereits 1975 eine allogene Knochenmarks-
transplantation durch. Diese heute etablierte Leukdmiebehand-
lung stellte in der damaligen Zeit noch einen revolutiondren,
neuen Ansatz dar.

Dietrich Niethammer leistete Bedeutendes auf dem Gebiet
der padiatrischen Hamatologie und Onkologie. Er war ein
herausragender Wissenschaftler, der nahezu 400 Fachartikel pu-
blizierte und dem es gelang, seine im Labor erzielten Ergebnisse
in den klinischen Alltag zu transportieren.

Er setzte sich mit ganzem Herzen und gro3em Engagement
fur die Rechte und Bediirfnisse von kranken Kindern und deren
Familien ein und pladierte stets fiir einen offenen und ehrlichen
Umgang mit dem Tod von Kindern und Jugendlichen.

Niethammers Blick auf eine umfassende Betreuung erkrankter
Kinder und seine ethischen Standards pragten die moderne
Kinderheilkunde. B

Sein Buch “Wenn ein Kind schwer krank ist” wird auf Seite 56
dieser Ausgabe vorgestellt.
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Survivor Pass

;*;;‘:;;;é’”‘“}‘z-r fUr das Leben

~~nach dem Krebs

Pilotprojekt startet — mit dem Ziel, die Nachsorge zu verbessern
it steigenden Heilungsraten krebserkrankter

I I Kinder und Jugendlicher riickt der Aspekt

der Nachsorge zunehmend ins Blickfeld. Bei etwa
zwei Drittel der Langzeitliberlebenden, den soge-
nannten Survivors, treten — manchmal erst Jahre
oder Jahrzehnte nach der Therapie - korperliche und
psychische Spéatfolgen auf. Der Pancare Survivorship
Passport (SurPass) liefert detaillierte Informationen
zu Erkrankung, erfolgter Therapie und den jewei-
ligen Leitlinien und soll ehemalige Patienten und
behandelnde Arzte in der Nachsorge unterstiitzen.

Was ist der Survivorship Passport (SurPass)?

Im SurPass werden die Gesundheits- und Behand-
lungsdaten ehemaliger Krebspatienten erfasst und
mit evidenzbasierten internationalen Nachsorge-
richtlinien kombiniert. Die am Pilotprojekt teil-
nehmenden Survivors erhalten ein zweiseitiges
Papierdokument (dhnlich einem Implantat- oder
Blutspenderausweis), in dem alle wichtigen Angaben
zu Krebserkrankung und erfolgter Therapie zusam-
mengefasst sind. Existieren zu dem speziellen Krank-
heitsbild und der Behandlung Nachsorgerichtlinien,
so werden diese individuellen Empfehlungen eben-
falls im SurPass aufgefiihrt. Der SurPass liefert so
einen wichtigen Beitrag zur Aufklarung der Patien-
ten und unterstiitzt die mit der Nachsorge betrauten
Arzte. Denn um zu wissen, welche Untersuchungen
in der Nachsorge erfolgen sollten, ist es fiir den be-
handelnden Arzt wichtig, genaue Kenntnis tber die
Krebstherapie und die eingesetzten Medikamente zu
haben. Wie alle Medikamente kénnen auch Chemo-
therapeutika verschiedene Nebenwirkungen oder
Spatfolgen verursachen, so dass in Abhangigkeit

von der jeweiligen Therapie auch unterschiedliche
Empfehlungen fiir Nachuntersuchungen gelten. So
kénnen nach einer Therapie mit bestimmten Chemo-
therapeutika lebenslang regelméfBige Herzunter-
suchungen erforderlich sein. Auch fiir die Beratung
bei Kinderwunsch oder fiir die Betreuung einer

che

Die Implementierung des Survivor Passes in

schwangeren Frau mit vorangegangener Krebser-
krankung sind Kenntnisse {iber die friihere Therapie
von Bedeutung. Sollte im Verlauf des Lebens eine
zweite Tumorerkrankung auftreten, so sind Informa-
tionen Uber die verabreichte Strahlendosis und die
Wahl der Chemotherapeutika im Kindesalter wichtig
fiir die Planung der zweiten Tumortherapie.

Zur Geschichte des SurPass Projektes

Der SurPass wurde im Rahmen von EU-Projekten
(PanCareSurFup, European Network for Cancer
Research in Children and Adolescents, und ExPO-r-
Net) entwickelt und standig durch evidenzbasierte
Nachsorgeempfehlungen erganzt. In dem EU-Projekt
PanCareFollowUp findet er derzeit in Italien Anwen-
dung unter Beriicksichtigung der Empfehlungen
der PanCare Guidelines Group und der International
Guideline Harmonization Group fir Spatfolgen von
Krebs im Kindesalter. Unterstitzt wird die Pilotphase
des SurPass-Projektes zudem durch SIOP Europe
(The European Society for Paediatric Oncology).

Acht Lander eruieren derzeit die Moglichkeit, den
SurPass in ihrem Land unter den nationalen Vor-
aussetzungen einzufiihren und sind diesbeziiglich
unterschiedlich weit fortgeschritten. In Osterreich
gelang es beispielsweise, den SurPass in den Natio-
nalen Krebsplan einzubringen. In anderen Landern
wurde, wie in Deutschland durch das Deutsche Kin-
derkrebsregister, ein Antrag auf nationale Forderung
gestellt.

Insgesamt wird eine EU-weite Verbreitung des
SurPass angestrebt, um fir jeden Survivor eine
Diagnose- und Behandlungszusammenfassung zu
erstellen, auf dessen Basis die individuelle Nachsorge
geplant werden kann. Weitere europdische Gruppen
wie das PanCare Netzwerk, SIOPE (European Society
for Paediatric Oncology) und CCl (Childhood Cancer
International - die internationale Patientenvereini-
gung) unterstiitzen die europaweite Einfiihrung des
SurPass und haben ihre Zusammenarbeit im Oktober
2019 mit einem entsprechenden Dokument (Annex
zum,Memorandum of Understanding”) offiziell
untermauert.

Kinde
n bR Deutschland wird bis 2022 mit insgesamt
kR E S 350.000 Euro geférdert.

b
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Einfiihrung des SurPass in Deutschland

Durch die Mitarbeit des Deutschen Kinderkrebsre-
gisters (DKKR) im europaischen Netzwerk PanCare
haben wir die Entwicklung des PanCare Survivorship
Passport (SurPass) intensiv mitverfolgt und méchten
nun dazu beitragen, den SurPass auch in Deutsch-
land einzufiihren.

Wir vom DKKR wollen in Zusammenarbeit mit
vier Kliniken und einer klinischen Therapieopti-
mierungsstudie (darunter Prof. Thorsten Langer
- Universitatsklinik Libeck — und Dr. Ulrike Henne-
wig — Morbus-Hodgkin-Forschungsgruppe) testen,
wie vorgegangen werden muss, um den SurPass
mit erkrankungs- und behandlungsspezifischen
Informationen zu fiillen und dabei Schwierigkeiten
in der Informationsbeschaffung zu identifizieren.
AuBerdem mochten wir Daten zu den Kosten der
Versorgung erheben und herausfinden, wie es um
die Akzeptanz des SurPass bei Klinikpersonal und
ehemaligen Patienten bestellt ist.

Langfristiges Ziel ist es, den SurPass méglichst
allen ehemaligen Patienten in Deutschland zur
Verfligung zu stellen. Dafilir miissen im grof3en Stil
Schnittstellen aus elektronischen Krankenakten
und anderen Datenbanken zum SurPass generiert
werden und Papierunterlagen in die elektronische
Form Gberfiihrt werden. Ein Ziel des Projektes ist es,
den hierfir erforderlichen finanziellen und zeitlichen
Aufwand besser abschatzen zu kénnen.

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) setzt
sich gemeinsam mit der Gesellschaft fir padiatri-
sche Onkologie und Hamatologie (GPOH) und den
Nachsorgekliniken fir die Einfihrung des SurPass in
Deutschland ein.

DKKR als Partner im SurPass Projekt

Das DKKR halt regelmafBig Kontakt zu derzeit fast
40.000 ehemaligen Patienten im gesamten Bundes-
gebiet. Hierdurch ergibt sich auch die prinzipielle
Maoglichkeit, ehemalige Patienten Uber Risiken und
Nachsorge-/Beratungsangebote zu informieren.
Insgesamt besteht oft gerade bei ehemaligen Patien-
ten, die schon lange aus der Therapie entlassen sind,
ein Informationsdefizit und Aufklarungsbedarf. Viele

hergestellt.

Auch Sie konnen helfen, Mut zu machen!

ehemalige Krebspatienten wissen bislang
wenig Uber ihre eigene Therapie und das
potenzielle Risiko von Spatfolgen. Hinzu
kommt, dass die Hiirden fiir ehemalige
Patienten, die im Nachhinein ihre Diagno-
se und Behandlung von ihrer behandeln-
den Klinik erfragen méchten, manchmal
relativ hoch sind. So endet beispielsweise
die Aufbewahrungspflicht der Behand-
lungsdokumentation der Kliniken bereits
nach wenigen Jahrzehnten oder Kopier-
kosten der gesamten Patientenakte sind
so hoch, dass es sich nicht jeder Patient
leisten kann, die Dokumentation selbst zu
beschaffen.

Seitens der Survivors besteht ganz
klar der Wunsch nach einer vollstandigen Offenle-
gung und Weitergabe ihrer Krankengeschichte und
potenzieller individueller Risiken (nachzulesen in der
Dublin-Erklarung 2016 des Survivor Network von
Childhood Cancer International https://www.child-
hoodcancerinternational.org/understanding-child-
hood-cancer/facts-on-survivorship/). Derzeit ist es
aber leider in den meisten EU-Landern noch nicht
moglich jedem ehemaligen Kinderkrebspatienten
einen personalisierten Behandlungszusammen-
fassungs- und Nachsorgeplan auszuhdndigen. Aus
diesen Griinden sehen wir im Survivorship Passport
einen vielversprechenden Ansatz, dem Informati-
onsdefizit entgegenzuwirken und die Nachsorge zu
verbessern. ll

Dr. Desiree Grabow

2. Stv. Leiterin des Deutschen Kinderkrebsregisters (DKKR)
am Institut fiir Medizinische Biometrie,
Epidemiologie und Informatik (IMBEI)
UNIVERSITATSMEDIZIN der
Johannes-Gutenberg-Universitdt Mainz
55101 Mainz
Desiree.Grabow@unimedizin-mainz.de
www.kinderkrebsregister.de

Tel.: +49 (0) 6131 17-3109

Fax: +49 (0) 6131 17-4462

Bildmaterial freundlicherweise zur Verfiigung gestellt von
SIOPE und CINECA.

Eine komplette Kette kann durchaus 20 bis 30 Euro kosten.
lhre Spende kann zu einer solchen Kette beitragen und Mut machen.

Rd-n

Fir jede therapeutische MaBnahme, jeden Pieks, jede Chemotherapie bekommen die
Patienten eine ganz bestimmte Perle, die sie auf eine lange Schnur fadeln kénnen. So entsteht
ihr eigenes buntes Behandlungs-Tagebuch, das ihre ganz personliche Krankengeschichte
erzahlt. Die Kinder freuen sich, dass ihr Mut mit diesen Perlen belohnt wird, und kénnen stolz
auf das Erreichte sein.

Das Mut-Perlen-Projekt ist ein Projekt der Deutschen Kinderkrebsstiftung in Zusammenarbeit
mit den ortlichen Elterngruppen, unterstiitzt von der Stiftung Allianz fiir Kinder. Die Perlen
sind eigens fiir dieses Projekt entwickelt worden und werden aus farbenfrohem Fimo
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I ELTERNGRUPPEN

Die Dresdener Truppe er-
kundete mit viel Elan und
Spaf das Erzgebirge.

44 | Wil 2/20DLFH

Energie-Rekord: Silas und Mert treten in die Pedale

Braunschweig. Wie viele Radfahrer sind eigentlich
noétig, um die Batterie eines Elektro-Autos aufzula-
den? Den Test erbrachten kiirzlich 2.000 Radfahrer
beim “Energie-Rekord’, bei dem sie jeweils etwa
eine Stunde lang mit voller Kraft in die Pedale eines
Standrades traten. Mit dabei waren die beiden ehe-
maligen Patienten des Stadtischen Klinikums Braun-
schweig, Mert (20) und Silas (16). Die beiden freuten
sich, gemeinsam mit,ihrem Oberarzt” Dr. Wolfgang
Eberl im Team des Stadtischen Klinikums teilzuneh-
men und die besondere Atmosphare zu geniel3en.

Fit dank Onkologischer Trainingstherapie

Nach einer Krebsbehandlung sind die Patienten ge-
schwacht, sie haben Gewicht verloren, ihnen fehlen
Kraft und Beweglichkeit. Lange meiden die Jugend-
lichen den Sportunterricht in der Schule. Auch Mert
und Silas fuhlten sich nach Abschluss der medizini-
schen Behandlung monatelang sehr schwach und
schlapp.

Das anderte sich erst, als sie mit einer onkologi-
schen Trainingstherapie (OTT) bei der Physiothera-
peutin Elke Paschek begannen. Der Verein ,Wegge-
fahrten, Elternhilfe zur Unterstlitzung tumorkranker
Kinder Braunschweig e.V.” hatte den Kontakt vermit-
telt und die Therapie teilweise finanziert.

Dresden. Es war einmal ein
kleiner Trupp von ehemaligen
jugendlichen Patienten, die
vom Sonnenstrahl e.V. Dres-
den in das Wintercamp ins
Erzgebirge gefiihrt wurden.
Auf einer Skilanglauftour Gber
den Erzgebirgskamm sollten
sie jeden Tag ein kleines Stlick
der Kammloipe von Schoneck
im Vogtland bis nach Ober-
wiesenthal zuriicklegen. Doch
leider war der Winter ein we-
nig zu schiichtern, sodass sie
ihre Reise in Dresden bei friihlingshaften Tempera-
turen begannen und nicht ganz den urspriinglichen
Planen folgen konnten.

Im Erzgebirge angekommen - bei liickenhafter
Schneedecke - bezogen die elf abenteuerlusti-
gen Jugendlichen zundchst ihr Heldenquartier im
Schullandheim Johanngeorgenstadt. Herbergsvater
Jens, den die meisten bereits kannten, lachelte mit
viel Nachsicht die kleinen Marotten seiner Gaste
weg. Dank der stiirmischen Wetterlage wahrend
der Camp-Woche wurden auch tatsachlich Wolken
ins Westerzgebirge hineingepustet, die alsbald fir
weil3e Pracht sorgten. Doch an den ersten drei Tagen
mussten ein paar alternative Heldentaten ohne
Schnee erdacht werden.

Dank der onkologischen Trainingstherapie sind Mert und Silas sportlich
fit. Das zeigten sie beim “Energie-Rekord” in Wolfsburg

Jeder Teilnehmer erhdlt bei der OTT lGber meh-
rere Monate ein individuelles Trainingsprogramm.
Silas begann mit dem Training zum Jahreswechsel
2017/2018. Mert startete nur kurze Zeit spater. Inzwi-
schen sind beide regelmaBig in einem Fitness-Studio
in der Nahe ihres Wohnortes aktiv. Anfangs unter-
stlitzten sie dabei die “Weggefahrten”.

Nun erhalt der Braunschweiger Verein Unterstit-
zung. ,Ein Teil des Erldses des Energie-Rekords ging
an die Weggefahrten, die sich iber eine Spende von
6.111 Euro freuen’, sagt der Vereinsvorsitzender Dr.
Thomas Lampe. Damit sollen die Klinikclowns unter-
stlitzt werden. Er bedankt sich bei den Veranstaltern
und besonders bei den Teilnehmern und Sponsoren.

Eine Heldenreise ins Erzgebirge

Hoch hinaus: Die Camp-Teilnehmer erklommen den Klettersteig in
Johanngeorgenstadt.

Drei Wanderungen mit Pfiff

Das Betreuerteam hatte sich bereits vor der Abreise
mogliche Herausforderungen fir Durchhaltevermo-
gen, Orientierung, Mut und Tapferkeit ausgedacht.
Den Anfang bildete eine eintdagige Querfeldein-Wan-
derung uber die griine Grenze zwischen Tschechien
und Deutschland. Die gemeinsamen Gegner, die es
zu bezwingen galt: Kalter Wind, Regen und lastiger
Matsch. Ausnahmelos alle meisterten diese Priifung
mit groBem Erfolg.

Die Steigerung dieser Aufgabe bestand am
nachsten Tag darin, eine Orientierungswanderung
in kleinen Gruppen zu machen. Den Weg zum Land-
heim mussten die Wanderer mit Kompass, Karte,



Fotoapparat, ein paar Miinzen und einem
Notfalltelefon in zwei bis drei Stunden al-
lein zurtickfinden. Das Betreuerteam hielt
in der Zeit regelmafig Kontakt mit den
Gruppen und verfolgte gespannt deren
Wege und Irrwege auf der Karte.

Die dritte Herausforderung war der
Klettersteig in Johanngeorgenstadt mit
zwei unterschiedlichen Schweregraden.
Die Jugendlichen konnten ihre indivi-
duelle Herausforderung selbst wéhlen.
Ausschlaggebend war am Ende, dass alle
erfolgreich ans Ziel gelangten.

Auf Skiern unterwegs

In der Mitte der Woche fiel endlich der
lang ersehnte Schnee, sodass die Jugendlichen als
Langlaufer unterwegs sein konnten. Begleitet von
vielen anderen Wintersportlern tourten sie in Tages-
etappen auf der Kammloipe und um die Talsperre
Carlsfeld. Jeden Abend werteten sie ihre Erlebnisse
und Herausforderungen des Tages im ,Heldenge-
sprach” miteinander aus. Dieser Austausch schweil3-
te die Gruppe zusammen. Auf3erdem nutzten sie die
abendlichen Stunden fiir gemeinsame Gruppenspie-
le zum weiteren Kennenlernen, begleiteten als Hob-
bits und Zauberer die Gefahrten durch ,Mittelerde”,

schwitzten in dem selbst aufgebauten Saunazelt und
beendeten die Woche mit einer Abschlussparty im
benachbarten Hallenbad. Es war eine tolle Woche!
Randgefiillt mit neuen Eindriicken und gestarkt
durch die Erfahrungen dieser Heldenreise kehrten
die Jugendlichen nach Dresden zuriick. Wie genau
die Erlebnisse und welche Eindriicke im Alltag der
Jugendlichen noch nachwirken, wird sicherlich im

nachsten Camp Uberliefert werden.
Dajana Wiese, Annegret Riemer

Ein Ort der Geborgenheit: Neues Elternhaus in Freiburg

Freiburg. In unmittelbarer Ndhe zur neuen Kinder-
klinik Freiburg entsteht das gré3te und modernste
Elternhaus in Europa. Seit 2013 ist es in der Planung,
in diesem Jahr soll der Spatenstich erfolgen.

Nahe hilft heilen

Seit fast 40 Jahren unterstitzt der Forderverein Fami-
lien mit krebskranken Kindern. Die Eltern der kleinen
Patienten kommen aus Stidbaden, viele aber auch
aus anderen Regionen Deutschlands und der ganzen
Welt. Fur die optimale Pflege und Versorgung seien
kurze Wege unverzichtbar, erldutert Johannes Bitsch
vom Vorstand: ,Eine bundesweite Umfrage unter 14
Elternhdusern hat gezeigt, dass Eltern bis zu zehnmal
zwischen der Klinik und dem Elternhaus pendeln.”

Damit das Elternhaus und die vielen Angebote fiir
Eltern und Geschwisterkinder regelméaBig genutzt
werden, ist es wichtig, dass die Unterkunft nicht
weiter als max. 500 Meter vom Klinikum entfernt ist.
Da in Freiburg eine neue Kinderklinik gebaut wird, ist
daher auch der Neubau des Elternhauses nétig.

Pro Jahr verzeichnet das Elternhaus des Forder-
vereins in Freiburg derzeit mehr als 19.000 Uber-
nachtungen. Das sind insgesamt mehr als 345.000
Ubernachtungen seit dem Bau des bestehenden El-
ternhauses in zwei Bauabschnitten (1995 und 2005).

Auf Augenhdhe mit den Geschwistern

Bei der Ausgestaltung ist der Rat von Experten
unverzichtbar. In einem mehrstufigen Auswahl- und
Planungsverfahren entschied sich der Vorstand des

e =P ;
Fordervereins flir den Entwurf des Architekturbi-
ros Hahnig Gemmeke aus Tiibingen. Zusatzlich bat
der Férderverein Frau Prof. Dr. Dérte Weltzien von
der Evangelischen Hochschule Freiburg um eine
Einschatzung. Im Rahmen ihrer Masterarbeit unter-
suchten die beiden Kindheitspadagoginnen Saskia
Weil und Esther Kerekes die Anforderungen an das
neue Elternhaus. Das Besondere: Das Team begab
sich dafiir auch auf Augenhdhe mit den ganz kleinen
Bewohnern.

Viel mehr als Kindergarten und Hort

Die Kinder und ihre Eltern sowie das Fachpersonal im
bestehenden Elternhaus wurden zu ihren Vorstel-
lungen und Wiinschen befragt. GroBe Glasflachen,
Einbauten in unterschiedlichen Héhen und runde

Lange gewartet, dann
schneite es doch. Die
Jugendlichen erkundeten
auf Skiern die Gegend um
Johanngeorgenstadt.
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So einladend soll es

im neuen Freiburger
Elternhaus aussehen.

Formen sollen das neue Elternhaus einladend fiir alle
Bewohner gestalten. Fur Jugendliche ist besonders
ein ausgewogenes Verhaltnis zwischen Offenheit
und Privatsphare wichtig — und es darf ruhig auch
»cool” werden. ,Mich hat sehr beeindruckt, wie das
Team die grofRe Professionalitat mit emotionaler War-
me verbindet’, so Frau Prof. Weltzien (iber die Zusam-
menarbeit.,,Das macht das Elternhaus zu einem ganz

Im neuen Elternhaus soll es fiir die Familien 45 Zim-
mer und Appartements geben, dazu ein Bistro und
den Empfang, genligend Platz fiir das Sozialteam
und eine Spielstube fiir alle Geschwisterkinder. Ins-
gesamt investiert der Forderverein zwolf Millionen
Euro, die aus Spenden erbracht werden.

Am wichtigsten aber ist: Auch das neue Elternhaus
wird wieder freundlich, hell, warm und gemiitlich -

besonderen Ort”

Mit Dankbarkeit ins Jubilaumsjahr

Koéln. ,Hatte mir jemand vor 30 Jahren gesagt, dass ich
heute hier vor lhnen stehen wiirde, ich hétte es nicht
geglaubt’, begann Marlene Merhar, Vorsitzende des
Fordervereins fiir krebskranke Kinder e.V. Koln, ihre kurze
Ansprache wahrend des Dankgottesdienstes im Februar
2020 in der Kirche St. Bruno in KéIn-Klettenberg.
Zu diesem hatte der Forder- .
verein seine Mitglieder und
Wegbegleiter zum Auftakt des
Jubildumsjahrs mit dem Kol-
ner Weihbischof Ansgar Puff
eingeladen. Mit viel Dankbar-
keit konne man auf 30 Jahre
Vereinsgeschichte zuriick-
schauen, resiimierte Marlene
Merhar, die als betroffene
Mutter bereits die Anfiange
des Fordervereins miterlebte.
Als im Februar 1990 betrof-
fene Eltern den Forderverein
griindeten, war es ihr Ziel, die
Lebenssituation von krebser-
krankten Kindern und deren
Familien in K6In nachhaltig
zu verbessern. Vor allem die
unhaltbaren Zustande auf der

=

den Patientenkindern.
Kinderkrebsstation sowie
die fehlende Ubernach-
tungsmoglichkeiten fiir
Eltern waren dafiir Moti-
vation genug. Heute, drei
Jahrzehnte spater, hat der
Forderverein viele seiner
Ziele umsetzen konnen
und sich als Sprachrohr
flr betroffene Familien
in KoIn etabliert. Dass
die Vereinsziele von so
vielen Menschen getra-

sogen 1Y wie cine
der die Enden ded
hall.
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Ein Geschenk der Kinderkrebsstation KéIn, gemalt und gebastelt von

wie ein zweites Zuhause eben!

gen und unterstitzt werden, ist umso mehr ein Grund zur
Dankbarkeit.

Gedacht wurde im Gottesdienst an alle Familien, deren
Kind an Krebs erkrankt war oder ist, und auch an alle
Familien, die in Trauer um ein gestorbenes Kind sind. In
einer bewegenden Predigt betonte Weihbischof Ansgar

Puff, wie elementar es ist,
den Mut nicht zu verlieren.
Und wie wertvoll es sein
kann, wenn jemand Mut
zuspricht, wenn man doch
mutlos scheint. Passend dazu
sang und spielte Musiker Karl
Timmermann, der schon seit
vielen Jahren mit dem For-
derverein verbunden ist, zum
Ende des Gottesdienstes das
Lied,Nur Fledermause lassen
sich hangen” auf der Gitarre.
Das Lied, das er im Jahre 2008
fur den Forderverein geschrie-
ben hatte, nimmt dabei Bezug
auf das langjahrige Motto des
Elternhauses. Begleitet wurde
der Gottesdienst zudem vom
Gospelchor Effata aus Zilpich,
der mit seinen Stlicken wie ,My life is in your hands” den
perfekten musikalischen Rahmen fiir den Anlass bot.

Im Anschluss lud der Férderverein zu einem gemein-
samen Ausklang in der Gaststétte ,Petersberger Hof” ein.
Dort konnten sich langjahrige Weggefahrten und treue
Unterstitzer iber gemeinsame Erlebnisse auf der Kinder-
krebsstation, Giber neue Lebenswege nach Therapieende
oder Gber den Abschied austauschen. Enge Beziehungen
bestehen auch zu vielen Spendern, die sich teils bereits
seit Jahrzehnten fir krebskranke Kinder und deren Famili-
en in Kéln engagieren.

Der Férderverein bedankt sich bei allen, die dazu beige-
tragen haben, diesen Gottesdienst zu feiern und zu etwas
ganz Besonderem zu machen!



Wellenbrecher und Bewegung auf dem,,llvmg floor”

Krefeld. Zwei grof3e Projekte hat der Férderverein
zugunsten krebskranker Kinder Krefeld fiir die
Kinder- und Jugendmedizin des ortlichen Helios
Klinikums umgesetzt. So soll ein digitales Spiel die
jungen Patienten zu mehr Bewegung anregen und
dem eintonigen Klinikalltag entgegenwirken.

Fir Ruhe und Ablenkung sorgen hingegen kiinftig
viele kleine farbige Fische, die im Wartebereich in
einem grof3en Aquarium leben.

Digitaltechnik macht mobil

Jens Schmitz, Vorsitzender des Fordervereins zu-
gunsten krebskranker Kinder Krefeld e.V., und Prof.
Dr. Tim Niehues, Chefarzt des Zentrums fiir Kinder-
und Jugendmedizin, Helios Klinikum Krefeld, freuen
sich Giber ein neues Spiel: Der Forderverein hat mit
Spenden von Biirgern zwei Versionen eines interak-
tiven Spiels der deutschen Firma,Vertigo Systems”
gekauft. Der Clou: Das Spiel erzeugt digitale lllusi-
onen mittels modernster 3D Virtual Reality Tech-
nologie und ladt dazu ein, aktiv mitzumachen.,Die
Ergotherapeuten nutzen das Spiel jetzt schon fiir die
Therapie-Arbeit mit den Patienten”, sagen sie.

Das statische System ist im Eingangsbereich der
Kinderkrebs-Station A2A5a montiert. Auf dem FuB3-
boden kann so mit der jetzt fest installierten Version
ein FuBball- oder ein Tennisfeld projiziert werden.
Die Spieler bewegen den Ball auf demliving floor”
mittels ihrer FuBbewegungen, schlagen ihn wie
beim richtigen Spiel ins gegnerische Spielfeld oder
kicken ihn in das Tor. Das zweite System ist dhnlich
aufgebaut. Es kann aber mobil in den Krankenzim-
mern der Kinder eingesetzt werden. Beide funkti-
onieren beriihrungslos und sind damit robust und
wartungsarm.

»Mit dem Spiel schaffen wir ganz neue Bewe-
gungsmaoglichkeiten fiir unsere Krebspatienten. Sie
kdnnen ja oft wegen der Infektionsgefahr nicht an
die frische Luft oder auf einen Spielplatz. So kénnen
sie zwischen verschiedenen Sportarten wahlen und
sich im Rahmen ihrer Situation fit halten”, erklart Prof.
Niehues. Damit sei auch ein gutes Gegenmittel ge-
gen den oft doch einténigen Klinikalltag geschaffen.

Der Forderverein hatte das digitale Spiel entdeckt
und sich dazu mit den Klinikarzten ausgetauscht.
,Die psychosoziale Betreuung der kranken Kinder ist
ja ein Tatigkeitsbereich, fiir den wir Spenden sam-
meln. Da sind wir froh, das Zentrum fiir Kinder- und
Jugendmedizin mit der Anschaffung einer so niitzli-
chen Méglichkeit zu unterstiitzen”, so Jens Schmitz.

Vertigo Systems GmbH ist ein Spin-Off-Unterneh-
men der Fraunhofer Gesellschaft (FhG) zur Forderung
der angewandten Forschung e.V. Es wurde im Juni
1999 gegriindet. Es gibt bereits gute Erfahrungen
im Bereich des klinischen Einsatzes: Ein Krankenhaus
in Essen nutzt ebenfalls Elemente des ,living floors”.

~ Foto: Forderverem-| ugunsten krebskranker Kinder Krefeld
Das Aquarium in derWartezone lenke die oft dngstlichen Kinder ab, sagen Jens
Schmitz, Vorsitzender Forderverein zugunsten krebskranker Kinder Krefeld (1.), und
Prof. Dr. Tim Niehues, Leiter der Kinder- und Jugendmedizin im Helios Klinikum Krefeld.

Aquarium beruhigt kleine Patienten

Das zweite Projekt ist ein grof3es Aquarium, das

in der Wartezone der Aufnahme installiert wurde.
,Das ist wie ein Wellenbrecher. Wir haben das hier
dringend gebraucht, denn es bringt Ruhe und Ab-
lenkung in den Wartebereich”, kommentiert Prof. Dr.
Tim Niehues.

Das Aquarium wurde mit vielen kleinen farbigen
Fischen und mit Pflanzen, Wurzeln und Steinen
gestaltet. Die Finanzierung fir dieses Projekt wurde
Uber die,Aktion Teddybar”, ein Projekt im Forderver-
ein zugunsten krebskranker Kinder Krefeld, gespen-
det., Wir haben lange Uberlegt, ob das Aquarium
sinnvoll in den Wartebereich integriert werden kann
und wie wir es verwirklichen. Ich freue mich, dass wir
jetzt eine Losung gefunden haben, die gut fir die
Kinder ist und sich im Klinikalltag umsetzen lasst”,
meint Jens Schmitz. Der Verein hat die Anschaffungs-
kosten von rund 30.000 Euro finanziert.

Wie gut das Aquarium bei den kleinen Patienten
ankommt, ist schon nach wenigen Minuten zu se-
hen: Die Kids stehen fasziniert vor den Glasscheiben
und beobachten die Bewegungen der Fische -
kleine Welse, ;
Azur-Cichlide,
gelbe und orange
Goldfische.

Das neue Spiel auf der
Kinderonkologie-Station
begeistert: Jens Schmitz
und Prof. Dr. Tim Niehues
freuen sich dartber.

Foto: Forderverein zugunsten krebskranker Kinder Krefeld
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Benny Engel und sein

Team uibergeben den
Spendenscheck an Jana
und ihre Familie, im Beisein
von Isabell Lauf vom
Férderverein Litzelsoon e.V.

Benefizkonzert mit rockigen Klangen

Liitzelsoon. Ein Benefizkonzert mit rockiger Musik zog das
Publikum an. Die Bands Independent und Valiant Viper
spielten im Gasthaus Staab in Hoppstadten-Weiersbach
zwar fur freien Eintritt, baten aber am Eingang um Spen-
den fiir den Forderverein Liitzelsoon zur Unterstiitzung

Der Zopf ist ab: Erfolgreiche
J

Liitzelsoon. 204 Zopfe schnitt Friseurmeister Benny
Engel mit seinem Team aus Idar-Oberstein im Jahr
2019 fiir den guten Zweck ab. Hohepunkt der Aktion
war der 4. Tag des Haarspendens. An dem Tag hatten
potenzielle Haarspender die Chance, einen mindes-
tens 25 Zentimeter langen Zopf zu spenden und
eine typgerechte Frisur zu erhalten. Insgesamt fielen
so 34 Zopfe. Die Haare wurden wie im Vorjahr fiir die
Organisation ,Haare-Spenden.de” gesammelt. Die
Pertickenmanufaktur kann durch eine Kassenzulas-
sung Patienten statt einer Kunst- eine Echthaarperi-
cke geben.

Ein buntes Unterhaltungsprogramm war durch
die ehrenamtliche Unterstiitzung der Hochzeitssan-

r 4. Tag des Haarspendens

gerin Daisy C. Black, der Travestie-Kiinstlerin Miss
Tina Jones alias Frank Kossligk und der Visagistin
Sarah Rohrig moglich. Fiir eine Tombola hatten viele
regionale und Uberregionale Unternehmen sowie
Privatpersonen gro3e Sachspenden gegeben. Der
Erlos der Tombola-Lose, der Verkauf von Speisen
und Getranken sowie sonstige Spenden erbrachten
insgesamt 6.000 Euro.

Seit einigen Jahren arbeitet Engel mit dem Forder-
verein Litzelsoon zur Unterstiitzung krebskranker
und notleidender Kinder und deren Familien e.V. und
der Soonwaldstiftung ,Hilfe flir Kinder in Not” zu-
sammen. In diesem Jahr sammelte das Team fir die
knapp dreijahrige, kranke Jana und ihre Familie. ,Es
war ein sehr emotionaler Moment, als das Madchen
mit ihrer Familie am Aktionstag den Salon besuch-
te’, sagt Herbert Wirzius vom Forderverein, der die
Therapien des Madchens unterstuitzt.

,Der Besuch von Jana und ihrer Eltern hat mich
bestadtigt, dass wir genau das Richtige tun. Wir
helfen Menschen, welche durch einen tragischen
Schicksalsschlag ihr komplettes Leben umkrempeln
mussten. Diese Familie nimmt uns seither mit auf die
Reise von Jana, und es ist so schon zu sehen, worauf
wir uns wochenlang vorbereiten’, betont Benny
Engel.

Das Team um den Tag des Haarespendens bereitet
bereits den 5. Aktionstag am 21. November 2020 vor.

krebskranker und notleidender Kinder und deren Familien
e.V. Das Konzert war sehr gut besucht, die Gaste begeistert.
Die Bands danken dem Gastwirt Heiko Staab und seinem
Team fiir die Organisation und fiir die gute Bewirtung.

Den symbolischen Scheck in Hohe von 800 Euro Uberga-
ben die Bandmitglieder an Isabell Lauf vom Forderverein
Liitzelsoon. Sie bedankte sich fiir das Engagement und die
Bereitschaft an den Férderverein Liitzelsoon zu spenden.

Die Bandmitglieder von Independent und Valiant Viper ibergeben den
symbolischen Scheck an Isabell Lauf. (vierte von links, Forderverein Litzelsoon)

Die Gastfreundlichkeit der Familien Werner und
Mischlich aus Sargenroth hat ein i-Tupfelchen: Als
sie zum Jahresende ihre Nachbarn zu Glithwein und
Bratwiirsten vom Grill vor ein Adventsfenster am
Gemeindehaus einluden, konnten sich ihre Gaste
mit einer Spende bedanken. Die so gesammelten
700 Euro wurden dem Forderverein Lutzelsoon
zur Unterstiitzung krebskranker und notleidender
Kinder und deren Familien e.V. Giberreicht. Bei dem

' " Treffen im Biiro des Fordervereins in Kirn berichtete
der ehrenamtliche Vereinsvorsitzende Herbert Wirzius iber die gemeinniitzige
Arbeit und die aktuellen Projekte.

Familie Werner (1.) und Familie Mischlich (r))
Ubergeben den symbolischen Scheck an
Herbert Wirzius (3. v.r)
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Stimmungsvolles Kirchenkonzert

Liitzelsoon. Ein Konzert in der evangelischen Kirche “Zehn Tiir-
me”in Leideneck brachte die groartige Spendensumme von
1.050 Euro zusammen. Den symbolischen Scheck ibergaben die
Mitglieder des Presbyteriums Edwin Schneider, Marina Mix und
Christa Lilienthal an Isabell Lauf vom Forderverein Liitzelsoon.
Die Kirchengemeinde hatte die Besucher des stimmungsvollen
Konzerts um Spenden zugunsten des Férdervereins Liitzelsoon
zur Unterstltzung krebskranker und notleidender Kinder und
deren Familien e.V gebeten. Die Jugendband Schokoladensaite,
Angela und Kinder, Steffi Becker & Harald Braun, Hans-Werner
Brand, Carmen Czernek und der Mannergesangsverein Mas-
tershausen gestalteten den Abend. Im Anschluss gab es noch

ein gemdtliches Beisammensein.

Lichtblicke im Stationsalltag

Mannheim. Symbolperlen, die Mut machen, Klinik-
clowns, die zum Lachen bringen, auch wenn das
Lachen vergangen ist. Eine Wunschfee, die ,Gllicksex-
plosionen” in den Stationsalltag zaubert. Eine Famili-
enbetreuerin, die durch schwierige Zeiten begleitet.
Ein Elternhaus, das Kraftetanken ermdglicht. Viel hat
sie erreicht — die ,Aktion flir krebskranke Kinder”. Im
Oktober feierte der Verein in der Universitatsmedizin
Mannheim (UMM) 40-Jdhriges.

Ruckblick: Gisela Stachniss, deren kleiner Sohn
den Kampf gegen Leukdmie verloren hat, trifft sich
im Herbst 1979 mit einer Redakteurin. lhr Anliegen:
Der Tod von Thomi soll nicht umsonst gewesen sein.
Gisela und Martin Stachniss wollen eine Ortsgruppe
der Deutschen Leukdamie-Forschungs-Hilfe aufbauen
und planen ein Benefizkonzert. Die St. Josef Kirche
ist beim Auftritt der ,Spiritual Singers” proppenvoll.

38 Jahre(!) wird das Elternpaar Stachniss den
Verein leiten. 2017 Gbernimmt Kinderarzt Gregor von
Komorowski den Vorstandsvorsitz. Von Anfang an
begleitet der,MM” die , Aktion fiir krebskranke Kin-
der”. In den ersten Jahren sind Gesprache mit Eltern
von der Botschaft gepragt: ,Wir fiihlen uns alleine
gelassen!”. Die Mutter einer erwachsenen Tochter,
deren Kleinkindjahre von Leukdmie Uiberschattet
waren, schildert:,Arzte haben medizinisch alles
getan - aber Beistand, Trost, nein, daran hat niemand
gedacht”

Als Gisela und Martin Stachniss bei ihrem sterbens-
kranken Thomi tibernachten wollten, waren Mamas
und Papas jenseits von Besuchszeiten unerwiinscht.
Der Verein hat - bald mit Unterstiitzung aufgeschlos-
sener Arzte und Schwestern — fiir ein Umdenken
gesorgt. Mit Spenden wurden nicht nur Ubernach-
tungsliegen angeschafft, sondern auch Aufenthalts-
rdume samt Spielecken eingerichtet, und heimweh-
geplagte kleine Patienten durften jederzeit zu Hause
anrufen. Die Gebiihren der zwei Stationstelefone
(vor der Handyzeit) finanzierte der Verein.

Wenn entartete Blutzellen oder bdsartige Tumore
den Korper attackieren, leidet auch die Seele. Des-
halb versucht das Projekt ,Wunschbox” lang leuch-
tende Lichtblicke zu schenken: Die ehrenamtliche

Isabell Lauf vom Forderverein Litzelsoon freut sich tiber die Spende
der evangelischen Kirchengemeinde,Zehn Tirme”. Die Mitglieder
des Presbyteriums Edwin Schneider und Marina Mix Uberreichen den
Scheck. (v.1)

Der Verein in der Universitdtsmedizin Mannheim (UMM) hat in den 40 Jahren seines Bestehens viel be-
wegt: Clown Julchen (Julia Hartmann), Uschi Dohle, Karen Kutschbach, Gisela Stachniss, Dr. Gregor von
Komorowski, Martin Stachniss, Nadine Hartmann, Thomas Greiner, Rudolf Hartmann, Elfi Breiter (v.1.).

Fee Eva Geiger hat unzahlige Male beobachtet, wie
in sich gekehrte Kinder schon bei der Vorfreude - ob
auf Fahren im Feuerwehrauto oder den Besuch von
Micky Maus -, richtig aufbliihten”. Wunderbarerwei-
se erfahrt die Wunschfee oftmals grof3es Entge-
genkommen: So durfte eine immungeschwachte
14-Jahrige mit massivem Gewichtsverlust in der
Engelhorn- Trendabteilung eine Stunde lang allein,
und damit ohne Ansteckungsrisiko, Kleider aussu-
chen und anprobieren.

Blick auf Geschwisterkinder

Glicksmomente mit Nachhalleffekt in den Therapie-
alltag bringen — darum geht es auch bei dem von
den Adlern unterstitzen Projekt,Rosys Kids Corner”:
Dank der Spezialloge kdnnen sogar Madchen und
Jungen mit Infusionsstander in der SAP-Arena Eisho-
ckeyspiele erleben.,Die Adler kdimpfen auf dem Eis,
unsere Kinder gegen die Krankheit — beide geben
niemals auf” hat Koordinatorin Karen Kutschbach
einmal sinniert. Bewusst werden Geschwisterkinder
einbezogen, denn die stehen oftmals im Schatten,
fuhlen sich vergessen. Im Gedachtnis eingebrannt
hat sich, wie ein kleiner Junge in seiner Einsamkeit
schrie, er wolle wie sein Bruder Krebs haben.

Nicht mehr wegzudenken sind die zu Ketten aufge-
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fadelten ,Mutperlen”: Die kleinen Patienten wissen
genau, welches Motiv sie fiir was bekommen haben,
mal fir Spritzenpieks, dann wieder fiir ,Chemo” oder
Haarausfall. Und alle sehnen die Blume als Ab-
schlussperle herbei. So manche dieser Therapietage-
blicher ohne Worte, aber mit beredter Symbolik sind
langer als ein Springseil. Wahrend der Behandlung
geht es ums Uberleben.

Wenn der Krebs besiegt ist, bleiben hiufig Angste.
Beispielsweise vor Spatfolgen. Zusatzlich machen
weggebrochene Freundschaften, verlorene Unbe-
kiimmertheit zu schaffen — insbesondere, wenn
Jugendliche aus ihrem sozialem Gefiige gerissen
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Die Delegation der Odd Fellows wurde herzlich empfangen: A. Dabringhausen (Schwesternbund
der Badenia-Loge), J. Gude (Schwesternbund der Badenia-Loge), A. Ender (Leitung Biiro Ortsverband
Mannheim), Eva Geiger (Wunschbox), Dr. A. Grenacher (Badenia-Loge), E. Breiter (Leitung Elternhaus),
F. Dabringhausen (Badenia-Loge) (v.l.)

,Kinder — unsere Zukunft”:
Badenia-Loge unterstiitzt Mannheimer

Mannheim. ,Kinder — unsere Zukunft” - so lautete
das Jahresmotto 2019 anldsslich des 200-jahrigen
Bestehens des Odd Fellow Ordens. Die Mannheimer
Niederlassung des Ordens ist die Badenia-Loge.
,Durch einen Hinweis wurden wir auf den Ortsver-
band der ,Deutsche Leukamie-Forschungs-Hilfe -
Aktion fur krebskranke Kinder” aufmerksam. Von den
dortigen Aktivitaten, die krebskranken Kindern ein

worden sind. Bei der Suche nach neuer Balance in
einem anderen Leben tauschen sich junge Erwach-
sene in der,U18-Gruppe” aus. Der Verein unterstitzt
nicht nur krebskranke Kinder und deren Familien,

er fordert auch Forschung. Langst ist die Diagnose
Leukdmie kein Todesurteil mehr. Heutzutage hatte
Thomi eine Uberlebenschance von 90 Prozent, sind
die Vereinsgriinder Stachniss Giberzeugt. Auch wenn
Krebs bei Kindern - jahrlich 2000 Neuerkrankungen —
haufig heilbar ist, bleibt die Bedrohung verknipft
mit tiefen Einschnitten ins Leben der gesamten Fami-
lie. Und hier reicht der Verein eine stlitzende Hand.

Waltraud Kirsch-Mayer
© Mannheimer Morgen

wenig Freude in dem Klinikbetrieb bereiten sollen,
gefiel uns die von Frau Geiger betreute Wunschbox
am besten”, sagt Obermeister Friedhelm Dabringhau-
sen. Nach einem Gesprach mit Eva Geiger wurden
1.000 Euro an den Ortsverein tiberwiesen.

Sie hatte dariliber berichtet, welche Wiinsche mit
dem Geld finanziert wiirden, die von Kuscheltieren
Uber Ausfliige bis zu Tandemfallschirmspriingen
reichen.

JIhre Worte kamen offensichtlich aus tiefstem Her-
zen und waren so Uberzeugend, dass wir beschlos-
sen, eine zweite Spende von Uber 4.000 Euro an den
DLFH-Ortsverband zu leisten”, so Dabringhausen.
Damit sollen zu gleichen Betragen die Projekte
Elternhaus, Rosys Kids Corner, Klinikclown und Fit
gegen Kinderkrebs unterstiitzt werden.

Beim Fototermin zur Scheckiibergabe wurde eine
Delegation der Odd Fellows so herzlich im Ver-
einsbiiro empfangen, dass man meinen konnte, man
sei seit langem miteinander bekannt, betont er. Aus
erster Hand bekamen die Géaste Informationen liber
die laufenden Projekte und wie begeistert die doch
meist schwer kranken Kinder daran teilnehmen und
aufgemuntert werden. ,Wir waren und sind end-
gultig Gberzeugt, dass wir das richtige Spendenziel
gefunden hatten. Bestarkt wurden wir durch einen
Artikel im ,Mannheimer Morgen” vom 31. Januar
2020: Frau Geiger wurde fiir ihr 20-jahriges ehren-
amtliches Engagement mit der Verdienstmedaille
der Bundesrepublik ausgezeichnet.”

Schwabische Kostlichkeit fiir Bauernmarkt-Besucher

Mannheim. Mit einer schwabischen Spezialitat
hat das Rhein-Neckar-Zentrum in Viernheim nicht
nur Kunden angelockt, sondern auch Spenden
gesammelt.

Der Verkauf der Dinetten, einem Gericht aus
Kartoffeln, Speck und Kase, brachte die stolze
Summe von 1.200 Euro ein. Der Betrag ging an
den DLFH-Ortsverein Mannheim. Den symboli-
schen Scheck Uiberreichte Center-Manager Patrick
Steidl gemeinsam mit den Werbebeiratsmitglie-
dern Doris Gimmy und Wolfgang Kempf sowie
Sandra Steinmetz vom gleichnamigen Bauernla-
den.,Das ist ein wunderbares Gefiihl und langst
keine Selbstverstandlichkeit, solch einen hohen
Betrag zu bekommen”, bedankte sich Almuth Ender.
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Mit einem Sparschwein fing alles an

Mannheim. Von wegen, nur im Marchen gebe es eine
Wunschfee! Schwerkranke Madchen und Jungen,
die auf der Onkologiestation der Universitatsmedizin
Mannheim (UMM) behandelt werden, wissen, dass
selbst in dunkler Zeit Gliicksmomente aufblitzen
konnen. Dafiir sorgt seit 20 Jahren ,Wunschfee” Eva
Geiger.

Die Ehrenamtliche der,Aktion fur krebskranke Kin-
der” ist mit der Verdienstmedaille des Verdienstor-
dens der Bundesrepublik Deutschland ausgezeich-
net worden. Die Anregung zu der hochkaratigen
Wirdigung hat vor drei Jahren das Ehepaar Erika und
Peter Kotzbauer schriftlich eingereicht —,weil wir Eva
Geiger und ihr tolles Projekt schatzen”.

Bei einer kleinen Feier im Biiro der Deutschen
Leukdmie-Forschungs-Hilfe Uiberreicht Blirgermeis-
ter Dirk Grunert der 62-Jahrigen die Medaille samt
Urkunde. In seiner Laudatio lobt er ihren ,unermudli-
chen Einsatz” mit,Herzblut”, Der Vereinsvorsitzende
Gregor von Komorowski fihrt aus, dass die , Aktion
fur krebskranke Kinder” seit vier Jahrzehnten Betrof-
fene unterstutzt, ,mit ihrem Schicksal zurechtzukom-
men”. Und dazu trage Eva Geiger mit dem Wunsch-
box-Projekt bei.

Wie dies begonnen hat - mit einem von Wirts-
leuten Jahr fiir Jahr gefiitterten Sparschwein und
einer bunten Schachtel fiir Wunschzettel - schildert
Vereinsgriindungsmitglied Martin Stachniss. Au3er-
dem blickt er auf Wunschfee-Aktionen zuruck, die
ihn bis heute bewegen: Beispielsweise konnte einem
Jungen in der letzten Lebenswoche sein sehnlichster
Wunsch erfiillt werden: Noch einmal am Meer einen
griechischen Fleischspiel im Kreis seiner Lieben
verspeisen! Eine Reise nach Kreta lie sich zwar nicht
mehr organisieren, wohl aber auf die Insel Sylt, wo-
hin die Cirrus-Airline die Familie unentgeltlich flog.

Geschwister im Blick

Dass sie nur mit Hilfe von Spen-
den und bei besonderen Wiinschen
mit viel Entgegenkommen als ,Fee”
agieren kdnne, betont Eva Geiger in
ihrer,Freudes-Rede”. Die Bankkauf-
frau dankt auch ihrer Familie, die
»,mich voll unterstiitzt”. Ehemann
Robert Geiger stehe nicht nur an In-
fo-Standen, er schliipfe auch schon
mal bei groBer Hitze in ein schweil3-
treibendes Mickey-Maus-Kostiim,
wenn ein schwer krankes Kind vom
(Comic-)Besuch aus Entenhausen traumt.

In zwei Jahrzehnten hat Eva Geiger um die 1300
Wiinsche erfiillt, davon 130 im vergangenen Jahr.
Und die reichten von Spielen und Kuscheltieren tber
Ausfliige in Freizeitparks und Fahrten im Feuerwehr-
auto bis zum Delfinstreicheln und Tandemflug. Dass
junge Patienten im eintonigen Stationsalltag ihre
bedrohliche Krankheit fiir kurze Zeit vergessen und
stattdessen das Gefiihl von Freude erleben — darum
geht es der ehrenamtlichen Fee.

Sie hat auch Geschwisterkinder im Blick, weil diese
sich haufig allein gelassen fiihlen. So bekam ein
gesunder Bruder, der nicht wusste, wohin mit seinen
Angsten und der Wut, den ersehnten Boxsack zum
Abreagieren.

Eva Geiger empfindet ihr Ehrenamt als Bereiche-
rung. Sie verhehlt aber nicht, dass sie sich nach wie
vor schwertut, wenn ein Kind den Kampf gegen die
Krankheit verliert. ,Wenn es gelingt, vorher noch ein
wunderbares Erlebnis zu ermdglichen’, dann sei das
far alle trostlich.

Waltraud Kirsch-Mayer
© Mannheimer Morgen, Freitag, 31. Januar 2020

Rosys Kids Corner sagt WP-lichen Dank fur die groBartige Spende.

Rogsys Kids Comer bedankt sigh im Namen unserer krebskranken Kinder ganz
herzlich bei allen Spenderinnen und Unterstitzern fir die groBarige Spende
aniisslich des Spiels der leuchtenden Herzen am 22122018,
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“Wunschfee” Eva Geiger
wurde mit der sozialen
Verdienstmedaille der
Bundesrepublik geehrt.
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Mannheim. Sport kann den Verlauf einer Krebser-
krankung positiv beeinflussen. Wer fit ist, libersteht
die Chemotherapie besser und erholt sich nach der
Behandlung rascher.“Diese Uberlegungen haben un-

Spenden-Ubergabe an
der Kletterwand: Studio
Bloc sammelte Geld fiir
“Fit gegen Krebs".

1.073 Kilometer ans Meer — mit Anhang

Tiibingen. Wie schon vor zwei Jahren wagte sich
Familie Lutz im vergangenen Sommer wieder an ein
ganz besonderes Abenteuer: Mehr als 1.000 Kilome-
ter mit dem Fahrrad legte sie zurtick, um Spenden
fuir den Foérderverein fir krebskranke Kinder Tiibin-
gen zu sammeln. Jeder, der die Aktion unterstiitzen
wollte, konnte pro gefahrenem Kilometer einen
beliebigen Geldbetrag spenden.

Die Familie wollte mit dieser Aktion denen etwas
zurlickgeben, die ihnen vor einiger Zeit zur Seite
standen. 2013 war der Sohn der beiden mit andert-
halb Jahren an den Folgen einer Krebserkrankung
gestorben. Damals war die Familie in der Tlibinger
Kinderklinik in Behandlung.
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oulderhalle unterstiitzt,Fit gegen K

rebs”

ser neues Projekt ,Fit gegen Krebs” bei der Konzepti-
on von Anfang an begleitet”, berichtet Aimuth Ender,
Leiterin des Buros des Ortsverbands Mannheim.
Jetzt hat das Studio Bloc das Projekt mit 240 Euro
unterstitzt. Bei der Neuerdffnung der Boulderhalle
Ubergab Mario Metz den Spendenscheck an Michae-
la Siebig, Mitarbeiterin des Ortsverbands.

Das Sportprojekt

Seit Januar 2019 besucht eine Physiotherapeutin der
Universitatsmedizin Mannheim an zwei Nachmitta-
gen die Kinder auf der Krebsstation. Das Angebot
soll dabei keinesfalls die reguléren Leistungen kran-
kengymnastischer Behandlungen ersetzen. Vielmehr
sollen moglichst alle Patienten und auch ihre Eltern
regelmafig motiviert werden, sich fit zu halten, um
damit den Nebenwirkungen der Krebstherapie bes-
ser entgegenwirken zu kdnnen.

Das Physiotherapie-Angebot fiir krebskranke Kinder
an der Universitats-Kinderklinik Mannheim ist keine
Regelleistung, sondern wird durch Spenden finan-
ziert.

Tochter reisen im Anhé@nger mit

2017 radelte die Neuffener Familie 1.400 Kilometer
weit — nach Kroatien. Damals waren tber 11.000 Euro
an Spenden zusammengekommen, die der Kinder-
krebsstiftung zugutekamen. Damals sal3 Tochterchen
Klara im Fahrradanhdnger. Mittlerweile ist Klara drei
Jahre alt und hat vor einem Jahr eine Schwester
bekommen. Die Einjahrige sal3 bei dieser Tour nun
ebenfalls im Anhanger.

,Das stellte uns vor eine ganz neue Herausforde-
rung’, so Andreas Lutz.,Wir mussten einen gro3e-
ren Fahrradanhédnger kaufen, der natiirlich auch
schwerer ist 16 Kilogramm wiegt allein der leere
Anhanger, dazu kommen die beiden Kinder sowie
die Campingausriistung - insgesamt hatte der
Familienvater taglich 70 Kilogramm zu ziehen. Bevor
es am 29. Juli mit der gro3en Tour losging, wurde der
neue Fahrradanhanger bei einer Bodenseeumrun-
dung getestet.,Das hat alles problemlos geklappt.
Wir waren bereit, aufzubrechen’, so das Ehepaar.

Gestartet wurde kurz hinter Freiburg, um die
Strapazen der Schwarzwalddurchquerung direkt zu
Beginn der Tour zu umgehen. Bis zum Zielort hatte
die Familie vier Wochen eingerechnet, doch schon
nach 25 Tagen konnte sie ihr Zelt am Zielort, in Arge-
les-sur-Mer in Stdfrankreich, aufschlagen.

Entspannt die Tagesetappen gemeistert

Die insgesamt 1.073 Kilometer teilte sich die Familie
nach Lust und Laune in Tagesetappen ein., Wir hat-
ten zu keiner Zeit Druck oder Stress”, so Nicole Lutz.
,Wir sind morgens losgefahren und haben dann im
Laufe des Tages gesehen, wie fit wir und vor allem
auch die Kinder sind Ubernachtet hat die Familie
auf Campingplatzen.



Den beiden Madchen habe die Tour riesigen Spal3
gemacht. Jeden Morgen seien sie voller Vorfreude in
den Anhanger gehiipft, noch bevor das Zelt abge-
baut war.,Schneller, Papa, du schaffst das”, feuerten
die beiden ihren Vater wahrend der Fahrten aus dem
Anhanger heraus an. Beim Fahren haben die beiden
gemeinsam gespielt, gelesen, gesungen und sind
manchmal sogar eingeschlafen. ,Es gab keinerlei Pro-
bleme mit den Kindern”, erinnern sich die Neuffener
freudig.

Die Radtour war auch hinsichtlich der eigegan-
genen Spenden ein voller Erfolg, denn insgesamt
gingen durch die Radtour 10.500 Euro an Spenden
beim Forderverein ein.

CliniMACS Prodigy fiir Klinik

Tiibingen. Uber eine Spende in Héhe von 220.400 Euro konnte
sich die Tuibinger Kinderklinik im Herbst 2019 freuen. Mit dem
Geld wurde das Gerat,CliniMACS Prodigy” angeschafft, mit dem
die Therapie von Kindern mit Leukdamie verbessert werden soll.
Der Vorsitzende des Fordervereins, Anton Hofmann, war ge-
meinsam mit der Reinhold-Beitlich-Stiftung zur Spendeniiber-
gabe in der Tubinger Kinderklinik dabei. Prof. Handgretinger,
Arztlicher Direktor der Himatologie/Onkologie der Kinderklinik,
erklarte, dass 80 Prozent der nach Standardverfahren aus-
therapierten Patienten auf die Behandlung mit diesem Gerat
anspringen. Im Gerat werden T-Zellen von kranken Patienten
aufbereitet. Angereichert mit bestimmten Antikorpern werden
diese Zellen dem Kind dann wieder injiziert. Diese konnen
dann Leukdamiezellen selbst erkennen und den Heilungsprozess
einleiten.

Prof. Dr. Handgretinger (Arztlicher Direktor Hamatologie/Onkologie, Ttibinger Kinderkli-
nik), Hannelore Presch (Reinhold-Beitlich-Stiftung) und Anton Hofmann (Férderverein
fur krebskranke Kinder Tuibingen (v.) mit dem neuen Gerat zur Verbesserung der
Krebstherapie bei Kindern.

»Die Therapie von krebskranken Kindern zu verbessern ist
unser oberstes Ziel. Daher war es fiir uns klar, dass wir der Klinik
in diesem Bereich helfen méchten. Zusammen mit der Tubinger
Reinhold-Beitlich-Stiftung konnten wir den vollen Betrag stem-
men und der Klinik ermdglichen das Gerat anzuschaffen, wel-
ches sich jetzt bereits im Einsatz befindet”, so Anton Hofmann.

Nicole und Andreas Lutz
Ubergeben ihre Spende an
den Forderverein Tibingen.

Prof. Dr. Rupert Handgretinger infor-
miert:

ﬁ.‘{ . Die zellulare Immuntherapie hat in

den letzten Jahren enorme Fortschritte
gemacht. Vor allem in der Behandlung der ansonsten nicht be-
handelbaren akuten lymphatischen Leukd@mie (ALL) sowie in der
Behandlung von angeborenen Bluterkrankungen hat sich diese
Therapieform als sehr effektiv erwiesen. Zur Behandlung der
chemorefraktaren Leukdamie werden Lymphozyten des Patienten
so verandert, dass sie die Leukdamiezellen erkennen. Diese soge-
nannten Chimeric Antigen Receptor T-Zellen, auch CAR T-Zellen
genannt, werden genetisch so modifiziert, dass sie die patien-
teneigenen lymphatischen Blasten erkennen und lysieren. Die
T-Lymphozyten des Patienten werden mittels einer Leukaphe-
rese entnommen und anschlieBend in einem vollautomatisierten
geschlossenen System genetisch verandert und vermehrt.

Bei diesem automatisierten geschlossenen System handelt es
sich um das CliniMACS Prodigy-System. Nach Entnahme der
T-Lymphozyten des Patienten werden diese in das CliniMACS
Prodigy-System verbracht, dort genetisch verandert und ver-
mehrt. Nach ca. zehn Tagen sind die T-Zellen dann so weit, dass
sie dem Patienten zuriickgegeben werden kénnen. Bisher muss-
ten diese Zellen in miihevoller Handarbeit in Zellkulturgefal3en
unter komplett aseptischen Bedingungen hergestellt werden.
Das CliniMACS Prodigy-System ersetzt zum Grof3teil solche
bisher notwendigen Reinraum-Labors, da es ein in sich komplett
geschlossenes System ist. Die damit hergestellten CAR T-Zellen
vermehren sich nach Infusion im Patienten weiter und fiihren in
den allermeisten Fallen dazu, dass die Leukdmiezellen komplett
verschwinden und der Patient eine komplette Vollremission
erreicht. Damit ergibt sich fiir die Patienten eine nochmalige
Chance einer allogenen Stammzelltransplantation, und viele Pa-
tienten, die ansonsten als unheilbar gelten, konnten mit diesem
Ansatz behandelt und auch geheilt werden.

An der Kinderklinik Tibingen wird dieses vollautomatisierte
CliniMACS Prodigy-System bereits erfolgreich eingesetzt. Bisher
wurden diese Erfolge vor allem bei der Behandlung der akuten
lymphatischen Leukdmie beobachtet.

Durch die groziigige Spende seitens des Fordervereins fiir krebs-
kranke Kinder Tiibingen e. V. und der Reinhold-Beitlich-Stiftung
war die Anschaffung dieses Zellprozessierungsgerats moglich.
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Vechta.,Ahoi” und,Aye, Aye Kapitan” horte man des
Ofteren Kinder und Erwachsene am Bad Zwische-
nahner Meer rufen. Die diesjahrige Familienfreizeit
des Vereins ,Hilfe fir krebskranke Kinder Vechta eV
wurde unter das Motto ,Piraten” gestellt. Die Kleinen
suchten einen Piratenschatz, die Jugendlichen
Geocaches. Bei strahlendem Sonnenschein war eine
gemeinsame Wanderung um den halben See mit an-
schlieBender Riickfahrt mit der Fahre ,WeiR3e Flotte”
ein Erlebnis fiir Grof3 und Klein.

Wahrenddessen hatten die Eltern die Moglich-
keit, etwas,Auszeit” zu genieen. Sie verbrachten
gemitlich die gemeinsamen Nachmittagsstunden
entweder bei Kaffee und Kuchen im Ahrenshof oder
erkundeten das Zentrum Bad Zwischenahns. Auch
beim gemeinsamen Grillen und am abendlichen La-
gerfeuer wurde in stimmungsvoller Runde gelacht,
geweint und viel tGber die Zeit und die Erlebnisse
wahrend der Erkrankung erzahlt.

Piraten-Wochenende am Bad Zwischenahner Meer

Die spontan organisierte Kinderdisco lockte nicht
nur die Kleinen, sondern auch manchen Erwach-
senen auf die Tanzflache. Sonntags endete das
schéne Wochenende mit einem Minigolfturnier und
Picknick.

Der Vorstand des Vereins organisiert jahrlich ein
Familien-Wochenende, zu dem alle betroffenen
Familien eingeladen werden. Als ein zwoélfjahriger
Junge in der Runde sagte:,, Jeder kann ja mal sagen,
was er heute am schonsten fand”, kam neben ,die
Kinderdisco”,,die Schifffahrt” und,dass ich den
Schatz gefunden habe” folgende Antwort einer

Mutter:,Das Schonste war, dass ich alle meine Kinder

heute so zufrieden und lachen gesehen habe!
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Dietrich Niethammer

Wenn ein Kind schwer
krank ist - Uber den
Umgang mit der Wahrheit
Band 11 der Reihe medizinHuman, he-

rausgegeben von Dr. Bernd Hontschik,
Suhrkamp, 2010, 8,90 Euro

Dietrich
Hiethammer
Wenn ein Kind

schwer krank ist

{ibar 2o Umgang mit
e Wahthel

“Man darf niemandem die Hoff-
nung nehmen” - eine Lehrmei-
nung, die lange Zeit galt. Doch

»%

ist es das Beste, schwerkranke Kinder und Jugend-

liche vor dem Wissen ihrer Krankheit und ihrem be-
vorstehenden Tod zu schiitzen? Dietrich Niethammer
bezweifelte bereits wahrend seines Studiums und
als junger Arzt diese Aussage. Denn im Klinikalltag
erlebte er bei den jungen Patienten immer wieder,
dass sie von Anfang an ahnten oder wussten, wie
schwer ihre Erkrankung ist, wie sie sich im Inneren
mit den Folgen auseinandersetzten und wie sie um
sich und ihre Familien trauerten. Und er sah, was die
oft hilflosen “Tauschungsmanéver” auslosten, die
Arzte und Eltern aus Riicksicht fiihrten. Die Kinder
und Jugendlichen zogen sich zurlick, verstummten
und starben einsam."..es ist das Alleingelassen-
werden, welches das Sterben menschenunwiirdig
macht”, macht er deutlich.

In seinem Buch mit dem Untertitel “Uber den Um-
gang mit der Wahrheit” pladiert er klar und eindring-
lich: “Der ehrliche Dialog mit den Kindern muss am
ersten Tag beginnen und darf erst mit dem Ende des
Betreuungsverhaltnisses oder dem Tod aufhéren.”
Dietrich Niethammer weif3, wovon er schreibt. Als
einer der renommiertesten Kinderonkologen und
bis zu seiner Emeritierung 2005 Arztlicher Direktor
der Kinderklinik Tibingen hat er 35 Jahre lang junge
Patienten behandelt und begleitet.

Auf den ersten Seiten seines Buches schildert er
verschiedene Veroffentlichungen und deren Theori-
en, um dann eindriicklich und beispielhaft Geschich-
ten von schwerkranken Kindern und Jugendlichen
zu erzahlen und auf ihre Gefiihle, Gedanken und
Fragen einzugehen. Dabei ldsst er den Leser an
seinen wachsenden Erkenntnissen und Schlussfolge-
rungen teilhaben, aber auch an seinen Zweifeln. In
den Kapiteln widmet er sich Themen wie “Aufklarung
- Eine Herausforderung fiir alle Beteiligten’, ,Der
Umgang mit den Angehérigen” oder “Arztliche Kunst
und Alltag”

Niethammer hat ein sehr personliches Buch ge-
schrieben, in dem er sich klug und leidenschaftlich
dafur einsetzt, kranke Kinder ernst zu nehmen, ihnen
die Wahrheit tiber ihren Zustand nicht zu verschwei-
gen. Er zeigt damit einen Ausweg aus der Sprach-
losigkeit zwischen sterbenden Kindern, Arzten und
Angehdrigen.

Das Buch “Wenn Kinder schwer krank sind” er-
schien im Jahr 2010. Professor Dietrich Niethammer
istim Februar 2020 im Alter von 80 Jahren verstor-
ben. Einen Nachruf lesen Sie auf Seite 41. (us)

Ganz in lhrem Sinne

Ein Testament schenkt Hilfe fiir
Generationen,
Kinderkrebsstiftung, 2020, Shop
www.kinderkrebsstiftung.de,
kostenlos

Jedes Kind, das an Krebs er-

krankt, verstarkt den Wunsch,
dass eines Tages alle krebskran-
ken Kinder geheilt werden. Mit einem Testament
kann jeder dazu beitragen.

Es gibt gute Griinde, das eigene Testament frih-
zeitig aufzusetzen. Einerseits, um Partner und Kinder
abzusichern. Andererseits, weil es sich unbeschwer-
ter lebt, wenn man alles geregelt weil3. Zusatzlich
kann ein Testament ein Zeichen setzen, was uns
im Leben wichtig war: die Forderung der Enkel, die
Unterstiitzung eines Freundes oder ein guter Zweck
wie die Hilfe furr krebskranke Kinder.

In diesem Friihjahr hat die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung den neuen Testaments-Ratgeber veréffent-
licht. Die Autoren erkldren, welche gesetzlichen
Regelungen beim Vererben gelten. Sie geben einen
Uberblick, was beim Verfassen des Letzten Willens
zu beachten ist und welche Moglichkeiten es gibt.
In der Broschiire ist zudem ein Beispiel-Testament
abgebildet.

Ernst/Zidrou
Glatzkopfchen. Wer braucht
schon Haare?

Panini Verlags GmbH, 2020 ((ibersetzt
aus dem Franzésischen von Leslie
Denue), 10 Euro

By -

= Sieistquirlig, keck und mutig:

Zita, von allen im Krankenhaus
Glatzképfchen genannt, hat Leukamie. Sie verliert
ihre Haare, aber nicht ihren Humor. In wenigen Tagen
wird sie 13 Jahre alt. Sie wuselt durch die Klinik und
verteilt mit einem lockeren Spruch auf den Lippen
nicht nur Einladungen, sondern auch passende
Spitznamen.
Sie 1adt den neuen Pfleger und ihren Lieblingsarzt
ein, steht mit Herzklopfen vor der Zimmertir ihres
heimlichen Schwarms. Im Stillen aber setzt es ihr
ziemlich zu, dass sie immer wieder einfach so umfallt
und ihre Mutter sie nur selten besucht. Dann ist der
Tag, an dem die Feier steigt...
In ihrem Comic erzdhlen Zidrou und Ernst einfiihl-
sam und mit feinem Humor tiber den Alltag von Kin-
dern und Jugendlichen im Krankenhaus. Ein Buch,
das zeigt: Der Kampf gegen Krebs lohnt sich! (us)



Kai Renners

(Text und lllustration)
Wie kleine Kerle (wie-
der) mutig werden
Renners Media, 2019, 12,95 Euro

+Wenn du glaubst, dass
dich das Gliick verlassen hat, bringt dir vielleicht

ein Gliicksbringer deinen Mut zurlick. Einer dieser
besonderen Gliicksbringer ist in diesem Buch ver-
steckt - ein vierblattriges Kleeblatt.” So dirften Leser
oder Betrachter von Anfang an gefesselt sein und die
Abbildungen intensiv studieren.

Der,Hauptperson’, dem Igel, passiert etwas
Schlimmes. Er wird verletzt und traut sich jetzt nicht
mehr aus seinem Versteck. Er hat Angst, dass ihm
wieder etwas passieren kann, zweifelt an seiner
Starke und ist traurig, weil nichts mehr so ist wie
zuvor. Die Angst wird als groBer Hund verkorpert,
vor dem sich der Igel klein und wehrlos fuhlt, bis er
sich ein Herz fasst und beschlieBt, ,die Angst bei den
Hornern zu packen und ihr ins Gesicht zu blicken”. Da
merkt er, dass der Hund ganz harmlos ist - ja sogar
ein Freund sein kann. G.Bode

Simon Habenicht

Eine unbekannte Welt
(mit Bildern von Clivia Burke
und Simon Habenicht)

Norderstedt: Twentysix/Books on
Demand, 2018, 19,90 Euro

Der Autor dieses Buches ist
selbst Patient und mochte mit
seiner Geschichte Mut machen.
Diese erzahlt von den Geschwistern Lucia und Tom,
die sich ganz plé6tzlich in eine Fabel-Welt versetzt
finden, wo sie eine heilsame Wurzel finden wollen,
die jede Krankheit heilen kann. Dabei treffen sie
auch den schwerkranken Zwerg Leonard, den sie
mit der magischen Kraft einer schwer zu findenden
Wurzel wieder gesund machen kénnen. Und wie im
Marchen missen die Kinder natiirlich auch einige
Hirden tiberwinden und gefahrliche Abenteuer
bestehen.

Was auf den ersten Blick wie die Fantasie-Erzah-
lung eines Patienten erscheint, diirfte im zweiten
Teil des Buches psychosozialen Therapeuten bei
der Betreuung lebensbedrohlich erkrankter Kinder
dienen, nahegebracht durch Diplom-Psychologin Dr.
phil. Birga Gatzweiler. G.Bode

e - Karine Surugue und Rémie
Saillard

Meine mutige Piratenmama

Meine matlge
Firatenmama

Krebs in der Familie -
Ein Bilderbuch, das Zuversicht
vermittelt

Carlsen-Verlag, 2020 (aus dem
Franzésischen (ibersetzt von Anna
Taube) 13,40 Euro

Wie erklart man seinem noch recht jungen Kind,
dass ein Elternteil in der Familie an einer bosartigen
Krankheit leidet, ohne dabei Angst zu schiiren? Das
ist in diesem Buch sehr gut gelungen.

Fir den kleinen Sohn wird die erkrankte Mutter zur
Piratin, die viele Abenteuer zu bestehen hat, bevor
alles wieder gut ist. Der behandelnde Arzt ist der
Kapitan und die Erkrankung ein See-Ungeheuer, das
es zu besiegen gilt. Und wie in jeder Abenteuerge-
schichte gibt es nicht nur viele Hindernisse, sondern
auch ein Happy-End.

Eine gelungene Vorlesegeschichte mit vielen interes-
santen Bildern, anhand derer man zusatzlich erklaren
kann. G.Bode

Bart Moeyaert
Bianca

Hanser Literaturverlag 2020 (iibersetzt
aus dem Niederléndischen von Bettina
Bach), 14 Euro

Bianca hat es nicht leicht: lhre EI-
tern sind getrennt, aber sie sind
sich darin einig, dass ihre Tochter
»schwer zu handeln” ware. Der Vater lebt jetzt mit
Cruz zusammen. Die Sorgen der Mutter drehen sich
um den kranken, kleineren Bruder Alan, der nur noch
»€in halbes Herz" hat. Die 12-Jahrige fiihlt sich un-
geliebt und unverstanden, zieht sich ins Schweigen
und ins haarscharfe Beobachten zurtick: ,Ist sie je auf
die Idee gekommen, dass ich nicht still bin, sondern
nur still tue? Fir meinen Krach ist kein Platz’, stellt sie
klar. Zuhause fiihlt sich Bianca in der Daily Soap ,Hier
bei uns”. Pl6tzlich ist ihre Lieblingsschauspielerin
Billie King mit ihrem Sohn Jazz bei ihr zu Hause zu
Gast. Billie sieht hinter die Fassade des empfindsa-
men Mddchens:,Du bist sonderbar, sagt sie...Das ist
ein Kompliment. Sonderbar heif3t: spannend. Und
spannend heil3t: wichtig.” Die Begegnung mit ihrem
Serienstar 6ffnet Bianca die Augen. (us)

Die Bucher sind im Buchhandel
vor Ort erhaltlich.
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Kinderkrebsstiftung und
DLFH-Dachverband

Informationen zu den einzelnen
Veranstaltungen bei:

Deutsche Leukdamie-Forschungshilfe
(DLFH) und Deutsche Kinderkrebsstiftung,
Adenauerallee 134

53113 Bonn

Tel. 0228/68846-0
www.kinderkrebsstiftung.de

Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1
69117 Heidelberg

Tel. 06221/180-466
www.waldpiraten.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

2020

Fortbildung ,Trauerbegleitung”

Grofe Basisqualifikation nach den Stan-
dards und Qualitatskriterien des Bundesver-
bandes Trauerbegleitung

Bestehend aus insg. 7 Kurs-Blocken

NOCH ausstehend:

Themenseminar mit Supervision
5. KB 01.-04. Oktober 2020

6. KB und 7. KB: Ersatztermine werden in
Absprache mit den Teilnehmern bekannt
gegeben.

Veranstalter: Deutsche Leukdmie-
Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V., Dachverband

Leitung:

Helga Franz-FI6Ber und Dieter Steuer
Ort: Waldpiraten-Camp in Heidelberg
Information und Anmeldung:

Sonja Miiller, Waldpiraten-Camp,

Tel. 06221-180 466
mueller@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

4. bis 6. Dezember 2020
Seminar fiir trauernde Familien

©000000000000000000000000000000000000000 o

11. bis 13. Dezember 2020
Familienseminare der DLFH

Veranstalter: Deutsche Leukamie-
Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V. Dachverband

Ort: Waldpiraten-Camp in Heidelberg
Information und Anmeldung: Sonja Miiller,
Waldpiraten-Camp, Tel. 06221/180466
mueller@kinderkrebsstiftung.de
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13. bis 15. November 2020

Junge-Leute-Seminar

Seminar fiir junge erwachsene Krebs-
patienten — mit oder nach einer Krebser-
krankung - ihre Partner und Geschwister.
Neben dem Austausch untereinander ste-
hen im Mittelpunkt die Vermittlung von In-
formationen zu Krankheit, Nachsorge, Star-
kung der Gesundheit und weitere Themen
der Lebensgestaltung.

Mindestalter: 18 Jahre.

Teilnahmegebiihr: 30 Euro, Fahrtkosten
kdnnen auf Antrag erstattet werden.

Ort: Waldpiraten-Camp in Heidelberg
Veranstalter: DLFH

Information: Dr. Ria Kortum,
Tel.0228/68846-21
rkortum@kinderkrebsstiftung.de
Anmeldung: camp@kinderkrebsstiftung.de
DLFH-Mitgliederversammlung und
Elterngruppentreffen fiir die Mitglieder
des Dachverbandes, Jubilaumsfeier

25 Jahre Deutsche Kinderkrebsstiftung
verschoben

20. Regenbogenfahrt

Fahrradtour fiir junge ehemalige Krebspati-
enten. Auf dem Weg werden Kliniken und
Nachsorgeeinrichtungen fiir krebskranke
Kinder und Jugendliche besucht
verschoben

©000000000000000000000000000000000000000 o

28. bis 30. August 2020

Kraniopharyngeom-Familien-Treffen,
Bad Sassendorf

Informationen:

Deutsche Kinderkrebsstiftung,

Sabine Sharma

Adenauerallee 134,53113 Bonn

Tel. 0228 - 68846-16
sharma@kinderkrebsstiftung.de

Camptermine 2020

* Die Camps finden virtuell
statt. (Homecamping)

Waldpiraten-Camp
Anmeldung Uber die Elterngruppen
oder direkt im Waldpiraten-Camp
Tel. 06221-180-466
mueller@kinderkrebsstiftung.de
Aktuelle Information unter:

www.waldpiraten.de

01.07.20 bis 09.07.20

Camp IV *Homecamping
Patienten & Geschwister 9-15 Jahre
gesponsert von der José Carreras Leukamie-Stiftung

15.07. bis 23.07.2020

Camp V *Homecamping

Patienten & Geschwister 9-15 Jahre

in Kooperation mit der Stiftung Kinderférderung
von Playmobil

29.07. bis 06.08.2020

Camp VI *Homecamping

Patienten & Geschwister 9-15 Jahre

in Kooperation mit der Stiftung Kinderférderung
von Playmobil

12.08. bis 20.08.2020

Camp VIl *Homecamping

Patienten & Geschwister 9-15 Jahre

in Kooperation mit Stiftung Kinderférderung von
Playmobil

26.08. bis 03.09.2020

Camp VIIl *Homecamping
Patienten & Geschwister 9-15 Jahre
gesponsert von der Isabell-Zachert-Stiftung

10.10. bis 17.10.2020

Camp IX - 1. Herbstcamp

A - Patienten & Geschwister 9-15 Jahre

B - trauernde Geschwister 9-15 Jahre

in Kooperation mit Stiftung Kinderférderung von
Playmobil

24.10. bis 31.10.2020

Camp X - 2. Herbstcamp
A - Patienten & Geschwister 9-15 Jahre
B - trauernde Geschwister 9-15 Jahre

Barretstown Camp 2020

12. bis 19.06. 2020
Teens, 13-17 Jahre

©000000000000000000000000000000000000000 o

6. bis 12.07. 2020

Geschwister, voraussichtlich 7-13 Jahre

©000000000000000000000000000000000000000 o

09. bis 15.08. 2020
Kinder, 11-15 Jahre



Veranstaltungen der PSAPOH
Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der
Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
Informationen:

PSAPOH-Sekretariat, Sabine Sharma,

Tel. 0228/68846-16
sharma@kinderkrebsstiftung.de

19. bis 21. November 2020

76.Tagung der Psychosozialen Arbeits-
gemeinschaft in der Padiatrischen Onko-
logie und Hamatologie

.Best Practice Interdisziplinaritat:

Meine Welt mit Deinen Augen sehen”

mit GPOH-Tagung vom 20. bis 21. Novem-
ber 2020

Ort: Frankfurt/Main

25. bis 27. November 2020

PadOnkSeminar: Grundkurs - Einfiihrung
in die padiatrische Onkologie.
Medizinische, pflegerische und psycho-
soziale Aspekte.

Seminar fiir Mitarbeitende in der Padiatri-
schen Onkologie

Veranstalter: DLFH, PSAPOH und GPOH
Ort: Waldpiraten-Camp in Heidelberg
Information und Anmeldung:

Tel. 06221/180-466
campe@kinderkrebsstiftung.de

Regionale Angebote

fiir Geschwister

Ansprechpartner und Informationen sind zu
finden unter:
https://www.kinderkrebsstiftung.de/
krebs-bei-kindern/geschwister.html

Trauer-Seminare
Angebote zu Trauer-Seminaren
sind zu erhalten bei:

Bundesverband Verwaiste Eltern
und trauernde Geschwister

in Deutschland e.V.

Petra Hohn, Geschaftsfiihrerin
RoBplatz 8a, 04103 Leipzig,

Tel. 0341/9468884
kontakt@veid.de

www.veid.de

Verwaiste Eltern und Geschwister
Hamburg e.V. und

Institut fiir Trauerarbeit e.V.
Bogenstrafle 26, 20144 Hamburg
Tel. 040/45 00 09 14 (VE)

Tel.040/36 11 16 83 (ITA)
info@verwaiste-eltern.de
www.verwaiste-eltern.de
info@ita-ev.de,

www.ita-ev.de

Aktuelle Informationen finden Sie unter:

www.kinderkrebsstiftung.de

Akademie fiir Fort- und Weiterbildung in
allen Bereichen der Hospizkultur, Palliati-
ve Care, Palliativmedizin und Trauerbe-
gleitung:

Elisabeth-Kibler-Ross-Akademie® des
Hospiz Stuttgart

DiemershaldenstraBe 7-11, 70184 Stuttgart
Tel.0711/23741-811
akademie@hospiz-stuttgart.de
elisabeth-kuebler-ross-akademie.eu

Seminare, Vortrdge, Veranstaltungen
Programm erfragen bei:

Kinderhospiz Balthasar,
Maria-Theresia-Stra3e 30a, 57462 Olpe
kontakt@balthasar-akademie.de
www.balthasar-akademie.de

Seminar- und Vortragsangebote zu den
Themen schwere Krankheit, Trauer und
Palliativ Care fiir Kinder und Jugendliche
Akademie der Bjorn Schulz Stiftung
Wilhelm-Wolff-Str. 36-38, 13156 Berlin

Tel. 030/39899850
p.heidrich@bjoern-schulz-stiftung.de
www.bjoern-schulz-stiftung.de
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Deutsche Kinderkrebsstiftung

und DLFH-Dachverband

Buro: Adenauerallee 134
53113 Bonn

Tel.: 0228/68846-0

Fax: 0228/ 68846-44
info@kinderkrebsstiftung.de
www.kinderkrebsstiftung.de

Aachen*

GoOschel, Susanne
Forderkreis , Hilfe fiir krebskranke
Kinder” e.V. Aachen
Kullenhofwinkel 26

52074 Aachen

Tel.:0241/8 61 31

Fax: 0241/88 65 264
info@krebskrankekinder-aachen.de
www.krebskrankekinder-aachen.de

Altenstadt
Hand-in-Hand fiir
schwerstkranke und
krebskranke Kinder e.V.
Hilu Knies (1.Vorsitzende)
Stammheimer Straf3e 2
63674 Altenstadt

Tel. 06047-986836

Fax 06047-1233
kontakt@hand-in-hand.it
www.hand-in-hand.social
www.hand-in-hand.it

Amberg

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

Steinweg 8

92242 Hirschau

Tel.: 09622/71122

Fax: 09622/71488
petra.waldhauser@web.de
www.krebskranker-kinder-am-

berg-sulzbach.de

Augsburg*

Koller, Gerd (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Augsburg Lichtblicke e.V.
Neusdsserstr. 43a

86156 Augsburg

Tel.: 0821/44 06 9-0

Fax: 0821/44 06 9-99
info@krebskranke-kinder-augsburg.de
www.krebskranke-kinder-augshurg.de

Augsburg*

Schweyer, Rosmarie (Vorsitzende)
Gliihwiirmchen e.V.

Verein zur Unterstiitzung von
krebs-, schwerst- und chronisch
kranken Kindern und deren Fami-
lien

Brachstadter Str. 12

86660 Tapfheim

Tel.: 0160/972 897 30
info@gluehwuermchen-ev.de
www.gluehwuermchen-ev.de

*Mirglied im Dachverband
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Berlin

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

12623 Berlin

Tel.: 030/5675272

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

Chemnitz*

Oehme, Inge (Vorsitzende)
Elternverein krebskranker Kinder
e.V. Chemnitz

Rudolf-Krahl-Str. 61a

09116 Chemnitz

Tel.: 0371/24 3557 61

Fax: 0371/24 3557 89 65
info@ekk-chemnitz.de
www.ekk-chemnitz.de

Dortmund*

Banack, Hans-Jorg (Vorsitzender)
Elterntreff leukdmie- und tumorer-
krankter Kinder e.V.

Humboldtstr. 52-54

44137 Dortmund

Tel.: 0231/206 34 15

Fax: 0231/206 38 03
buero@elterntreff-dortmund.de
www.elterntreff-dortmund.de

Berlin*

Schulz, Jirgen (Vorsitzender)
KINDERHILFE - Hilfe fiir krebs-
und schwerkranke Kinder e.V.
Berlin-Brandenburg

Turmstr. 32, 10551 Berlin

Tel.: 030/857 478 369

Fax: 030/274 982 98
info@kinderhilfe-ev.de
www.kinderhilfe-ev.de

Berlin

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

14195 Berlin

Tel.: 0170/503 66 66

Fax: 030/826 27 37
info@kinderleben.de
www.kinderleben.de

Coburg*

Rendigs, Uwe

Stiftung fiir krebskranke Kinder
Coburg

Veilchenweg 34

96450 Coburg

Tel.: 09561/63 07 60
uwe.rendigs@gmx.de
www.coburgerkrebskinderstiftung.org

Cottbus*

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

Ringweg 19

03099 Kolkwitz

Tel.: 035604 /641192

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

Bielefeld*

Tilly, Andreas (Vorsitzender)
HandanHand Elterinitiative
krebskranker Kinder
Ostwestfalen-Lippe e.V.
Kurze Str. 2

32108 Bad Salzuflen

Tel.: 05222/28 88 737

Fax: 05222/28 88 738
info@handanhand.de
www.handanhand.de

Bonn*

Hennemann, Lutz (Vorsitzender)
Forderkereis fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche Bonn e.V.
Joachimstraf3e 20

53113 Bonn

Tel.:0228/913 94 40

Fax: 0228/9 1394 33
info@foerderkreis-bonn.de
www.foerderkreis-bonn.de

Braunschweig*

Dr. Lampe, Thomas (Vorsitzender)
Weggefahrten - Elternhilfe zur
Unterstiitzung tumorkranker
Kinder Braunschweig e.V.
Holwedestr. 16

38118 Braunschweig

Tel.: 0531/595-1426
info@weggefaehrten-bs.de
www.weggefaehrten-bs.de

Bremen*

Mdller, Ingrid (Vorsitzende)
Elternverein Leukdamie- und Tumor-
kranke Kinder Bremen e.V.
Osterholzer Méhlendamm 18

28325 Bremen

Tel.: 0421/4 98 66 42

Fax: 0421/42 40 99
info@kinderkrebs-bremen.de
www.kinderkrebs-bremen.de

Darmstadt

Dr. Jutta Buchhold (Vorsitzende)
Verein fiir krebskranke Kinder
Darmstadt e.V.
Heinrichwingertsweg 17

64285 Darmstadt

Tel.: 06151/97 13 41

Tel:06151/37 15 82

Tel.: 06151/25 39 6 (Kontaktstelle)
Fax:06151/3512 39
verein@krebskranke-kinder-darmstadt.de
www.krebskranke-kinder-darmstadt.de

Datteln*

Rabe, Hans (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker Kin-
der der Vestischen Kinderklinik e.V.
Frankfurter StraBe 3

45711 Datteln

Tel.: 02363/72 88 70

Fax: 02363/73 44 16

Tel.: 02363/73 44 15 privat

Tel.: 0208/4 58 41 79 dienstl.
elterninitiative.datteln@web.de
www.elterninitiative-datteln.de

Dingolfing-Landau-
Landshut

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

84177 Gottfrieding

Tel.: 08731/40892

Fax: 08731/60215
info@kinderkrebshilfe-dll.de
www.kinderkrebshilfe-dil.de

Dresden*

Fuhrlich, Andreas (Vorsitzender)
Sonnenstrahl e.V. Dresden, Forder-
kreis fiir krebskranke Kinder und
Jugendliche

Goetheallee 13

01309 Dresden

Tel.: 0351/315 839 00

Fax: 0351/315 839 29
info@sonnenstrahl-ev.org

www.sonnenstrahl-ev.org

Diisseldorf

Zappey, Ursula (Vorsitzende)
Elterninitiative Kinderkrebsklini-
ke.V. Diisseldorf

Bunzlauer Weg 31

40627 Dusseldorf

Tel.: 0211/27 99 98
eltkrebs@uni-duesseldorf.de
www.kinderkrebsklinik.de

Diisseldorf*

Schuster, Stephanie (Vorsitzende)
Lowenstern e.V. Forderverein
zugunsten krebskranker Kinder am
Universitatsklinikum Diisseldorf e.V.
Max-Liebermann-Straf3e 2

40699 Erkrath

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

Duisburg

Forderverein der Klinik fiir Kin-
derheilkunde und Jugendmedizin
Duisburg-Wedau

Abt. Onkologie-Hdamatologie

Zu den Rehwiesen 9

47055 Duisburg

Tel.: 0203/7 33 32 06

Ennepetal

Eckhardt, Edda (Vorsitzende)
Henri Thaler e.V. Selbsthilfe fiir
Eltern krebskranker Kinder
Friedrichstr. 12

58256 Ennepetal

Tel.: 02333/97 7275

Fax: 02333/83 88 38
info@henri-thaler.de

www. henri-thaler.de

Erfurt*

Stark, Cornelia (Vorsitzende)

Allstadt, Karin (Kontakt)
Elterninitiative leukdmie- und tumor-
kranker Kinder Suhl/Erfurt e.V.
Nordhauser Str. 92

99089 Erfurt

Tel.: 0361/75 25 908 (Kontaktstelle)
Fax: 0361/76 45 467

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




Erlangen*

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

91054 Erlangen
Tel.:09131/219 30
Fax:09131/97 69 97
info@kinder-erlangen.de
www.kinder-erlangen.de

Essen*

Hennig, Peter (Vorsitzender)
Elterninitiative zur Unterstiitzung
krebskranker Kinder in Essen e.V.
KaulbachstraBe 8-10 (Kontakt)
45147 Essen

Tel.: 0201/87857-100 (Gesch.Stelle)
Tel.:0201/87 85 70

Fax:0201/87 8571 55

Tel.: 0208/64 40 64 (Vors. pr.)
info@krebskranke-kinder-essen.de
www.krebskranke-kinder-essen.de

Filderstadt*

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

70774 Filderstadt

Tel.: 07127/953966

Fax: 071127/954902
info@annaverein.de
www.annaverein.de

Frankfurt*

Reinhold-Kranz, Karin (Vorsitzende)
Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurt e.V.

KomturstraBBe 3

60528 Frankfurt

Tel.: 069/96 78 07-0

Fax: 069/96 78 07-40

info@hfkk.de
www.kinderkrebs-frankfurt.de

Freiburg*

Forderverein fiir krebskranke
Kinder e.V. Freiburg
MathildenstraBe 3

79106 Freiburg

Tel.:0761/27 52 42

Fax: 0761/27 54 28
info@helfen-hilft.de
www.helfen-hilft.de

Greifswald*

Riske, Dagmar (Vorsitzende)
Verein zur Unterstiitzung krebs-
kranker Kinder und der Krebsfor-
schung im Kindesalter Greifswald/
Vorpommern e.V.

Makarenkostr. 39

17491 Greifswald

Tel.: 03834/50 27 28

Fax: 03834/50 11 20
info@kinderkrebsforschung.de
www.kinderkrebsforschung.de

Hagen

Burghardt, Christa

Deutscher Kinderschutzbund Hilfe
fiir krebskranke und lebensbedroh-
lich erkrankte Kinder

Potthofstr. 20

58095 Hagen

Tel.: 02331/386089-0

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

Halle/Saale*

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

06120 Halle/Saale

Tel.: 0345/540 05 02

Fax: 0345/540 05 08
verein-halle@t-online.de
www.kinderkrebshilfe-halle.de

Hamburg

Kastenbauer, Christiane
Eltern-Selbsthilfegruppe Hamburg
Waldstr. 20 - 22846 Norderstedt

Tel.: 040/5 22 59 61

Fax: 040/52 64 00 71
info@eshg-hamburg.de
www.eshg-hamburg.de

Harz*

Avery Kolle (Vorsitzender)
Verein fiir krebskranke Kinder Harz
eV.

Feldstr. 17

38855 Wernigerode

Tel.: 03943/23 85 72

Fax: 03943/25 94 169
info@verein-fuer-krebskranke-
kinder-harz.de
www.kinderkrebshilfe-harz.de

Kempten*

Bartzack, Stephan (Vorsitzender)
Forderkreis fiir krebskranke

Kinder im Allgéu e.V.

Steufzger Strale 41b

87435 Kempten

Tel.: 0178 2171832
info@foerderkreis-krebskranker-
kinder-allgaeu.de
www.foerderkreis-krebskranker-kinder-

allgaeu.de

Heidelberg*

Baldes, Stefanie (Vorsitzende)
Aktion fiir krebskranke Kinder e.V
Heidelberg

Ortsverband Heidelberg e.V.
SilcherstraBe 17

74937 Spechbach

Tel.: 06226/97 08 00

Fax: 06226/ 424 16
kontakt@dlIfh-heidelberg.de
www.dIfh-Heidelberg.de

Herdecke*

Marohn, Christa

Sterntaler e.V. Forderung krebs-
und leukamiekranker Kinder
Gerhard-Kienle-Weg 4

58313 Herdecke

Tel./Fax: 02330/62 38 09
info@sterntaler-ev.de
www.sterntaler-ev.de

Hildesheim

Besser, Gerhard

Regenbogen - Verein zur Forde-
rung und Unterstiitzung krebskran-
ker Kinder und deren Angehérigen
Am Bache 4a

31135 Hildesheim

Tel.:05121/511 451
info@regenbogen-hildesheim.de
www.regenbogen-hildesheim.de

Hamburg*

Iversen, Dr. Holger (Vorsitzender)
Fordergemeinschaft Kinder-
krebs-Zentrum Hamburg e.V.
Gebaude N21 -UKE, Martinistr. 52
20246 Hamburg

Tel.: 040/25 60 70

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

Gie3en*

Muller-Neuberger, Ingeborg
(Vorsitzende)

Elternverein fiir leukdamie- und
krebskranke Kinder Gieen e.V.
Am Houiller Platz 15

61381 Friedrichsdorf

Tel.:06172/7 43 41

Fax: 06172/77 79 35
krebskranke-kinder-giessen@t-online.de
www.krebskrankekinder-giessen.de

Gottingen*
Schulze-Konopka, Susanne
(Vorsitzende)

Elternhilfe fiir das krebskranke
Kind Gottingen e.V.

Am Papenberg 9

37075 Géttingen

Tel.: 05592/13 14

Tel.: 0551/374494 (Kontaktstelle)
Fax: 0551/374495

verwaltung@elternhaus-goettingen.de

www.elternhaus-goettingen.de

*Mirglied im Dachverband

Hannover*

Ditemeyer, Bérbel (Vorsitzende)
Verein fiir krebskranke Kinder Han-
nover e.V. Medizinische Hochschule
Hannover

Carl-Neuberg-Strale 2, D 305

30625 Hannover

Tel.:0511/55 47 785

Fax: 0511/55 47 784
krebskranke-kinder-hannover@
t-online.de
www.verein-fuer-krebskranke-kin-
der-hannover.de

Jena*

Degenkolb, Michaela (Vorsitzende)
Elterninitiative fiir krebskranke
Kinder Jena e.V.

Haus EKKStein, Am Klinikum 10
07747 Jena

Tel.: 03641/28 803
info@ekk-jena.de

www.ekk-jena.de

Karlsruhe*

Hofele, Margareta (Vorsitzende)
Forderverein fiir krebskranke Kin-
der Karlsruhe e.V.

Hubertusallee 21

76135 Karlsruhe

Tel./Fax: 07 21/86 10 05
mhoefele@gmx.de
elternhauska@aol.com
www.stelzenmaennchen.de

Kassel*

Rollke, Claudia (Vorsitzende)

Verein fiir krebskranke Kinder Kassel
eV.

Moncheberg Str. 41-43

34125 Kassel

Tel.:0177/74 59 613

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

Kiel*

Kruse, Bernd (Vorsitzender)
Forderkreis fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche Kiel e.V.

Forstweg 1 - 24105 Kiel

Tel.: 0431/3117 34

Fax: 0431/3 19 84 00
info@krebskranke-kinder-kiel.de
www.krebskranke-kinder-kiel.de

Kirn*

Wirzius, Herbert (Vorsitzender)
Forderverein Liitzelsoon zur
Unterstiitzung krebskranker und
notleidender Kinder und deren
Familien e.V.

Breslauer Str. 7

55619 Hennweiler

Tel.: 06752/89 84

Fax: 06752/81 54
foerderverein-luetzelsoon@
t-online.de
www.kinder-in-not-hilfe.de

Koblenz*

Kutzner, Helma (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker Kinder
Koblenz e.V.

Koblenzer-Str. 116

56073 Koblenz

Tel.: 06773/6 67 (Privat)

Fax: 06773/76 11

Tel.: 0261/57 93 221 (Kontakt)
Fax: 0261/57 93 277
info@eikkk.de

www.eikkk.de

KolIn*

Merhar, Marlene (Vorsitzende)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder KéIn e.V.

Gleueler StraRe 48

50931 KoéIn

Tel.: 0221/9 42 54-0

Fax: 0221/9 42 54-79
foerderverein@krebskrankekinder-
koeln.de
www.krebskrankekinder-koeln.de

Krefeld*

Schmitz, Jens (Vorsitzender)
Forderverein zugunsten krebskran-
ker Kinder in Krefeld e.V.
Lutherplatz 33

47805 Krefeld

Tel.: 02151/30 66 44
Fax:02151/30 84 38

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

Villa Sonnenschein gGmbH
Lutherplatz 33

47805 Krefeld
www.villa-sonnenschein-krefeld.de
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I ADRESSEN DER ELTERNGRUPPEN

Leer/Ostfriesland*

Ralph Gebler (Vorsitzender)
Elternverein krebskranker Kinder
und ihre Familie in Ostfriesland und
Umgebung e.V.

Konigsstrale 140

26802 Moormerland

Mobil: 0151/1099 3615
gebler@ev-krebskranke-kinder.de
www.ev-krebskranke-kinder.de

Leipzig*

Reetz, Heike (Vorsitzende)
Elternhilfe fiir krebskranke Kinder
Leipzig e.V.

Philipp-Rosenthal -Str. 21 (Kontakt)
04103 Leipzig

Tel.:0341/22 52 419

Fax: 0341/22 51 598
info@elternhilfe-leipzig.de
www.elternhilfe-leipzig.de

Lohne/Oldenburg*

Voigt, Henry

Hilfe fiir krebskranke Kinder und
Jugendliche e.V.

An der Urlage 53

49393 Lohne

Tel.: 05493/91 37 62

Fax: 05493/91 37 61
henry.voigt@ewetel.net
www.krebskranke-kinder-lohne.de

Ludwigsburg*

Dorges, llse-Irmgard (Vorsitzende)
Sabine-Dorges-Stiftung fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche
Zeisigweg 3

23627 GroB3 Gronau

Tel.: 0151/28482330

Fax: 04509/71068
info@sabine-doerges-stiftung.de
www.sabine-doerges-stiftung.de

Liibeck*

Menorca, Heidemarie (1.Vorsitzende)
Liibeck-Hilfe fiir krebskranke
Kinder e.V.

Schwertfegerstr. 24

23556 Lubeck

Tel.:0451/80 70 06 44

Fax: 0451/80 70 06 45
info@luebeck-hilfe-fuer
krebskranke-kinder.de
www.luebeck-hilfe-fuer
krebskranke-kinder.de

Liichow/Dannenberg*
Robohm, Uwe (Vorsitzender)
Krebs - Kinder in Not e.V.
Elterninitiative Liichow-Dannen-
berg

Theodor-Korner-Str. 4

29439 Lichow

Tel.:05841/70 94 00

Fax: 05841/70 94 01
krebs-kinder-in-not@t-online.de
www.krebs-kinder-in-not.de

*Mirglied im Dachverband
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Magdeburg*

Schmidt, Ulrich (Vorsitzender)
Magdeburger Forderkreis krebs-
kranker Kinder e.V.
Leipziger Stra3e 44
Kinderklinik

39120 Magdeburg
Tel.:0391/6 62 98 22

Fax: 0391/6 6298 23
krebskranke-kinder-
magdeburg@t-online.de
www.krebskranke-kinder-

magdeburg.de

Mainz*

Leimig, Kai (Vorstand )
Forderverein fiir Tumor- und
Leukdamiekranke Kinder e.V.
Lindenschmitstr. 53

55131 Mainz

Tel.: 06131/23 72 34

Fax: 06131/6693349
info@krebskrankekinder-mainz.de
www.krebskrankekinder-mainz.de

Mainz*

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

Mannheim*

Dr. Gregor von Komorowski
(Vorsitzender)

Deutsche Leukdmie-Forschungs-Hilfe
- Aktion fur krebskranke Kinder -
Mannheim e.V.
Jakob-Trumpfhellerstr.14

68167 Mannheim

Tel.: 0621/3382133

Fax: 0621/3382134
info@krebskranke-kinder.de
www.krebskranke-kinder.de

Marburg

Schmidt, Brigitte (Vorsitzende)
Elterninitiative fiir Leukamie- und
Tumorkranke Kinder Marburg e.V.
Stltzpunkt

Steinweg 32

35037 Marburg

Tel.: 06421/8 40 52 44
info@eltk-mr.de

www.eltkmr.de

Minden*

Wolff, Frank (Vorsitzender)
Initiative Eltern krebskranker
Kinder Minden e.V.
Hinenbrink 8

32423 Minden

Kontakt: Driftmann Claudia
Johannes Wesling Klinikum Minden,
Station E 22

Tel.: 0571/79051369
claudia.driftmann@muehlen-
kreiskliniken.de

Monchengladbach*
MacDonald, John (Vorsitzender)
DLFH-Aktion fiir krebskranke
Kinder, Ortsverband Monchenglad-
bach e.V.
Gotzweg 133
41238 Monchengladbach
Tel.:02166/18 53 84
Fax:02431/98 15 14
info@dIfh-mg.de
www.dlfh-mg.de

Miinchen*

Fruth, Alois (Vorsitzender)
Elterninitiative Intern 3, im

Dr. von Haunerschen Kinderspital e.V.
Adlzreiterstr. 2

80337 Miinchen

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

Miinchen*

Kiel, Hans (Vorsitzender)
Initiative krebskranke Kinder
Miinchen e.V.

BelgradstraBe 34, 80796 Miinchen
Tel.: 089/954592480

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

Miinchen*

Elb, Thomas (Vorsitzender)
Miinchener Elternstiftung -
Lichtblicke fiir schwerkranke und
krebskranke Kinder -
BelgradstraRe 34

80796 Miinchen

(Mattern) Tel./Fax 089/64 78 41
(Elb) Tel.: 08121/97 23 14

Fax: 08121/77 15 20
info@stiftung-lichtblicke.de
www.stiftung-lichtblicke.de

Miinster*

Schneider, Jan (Vorsitzender)
Kinderkrebshilfe Miinster e.V.
Domagkstraf3e20

48149 Munster

Tel.: 0251/8354283

Fax: 0251/8354577
buero@kinderkrebshilfe-muenster.de
www.kinderkrebshilfe-muenster.de

Nordenham

Westphal, Heiner (Vorsitzender)
Fussel - Hilfe fiir krebskranke
Kinder Nordenham e.V.
Theodor-Storm-Str. 13

26919 Brake

Tel.: 04401/70 62 372

Fax: 04401/70 62 374
info@fussel-nordenham.net
www.fussel-nordenham.de

Niirnberg*

Engelhardt, Stephan (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker Kin-
der e.V. Niirnberg

Johannisstr. 40

90419 Niirnberg

Tel.:0911/39 09 46
Fax:0911/3778215
hallo@ekk-nuernberg.de
www.ekk-nuernberg.de

Odenwald *

Worner-van Munster, Jacqueline
(Vorsitzende)

Verein fiir krebskranke Kinder -
Odenwald e.V.

In den Rosengdrten 26

64711 Erbach

Tel.: 06062/39 46

Fax: 06062/91 30 26
krebskranke-kinder-odenwald@
t-online.de
www.krebskranke-kinder-odenwald.de

Oldenburg*

Haaker, Thomas (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker Kin-
der, Oldenburg e.V.

Dr. SchiB3ler-Str. 16

26133 Oldenburg

Tel.: 0441/99 85 877

Fax: 0441/99 85 879
info@eltern-Kinderkrebs-ol.de
www.eltern-kinderkrebs-ol.de

Paderborn

Neumann, Marita

Hilfe fiir Krebs- und Schwerstkran-
ke Kinder e.V.

Zur Warthe 11

33106 Paderborn

Tel.: 05251/99 52

Fax: 05251/147 84 50

Papenburg/Nordliches
Emsland*

Steffens, Petra (Vorsitzende)
Elterninitiative-Kinderkrebs n6rd-
liches Emsland und Umgebung e.V.
Am Dreieck 12a

49716 Meppen

Tel.: 05931-848822
kontakt@elterninitiative-kinderkrebs.de
www.elterninitiative-kinderkrebs.de

Pfalz (Frankenthal)*
Bohmer, Jurgen (Vorsitzender)
DLFH Pfalz e.V.

Aktion fiir krebskranke Kinder
Rielstr. 16

67227 Frankenthal

Tel.: 06233/43 747

Fax: 06233/40 033
difhpfalz@aol.com
www.dIfh-verband-pfalz.de

Regensburg*

Prof. Dr. Helmig, Franz-Josef

(1. Vorsitzender)

VKKK, Verein zur Férderung krebs-
kranker und korperbehinderter
Kinder Ostbayern e.V. (Biiro)
Franz-Josef-StrauB3-Allee 17
93053 Regensburg

Tel.: 0941/29 90 75

Fax: 0941/29 90 76
info@vkkk-ostbayern.de
www.vkkk-ostbayern.de




Regensburg*
Guggenberger, Nadine

(1. Vorsitzende)

Traumzeit fiir krebskranke
Kinder e.V.

Am Gutshof 8

93055 Regensburg
Tel.0172/59 28 925
info@traumzeit-ev.de
www.traumzeit-ev.de

Rostock*

Prof. Dr. Eggers, Gudrun
(Vorsitzende)

Verein zur Férderung krebs-
kranker Kinder Rostock e.V.
Dr.-Lorenz-Weg 5

18059 Rostock

Tel.: 0381/2 01 98 50

Fax: 0381/2 0198 51
verein@kinderkrebshilfe-rostock.de
www.kinderkrebshilfe-rostock.de

Saarland*

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

66540 Neunkirchen

Tel.: 06841/16 27 478 (Kontakt)
Tel.: 06821/95 22 84

Fax: 06821/95 22 85
info@kinderkrebshilfe-saar.de
www.kinderkrebshilfe-saar.de

Sankt Augustin*

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

53757 Sankt Augustin
Tel.:02241/84 43 72

Fax: 02241/84 43 74
info@ekkk.de

www.ekkk.de

Siegen*

Pilz, Christian (Vorsitzender)
Elterninitiative fiir krebskranke
Kinder Siegen e.V.
Rinscheidstrafle 12

57482 Wenden

Tel.: 02762/98 56 82

www.ekk-siegen.de

Springe

Selbsthilfegruppe Kranich
Erwachsene nach Krebs im Kindes-
alter

Julia Feldner und Dagmar Topken
Sulauerstr. 13, 31832 Springe

Tel.: 05041/8021504
shg-kranich@gmx.de

www.shg-kranich.de

Stuttgart*

Négele, Prof. Dr. Stefan (Vorsitzender)
Forderkreis fiir krebskranke Kinder
e.V,, Stuttgart

Herdweg 15

70174 Stuttgart

Tel.:0711/29 73 56

Fax: 0711/29 40 91
info@foerderkreis-krebskranke-kinder.de
www.foerderkreis-krebskranke-
kinder.de

*Mitglied im Dachverband

Schwerin

Schuch, Sabine

Elterngruppe krebskranker Kinder
Schwerin

Seeweg 8

19412 Langen-Jarchow

Tel.: 038483/299 20 (ab. 18 Uhr)

Trier

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

54320 Waldrach

Tel.: 06500/76 02
melanielandry@web.de

Tiibingen*

Hofmann, Anton (Vorsitzender)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder Tiibingen e.V.
FrondsbergstraBe 51

72070 Tdbingen

Tel.: 07071/94 68-16

Kontaktst. Fax 07071/94 68 13
anton.hofmann@krebskranke-
kinder-tuebingen.de

www.krebskranke-kinder-tuebingen.de

Ulm*

Wackerle, Elvira (Vorsitzende)
Forderkereis fiir tumor- und
leukdmiekranke Kinder Ulm e.V.
Prittwitzstr. 48

89075 Ulm

Tel.:0731/96 60 9-0

Fax: 0731/96 60 9-29
info@foerderkreis-ulm.org
www.foerderkreis-ulm.org

Vechta*

Klein, AlImute (Vorsitzende)

Hilfe fiir krebskranke Kinder e.V.
Vechta

Lange Wand 4

49377 Vechta

Tel.:04441/8 28 28
info@hfkk-vechta.de
www.kinderkrebshilfe-vechta.de

Viersen*
Deimann-Veenker, Dr. med. Elisabeth
(Vorsitzende)

Lowenkinder

Verein zur Unterstiitzung
krebskranker Kinder e.V.
Disseldorfer StraBe 94

41749 Viersen

Tel./Fax: 02162/1 5 320
info@loewenkinder-viersen.de
www.loewenkinder-viersen.de

Voerde*

Modrzejewski, Tobias (Vorsitzender)
Gansebliimchen Voerde e.V.

- Verein zur Unterstiitzung
krebskranker Kinder
BahnhofstraRe 70

46562 Voerde

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

www.gaensebluemchen-voerde.de

Wilhelmshaven/Friesland*
Burghardt, Gabriele (Vorsitzende)
Elternverein fiir krebskranker
Kinder Wilhelmshaven-Friesland-
Harlingerland e.V.

Friedeburger Str. 15

26409 Wittmund

Tel: 04462/57 54

Fax: 04462/92 28 34
gabi.burghardt@elternverein-
krebskranker-kinder.de
www.elternverein-krebskranker-
kinder.de

Wolfsburg*

Albertz, Gudrun (Vorsitzende)
Heidi - Forderverein fur
krebskranke Kinder e.V.
Reislinger Str. 67

38446 Wolfsburg

Tel.: 05361/24116 (Kontakt)

Tel.: + Fax: 05361/8919399
heidi-Foerderverein@wolfsburg.de
www.heidi-wolfsburg.de

Wiirzburg*

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

97080 Wiirzburg

Tel.: 0931/29 94 244 (Kontakt)

Tel.: 0931/7002 71

Fax: 0931/32 93 88 58
initiative.regenbogen@t-online.de
www.stationregenbogen.de

Wuppertal*

Ackermann, Nicole (Vorsitzende)
Initiative fiir krebskranke Kinder e.V.
Reichsstrale 39 -

42275 Wuppertal | in Auflosund
Tel.: 0202/64 51 39

Fax: 0202/64 41 60
init.krebskr.kinder-wuppertal@
t-online.de
www.initiative-fuer-krebskranke-
kinder-ev-wuppertal.org

Weitere Gruppen
bzw. Fordervereine

Selbsthilfegruppe Kranich
Erwachsene nach Krebs im
Kindesalter

Julia Feldner und Dagmar Topken
Sulauerstr. 13,31832 Springe

Tel.: 05041/8021504
shg-kranich@gmx.de
www.shg-kranich.de

Forderverein der Fighting
Spirits e.V.

Vahlhaus, Alexandra (Vorsitzende)
Vogelsrath 63

41366 Schwalmtal
www.fightingspirits.de

Selbsthilfegruppe Kranio-
pharyngeom

c/o Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134, 53113 Bonn
info@kraniopharyngeom.de
Kontakt: Sandra Tophoven
(Koordinatorin)

Tel.: 0231/8802 439
s.tophoven@kraniopharyngeom.de
www.kraniopharyngeom.de

Kinderkrebshilfe Mainz
e.V.

gegriindet von Arzten und
Wissenschaflern der Johannes Gu-
tenberg-Universitat Mainz
Langenbeckstrae 1, 55131 Mainz
Buroanschrift:

Alte Gartnerei 2, 55128 Mainz

Tel: 06131/32700-30

Fax: 06131/32700-39
www.kinderkrebshilfe-mainz.de

Schornsteinfeger helfen
krebskranken Kindern
e.V.*

Schreiber, Hans (Vorsitzender)
Saalfelder Str. 11a

96487 Dorfles-Esbach

Tel.: 09561/54364

Fax: 09561/50874
info@schornsteinfeger-helfen.de
www.schornsteinfeger-helfen.de

Umut Yolu Dernegi

Weg der Hoffnung - Ge-
meinniitziger Verein fiir
krebskranke Kinder und
deren Familien in Deutsch-
land e.V.*

Celikdéven, Aynur (Vorsitzende)
Michelstrae 21

46119 Oberhausen

Tel.: 0208/69 84 11 63

Fax: 0208/69 84 80 64
info@wegderhoffnung.org
www.wegderhoffnung.org

Fordergesell-

schaft Kinderkrebs-
Neuroblastom-Forschung
e.V.

Markus Schuster

Am Tonhtigel 5

76534 Baden-Baden

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

HistiozytoseHilfe e.V.
Goerdelerstr. 6

65197 Wiesbaden
kontakt@histizytose.org

www.histiozytose.org

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

Petra Hohn, Geschaftsfihrerin
Rof3platz 8a, 04103 Leipzig
Tel: 0341-9468884

Fax: 0341-9023490
kontakt@veid.de
www.veid.de
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B BESTELLUNGEN

Hiermit bestelle ich:

Exemplare
Mein Kind hat Krebs €4,00
Hirntumoren €3,00
Leukdmien und Lymphome im Kindesalter €3,00
Bosartige Tumoren im Kindesalter €4,50
Ich gehe zur Bestrahlung (Broschiire fiir Kinder) €2,00
Wenn ein Schiiler Krebs hat €3,00
(K)eine Zeit fiir Erdbeeren (Geschwisterbroschiire) kostenlos
Bewegung macht fit - Bewegung macht Spaf! €3,00
Wir sind ja nur das Netz ringsum (GroBelternbroschiire) €2,50
Der Chemokasper (Bilderbuch) €3,00
Radio-Robby (Bilderbuch) €3,00
—_— Prinzessin Luzie und die Chemo-Ritter (Bilderbuch) €3,00
Prinz Daniel und seine kranke Schwester Luzie (Bilderbuch) €3,00
Essen, genielBen, genesen (Erndhrungsratgeber) €3,50
Aufgeben gibt’s nicht (Berichte von Jugendlichen) kostenlos
Weniger Schmerzen bei Krebserkrankungen €2,00
Palliative Versorgung schwerst kranker Kinder €200
Informationen fiir Eltern !
Trauer tber den Verlust eines Kindes kostenlos
Mit dir verbunden (Erinnerungsbuch fiir Trauernde) €8,50
Sozialrechtliche Informationen. Auflage 2016 €2,00
Waldpiraten-Camp / Broschiire kostenlos
rﬁmrd eeren _E:I‘.'.".; fl_' H: s .'c‘l'l‘,;.; Ganzi S
L anzin lhrem Sinne e ) @ kostenlos
Ein Testament schenkt Hilfe fiir Generationen
Ein Brief aus dem Krankenhaus / DVD-Kopie €5,00
Schulbesuche - Briicken ins Leben / DVD / Video €14,00
4wir rocken das ding”, CD Hérbuch €3,00
F-I-T fir die Schule. Schulische Reintegration von Kindern
und Jugendlichen mit einem Hirntumor €3,00
WiI-abo (viermal jahrlich) €8,60

— Dies ist nur eine Auswahl vorhandener Materialien,
mehr unter www.kinderkrebsstiftung.de
oder Publikationsliste anfordern

Deutsche Kinderkrebsstiftung
und DLFH-Dachverband

Adenauerallee 134

53113 Bonn
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Alle Preise verstehen sich zzgl. Porto und Versand

Und so bestellen Sie:
Formular ausfillen, ausschneiden und in einem frankierten
Fensterumschlag an uns schicken!

Oder online unter www.kinderkrebsstiftung.de

Name

StraBe

PLZ, Ort

Datum

Unterschrift



www.kinderkrebsstiftung.de

FIT im Kopf

Friiherkennung von Hirntumoren

Diese Karte soll helfen, auf die Krankheitssymp-
tome von Hirntumoren bei Kindern und Jugend-
lichen aufmerksam zu machen und deren
friihzeitige Erkennung zu férdern.

Gliicklicherweise sind Hirntumoren bei Kindern
und Jugendlichen selten, aber es gibt sie.

« Ein Viertel der Krebserkrankungen bei
Kindern entstehen im Gehirn.

« Die friihzeitige Erkennung von Hirntumoren
kann Uberlebenschancen vergroBern.

« Wenn Sie besorgt sind, dass Ihr Kind einen
Hirntumor hat, sprechen Sie mit Ihrem Arzt.

Weitere Informationen und Unterstiitzung unter:

o www.kinderkrebsstiftung.de
e www.kinderkrebsinfo.de

0-5-jahrige Kinder

Mogliche Krankheitsanzeichen:

« Anhaltendes/wiederkehrendes Erbrechen

« Schwierigkeiten mit dem Gleichgewicht,
der Koordination und dem Laufen

« Unnatiirliche Augenbewegungen

« Verhaltensanderungen
(z.B. Schléafrigkeit/Lethargie)

« Epileptischer Krampfanfall (ohne Fieber)

« Unnatiirliche Kopfhaltung (z.B. Schiefhals,
Nackensteife oder Kopfschiefstellung)

Jedes Kind sollte einem Kinderarzt vorgestellt
werden bei Krankheitszeichen, die fiir das Kind
ungewdhnlich sind, oder die anhaltend oder
unerkldrbar sind. Beno6tigt ein Kind schnelle
medizinische Hilfe, sollte es zur ndchsten Not-
aufnahme gebracht werden. In einem Notfall
wahlen Sie 112 oder rufen Sie einen Notarzt.

»FIT im Kopf“ ist eine Kooperation der Deutschen
Kinderkrebsstiftung mit den Hirntumorstudiengrup-
pen im Behandlungsnetzwerk HIT der GPOH (Gesell-
schaft fiir Pédiatrische Onkologie und Himatologie).

—nach einer Idee der HeadSmart Campaign —
www.headsmart.org.uk

Deutsche Kinderkrebsstiftung DeUisyche
Adenauerallee 134, 53113 Bonn K n QR

Tel.: 0228/68846-0

Fax: 0228/68846-44 kﬁ&gbs
hit@kinderkrebsstiftung.de ST LR
www.kinderkrebsstiftung.de

© 9/2012, Deutsche Kinderkrebsstiftung

6-11-jahrige Kinder

Mogliche Krankheitsanzeichen:

« Anhaltende/wiederkehrende Kopfschmerzen
« Anhaltendes/wiederkehrendes Erbrechen

« Schwierigkeiten mit dem Gleichgewicht,
der Koordination und dem Laufen

« Unnatiirliche Augenbewegungen
= Unscharfes Sehen oder Doppelbilder

« Verhaltensanderungen
(z.B. Schléafrigkeit/Lethargie)

« Epileptischer Krampfanfall (ohne Fieber)

« Unnatiirliche Kopfhaltung (z.B. Schiefhals,
Nackensteife oder Kopfschiefstellung)

Diese Karte gibt Ihnen
Informationen zur
Erkennung von
Hirntumoren

bei Kindern

und Jugendlichen.

www.kinderkrebsstiftung.de St
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12-18-jdhrige Jugendliche

Magliche Krankheitsanzeichen:

« Anhaltende/wiederkehrende Kopfschmerzen
« Anhaltendes/wiederkehrendes Erbrechen

« Schwierigkeiten mit dem Gleichgewicht,
der Koordination und dem Laufen

« Unnatiirliche Augenbewegungen
« Unscharfes Sehen oder Doppelbilder

« Verhaltensanderungen
(z.B. Schlafrigkeit/Lethargie)

« Epileptischer Krampfanfall (ohne Fieber)

« Verzogerte oder pausierte Pubertéts-
entwicklung, geringes Korperwachstum

Wenn lhr Kind eines dieser Krankheitsanzeichen hat,
suchen Sie lhren Arzt auf.

Falls zwei oder mehr Krankheitsanzeichen vorhanden
sind, bitten Sie um eine zeitnahe Abklarung.

Wenn lhr Kind eines dieser Krankheitsanzeichen hat,
suchen Sie lhren Arzt auf.

Falls zwei oder mehr Krankheitsanzeichen vorhanden
sind, bitten Sie um eine zeitnahe Abkldrung.

Wenn Ihr Kind eines dieser Krankheitsanzeichen hat,
suchen Sie lhren Arzt auf.

Falls zwei oder mehr Krankheitsanzeichen vorhanden
sind, bitten Sie um eine zeitnahe Abklarung.




Allen Spenderinnen und Spendern, lf(gﬁgn
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