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In eigener Sache

Ist hnen der Junge mit den strahlenden Augen auf
unserem Cover aufgefallen? Das ist der sechsjahrige
Matteo, von seiner Mutter im Juni in der Klinik Bad
Oexen fotografiert. Dort war die Familie flr vier Wo-
chen in einer Reha. Nur kurz hatten die Eltern gezo-
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Die Deubsche Kinderkrebsstiftung
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Fs war schon, so viel in
Gang setzen zu kdnnen

Dr. Gerlind Bode, langjahrige Geschaftsfuhrerin schaut zurtck auf
ihre Zeit bei DLFH und Deutscher Kinderkrebsstiftung

Sie hat diese Zeitschrift mit aus der Tau-

fe gehoben. Und nicht nur das: Als erste
hauptamtliche Mitarbeiterin der Deutschen
Leukdamie-Forschungshilfe (DLFH) war sie
an der Griindung der Deutschen Kinder-
krebsstiftung mal3geblich beteiligt, hielt
zwei Jahrzehnte als Geschaftsfiihrerin die
Geschicke in der Hand, engagierte sich auf
internationalem Terrain: Dr. Gerlind Bode,
seit 2007 im Ruhestand, erinnert sich gut
an die Anfangsjahre der DLFH und der
Deutschen Kinderkrebsstiftung.

.Der recht komplizierte Name des Dachverbandes
und finanzielle Uberlegungen waren der Anlass fiir
die Griindung der Deutschen Kinderkrebsstiftung’,
schaut Gerlind Bode auf das Jahr 1995 zurtick. In
jenem Jahr wird die DLFH, die Deutsche Leuka-
mie-Forschungshilfe, Aktion fiir krebskranke Kinder
eV, 15 Jahre.

Eine Zeit, in der bereits vieles erreicht, aber auch
erkannt wurde, wie wichtig es ist, die weiter bendétig-
ten Fordermittel fiir die Forschung auch langfristig
zu sichern. Diese Aufgabe Gbernimmt ab diesem
Zeitpunkt die Stiftung als ein Organ der DLFH. Sie
geht mit einem Kapital von 300.000 D-Mark, das
aus einer Erbschaft stammt, an den Start. Ziel ist
es, das Grundkapital durch Erbschaften, Nachlasse
und Zustiftungen wachsen zu lassen, um so aus
den Ertrdgen die laufenden Forschungsprojekte zu
finanzieren.

LUnsere Scheu, das Wort Krebs auszusprechen,
hatten wir abgelegt. Der Name Deutsche Kinder-
krebsstiftung vereint kurz und griffig die Botschaft,
die fiir die AuBenwirkung, fiir Offentlichkeitsarbeit
und Fundraising so wichtig sind ’; sagt sie. Ein pas-
sendes Logo, das bunt und fréhlich sein soll, wird
entwickelt und ist seitdem Wegbegleiter.

Es ist ein enges Band, das die Deutsche Leukdamie-
Forschungshilfe (DLFH) und die Deutsche Kinder-
krebsstiftung zusammenhalt. Und manchmal flieBen
die Geschichten und Erinnerungen, die sich um
beide Organisationen ranken, ineinander. So ist es
auch, wenn Gerlind Bode Uber ihre frihere Arbeit,
die fiir sie eine Berufung war, spricht. Was fiir sie viel
mehr zahlt, ist das Tun fiir die betroffenen Familien.

Dr. Gerlind Bode in

ihrem Biiro beim Bonner
Forderverein, bei dem sie
- trotz Ruhestands- stell-
vertretende Vorstandsvor-
sitzende ist.

Der Weg zur Stiftung

Ein Ruckblick in die 70er und 80er Jahre: Der medizi-
nische Fortschritt half, Kinder mit bosartigen Krank-
heiten erfolgreich zu behandeln. Durch eine neue,
aber aggressive Therapie stiegen die Heilungschan-
cen von weniger als 20 Prozent auf Giber 60 Prozent.
Doch die Kliniken waren alles andere als auf diese Art
von Intensivmedizin vorbereitet. Es fehlten kinde-
ronkologische Stationen genauso wie ausreichend
Platz in den Krankenzimmern sowie medizinisches
und pflegerisches Fachpersonal. Auch an Mitarbeiter
fur die psychosoziale Versorgung der Patienten war
kaum zu denken.

Um etwas gemeinsam gegen die Missstande
zu unternehmen, schlossen sich vielerorts Eltern
zu Selbsthilfegruppen zusammen. Gruppen aus
Monchengladbach, Mannheim, Heidelberg, Bottrop
und GieBBen grindeten 1980 einen Dachverband, die
DLFH - mit dem Ziel, auf die Situation aufmerksam
zu machen und aktiv an der Behebung zu arbeiten.
Sie initiierten Renovierungen in den Kliniken, finan-
zierten Personalstellen, stellten Krafte im psycho-
sozialen Bereich ein und richteten Spielzimmer auf
den Stationen ein. Weitere Elterngruppen wurden
gegriindet, die meisten davon in den Jahren 1980
bis 1985.

In dieser Zeit zieht Gerlind Bode nach Bonn. In den
vergangenen Jahren hatte die Familie in den USA
gelebt. Nun hat ihr Mann, Prof. Udo Bode, die Stelle
als Chefarzt am Zentrum fir Kinderheilkunde in der
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Erfolg ist immer Teamarbeit
und Zusammenarbeit von
vielen. Vor 25 Jahren wurde
die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung gegriindet. Wir
lassen hier vier Mitstreiter
zu Wort kommen, die auf
verschiedene Weise mit der
DKS verbunden sind. Wir
freuen uns Gber weitere
Erinnerungen. Schreiben
Sie uns gern an redaktion@
kinderkrebsstiftung.de
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Zur Verabschiedung in den Ruhestand 2007
Uberreichten ihre Weggeféahrten Thomas Greiner,
Lutz Hennemann und Ulrich Ropertz nicht nur
einen Korbsessel fur Lesestunden, sondern auch die
passende Lektire: Eine Sonderausgabe der, WIR', in
der sie auf die gemeinsame Zeit zurlckblicken.
damaligen Bundeshauptstadt Gber-
nommen.,lIch habe zu dieser Zeit viel
in der Bibliothek an meiner Disserta-
tion gearbeitet und bin oft auf dem Heimweg in der
Klinik vorbeigegangen, um meinen Mann abzuho-
len’, erzahlt sie. Es dauert nicht lange, und sie lernt
Eltern, deren Kinder in der Klinik behandelt werden,
kennen und denkt: Hier muss man was tun! Es war
dringend notwendig, die Familien bei den vielfalti-
gen Problemen, Therapien und Hilfsmoglichkeiten
zu unterstiitzen. Vor allem aber auch der Wunsch,
sich mit anderen Betroffenen auszutauschen und
Informationen zu bekommen, war grof3.

In einem ersten Schritt (ibersetzt Gerlind Bode ein
amerikanisches Buch, das 1983 unter dem Titel ,Mein
Kind hat Krebs” erscheint. Ein Buch, das in den fol-
genden Jahren in Gberarbeiteten Neuauflagen vielen
betroffenen Familien hilft.

Bei einem Treffen in Heidelberg 1984 sind sich
dann 18 Elternvereine einig: Wir wollen eine eigene
Infoschrift! Die Entscheidung fallt auf den Titel ,WIR".
Er transportiert das Gemeinschaftsgefiihl am besten.
Das freiwillige siebenkopfige Redaktionsteam trifft
sich von nun an viermal jahrlich zu einem arbeitsrei-
chen Wochenende. ,Es war fast wie bei einer Schi-
lerzeitung. Wir saBen alle am groen Konferenztisch,

Arbeiteten zusammen: Elke Frackenpohl (1.) und Gerlind Bode.

schnitten aus und klebten zusammen. Zum Schluss
wurden die zirka 2.000 Exemplare von einer Firma fo-
tokopiert, und der Versand wurde von uns per Hand
erledigt’, berichtet die 72-Jahrige.

Ansprechpartnerin fiir alle Belange

So wird auch aus dem 1987 in Bonn eroffneten
DLFH-Koordinierungsbiiro eine Zentrale der Infor-
mation mit Gerlind Bode als erste Ansprechpartne-
rin fUr alle Belange. Zuerst allein, spater mit einem
wachsenden Team, tragt sie alles Wichtige zusam-
men, erstellt Kopiervorlagen, libersetzt, sortiert nach
Schlagworten und archiviert — und legt damit den
Grundstein fir eine systematische Beratungsarbeit
und baute ein umfangreiches Archiv zu Krebs im
Kindesalter auf.

4Ich sa gemeinsam mit meiner ersten Mitarbei-
terin Elke Frackenpohl in einem Biiro. Das fand ich
gut, denn so konnte man sich die Ideen zurufen’,
sagt Gerlind Bode. Und diese sprudelten reichlich.
Gemeinsam mit dem Team hat sie unter anderem
die Junge-Leute-Seminare, die Elterntreffen und
die jahrlichen ,Hausleutetreffen”initiiert, bei dem
sich seitdem Mitarbeiter der Elternhduser austau-
schen. Das Waldpiraten-Camp, das seine Anfange in
Spechbach nahm, gehért dazu, inspiriert vom Hole in
the Wall Gang Camp in Amerika.,Auch die Idee des
Kinderkalenders haben wir aus den USA libernom-
men’, sagt sie. Sie ist viel unterwegs, fahrt auch zu
Scheckiibergaben zu den Spendern. Als Patientenver-
treterin nimmt sie an den Tagungen der Europaische
Arzneimittel-Agentur (EMA) in London teil und ist
federfiihrend bei der Griindung der internationalen
Vereinigung ICCCPO (heute CCl), einer Konferenz fir
Elterngruppen aus aller Welt.

,Es war schon, so viel in Gang gesetzt zu haben”,
blickt sie zuriick. Sie hat so viel mit bewegt, dass
auch die Autoren der Sonderausgabe der ,WIR"
anlasslich ihres Abschieds in den Ruhestand es
gar nicht erst versuchten,...eine Chronologie lhrer
25-jahrigen Arbeit und Tatigkeit zu erstellen. Wir
haben es auch schnell aufgegeben, Erfahrungen und
Stationen zu gewichten und aufzuzahlen ™ (us)



25 Jahre Zusammenarbeit mit
der Fachgesellschaft GPOH

n der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hamato-

logie (GPOH) arbeiten Arzte, Wissenschaftler, Pflegende, Psy-
chologen und andere Fachkrafte zusammen an der Erforschung
sowie an Verbesserungen in der Diagnostik, Behandlung und
Nachsorge bosartiger Erkrankungen des Kindes- und Jugendal-
ters. Seit ihrer Griindung setzt die Deutsche Kinderkrebsstiftung
sich gemeinsam mit der GPOH fiir bessere Rahmenbedingun-
gen, wissenschaftlichen Fortschritt und fiir ein ganzheitliches
Versorgungskonzept ein. Mit dem GPOH-Vorsitzenden Prof. Dr.
Martin Schrappe sprach Renate Heymans.

Wir blicken auf 25 Jahre enger Zusammenarbeit der Gesellschaft
fiir pddiatrische Onkologie und Hdmatologie (GPOH) und der
Deutschen Kinderkrebsstiftung (DKS) zuriick. Was hat diese
Zusammenarbeit in besonderer Weise geprdgt, welche Ziele
haben wir gemeinsam verfolgt?

Die GPOH Mitglieder, insbesondere die Arztinnen und Arzte
sowie die Pflegenden, haben die gleichen Interessen wie die in
der DKS versammelten Betroffenen: Wir wollen das Beste fiir alle
an Krebs erkrankten Kinder. Naturlich haben sich in den letzten
25 Jahren die Gewichtungen verschoben, weil es neue Ideen,
neue Bedurfnisse, aber auch neue Behandlungsmaéglichkeiten
gibt. Ohne Zweifel sind die Patienten heute besser dran: Bessere
Unterbringung und Versorgung, sowohl im medizinischen Sinne
als auch in der psychosozialen Betreuung.

Wie sahen die Rahmenbedingungen fiir die Behandlung
krebskranker Kinder und Jugendlicher vor 25 Jahren aus?

Auch vor 25 Jahren wurden krebskranke Kinder schon sehr
strukturiert nach kontrollierten Studienprotokollen behandelt,
um immer so rasch wie moglich neue Erkenntnisse aus der klini-
schen Forschung in neue Behandlungsstandards einflieBen las-
sen zu kdnnen. 25 Jahre spater ist das aufwandiger geworden,
weil unglaublich hohe birokratische Hiirden zu nehmen sind.

Wie beurteilen Sie die Situation heute?

Wichtige Rahmenbedingungen fiir die Patientenversorgung
sind heute eindeutig besser: Damit meine ich die Unterbrin-
gung auf den Stationen und in den Tageskliniken, in der ambu-
lanten Betreuung, die Unterbringung von Eltern und Angeho-
rigen im Umfeld der Kliniken, die psychosozialen Angebote
wahrend der Therapie und dann vor allem in der Nachsorge.
Im medizinischen Bereich miissen wir weiterhin stetig daran
arbeiten, fir alle Patienten die Heilungschancen und die Be-
handlungsqualitat zu steigern — durch hochqualitative Studi-
en und Register, aber auch durch die unmittelbare Nutzung
von Forschungsergebnissen, um den wenigen Kindern und
Jugendlichen, die einen Riickfall erleiden, neue experimentelle
Therapien anbieten zu kénnen.

Welche ,,Meilensteine” in Klinik und Forschung haben
entscheidend zum Fortschritt beigetragen?

Wichtige Meilensteine sind zweifelsohne die Immuntherapie
durch die Stammezelltransplantation, aber auch durch den

Einsatz von Antikdrpern oder
Antikorper-Konstrukten. Da-
neben sind spannende Durch-
briiche mit ein paar wenigen neuen Medikamenten erreicht
worden, die gezielter die Krebserkrankung beeinflussen kénnen.

GPOH-Vorsitzender
Prof. Dr. Martin Schrappe

Welchen Stellenwert messen Sie in diesem Kontext den
Aktivitdten der Deutschen Kinderkrebsstiftung bei?

Die DKS ist einer der ganz wichtigen Forderer fiir unabhéngi-

ge Kinderkrebs-Forschung in Deutschland, aber auch fiir die
Unterstiitzung vielféltiger Netzwerk- und Informationsaufgaben
geworden. Dartiber hinaus sichert die DKS die Behandlung
vieler Familien durch soziale Unterstiitzung ab. Sie férdert auch
den Nachwuchs und ist damit ein unverzichtbarer Partner der
GPOH geworden. Ohne die DKS gébe es nicht so umfangreiche
Nachsorge- und Rehabilitationsprogramme.

Vieles ist erreicht. Dank Erkenntnisgewinn und moderner
Verfahren tun sich aber auch stetig neue Forschungsfelder auf.
Verstehen wir heute die Biologie bésartiger Tumoren besser als
vor 25 Jahren?

Die Biologie wird heute bei vielen, wenn nicht sogar allen Tu-
moren wesentlich besser verstanden. Trotz des gewaltigen, v.a.
genetischen Erkenntnisgewinns stehen die grof3en funktionel-
len Zusammenhange noch vor der Aufklarung. Da wird noch
vielschichtig zu forschen sein.

Ihre Vision fiir die Zukunft? Sind bahnbrechende Ergebnisse fiir
die pddiatrische Onkologie und Himatologie zu erwarten? Wie
kénnen noch bessere Heilungsraten erreicht werden?

Ich bin grundsatzlich sehr optimistisch: Es wird heute viel
schonender behandelt. Es wird mehr nach zugrundliegenden
genetischen Veranderungen geschaut. Es werden die vielfal-
tigsten Behandlungsmaoglichkeiten erprobt. Am Ende muss das
Uberleben ohne oder mit nur geringen Nebenwirkungen das
Ziel sein!

Ausblick: Welche Aufgaben und Ziele halten Sie fiir so wichtig,
dass die GPOH und die DKS diese zukiinftig in den Mittelpunkt
ihrer Zusammenarbeit stellen sollten?

Aus meiner Sicht sollten DKS und GPOH zum einen die mo-
dernsten und schonendsten Techniken in Diagnostik und The-
rapie in den Mittelpunkt stellen, aber auch dem menschlichen
Umgang, der familienorientierten Nachsorge und im Einzelfall
auch der palliativen Seite unseres Handelns ausreichend Raum
geben. Nur wenn alle Ebenen stimmig sind, wird es fur die
Betroffenen Licht am Horizont geben.

Ein Wunsch?

Da ich jedes erkrankte Kind als besonderen Mensch sehe, wiin-
sche ich mir jedes Mal, dass alles ohne Komplikationen und mit
100%igem Erfolg verlduft.

Wil 3/20DLFH
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An allem
Schlechten

ist auch

etwas Gutes

Die Freundinnen Zoé
Wendel (re) und Michelle
Biichner lernten sich

im Waldpiraten-Camp
kennen.
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E s sind ihren ersten Stunden im Waldpira-
ten-Camp, in denen sich Zoé Wendel und
Michelle Biichner das erste Mal begegnen:,Bei ei-
nem Namenspiel salBen wir nebeneinander an einem
Tisch, danach bezogen wir auch noch zufallig das
gleiche Zimmer’, erinnert sich Zoé. ,Ziemlich schnell
war klar, dass wir uns gut verstehen!”

Heute, fast zehn Jahre spater, verbindet die beiden
jungen Frauen immer noch viel. Auch wenn Zoé
in Koblenz und Michelle im Heilbad Heiligenstadt

wohnt. Sie sind online im Kontakt, treffen sich
meistens einmal jahrlich. Sie sind 2018 beim ersten
Survivor Day in K6In dabei, erzdhlen ihre Geschichte
auf der Biihne. Vor ein paar Jahren reisen sie gemein-
sam in den Urlaub auf Sylt: Es ist immer so, als wenn
wir uns erst gestern gesehen hatten’, schwarmt Zoé.
Auch der Beruf verbindet die beiden. Vielleicht ist
Michelle sogar ein bisschen,Schuld’, dass Zoé wie sie
gerade die Ausbildung als examinierte Gesundheits-
und Kinderkrankenschwester abgeschlossen hat.

Als Geschwisterkind zu den Waldpiraten

Zoé war 2011 im Teenageralter und alles andere als
begeistert, als ihre Eltern ihr eine Reise ins Heidelber-
ger Camp vorschlugen. Ein Sommer, in dem vieles

Z0é Wendel hat aus ihrer Zeit im
Waldpiraten-Camp viel Positives

mitgenommen

anders wurde fiir die 13-Jahrige, die groBe Schwester
von drei Briidern. Der mittlere der drei, der damals
neunjahrige Konstantin, erhielt zu Beginn der Som-
merferien die Diagnose Hirntumor. Es folgte eine
lange Zeit im Krankenhaus, Zoé besuchte ihn oft.
Und dann doch die Entscheidung: Sie und ihr
Bruder Vincent fahren zu den Waldpiraten. ,Es war
megacool. Insgesamt war ich fiinf Mal dort, im zwei-
ten Jahr kam nicht nur Vincent mit, sondern auch
Konstantin”, erinnert sich die 22-Jahrige begeistert.
Es dauert nicht lange, und sie gehort zu einer Clique.
,S0 war es immer, man sieht Leute wieder, die man
bereits aus den anderen Camps kannte, lernte aber
auch neue kennen und hatte viel Spal8 zusammen.”
Sie trafen sich an der Tischtennisplatte,
spielten dort gemeinsam im Rundlauf,
gingen auf tolle Touren mit dem Fahrrad
oder tibernachteten mit allen Camp-Teil-
nehmern auf der Wiese.,Wir waren Teenies
- Jungs und Madels - und haben natiirlich
die Nacht zum Tage gemacht’, erzahlt sie
lachend. ,Wir haben damals gar nicht ver-
standen, wie anstrengend die Tage fiir die
Betreuer sind. Ich glaube, die Ubernach-
tung gab es danach nicht noch einmal.”

Vorfreude auf Job als Betreuerin
Zwischen den Camps rissen die Verbin-
dungen zu den anderen Teilnehmern
unter anderem durch facebook nicht ab.
Jonas aus Limburg und Luca aus dem
Saarland besuchten Zoé in ihrem Zuhause
in der Eifel.

Das Camp habe ihr gezeigt: An allem
Schlechten ist auch etwas Gutes! ,Es ist
ein Turoffner. So viele Leute héatte ich an-
sonsten gar nicht kennengelernt, so viele
positive Momente nicht erlebt’, blickt sie
zurlick. Auch heute ist sie mit dem Camp
eng verbunden und hat einen Kindheitstraum wahr
gemacht: Nach einer absolvierten Mitarbeiterschu-
lung kann sie jetzt als ehrenamtliche Betreuerin im
Camp arbeiten. |hr erster Einsatz ware das Sommer-
camp gewesen, das wegen Corona nicht stattfinden
konnte.

Die Abschlusspriifungen als Kinderkranken-
schwester hat sie im Friihsommer abgelegt — nach
einer dreijahrigen Ausbildung in der Klinik, in der ihr
Bruder damals behandelt wurde. ,Wahrend meiner
Ausbildung war ich auch auf der kinderonkologi-
schen Station. Schade, dass zu der Zeit Konstantins
Lieblingsschwester nicht im Dienst war. Mit ihr
hatte ich gern mal zusammengearbeitet”, sagt Zoé
Wendel. 1 (us)



Elternvereine
im Jubildaumsjahr

Hamburg
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Dresden ﬁ

45 Jahre

Fordergemeinschaft KinderKrebs-Zentrum e.V.
Hamburg

Wiesbaden

@ 40 Jahre

Forderverein fiir krebskranke Kinder e.V. Freiburg

35 Jahre

Elterninitiative krebskranker Kinder Augsburg
Lichtblicke e.V.

Elternverein Leukamie- und Tumorkranke Kinder
e.V. Bremen

Elterninitiative krebskranker Kinder der Vestischen
Kinderklinik e.V. Datteln

Verein Elternhilfe fir das krebskranke Kind e.V.
Gottingen

Elterninitiative Intern 3 im Dr. von Haunerschen
Kinderspital e.V. Mlinchen

Initiative krebskranke Kinder Miinchen e.V.

Saar-
briicken
[ ]

© Stuttgart

12}
ﬂﬁ Miinchen

Léwenkinder, Verein zur Unterstlitzung
krebskranker Kinder e.V. Viersen

Forderkreis fur krebskranke Kinder Kiel

30 Jahre

HEIDI - Forderverein fiir krebskranke Kinder e.V.
Wolfsburg

Magdeburger Férderkreis krebskranker Kinder e.V.
Forderverein fiir krebskranke Kinder e.V. KéIn
Elterninitiative flr krebskranke Kinder Jena e.V.
Sonnenstrahl e.V. Dresden

Elternverein krebskranker Kinder e.V. Chemnitz

Verein zur Unterstltzung krebskranker Kinder und
der Krebsforschung im Kindesalter e.V. Greifswald

Elternhilfe fiir krebskranke Kinder e.V. Leipzig
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atrick Schulz ist Laufer und Radsportler mit

Leib und Seele.,Ich kann mich noch erin-
nern, was es flr mich fiir einer Herausforderung war,
nach meiner Erkrankung wieder richtig fit zu werden,
um zum Beispiel mit dem Fahrrad einen Berg hoch
zu fahren”, erinnert sich der 34-Jahrige.

Das Rad ist heute (fast) sein standiger Begleiter.
Wahrend seiner Ausbildung fuhr er téglich eine Run-
de mit dem Mountainbike. Spater war er im Verein
+Aktiv Sport Fichtenberg e.V." aktiv, nahm zusatzlich
an Laufveranstaltungen und verschiedenen Moun-
tainbike-Rennen teil.

Er schwingt sich nicht nur fiir Rennen, sondern
auch fiir den guten Zweck aufs Rad: ,Ich hatte mich
am Jahresanfang entschieden, am 1. Mai bei der Sko-
da Velothon Challenge in Frankfurt zu starten und
dort im Team Rynkeby - Hohes C zu radeln. Leider
musste die Fahrt wegen Corona abgesagt werden’,
bedauert er. Die Regenbogenfahrt findet statt, wenn
auch etwas anders: ,Ich bin dabei und besuche fast
taglich eine andere Klinik.” (Bericht S.18). Seit zehn
Jahren zieht Schulz das farbenfrohe Shirt an und
begibt sich,,mit noch mehr Radverriickten mit einem
dhnlichen Schicksal” auf den Weg, um Kinder auf den
onkologischen Stationen zu besuchen.,Die Eltern
der erkrankten Kinder sehen so, dass es weitergehen
kann’, sagt er. Mut machen, Hoffnung geben, das
ist ihm wichtig. Mit sechs Jahren erkrankte Patrick
Schulz 1993 an akuter lymphatischer Leukamie (ALL),
zwei Jahre spater verlief die Knochenmarktransplan-
tation sehr gut.,Ich bin jetzt seit 25 Jahren geheilt.
Jedes Jahr feiere ich mit einer Familie meinen zwei-
ten Geburtstag mit mindestens einer Flasche Sekt.”

Es tut gut, etwas zuriickzugeben

Vielleicht gehe es auch leichter, als selbst Betroffener
die Situation zu verstehen und so zu helfen, Gberlegt
Schulz. Eine Erfahrung, die er auch als Betreuer im

zwelten
Geburtstag

Regenbogenfahrer Patrick Schulz war als Kind
im Waldpiraten-Camp, heute ist er Betreuer

Waldpiraten-Camp macht. Auch wenn er als Hiitten-
dienst nicht nur fiir seine Gruppe, sondern auch fiir
alle 40 Kinder mit verantwortlich ist, gibt es doch die
Méoglichkeit, zu Gesprachen zu zweit. ,Es tut gut, et-
was zurtickgeben zu kdnnen, was man selbst Gutes
erfahren hat”

Patrick Schulz, der heute als Prozessingenieur bei
Siemens arbeitet, kennt die Camps der Deutschen
Kinderkrebsstiftung sehr gut. Bereits Mitte der 90er
Jahre ist er mit seinen Eltern und seinen Geschwis-
tern bei den Familienseminaren dabei, reist spater
in die Better-Day-Camps nach Spechbach und dann
regelmafig ins Waldpiraten-Camp. ,Ich habe die
Zeit immer sehr genossen. Es war vertraut. Man sah
Leute wieder, die man kannte und war schnell eine
Gruppe”, erinnert er sich.

Bei den Familienseminaren traf er zum ersten Mal
Florian. Aus dieser Begegnung wurde eine Freund-
schaft, die Uber all die Jahre hélt.,Nach der Zeit als
Teilnehmer bei den Waldpiraten haben wir sogar das
Camp-Feeling nachempfunden. Florian organisierte
ein mannhohes Zelt. Dann sind wir mit Angela und
Hannah an einen See gefahren und campten dort fir
ein paar Tage’, erzahlt er schmunzelnd.

Heute sehen sich die vier Freunde viel seltener,
denn sie wohnen viel zu weit voneinander entfernt.
Dennoch lieBen es sich Patrick und Florian nicht
entgehen und gingen bis letztes Jahr gemeinsam auf
Regenbogenfahrt. Bis heute sind sie bei den Wald-
piraten-Camps dabei: Florian als stellvertretender
Campleiter, Patrick als ehrenamtlicher Betreuer.,Ich
kann mir gut vorstellen, noch viele Jahre die Betreu-
ung der Kinder und Jugendlichen bei den Waldpi-
raten mit zu Ubernehmen’, sagt Schulz. Denn die
Angebote der Deutschen Kinderkrebsstiftung haben
fir ihn einen unschatzbaren Wert. Er hoffe, dass die
Arbeit mit immer neuen frischen Ideen weitergehen
kann.® (us)



aufen,
bauen,
sanieren:

er ein Haus baut, weil3, dass es oft ein

lang gehegter Traum ist, auf dessen
Weg viele Herausforderungen warten: Bevor es los
gehen kann, muss geplant und vorbereitet werden,
ist ein Architekt zu engagieren, sind Bauantrage zu
stellen und an die Finanzierung zu denken. Gerade
fur Forder- und Elternvereine kann solch ein gro3es
Bauprojekt, das sich durch Spenden finanziert, eine
Herkulesaufgabe sein.

Jetzt hat der Vorstand der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung eine Antragsrichtlinie verabschiedet, diese
Bauvorhaben mit einem einmaligen, festen Zuschuss
zu férdern.,,Damit wollen wir die Elternvereine bei
ihrem Ziel unterstiitzen, Familien moglichst optimal
und kliniknah unterzubringen und zu versorgen’,
begriindet Benedikt Geldmacher, Vorstandsvor-
sitzender der Deutschen Kinderkrebsstiftung, die
Entscheidung.

,Gerade diese herausfordernden Zeiten, die wir
jetzt alle erleben, flihren uns vor Augen, wie wichtig
das gemeinsame Einstehen fiir unsere Sache als
Elternvereine ist’, sagt er.,Neben den derzeit oft
stark zurtickgehenden Spendeneinahmen und dem
deutlich gestiegenen Organisationsaufwand durch
die Pandemie, mussten sich unsere Elternhauser
in der Vergangenheit schon immer neuen Heraus-
forderungen stellen’, so Geldmacher. Der Trend zu
KlinikschlieBungen und Bildung von Zentren, eine
nicht immer kostendeckende Vergiitung von Uber-
nachtungsleistungen und eine sich verandernde
Erwartungshaltung betroffener Familien seien nur
einige davon.

Mehr als ein Ort zum Ubernachten

Manchmal dauert der Aufenthalt der Familien im
Elternhaus nur wenige Tage, mal mehrere Mona-

te. Gerade, wenn die Familien weit weg von der
behandelnden Klinik wohnen, ist ein Elternhaus ein
wichtiges Angebot. Hier konnen die Eltern immer in
der Nahe ihrer erkrankten Kinder sein. Dabei ist das
Angebot der Elternvereine weit mehr als nur eine
Ubernachtungsméglichkeit. Hier finden die Eltern
ein Zuhause auf Zeit, in dem sie essen und Sachen
fur die Klinik holen kdnnen oder einen Rlickzugsort
finden. Die Mitarbeiter stehen ihnen in der schweren
Zeit zur Seite und unterstiitzen mit verschiedenen
Angeboten.

Voraussetzungen fiir Forderung

Die Griinde, warum ein Elternverein ein Bauprojekt
startet, konnen unterschiedlich sein. Da wurde ein
neues Haus gekauft, das noch auf die Anforderungen
umgebaut werden muss, dort ist ein bestehendes
Elternhaus in die Jahre gekommen.,,Deshalb haben
wir jetzt die Méglichkeit, eine finanzielle Unterstiit-
zung flir den Bau, den Kauf oder die Sanierung von
Elternhdusern und Elternwohnungen zu genehmi-
gen. Der Zuschuss wird fiir jeden Verein héchstens
alle finf Kalenderjahre gewahrt’; erklart Benedikt
Geldmacher die Details.

Wer einen Antrag stellen mochte, muss verschie-
dene Voraussetzungen erfillen. Dazu gehoren eine
mindestens fiinfjahrige Mitgliedschaft im Dach-
verband der Deutschen Leukdmieforschungshilfe
(DLFH) sowie ein giiltiger Freistellungsbescheid des
Finanzamtes, um die Gemeinniitzigkeit des Vereins
zu belegen.

Weiterhin muss der beantragende Verein dar-
auf achten, dass der Gesamtaufwand tber 10.000
Euro liegt und er noch nicht mit dem Bauvorhaben
begonnen hat. Dabei gilt als Projektbeginn der Ab-
schluss von Lieferungs- und Leistungsvertragen.,Da
die Zuschiisse auf dem Prinzip ‘Hilfe zur Selbsthilfe’
zugeteilt werden, gehen wir davon aus, dass sich der
Elternverein mit eigenen Mitteln angemessen an den
Kosten beteiligt’, so Geldmacher.

Wenn der Antrag vom Elternverein vollstandig aus-
gefillt ist, wird dieser gemeinsam mit den Anlagen
bei der Deutschen Kinderkrebsstiftung eingereicht.
4Wir sind sehr froh, dass wir die Antragsrichtlinien
beschlossen haben. Damit unterstiitzen wir vor-
rangig Vereine in ihren Bauvorhaben, die aufgrund
fehlender Mittel nicht einfach so einen Neubau
oder eine Elternhauserweiterung stemmen kénn-
ten. Gleichzeitig gewahrleisten wir damit, dass das
einmalige und wichtige Konzept der Elternhauser
auch in Zukunft Bestand ;
hat”, sagt der Vorstandsvor-
sitzende.

Ihr Ansprechpartner: Mar-
tin Spranck, stellvertreten-
der DKS-Geschaftsfihrer,
Telefon: 0228/68846-14,
E-Mail: spranck@kinder-
krebsstiftung.de

Vorstandsvorsitzender
Benedikt Geldmacher stellt
die neue Richtlinie vor.

Wil 3/20DLFH | 9
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DIGITAL und doch rea

Junge-Leute-Seminar: Keine Camp-Nachte, aber daftr virtuelle Nahe

m Jubildaumsjahr der Deutschen Kinderkrebsstif-

tung sollte das Junge-Leute-Seminar im Friihjahr
2020 ein ganz Besonderes werden. ,It's Mai Time”
hieB es: Die Teilnehmer sollten verschiedene kiinstle-
rische Ausdrucksweisen erproben und am Ende auf
die Waldpiraten-Blihne bringen. 55 Personen hatten
sich angemeldet. Doch es kam anders als gedacht.

Die Gemeinschaft der Jungen-Leute-Seminare

ist wertvoll. Fur viele sind die Treffen wie ein kleiner
Hafen, den sie zwei Mal im Jahr anfahren dirfen.
Hier ist man unter Gleichgesinnten, hier kann man
Sonnenstrahlen tanken, sich ausprobieren und
neue Krafte in sich entdecken. Auch wenn es nicht
immer ausgesprochen wird, so ist es doch spiirbar:
Die Erkrankung oder Betroffenheit als Geschwister
verbindet die jungen Erwachsenen auf besondere
Weise. Der Austausch untereinander im Verlauf des
Wochenendes, aber auch die gemeinsamen neuen
Erfahrungen in den Workshops knipfen intensive
Bande, die als Freundschaften auch Gber die Treffen
und Entfernungen hinausgehend halten. Dazu kom-
men wichtige Informationen aus den Vortragen, die
das Leben nach der Erkrankung neu beleuchten und
Anregungen oder Hilfestellungen bei Problemen
und Belastungen anbieten.

Als absehbar wurde, dass das Junge-Leute-Semi-
nar aufgrund der Corona-Krise in gewohnter Form
nicht stattfinden kann, war eines klar: Dieses Treffen
muss es dennoch geben. Die geplanten Workshops
und Vortrage sollten nicht abgesagt, die Gruppe
sollte irgendwie fiir einen Austausch zusammenge-
bracht werden und ,sich-sehen-kénnen”.

Vorbereitungen: kreativ und flexibel
Tanzimprovisation oder Singen im Chor ohne sich
gegenseitig zu sehen und im Raum wahrzunehmen?
Theater ohne echte Blihne? Eine Vorfiihrung digital?
Niemand von der geplanten Besetzung hatte Erfah-
rungen mit einem digitalen Seminar dieser Art. Es
wurden intensiv die Moglichkeiten und Grenzen der
Onlinekurse und Videokonferenzen getestet, Gespra-
che mit den Referenten und Workshopleitern gefiihrt
und mit neuen Planungen begonnen. ,Ein Tanzwork-
shop via Zoom? Ich konnte es mir kaum vorstellen,
dass es funktioniert, mit so vielen Teilnehmern eine
offene Atmosphdre zum Tanzen zu schaffen’, erinnert
sich Workshopleiterin Sofia Schwarz.

Ziel war es, alle Ideen moglichst nah am urspriing-
lichen Programm orientiert umzusetzen. Deshalb
galt, sich gemeinsam flexibel und kreativ auf die
neuen Bedingungen einzulassen.,Das war fur
mich schier undenkbar. Zudem war mein Plan, den
Teilnehmern nicht einfach eine schon vorgefertigte
Choreographie beizubringen, sondern sie wie auch
im Camp, mitgestalten lassen, ihre Kreativitat zu
férdern und es‘ihren Tanz’ werden zu lassen’, sagt
Sofia Schwarz.

Alle Teilnehmer wurden personlich kontaktiert
und eingeladen, sich gemeinsam mit dem Organi-
sationsteam auf das Experiment,Junge-Leute-Se-
minar digital” einzulassen. 40 von urspriinglich 55
interessierten Teilnehmern konnten die technischen
Voraussetzungen einrichten und waren dabei.

Vorab mussten allerdings wichtige Vorausset-
zungen geklart werden. Sind alle Kontaktdaten
aktuell, so dass die Informationen und Anleitungen
sicher ankommen? Liegen Telefonnummern vor, fir
den Fall, dass irgendetwas schieflduft? Die Teilneh-
mer und Mitwirkenden bekamen per E-Mail eine
Anleitung fiir das Seminar. Diese enthielt Hinweise
zur Ausstattung, Grundlagen zur Handhabung des
Videokonferenzprogramms sowie das endgiilti-
ge Programm mit Einwahllinks zu den jeweiligen
Programmanteilen. Aber nicht nur das. Die Teilneh-
mer durften sich auch tber physische Post freuen,
einem kleinen Paket mit Begleit-Accessoires flr das
Seminar.



Seminar ohne ,Katharina”

Das digitale Seminar setzte sich aus mehreren Ein-
heiten zusammen und fand von Freitag bis Sonntag
statt. Ab Freitag lief eine Sport-Challenge: Gemein-
sam sollten die Teilnehmer bis Sonntagmittag 300
Kilometer in einer Strava-Gruppe zusammenbringen.
Uber die drei Tage konnten die Teilnehmer sich in
groB3en Gruppen treffen oder fiir einzelne Fragen
intensiver in Kleingruppen diskutieren. Daflir wurden
sogenannte digitale ,Breakout Raume” eingerichtet.
So konnte viel Raum fur Aktivitat, Interaktion und
Austausch angeboten werden.

Breakout Raume sind virtuelle Rdume, in die

die Grof3gruppe eingeteilt werden kann. Die
jeweiligen Gruppen sind dann voneinander
abgetrennt und kriegen nicht mit, was in den
anderen Breakout Rdumen geschieht. Der Leiter
des Videotreffens kann dann die Unterteilungen
wieder auflésen, um alle Teilnehmer wieder in
die grof3e Gruppe zuriick zu holen.

Das Ziel, aus den Workshops heraus etwas auf die
Blihne zu bringen, blieb. Eigentlich alles wie immer.
Zumindest fast. Nur eben digital und ohne Kaffeema-
schine,Katharina“, ohne Umarmungen, gemeinsame
Mahlzeiten und Nachte im Camp.

In groBer Runde: Kennenlernen

40 Personen, die sich in der BegriiBungsrunde

selbst kurz vorstellen? Damit das nicht zu langwierig
wurde, kamen Utensilien aus dem Postpaket zum
Einsatz. Der jeweilige Redner hatte ein Eis-Schirm-
chen, das er in die Kamera hielt. Fir das traditionelle
Kennenlernspiel gab es auBerdem fiir jeden einen
Luftballon. Dieser wurde gleichzeitig aufgepustet,
bewegt und schlieBlich mit 40 lauten Knalls zerplatzt.

Vortrag iiber Achtsamkeit

Einfach mal zurlicklehnen und zuhéren? Das gibt
es nur selten bei den Junge-Leute-Seminaren. Auch
in der digitalen Variante legte Ingolf op den Berg
viel Wert auf Interaktion in seinem Vortrag mit dem
Titel ,Dem Gehenden schiebt sich der Weg unter
die FuBe!” ,Obwohl wir zu Hause sind, ist in unsern
Inneren immer etwas in Bewegung’, begann er
seinen Vortrag Gber Motivation, Achtsamkeit und
Lebensenergie. Er bewegte sich ebenso vor der Ka-
mera - abwechselnd sah man ihn vor einem Flipchart
stehend oder sitzend sprechen. Zwischendurch

schickte er die Gruppe zu kleinen Diskussionsrunden
in die Breakout Raume. Hier sollten sie beispielsweise
besprechen, welche Momente man im Leben selbst
positiv beeinflusst oder geschaffen hat.

Abends: Auf der Biihne
Der gemeinsame Abend sollte sich als solcher anfiih-
len. Vor Ort im Camp hétte es Snacks und besondere
Getranke und eine feierliche Atmosphare im Saal
gegeben. Nun hatten alle per Post eine kleine Kerze,
eine Brause und eine StiBigkeit erhalten. Die Kerze
wurde angeziindet und ein,,Prost” in die Runde ge-
geben. So konnten sich die Teilnehmer zuriicklehnen
und nach und nach ihre eigenen Beitrage prasentie-
ren oder die aus den anderen Workshops genief3en.
Live wurden vier kleine Theaterinszenierungen,
zwei Theatermonologe und der Poetry Slam vorge-
stellt. Die Prasentation des Gesangsbeitrages und
das Video vom Tanz rundeten den Abend ab. Doch
so ein richtig geselliger Abend endet nicht mit den
Programmpunkten: Im Anschluss baten die Teilneh-
mer darum, noch langer im Video-Raum bleiben zu
dirfen. Eben ganz wie immer im Camp.

Einhelliges Fazit: Gelungen

Das Experiment ist mit Gberragendem Erfolg ge-
lungen: Die Technik hatte funktioniert, es kam eine
gesellige Atmosphare auf, und die Rickmeldungen
auf die Feedbackumfrage war deutlich. Ein hundert-
prozentiges,Ja” gab es auf die Frage: Wiirdest Du
nochmal an einem Digitalen Junge-Leute-Seminar
teilnehmen, wenn die Umsténde keine direkte Be-
gegnung ermdglichen?

Auch Workshopleiterin Sofia Schwarz war positiv
Uberrascht:,Nach einer Weile habe ich fast verges-
sen, dass uns ‘nur’ dieser Bildschirm verbindet. Wir
waren allesamt stolz auf das Resultat und gliicklich,
uns auf das neue Wagnis einzulassen.”

Und am Ende war es so, wie es sich das alle Betei-
ligten gewlinscht hatten: Das Junge-Leute-Seminar
2020 war ein ganz Besonderes. Zwar anders, aber gut.

Wenn die Pandemie bleibt, sind wir vorbereitet.
Ria Kortum
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Dichterwettbewerb,

gluck

iche Sanger & Co

Beim Junge-Leute-Seminar fanden Workshops flr Theater, Gesang, Poetry Slam, Tanz
und Sport statt. Pro Kurs waren sechs bis zehn Teilnehmer dabei:

L4
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Theaterworkshop

mit Robin Telfer

Zehn Teilnehmer entwickelten angelei-
tet vom Theaterregisseur Robin Telfer
zunachst nach einer festgelegten
Reihenfolge gemeinsame Geschichten.
War der erste Satz einmal gefallen,
verschwanden schnell alle Hemmun-
gen vor der Webcam und alles nahm
flieBend seinen Lauf. Auf ein Taschen-
lampensignal hin wechselte die erzah-
lende Person, wahrend eine andere die
Handlung pantomimisch darstellte.
Die Geschichten waren begleitet von
Gelachter und erstaunten, manchmal
auch von Schreck gekennzeichneten Gesichtern,
doch am Ende stets mit Erleichterung und Happy
End.

Nachdem alle in der Welt des Theaters angekom-
men und in verschiedene Rollen geschllpft waren,
bildeten sich kleine Gruppen, die in Breakout-Rdume
eingeteilt wurden. In diesen konnten die Teilnehmer
eine Theaterszene entwickeln. Bei Bedarf gab es vom
Workshopleiter einen Satz als gemeinsamen Anhalts-
punkt, der als Anfangs- oder Endpunkt der Szene
verwendet werden konnte.

Nach der Gruppenarbeit gab es noch ein besonderes
Angebot: Fir diejenigen, die schon immer davon ge-
traumt haben, Hamlet oder Julia zu sein, bot Robin
eine,Monolog-Probe” an. Dabei wurden die Teilneh-
mer im Einzelkontakt durch ausgewahlte Passagen
gefiihrt und erhielten wertvolle Anweisungen, wie
die Darstellung der Rede spannend und interessant
werden kann. Am Abend stieg der Adrenalinpegel
noch einmal an, als die Teilnehmenden ihre erar-
beiteten Stiicke live vorspielen und die Monologe
vorsprechen durften. Dann hief3 es fiir alle anderen
Zuschauer: Kamera aus, Spot an. Voller Spannung
konnte so das Geschehen an den Bildschirmen zu-
hause verfolgt werden.

Gesangsworkshop: Singen macht
gliicklich??

mit Max Weise

Was passiert eigentlich beim Singen?
Wie kann sich durch Veranderungen

in der Technik der Klang verdndern?
Und warum erlebt man beim Singen
oft Gliick und Entspannung? Diesen
Fragen wurden im ersten Teil des Vi-
deoworkshop ,Gesang” nachgegangen.

Workshopleiter Max sa am Fliigel, ein Mikro an
seinem Piano und eins an seinem Headset. Sie sorg-
ten dafir, dass alle Teilnehmer tber ihre Kopfhorer
nicht nur seine Stimme, sondern auch den Klang des
Instrumentes klar horten. Der erfahrene Chorleiter
machte Ubungen vor, und jeder machte dies an
seinem Endgerat mit. Wichtig dabei war, dass jeder
aufler Max sein Mikro ausgestellt hatte. Nur auf Auf-
forderung stellten einzelne Teilnehmer ihr Mikro ein
und erhielten dann individuelle Ratschlage.

Fur die virtuelle Biilhne am Abend ging es im
zweiten Teil des Workshops darum, den Refrain des
Liedes,What do | know?” von Ed Sheeran singen
zu lernen. Stuick fiir Stiick sang Max vor und alle
anderen mit. Nach vielen Wiederholungen nahm
jeder fir sich seine eigene Stimme mit dem Handy
auf. Eine Tonspur mit Begleitung, Singstimme und
Metronom Uiber die Kopfhérer abgespielt, half den
Teilnehmern, das Lied in der richtigen Tonlage und
Geschwindigkeit einzusingen. Die Gesangsspuren
wurden anschlieBend lbereinandergelegt, und so
entstand ein gemeinsames Werk fiir den Abend. Auf
der Buihne: Firr knapp eine Minute sang der digitale
Junge Leute Seminar-Chor. Alle Teilnehmer waren
sich einig: Singen macht wirklich gliicklich!

Let’s Dance. .. Tanzworkshop
mit Sofia Schwarz

L .5

Das Rennen bei der Wahl eines Wunschliedes, zu
dem getanzt wurde, machte ,Bad Guy” von Billie
Eilish. Ein groBartiges Lied, um sich richtig gut zu
flhlen. In einer Mischung aus vorgegebenen und ge-
meinsam erarbeiteten Bewegungen tanzen sich die
Teilnehmer gemeinsam mit Workshopleiterin Sofia
Schwarz durch den Song. Jeder fiir sich vor seinem
PC. Da brauchte es nattirlich ausreichend Platz und
gute Lautsprecher. Die Musik spielte die Mitarbei-
terin des Waldpiraten-Camps in die Videokonferenz



ein, sodass es nicht zu Zeitverzogerungen kam. freien Lauf und prasentierten sich ihre Texte gegen-

Der Fokus lag auf der Freude an Bewegung zur seitig. Als Vorbereitung auf den Abend sollte jeder
Musik, am Spal3 dabei, sich passende Moves auszu- frei ein Thema wahlen und dazu einen Text verfas-
denken und gemeinsam auszuprobieren. Doch auch  sen, dessen Vortrag nicht langer als fiinf Minuten
hier wurde am Ende ein Ergebnis produziert: Jeder dauert.

Teilnehmer nahm sich selbst tanzend auf seinem Die jungen Slammer setzten sich mit Corona aus-
Handy auf und versendete die Datei an Chris Mers- einander, erfanden Marketingtexte oder fiihrten Poe-
mann von nevermiss productions. Er nutzte die Zeit  tisches auf. Die Texte waren alle sehr beeindruckend,
vor dem gemeinsamen Abend, um aus den vielen emotional und sehr unterschiedlich. Das Publikum
Einzelvideos ein gemeinsames Video zusammenzu- wdhlte am Ende mit roten und griinen Abstim-
schneiden. Zu sehen sind tanzende junge Erwach- mungskarten einen Sieger. Die meisten Stimmen
sene — nebeneinander, nacheinander, im Bild, aus erhielten Nick Schéfer mit seiner poetischen Ausein-
dem Bild heraustanzend, die sichtlich Freude daran andersetzung,MaiTimeSlam” und Leon Vahlhaus mit
haben, auch mal spielerisch witzige Elemente zu seinem Gedicht,Der Mond ist aufgegangen”.
zeigen.

Sport
Poetry Slam ,Dariiber reden...” mit Gabriele Gauss
mit Daniel Wagner Gabriele Gauss vom Netzwerk ActiveOncoKids hatte

die Teilnehmer bereits am ersten Tag mit der Sport-
challenge herausgefordert. Doch
das schafften die jungen Leute
problemlos! Am Ende brachten sie
sogar 490 Kilometer zusammen.
Manch einer radelte oder joggte
groB3e Runden, andere nutzten
die Pausen zwischen den Semi-
nareinheiten fiir einen kleinen
Spaziergang um den Block. Jeder
Kilometer zahlte, und die gemein-
same Aufgabe motivierte fast alle,
! i sich auf den Weg zu machen und
Als Poetry Slam bezeichnet man einen modernen einen Beitrag zu leisten.

Dichterwettstreit, bei dem Autoren ihre selbst Beim Friihsport am Sonntag-
geschriebenen Texte auf einer Biihne vor Publikum morgen brauchte es dann Platz
prasentieren. Das Wichtigste dabei ist: Die Zuschauer  vor dem PC, um den Ubungen
mit den Texten zu begeistern. von Gabi zu folgen. Die Sportwis-
Zum Einstieg lockerte der Workshop-Leiter und senschaftlerin konnte dabei alle
preisgekronte Slammer Daniel Wagner die acht Teilnehmer auf ihrem eigenen
Teilnehmer mit Wortspielen auf: Sie erfanden Woérter,  Bildschirm in der Galerie sehen
schrieben wahre und unwahre kleine Geschichten, und so wichtige Korrekturen fir
brachten Geschichten aufs Papier, die nur durch die Effektivitat der Bewegungsablaufe durchgeben.
Emotionen lberzeugten und verwandelten Gefiihle ~ Im Anschluss konnten die Teilnehmer an einer Ge-
in Gedichte. Die Teilnehmer lieen ihrer Kreativitat sprachsrunde zum Thema Sport teilnehmen.

Lydia war beim ersten digitalen Junge-Leute-Seminar dabei. Sie schreibt:

Jedes Mal freue ich mich wieder auf die JLS-Treffen Beim Gedicht-Wettstreit gibt es kaum Regeln. Man

in Heidelberg im Waldpiraten-Camp. Das Camp darf schreiben, woriiber man méchte, kann seinen

ist fiir mich ein ganz besonderer Ort. Er steht fur Gedanken freien Lauf lassen.

Vertrautheit, Sonnenschein trotz schlechtem Wetter, Der Vortrag von Ingolf op den Berg, welcher fiir

Auszeit vom Alltag, Kurz-Urlaub, Gelassenheit, Freun-  mich definitiv kein Vortrag war, sondern eher einem

de wiedersehen, Spal} zu haben, ... Coaching glich, hat mir die Augen geoffnet. Jetzt
Leider hat uns das Corona-Virus dieses Mal einen werde ich bewusster und achtsamer durchs Leben

Strich durch die Rechnung gemacht. Wir sollten und schreiten. Ich werde meine Zeit mit Sinnvollem

durften uns nicht personlich im Camp treffen. Schade.  fillen, all den Ballast abwerfen, aufgeraumter und
Ria, Chris und das ganze WPC-Team haben sich prasenter mein Leben bestimmen, sowie die freie

aber dafiir eingesetzt und alles gegeben, dass das Zeit nutzen, um Neues zu lernen.

Seminar trotzdem stattfinden konnte! Uber Zoom Henry Ford hat einmal gesagt:,Ob du glaubst, du

haben wir uns sehen und treffen kdnnen. Das hat schaffst es, oder du glaubst, du schaffst es nicht; Du

erstaunlich gut geklappt! hast recht!”

Der Poetry-Slam-Workshop mit Daniel Wagner hat

mir sehr viel gebracht. Jede*r kann Texte schreiben! Jch schaffe es! Eins werd'’ich nie tun: AUFGEBEN!!"
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&k - aus Perlen

Hoffnung,
Mutmacher und
Trostspender:

Eine bunte Kette
begleitet Kinder
durch die Therapie




M ut brauchen Kinder in vielen Lebenslagen
—am ersten Tag in einer neuen Schule, bei
einem Sprung vom Zehn-Meter-Turm ins Wasser
oder bei einem Auftritt auf einer Bihne. Fiir den
achtjahrigen Vincent aus Offenburg besteht Mut aus
rund 240 bunten Perlen. Die mehrere Meter lange
Kette ist innerhalb von neun Monaten - Perle um
Perle — gewachsen und begleitete ihn auf dem Weg
durch seine Krebstherapie.

Im September 2017 beginnt firr Vincent ein neuer
Lebensabschnitt: Er ist ein Schulkind. Am dritten
Schultag fiihlt er sich sehr schwach und sieht
blass aus. Beim Kinderarzt wird Blut abge-
nommen, um den Eisenwert zu Gberpriifen. ;":
»~Am nachsten Abend klingelte der Kinder- &
arzt bei uns zu Hause. Da wusste ich gleich,
dass es kein Eisenmangel sein kann”, erinnert

sich seine Mutter Victoria Hof. Der Arzt schickte
Vincent sofort ins Universitatsklinikum Freiburg. Alle
fuhren mit, die Eltern und die beiden Brider.

Die Diagnose: akute lymphatische Leukamie (ALL).
Ein Dreivierteljahr lang wird er in Freiburg behan-
delt, ist fir lange Zeitraume auf der kinderonkologi-
schen Station. Die Mutperlenkette hat erimmerim
Blick, denn sie hangt am Infusionsstéander. Fir all die
Transfusionen, Eingriffe, Blutabnahmen ist sie ein
Trostpflaster und eine Motivation. ,Er hat die Perlen
begeistert gesammelt. Nach einem Tag mit vielen
Untersuchungen meinte er: Mama, heute bekom-
me ich ganz viele”, erinnert sich seine Mutter an die
schwere Lebensphase. Fast wie ein Tagebuch sei die
bunte Kette, die die Erinnerungen wachhalt. Und
vielleicht helfen die Perlen spater einmal, Fragen zu
stellen, sagt sie.

Vincents Favorit: Der,,Chemokasper”

,Es war eine schwere Zeit fiir die ganze Familie. Vor
allem am Anfang fiel uns die neue Situation schwer’,
blickt sie zurtick. Die Familie ist rdumlich getrennt.
Der Vater betreut die beiden Briider zu Hause in
Offenburg, die Mutter ist fiir Vincent im zirka 60
Kilometer entfernten Freiburg da.,Anfangs sagte
man mir, wir wirden hier Himmel und Holle erleben.
Den Himmel konnte ich mir nicht wirklich vorstellen.
Und doch ist es so. Trotz der vielen Komplikationen
wdhrend der Behandlung haben wir auch viele sehr
intensive, schone Momente erlebt’, sagt sie.

Heute geht es Vincent gut, er wird in der Nachsor-
ge betreut. ,Ich gehe schon lange wieder in die
Schule’, sagt er frohlich. Die Kette hangt nun am
Schrank in seinem Zimmer:,So kann ich sie immer
sehen’, erzahlt der Achtjahrige. Besonders gefallt
ihm die Perle ,Chemokasper”. Einem Freund habe er
die Mutperlenkette schon gezeigt, der sie sich ganz
genau angeschaut habe. Auch in die Schule moéchte
er sie gern mitnehmen und so seine Geschichte
erzahlen.

Viele Perlen Hoffnung
Die Perlen gibt es in verschiedenen Farben und Mus-

.tern, und hinter jeder Mutperle steckt eine

.. liche Geschichte eines krebskranken Kindes. Sie

g nicht nur Trost, sondern geben auch Lebensmut

Botschaft: Ein blauer Stern steht fiir die Aufnahme
auf der Station, die Kappchen-Perle fiir Haarausfall
und die rote Kugel fiir den Pieks bei der Blutabnah-
me. Insgesamt gibt es etwa 40 verschiedene Perlen.
Zu Beginn bekommt der junge Patient ein langes
Band, auf das eine Perle mit dem Logo der Eltern-
gruppe sowie eine Perle mit einem Anker, der fir
die Hoffnung steht, gefadelt wird. Aus Buchstaben-
perlen entsteht der Name des Kindes. Von nun an
wadchst die jeweils eigene Kette, denn die Perlen
fadelt das Kind in der Reihenfolge der Behandlungen
auf:,Jede Mutperlenkette erzahlt die ganz person-

begleitet die jungen Patienten durch die an-
strengende Intensivtherapie. Die Perlen spenden

und Hoffnung’, sagt Jens Kort, Geschéftsfiihrer der
Deutschen Kinderkrebsstiftung. So kdnnen Angste
in den Hintergrund treten. Die Behandlungen sind
anhand der Kette erkennbar und zeigen, an welcher
Stelle der Therapie der Patient gerade steht. Die
Eltern kdnnen mit den Perlen ihre Kinder besser auf
die kommenden Eingriffe vorbereiten.

Forderung durch Allianz fiir Kinder
Urspriinglich stammt die Idee des Projekts mit dem
Namen ,Bravery Beads” aus Kanada. Rasch fand die
Idee Anklang in englischsprachigen Landern und in
den Niederlanden. Heute gehort das Konzept auf
vielen kinderonkologischen Stationen in Deutsch-
land langst zum Klinikalltag. Die Deutsche Kinder-
krebsstiftung organisiert den Ankauf und die
Verteilung der Perlen an die Elternvereine und
Kliniken. Die Kosten fiir die Anschaffung jeder
Mutperle Gbernehmen seit Mai 2018 die Stif-

tung Allianz furr Kinder und die vier regionalen
Kinderhilfsvereine der Allianz Deutschland AG.

Das Forderprojekt ist auf drei Jahre angelegt

und wird mit insgesamt 150.000 Euro unter-

stutzt.
4Wir sind
weiterhin
stolz darau ;
das bundes- weite Mutperlen-Projekt
zu fordern” fasst Dr. Markus Nitsche, Vorstand
der Stiftung Allianz furr Kinder zusammen. ,Die
Rickmeldungen, die uns tber die Deutsche
Kinderkrebsstiftung sowie von einzelnen
Elternvereinen erreichen, beweisen uns, dass
die Spendengelder unserer Mitarbeiter und Ver-
treter sehr sinnvoll verwendet werden und wir
durch unser finanzielles Engagement Freude
und Hoffnung in das schwere Leben krebser-
krankter Kinder und ihrer Eltern bringen.”
Auch Victoria Hof ist vom Mutperlen-Pro-

jekt begeistert: Es ist eine tolle Aktion,

die den Kindern hilft, den langen Weg zu

gehen und am Ball zu bleiben”
Ulrike Seidenstiicker

Tipp: Inzwischen gibt es
auch eine virtuelle Vari-
ante der Mutperlenkette.
Die App kann kostenfrei
im google Playstore und
im App Store herunterge-
laden werden.
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Drei Wochen lang, jeden Tag nach der Arbeit und an
den Wochenenden, hat sich Heidi Hennekes an die
Nahmaschine gesetzt und fiir andere Behelfsmasken
genaht.,Anfangs sollten diese Mund-Nasen-Be-
deckungen nur fiir die Familie sein. Dann kam mir
der Gedanke, dass ich jetzt in dieser Zeit auch an
Menschen denken sollte, denen es nicht so gut geht.
Schon war die Idee da’, erzahlt die Monchenglad-
bacherin. An ihrem Arbeitsplatz konnten Kollegen
gegen eine Spende zugunsten der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung einen Mund-Nasenschutz erhalten.
Parallel lief die Aktion Giber einen Messenger-Dienst.
+Es war mir eine sehr gro3e Freude, in nur drei
Wochen die stolze Summe von 2.427 Euro fiir die
Deutsche Kinderkrebsstiftung zusammen bekom-
men zu haben.”

Die Initiativen, die mit Corona
entstanden sind, haben Karla
Stephan aus Braunschweig
begeistert. Besonders das An-
fertigen von Behelfsmasken, die
aufgrund des Mangels vielerorts
privat entstanden, haben sie

Bei der Veranstaltung ,Nacht der Manner und Frauen”rief das
Mannerballett der Prinzengarde 1896 Andernach 2018 spontan
eine Spenden- und Sammelaktion ins Leben.,,Seitdem haben
wir mehrere Aktionen wie zu unserer jahrlichen Radtour oder
unserem karnevalistischen Rekrutenzug gestartet und an ver-
schiedenen Stellen unsere Sammelkasse aufgestellt”, berichtet
Bernd Ley. So kamen 1.462,86 Euro zusammen, die die Ander-
nacher zugunsten der Deutsche Kinderkrebsstiftung spendeten. interessiert. ,Mir fielen auch
+Auch weiterhin haben wir uns vorgenommen, die DKS und gleich meine Vorrate an schénen

ganz besonders die kranken Kinder uunterstitzen’, so Bernd N ' Baumwollstoffen ein. Ortliche
Ley. - .;‘%‘;ﬁ \ Initiativen ndhten bereits fleiBBig
S CVameiiminn ' % | hunderte von Behelfsmasken
il | 3 fir Seniorenheime und Krankenhdauser. So kam ich auf die Idee,
gendhte Behelfsmasken fir einen guten Zweck auf Spendenba-
sis anzubieten’, berichtet sie. Die Nachfrage habe sie Giberrascht
und neben dem Homeoffice entsprechend gefordert.,,Nun bin
ich sehr glicklich. Ich konnte stolze 1.000 Euro, das sind 100
Prozent des Verkaufserldses, an die Deutsche Kinderkrebsstif-
tung Uberweisen. Spenden hilft und ganz offensichtlich macht
es auch gliicklich!”

Die Mitarbeiter des Bundesbeschaffungsamtes des BMI in
Bonn unterstiitzen die Deutsche Kinderkrebsstiftung mit 380
Euro. Die Summe stammt ausschlieBlich aus Privatspenden von
Teilnehmern eines internen Basars, der noch vor der Coro-
na-Pandemie stattfand. Hier verkauften die Mitarbeiter Waffeln
und Flohmarktartikel. Im Vorfeld stimmten sie im Intranet

Die allnatura

Vertriebs GmbH & darlber ab, an welche gemeinniitzige Organisation die Spende
Co.KG unterstiitzt die gehen soll. Die Mitarbeiter entschieden sich fir die DKS.

Arbeit der Deutschen

Kinderkrebsstiftung

mit 5.000 Euro. Der
Online-Handler hat
mit einer Aktion im
Mai Geld fiir den guten
Zweck gesammelt. Fur
jede Bestellung aus
dem Kinder- und Ju-
gendbereich spendete
das Unternehmen aus
Heubach zehn Euro.

\ E’(
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,Kilometer fiir Kinder” radelt nach Bonn

265 Kilometer steckten dem ,Bonner Team” der Aktion ,Kilome-
ter fur Kinder” in den Beinen, als es auf den Hof der Geschafts-
stelle der Deutschen Kindekrebsstiftung rollte. Im Gepack hat-
ten die flinf Radfahrer einen Scheck in Hohe von unglaublichen
168.000 Euro, den sie an DKS-Geschéaftsfiihrer Jens Kort tiberga-
ben. In zwei Etappen hatte Initiator Burkhard Hein gemeinsam
mit Christian Divel, Frank Olding und Uwe Brandt die Strecke
Osnabriick - Bonn zuriickgelegt - und das bei Starkregen, Sturm-
boen und Hagel. Kurz vor Ende der ersten
Etappe kam dem Team dann wie geplant
Giovanni Micino aus Hessen entgegen
und begleitete sie. Guido Ostholthoff und
Nico Hindersmann fuhren den Begleitwa-
gen. Am Ende standen 537 Kilometer mit
Uber 6.000 Hohenmetern auf dem Tacho.
,Was fuir eine Tour, was fir ein Team, was
fur unvergessliche Erfahrungen’, freut sich
Burkhard Hein. ,Es war einfach eine extrem
tolle Aktion fiir eine wunderbare Sache!”
Parallel zum Team aus Osnabriick trafen
auch Marco Corigliano und Daniel Bat-

Aus zwei passionierten Anglern wurde das Team #auchdukannsthelfen. Denis Schreit-
ling (r) und Matthias Ziwny (I) haben mit Online-Events Spenden fiir die Deutsche
Kinderkrebsstiftung gesammelt.

#auchdukannsthelfen

Uber 800 Kilometer trennen Denis Schreitling (31) und Matthias
Ziwny (35) voneinander. Dennoch verbindet die beiden viel:

Ihr Herz schlagt nicht nur fir den Angelsport, sondern auch fur
soziales Engagement.

Die beiden Manner haben sich bei Instagram kennengelernt.
Dort wandte sich Denis Schreitling aus Ostfriesland zum Jahres-
beginn 2020 mit einer Spendenaktion an andere Angler, um sie
fur die gemeinsame Sache zu gewinnen. Es war eine Idee seiner
kleinen Tochter, krebskranken Kinder zu helfen, die der 31-Jahri-
ge damit in die Tat umsetzte. Hinzu kam, dass seine Frau als Kind
selbst an Krebs erkrankt war.

Zusammen im Netz

Matthias Ziwny las im fernen Miinchen den Aufruf.,Matthias
war sehr angetan, und nach einigen Telefonaten haben wir uns
dann dazu entschlossen, dass wir zusammenarbeiten. Gesagt
getan’, erinnert sich Schreitling.

Tolle Leistung von Mario Corigliano und Daniel Bitzing:
Sie fahren Rad fir die,24-Stunden-Challenge”.

Ein Team von, Kilometer fir Kinder” machte seinen
Traum wahr: Sie tibergaben den Spendenscheck an DKS-
Geschéftsfiihrer Jens Kort — und zwar in Bonn!

zing ein. Die beiden Radfahrer unter-
stlitzen die ,24-Stunden-Challenge’, die
Burkhard Hein ausgerufen hatte, um auch
wahrend der Corona-Zeit Spenden fir

die Deutsche Kinderkrebsstiftung zu sam-
meln. Sie erzielten bei einem 21-stiindi-
gen Radfahren tiber 4.000 Euro.

Die beiden passionierten Angler wurden in den
sozialen Medien aktiv. Live-Shows und Beitrage
zogen die Aufmerksamkeit von immer mehr Nutzern
auf sich und machten die Aktion immer bekannter.
Eine Facebook- und eine Website gingen im Friihjahr
zusatzlich an den Start.

Angler fiir den guten Zweck

Viele kleine Angel-Fachgeschéfte, private Angler und
Kleinproduzenten unterstiitzen das Team #auchdu-
kannsthelfen. Im Marz waren sich Denis Schreitling
und Matthias Ziwny dann einig, eine Auktion fir
Angelbedarf durchzufiihren. Der Gesamterlds sollte
der Deutschen Kinderkrebsstiftung zugutekommen.
Bei der Live-Versteigerung auf Instagram kamen
stolze 900 Euro zusammen. Die Aktion mit dem Namen ,Angler
fir den guten Zweck” war geboren, der Spendenbetrag wuchs
weiter., Anfang Mai erzielten wir einen Spendenerl6s von liber
2.000 Euro”, sagt Denis Schreitling.

Aktion mit bekannten Anglern
Mit dem Ziel vor Augen, das Ergebnis der ersten Versteigerung
zu Uberbieten, holten sich die Initiatoren in der Szene bekann-
te Angler hinzu. Um das Event gemeinsam mit ihren Familien
vorzubereiten, reiste Matthias Ziwny quer durch das Land nach
Ostfriesland. Nach der Versteigerung, in der unter anderem Veit
Wilde, Marcel Than und Dennis Siever zu sehen waren, konnte
innerhalb von fiinf Stunden ein Gesamterlds von tber 2.400 Euro
erreicht werden. Innerhalb von vier Monaten erzielte die Aktion
+Angler fir den guten Zweck” einen Erl6s von tiber 4.000 Euro.
Mittlerweile gibt es sogar T-Shirts und Aufkleber zur Aktion
mit dem Slogan #auchdukannsthelfen und den
ersten Teil des Videos #auchdukannsthelfen. E E

www.auchdukannsthelfen.de Er'-!
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I AKTUELL

Hoffnung im Gepack

Regenbogenfahrer steuern in diesem Jahr deutschlandweit rund 50 Kliniken an

Seit 27 Jahren, in einer Woche im Au-
gust, starten etwa 50 junge Erwachsene
eine Tour, bei der die Gruppe Kinder-
krebszentren in Deutschland besucht.
Das Besondere: Die Radfahrer waren
alle selbst im Kindes- oder Jugendal-
ter an Krebs erkrankt und zeigen der
Offentlichkeit nicht nur, dass nach einer
Krebserkrankung sportliche Hochstleis-
tungen moglich sind. Sie sind vor allem
Botschafter fiir die krebskranken Kinder
und ihrer Eltern und sprechen ihnen
Mut und Hoffnung zu.

Die Regenbogenfahrt wurde 2012

von der Veranstaltungsreihe ,365 Orte
im Land der Ideen” ausgezeichnet.
Daruber hinaus gewann sie auch den
Publikumspreis des renommierten
Wettbewerbs. Dieser ehrt jedes Jahr
zukunftsweisende Ideen und Projekte in
Deutschland. 2014 erhielt die Regen-
bogenfahrt den,Preis fiir Engagement”
der Drogeriemarktkette dm, im Mai
2015 den Publikumspreis beim Aspi-
rin-Sozialpreis.

Mut zu machen ist gerade in
schwierigen Zeiten wichtiger als
je zuvor. Deshalb war auch fiir die
Regenbogenfahrer der Deutschen
Kinderkrebsstiftung klar: Die
Regenbogenfahrt gibt es auch
2020, wenn auch mit einem etwas
anderem Konzept.

Der Termin fiir die 28. Fahrt im August
2020 stand fest, die rund 500 Kilometer
lange Route durch Bayern war geplant.
Doch dann musste alles coronabedingt
abgesagt werden. ,Diese Entscheidung
ist allen Beteiligten sehr schwergefallen’,
sagt Sven Kortum vom Organisations-
team. ,Aber wir tragen nicht nur die

Japaner unterstiitzt Isabell-Zachert-Stiftung

Mit einer Sachspende von 500 Mund-Nasen-Schutzmasken
unterstiitzt die Deutsch-Japanische Gesellschaft Bonn e.V. (DJG)
das 25-jahrige Engagement der Isabell-Zachert-Stiftung (IZS).
Die Masken wurden vom japanischen Unternehmer Yasuhiko

Osaka gespendet.

,Seit seiner Jugend unterstltzt er die freundschaftlichen Ver-

Jahre Spendengel-
der, um verschie-
dene Projekte zu
férdern.,,Uns liegt
dabei vor allem
die psychosoziale

Verantwortung flr die Sicherheit unserer
Teilnehmer, sondern auch fir viele Men-
schen, mit denen wir wahrend der Regen-
bogenfahrt in Kontakt kommen’, betont
er. Besuche auf den Stationen und Treffen
mit Elternvereinen und akut betroffenen
Familien sind so nicht moglich.

Doch die Regenbogenfahrer blieben
ihrem Motto ,Eins werd' ich nie tun: AUF-
GEBEN!" treu und sammelten viele Ideen
fiir eine Alternative. Und diese wurde
gefunden: Jetzt fahren die Teilnehmer
einzeln oder in kleinen Gruppen deutsch-
landweit eine Klinik in ihrer Ndhe an.,So
kénnen wir zirka 50 Kliniken besuchen”,
betont Sven Kortum begeistert.

Im Gepack haben die Radfahrer ein
kleines Paket, in dem nicht nur die
Regenbogen-Armbander, sondern auch
Mutperlen und ein USB-Stick mit einer
Video-Botschaft stecken. Das Mitbringsel
wird vor der Klinik oder der Tiir des Eltern-
vereins Uberreicht.

AuBerdem wollen sie zeigen, dass man
nach einer Krebserkrankung wieder fit
und gesund sein kann. Deshalb sammelt
jeder Fahrer wahrend der Tour-Woche auf
der Sportlerplattform ,Strava” Kilometer.
Zum Abschluss der Regenbogenfahrt
werden diese addiert, um mit dem Ergeb-
nis zu zeigen: So wie wir kdnnt lhr es auch
schaffen!

Die Erlebnisse der einzelnen Teams kann
man auf dem Tourblog www.regenbo-
genfahrt.de und auf der Facebookseite
der Regenbogenfahrer www.facebook.
com/Regenbogenfahrt verfolgen.

bindungen zwischen Deutschland und Japan und ist seit vielen
Jahren im Vorstand der Partnergesellschaft, der Japanisch-Deut-
schen Gesellschaft Kagawa, aktiv”, sagt Sabine Ganter-Richter,
erste Vorsitzende der DJG Bonn. Uber die japanische Botschaft
in Berlin und das japanische Generalkonsulat in Disseldorf sind
die Masken in Bonn angekommen. Da die DJG Bonn die Isa-
bell-Zachert-Stiftung und ihr Wirken gut kenne, wolle man die
Arbeit der Stiftung unterstiitzen, betont Sabine Ganter-Richter.
Die I1ZS setzt sich seit 25 Jahren dafiir ein, die Situation von
krebskranken Kindern und deren Familien zu verbessern. Mit
viel Einsatz sammelt Griinderin Christel Zachert tiber all die
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Unterstiitzung der
Betroffenen am
Herzen,” unter-
streicht sie. Des-
halb engagiert sich

Freudige Ubergabe der Masken: Jens Kort, Geschaftsfiih-
die 1ZS b d rer Deutsche Kinderkrebsstiftung, Sabine Ganter-Richter,
nle A esonders 1. Vorsitzende des Vorstandes der DJG Bonn, Christel
fiir zwei Nachsor- Zachert (1ZS) und Britta Freynhagen, Vorstand DJG Bonn.
ge-Einrichtungen: (v1)
das Waldpiraten-Camp und die Syltklinik.,In beiden Einrichtun-
gen werden die gespendeten Masken dringend benétigt”, sagt
Christel Zachert.



FUr ein Kinderlachen

Ehrenamt statt Ruhestand:
Uwe Herze und Oliver Leiberich
sind im Waldpiraten-Camp aktiv

Das rund 14.000 Quadratmeter gro3e Areal des
Waldpiraten-Camps will in Schuss gehalten werden.
Da muss der Rasen gemaht werden, hier tropft ein
Wasserhahn, und dort klemmt eine Tir. Fiir Hausmeis-
ter Oliver Engel gibt es immer etwas zu tun. Dabei hat
er tatkraftige Unterstltzung: Oliver Leiberich und Uwe
Herze packen mit an — ehrenamtlich.

Ihr Camp-Tag ist der Montag. Seit knapp einem
Jahr sind Oliver Leiberich (63) und Uwe Herzel (62)
ein Team. ,Wir arbeiten da, wo es etwas zu tun gibt.

Das kénnen Wartungsarbeiten in den Gebauden sein oder auch

die Pflege der Baume”, sagt Oliver Leiberich. In diesem Sommer
bringen sie den Fuhrpark auf Vordermann.,,Denn auch die Autos
sind ein Aushangeschild”, ist er sich sicher.

Immer wenn es moglich ist, sind die beiden am gleichen Tag
vor Ort, bei Bedarf auch an mehreren Tagen. Sollte es einmal
nicht mit einem gleichen Arbeitstag klappen, genlgt ein Blick
auf die Pinnwand. Dort stehen all die Dinge aufgelistet, die ihre
Aufmerksamkeit benétigen. Zusatzlich tauschen sie sich iber
einen Messenger aus.

Wahrend der Camps sind die ehrenamtlichen Helfer nicht vor
Ort.,Das ist aber anders, wenn die Kinder und Jugendlichen
zum Beispiel einen Ausflug ins Playmobilland machen oder zum
Badetag an den Ehrlichsee aufbrechen. Dann bin ich da, um die
Kanus auf den Anhanger, die zum See mitgenommen werden,
aufzuladen oder um in der Zwischenzeit den Rasen zu mahen’,
erzahlt Uwe Herze. Er geniel3t die Arbeit auf dem Geldnde im
Heidelberger Stadtwald und schwarmt:,Ich bin vier bis sechs
Stunden in der Abgeschiedenheit, habe keinen Handy-Empfang
und kann meinen Gedanken nachhangen.”

Wie wertvoll die Arbeit aller ehrenamtlichen Mitarbeiter ist,
weil3 das Team des Waldpiraten-Camps. ,Es ist so schon, mit Oli
und Uwe zusammenzuarbeiten. Sie sind mit so viel Herzblut
und Elan dabei”, betont der stellvertretende Camp-Leiter Florian
Munster. ,Wenn ich eine offizielle Dienstleister-Rechnung auf
dem Tisch habe und die Zahlen dort sehe, wird mir immer
bewusst, wie viel Zeit und Geld die beiden den Waldpiraten
schenken. Wir alle sind ihnen sehr dankbar’, sagt er. Oliver Lei-
berich und Uwe Herze haben die jahrelange Aufgabe von Franz
Alschner Gbernommen. Er ist heute im Ruhestand, kommt aber
immer mal wieder ins Camp im Stadtwald. Ihm zu Ehren tragt
der Mahroboter den Namen ,Franzl”.

Erster Arbeitstag mit Uberraschung

Das Waldpiraten-Camp lernten beide Vorruhestandler vor vielen
Jahren durch ihre Arbeit kennen. Der gro3e Getrankeherstel-
ler, bei dem Uwe Herze beschaftigt war, hatte 2008/2009 bei
einem Wettbewerb einen Preis gewonnen. Das Geld sollte einer
gemeinniitzigen Organisation gespendet werden. Die Wahl fiel
auf das Camp - so wie im Folgejahr, als das Unternehmen zum
zweiten Mal den Preis gewann. ,Bei der Ubergabe der Spende
an die Waldpiraten war die regionale Marketingleiterin dabei.
Sie war begeistert und die Idee, einen Nachhaltigkeitstag der

Firma im Camp durchzufiihren, war geboren’, erinnert sich Uwe
Herze. So waren bei inzwischen mehreren Aktionen jeweils
etwa 25 Mitarbeiter des Unternehmens beim Aufraumen des
Gelandes dabei.

Auf dhnlichem Weg kam auch Oliver Leiberich als Betriebs-
rats-Vorsitzender einer Gro8bank das erste Mal mit den Wald-
piraten in Kontakt. Das Unternehmen wollte soziale Projekte
unterstitzen. Oliver Leiberich recherchierte.,Mit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung und dem Sterntaler e.V. hatte ich zwei Pro-
jekte gefunden, bei denen ich dank der regionalen Nahe auch
die Moglichkeit hatte, vor Ort zu sein’, sagt er. Bis zum Eintritt in
den Vorruhestand hat Leiberich fiir die Waldpiraten gespendet.
Mit dem Ruhestand entschied er sich, vor Ort mit anzupacken.
Jch hatte gar keine genaue Vorstellung, was es zu tun gibt,
aber ich wollte helfen’, so Leiberich. Nach einem Gesprach
mit Sonja Miiller und Florian Miinster ging es los - mit einer
Uberraschung. Er und Uwe Herze kannten sich bereits aus dem
Berufsleben. Der eine organisierte vor Jahren eine grof3e Ta-
gung in Mannheim, der andere war der Ansprechpartner fiir die
Getrankelieferung.,Die Welt ist ein Dorf”, meint Herze lachend.

Gemeinschaft etwas zuriickgeben

Die Arbeit macht den beiden nicht nur Spaf3, sondern ist fiir sie
auch eine Herzensangelegenheit. Uwe Herze war selbst vor vie-
len Jahren an Krebs erkrankt, Oliver Leiberich hat ein erkranktes
Familienmitglied begleitet und unterstiitzt.

Das Ehrenamt ist fiir sie ein Weg, der Gemeinschaft etwas
zurilickzugeben., Ich sehe, dass ich etwas bewegen kann, das
gibt mir eine innere Zufriedenheit”, sagt Uwe Herze, und Oliver
Leiberich erganzt:,Ich bin dankbar, dass ich zwei gesunde En-
kelkinder habe, fiihle mich daher innerlich besonders verpflich-
tet, nicht weg zu schauen, sondern etwas zu tun.”

Flr ihn ist es auch wichtig zu sehen, wie es den Kindern geht.
Deshalb besuchte er einmal die Anlage zur Camp-Zeit. Es war
ein sehr berihrendes Erlebnis, zu sehen, wie viel Spal3 die Kin-
der haben, dass sie durch die sehr gute Betreuung auf andere
Gedanken kommen und wie viel Lebensfreude sie ausstrahlen.

Es sei einfach ein tolles Angebot, sind sich die beiden einig.
Herze ist inzwischen auch vor Ort, wenn andere Firmen zum
Nachhaltigkeitstag kommen. Durch die Tatigkeit fiir die Waldpi-
raten hat er viele andere, ganz unterschiedliche Leute kennen-

gelernt, die bereit sind, mit viel Engagement zu helfen.
(us)
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Familie Padovani war fur vier Wochen
in der Klinik Bad Oexen und hat sich
gut erholt

,Sollen wir zu Corona-Zeiten wirklich in die Reha fahren?”
Cathrin Padovani stellte sich nur fiir einen kurzen Moment diese
Frage. Ein Telefonat mit der Klinik zerstreute die letzten Zweifel:
Die vierkopfige Familie fahrt im Juni 2020 zur Rehabilitation in
die Klinik Bad Oexen.

Es ist nicht das erste Mal, dass die Berliner Familie eine Auszeit
in der Klinik nehmen konnte. Im Sommer 2018, direkt nachdem
der viereinhalbjahrige Matteo seine 21-monatige Therapie
wegen eines Neuroblastoms (4. Grades) beendet hatte, ging
es in das Haus in Bad Oeynhausen. ,Wir haben wegen der sehr
guten Erfahrungen, die wir wéhrend unseres ersten Aufenthalts
machten, gro3es Vertrauen zu den Mitarbeitern’, sagt Cathrin
Padovani.

Die Ankunft sei deshalb fast wie ein Nachhausekommen
gewesen. Sie schwarmt tiber den Ort, der mitten im Griinen
liegt, in dem es Pferdekoppeln und Fachwerkhauser gibt. Fir die
ersten 24 Stunden nach ihrer Anreise bleiben sie jedoch, nach
einem Rachenabstrich fiir den Corona-Test, erst einmal in ihrem
Zimmer. Dann beginnt die Reha fiir alle vier.,Die Hygiene-
mafBnahmen und Abstandsregelungen waren gut vorbereitet.
Alle Anwendungen konnten wie beim ersten Mal angeboten
werden, nur dass der Mund-Nasenschutz ein standiger Begleiter
fur uns und das Klinikteam war”, erzahlt sie. Im Speisesaal waren
zum Beispiel nicht zu viele Gaste gleichzeitig anwesend, am
Buffett gehorte das Tragen der Behelfsmaske dazu, und die
Vorlegegabeln wurden mit einem Tuch benutzt.

Anstelle der tblicherweise 36 Familien sind zu Corona-Zeiten
14 Familien in der Einrichtung. Wahrend sich zu ,normalen Zei-
ten” mehrere kleinere Gruppen bilden, ist es dieses Mal
... €ine schone kleine Gemeinschaft. Die GroRen haben sich um

die Kleinen gekiimmert und andersherum. Man hat auch mal
andere Kinder mit zu den Kursen genommen’, berichtet Matteos
Mutter.

Snoezel-Zeit fiir Briider

Auf dem Klinikgelande werden erwachsene Patienten und
Kinder mit ihren Angehdorigen in jeweils einem eigenen Haus
betreut. Anders als bei ihrem ersten Aufenthalt pendeln die
Familien fiir die Behandlung nicht zwischen beiden Hausern,
sondern bleiben im sogenannten Kinderhaus. Die Anwendun-
gen haben der Familie Padovani gutgetan. Sie genossen ihre
Kurse im Schwimmbad, und Matteo lernte schwimmen und ist
nun stolz auf sein ,Frosch”-Abzeichen.

~Uns war auch sehr wichtig, dass auch unser neunjahriger Sohn
Nino nach der schwierigen Zeit Unterstiitzung bekommt und
die Geschwisterbeziehung enger werden kann”, sagt die Mutter
der beiden. Die Angst um seinen kleinen Bruder sitzt bei Nino
tief. Schon ein kleiner Schnupfen oder ein Besuch zur Nachsorge
im Krankenhaus belasten ihn sehr. In der Reha haben Matteo
und Nino dreimal wochentlich fiir jeweils eine halbe Stunde
exklusive Geschwisterzeit. Beim ,Snoezeln” basteln, spielen und
malen sie gemeinsam.

Familienprojekte starken

Die vier Wochen Auszeit waren auch fiir die Eltern wertvoll. Die
Corona-Zeit zu Hause mit Homeoffice, Homeschooling und dem
Weiterlaufen der Therapien fiir Matteo haben Mutter und Vater
erschopft. Geholfen haben ihnen unter anderem die angebote-
nen Familienprojekte, von denen sie dieses Mal mehrere auspro-
bieren durften.,Wir haben gebastelt und waren beim Klettern
und Reiten. Das Cola-Kisten-Stapeln und das Crossgolf haben
uns besonders viel Spall gemacht’, erzahlt sie begeistert.

Da die Ausfliige an den Wochenenden ausfallen mussten,
boten die Therapeuten verschiedene Aktionen an wie eine
Schnipseljagd tber das Klinikgeldnde, einen Papierflieger-Wett-
bewerb oder das Basteln von Perlentieren.,Die Mitarbeiter sind
ein tolles, eingespieltes Team. Sie haben uns sehr geholfen.”

Inzwischen sind die Padovanis wieder zu Hause angekommen.

Matteo hat grof3e :_,\.‘? A &

Fortschritte ge-
macht, sein Gang ist
sicher, er ist kraftiger,
denn seine Muskeln
konnten gestarkt
werden. Besonders
freut sich Cathrin
Padovani tber das
Gesprach mit der
Erzieherin aus dem
Kindergarten.,,Sie
sagte, Matteo sei ein
ganz anderes Kind
geworden. Er sei
ruhig, ausgeglichen
und frohlich! Im
August beginnt fir
Matteo und seine
Familie ein neuer
Lebensabschnitt: Er
kommt in die erste
Klasse.

(us)
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neue Freunde

Lagerfeuer,

Hannah und ihre Gruppe waren im,The Hole In The Wall Gang Camp”

I m ,The Hole In The Wall Gang Camp*” erholen sich amerikani-
sche Kinder und Jugendliche, die an Krebs oder einer ande-
ren schweren Krankheit gelitten haben. Jedes Jahr kdnnen aber
auch einige Deutsche dort eine Ferienzeit genie3en konnen.
Dies wird moglich, da die Deutsche Kinderkrebsstiftung zum
einen die Organisation und Kommunikation vor der Reise Uber-
nimmt. Zum anderen finanziert sie die Fllige und Verpflegung
an den Reisetagen sowie den kompletten Camp-Aufenthalt und
die Nacht im Hotel am Anreisetag.

Die 16-jahrige Hannah war 2019 gemeinsam mit neun anderen
Kindern und Jugendlichen im Camp und berichtet:

,Im Winter erhielt ich die Nachricht, dass ich nach Amerika
fliegen darf. Von dem Moment an konnte ich es schon nicht
abwarten. Bei einem Vortreffen in Hannover lernten wir uns
untereinander kennen und erfuhren so einiges lGber den Ablauf
des Aufenthalts. AuBerdem trafen wir dort das erste Mal unsere
Betreuer Sven, Mareike und Annika, die in der gesamten Zeit
immer fiir uns da waren und uns und unseren Eltern eine grof3e
Sicherheit boten.

Und dann war der Tag der Abreise endlich gekommen. Wir
waren ziemlich aufgeregt. Auf dem Flug von Frankfurt nach
Boston haben wir uns dann so richtig kennenlernen kénnen,
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und als wir wieder ausstiegen, hatten wir das Geflhl, wir waren
schon lange befreundet. Bevor es fiir uns in das Camp weiter-
ging, Gbernachteten wir fiir eine Nacht in einem Bostoner Hotel.
Am nachsten Morgen fuhren wir mit einem Bus ins Camp. Am
Ende der Fahrt kam dann der Augenblick, an dem wir alle unse-
re Handys abgeben sollten. Das war fiir uns der Startschuss, dass
nun das lang ersehnte Camp beginnt.

Jede Gruppe ruft eigene ,Cheers”

Wir wohnten in unserer Camp-Zeit in Hiitten, die ,Cabins” ge-
nannt wurden. Diese standen in einem riesigen Kreis angeord-
net. Immer drei,Cabins” bilden eine ,Unit”, die nach Farben und
Alter eingeteilt werden. Einige der jlingeren Teilnehmer waren
in der,Purple Unit” untergebracht. Die dlteren Jungen und wir
drei Madchen gehorten zu den ,Senior Campers”und zur,,Green
Unit”.

Es gab unglaublich viele Betreuer im Camp, und es waren
einfach alle extrem nett und lustig. Fiir uns Madchen waren
Mareike und einige amerikanische Betreuerinnen da. Eine der
Regeln lautete ,No unsupervised activities” Wir durften also
nichts allein unternehmen. Doch durch die netten Betreuer
wollte man das auch gar nicht.



Jede ,Unit” hat Ubrigens eigene Rufe, die hier
,Cheers” hei3en. Sie werden zu vielen Gelegenheiten
geschrien, und das so laut wie moglich! Einer unserer
Cheers ging: Oggy, oggy, oggy — green, green, green
- 0ggy, 0oggy, 0ggy — green, green, green — oggy —
green - oggy - green — 0ggy, oggy, oggy - green,
green, green! Generell galt:,Je lauter, desto besser,
und peinlich gibt’s nicht” Das hat einfach Spaf§
gemacht, weil jeder alles mitgemacht hat.

Taglich tolles Programm

Am ersten Abend lernten wir ein Camp-Ritual
kennen: Nach jedem Essen wird getanzt. Alle haben
dabei mitgemacht. Und es war so toll, einfach mal
irgendwie zu tanzen, nur weil es Spall macht und
sich dabei nicht um das Aussehen zu kiimmern. Das
war fuir mich definitiv eine der besten Aktivitdten im
Camp.

Wir ztindeten an diesem Abend ein Lagerfeuer an,
sangen und uns wurde Uber Paul Newman erzahlt. Das ist der
Schauspieler, der das Camp gegriindet hat. Alle, sowohl die
Betreuer als auch die Camper, sind extrem dankbar fir alles, was
er getan hat, um uns diese Zeit zu ermoglichen.

Nach dem Anreisetag liefen die Camp-Tage so ab: Es wurde
jeden Tag eine andere Aktivitdt angeboten, an der man freiwillig
noch vor dem Friihstlick teilnehmen konnte. Ansonsten gab
es fir alle morgens Frihstiick und viele laute Cheers. Danach
begann eine Aktivitat fir die gesamte ,Unit”. Nach einer einstiin-
digen Mittagspause, die wir auch brauchten, konnte jeder eine
andere Aktivitat wahlen. Am Abend stand noch eine weitere
Aktion auf dem Plan. Vor der Schlafenszeit kamen die Betreuer
in unsere Hitten zum ,Cabinchat”. Wir sa3en in unseren Betten,
eine Kerze stand auf dem Boden, und es wurden Fragen tber
das Camp oder auch Uiber etwas vollig anderes gestellt. Das war
eine Superzeit, um ein wenig zu entspannen und all das Erlebte
des Tages zu verarbeiten.

Mutig im Hochseil-Parcour

Die Aktivitaten waren bunt gemischt. In dieser einen Woche
habe ich so viele neue Dinge ausprobiert. Ich habe zum ersten
Mal geangelt und gemerkt, dass mir dafiir die Fische zu leidtun,
obwohl wir sie nattirlich lebend zuriick in den See gebracht
haben. Zum ersten Mal habe ich Bogen geschossen. Wie die
anderen Deutschen auch habe ich mich Gberwunden und in
einer englischsprachigen Gruppe Impro-Theater gespielt. Wir
entspannten aber auch am Pool oder spielten Minigolf.

An einem Abend haben wir uns alle in dem Theater auf dem
Gelande getroffen. Jede ,Cabin” hat etwas vorgestellt. Unsere
Cabin hat versucht, den anderen Campern,Alle meine Entchen”
beizubringen. Das hat sogar relativ gut geklappt.

Ein anderes Highlight war der Hochseil-Parcour. Ich habe keine
Hohenangst, aber doch einen gesunden Respekt vorm Fallen.
Ich war also nicht so ganz entspannt, als ich dort hochklettern
sollte. Wir wurden aber alle motiviert, auch mal unsere Komfort-
zone zu verlassen, weshalb ich mich dann doch tberwunden
habe.

Auch ein Hohepunkt war natiirlich die Farbschlacht fiir uns ,Se-
nior Campers”. Ich habe so etwas noch nie gemacht, aber es hat
unglaublich Spal3 gemacht. Ganz so einfach war es aber im An-
schluss nicht, die Farbe wieder aus den Haaren zu waschen —
zumal wir in einer,Cabin” mit sechs Madchen und zwei Duschen
die Regel hatten, dass man nur einen Song lang in der Dusche
sein darf. Doch da an dem Tag diese Regel ein wenig gestreckt

wurde, haben wir die
Farbe groBtenteils
abwaschen kénnen.
Unsere,Unit” hatte
auBerdem eine
Tanzparty in der
Mensa mit super
Musik und vielen
Snacks. AuBBerdem
gab es noch ein Fest
beim Tennisplatz. Da
gab es Cupcakes zu
essen, und wir haben e
uns schminken lassen. Wir haben uns alle fiir einen Schmetter-
ling entschieden, da das Wort,Schmetterling” das erste ist, das
wir den Amerikanern beigebracht haben.

Abschiedsabend am See

Am letzten Abend konnte jeder, der wollte, bei der,Stage Night”
etwas im Theater vorfiihren. Wir,,Senior Campers” sollten Back-
stage oder als Moderatorin ein wenig mithelfen. Eigentlich wollte
ich nicht moderieren, da ich mir nicht ganz sicher war, ob ich das
auf Englisch vor so einem relativ groBen Publikum schaffen kann.
Aber die beiden Clowns Chicken und Waffles, die im Camp ar-
beiten, haben mir die Angst genommen. Ich habe tatsachlich an
dem Abend moderiert. Die Auftritte waren wirklich gut. Manche
haben sich lustige Sketche ausgedacht, manche haben gesun-
gen, aber was es auch war, das Publikum hat alles gebiihrend
gewdlirdigt.

Fiir die Alteren wurde dann spater am Abend noch der Steg
am See mit Lichterketten geschmiickt. So verbrachten wir dort
zusammen einen wunderschonen letzten Abend. Die Tranen
lieBen sich aber leider nicht vermeiden, und das war beim Ab-
schied am nachsten Tag noch viel schlimmer.

In dieser einen Woche ist das Camp fiir uns alle zu einer Art Zu-
hause geworden. Es war fiir mich wirklich schwer wieder abzurei-
sen. Doch ich bin einfach dankbar dafiir, dass ich diese Erfahrung
machen und so viele tolle Leute kennenlernen durfte. Einige von
uns Deutschen haben sich danach direkt im Waldpiraten-Camp
in Heidelberg angemeldet, damit wir uns wiedersehen. Natir-
lich haben wir auch dort einige der,Cheers” eingefiihrt. Von der
gesamten Mentalitat im ,The Hole In The Wall Gang Camp” haben
wir alle, denke ich, so einiges fiir uns mitgenommen. Und wir
werden diese Woche sicher nie vergessen.”ll
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Heilen allein reicht nicht

Psychosoziale Begleitung in der Kinderonkologie als Erfolgsgeschichte

Hildegard M. Schroder

24 | Wil 3/20DLFH

or 40 Jahren wurden erstmalig in Deutsch-

land an einigen kinderonkologischen
Zentren wie zum Beispiel Hamburg, Heidelberg,
Minchen, Miinster und Tibingen Mitarbeiterstel-
len fiir die psychosoziale Versorgung eingerichtet.
Im Vorfeld begann gegen Ende der 70er Jahre ein
struktureller Wandel ,von der Kinder- zur Famili-
enklinik” durch die Offnung fiir das familidre Umfeld
der erkrankten Kinder und Jugendlichen. Grundle-
gend hierzu war die Entwicklung eines erweiterten
Krankheitsverstandnisses, in dem die seelische
Befindlichkeit und die Entwicklung der Kinder neben
dem Korperlichen zunehmend ins Zentrum der Auf-
merksamkeit ruickten.

Vor allem aber fiihrte die Verbesserung der Hei-
lungschancen krebskranker Kinder und Jugendlicher
durch intensivierte Behandlungsstrategien zu neuen
Herausforderungen und machte den Einbezug einer
professionellen psychosozialen Begleitung in das
medizinische Behandlungskonzept erforderlich. Die
Behandlungserfolge waren mit erheblichen korper-
lichen, seelischen und sozialen Belastungen und
einem hohen Leidensdruck fiir die Betroffenen und
ihre Familien verbunden. Es bestand die Notwen-
digkeit begleitender Angebote zur Férderung der
Krankheitsbewaltigung, Stressreduktion und Entlas-
tung in Zeiten einer langandauernden Unsicherheit
zwischen Hoffnung und Angst, zur Sicherstellung
der Therapie und Kooperation, sowie zur sozialen
und psychologischen Unterstiitzung der Patienten
und ihrer Familien. Haberle hielt 2001 fest:

Das kranke Kind braucht das schiitzende Umfeld
der Familie, um das Trauma einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung zu bewaltigen oder in Gebor-
genheit zu sterben.

Das Krankenhaus braucht die Familie, um das
kranke Kind zu behandeln.

Familien ben6tigen emotionale und praktische
Unterstiitzungen, damit die Belastungen nicht zu
einer Uberforderung der Familie fiihren. (1)

Psychosoziale Begleitung ist Teamarbeit

In vielen Bereichen wurde Pionierarbeit geleistet:

Es mussten zundchst neue Formen der interdiszi-
plindren Zusammenarbeit und Kommunikation
zwischen dem arztlich-pflegerischen und dem
psychosozialen Team, bestehend aus Sozialpadago-
gen, Psychologen, Kunst- und Musiktherapeuten,
Erziehern, Kinder- und Jugendpsychiatern, Lehrern
und Seelsorgern gefunden werden. Regelmafige
Fallbesprechungen, der Austausch unterschiedlicher
Sichtweisen einer Problemlage, Teamsupervision
und ein kontinuierlicher Informationsaustausch
halfen, eine gemeinsame Sprache zu finden und den

Bediirfnissen der Patienten und ihrer Angehérigen
bestmaoglich gerecht zu werden.

Der Einbezug des gesamten Systems Familie in
die Behandlung stellte das Behandlungsteam auf
der Station und in der Ambulanz vor ganz neue
Anforderungen wahrend des Therapieverlaufs. Da
in der Griindungsphase kaum Konzepte fiir eine
multidisziplinare Arbeit in diesem Bereich vorlagen,
wurde schon ab 1980 ein regelmaBiger Erfahrungs-
austausch von psychosozialen und medizinischen
Kollegen aus Deutschland und einigen Teilnehmern
aus Osterreich und der Schweiz begonnen, sowie
die Organisation von Tagungen und Fortbildungen.
1984 wurde die Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft
in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
(PSAPOH) als unabhangige Organisation gegriindet.
Seit 1989 ist sie in die Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) integriert und
hat ca. 170 Mitglieder.

Erforschungs- und Aufklarungsarbeit

Seitdem wurden vielfaltige erfahrungsgeleitete
Versorgungskonzepte zur Akutbehandlung und
Nachsorge durch themenspezifische Arbeitsgruppen
und in einzelnen Kliniken entwickelt und mittler-
weile auf 75 wissenschaftlichen Tagungen, sowie in
Regional- und Fachgruppen der Fachgesellschaft
PSAPOH diskutiert und bearbeitet. Forschungs-
projekte wurden durchgefiihrt, u.a. zu den The-

men Versorgungsbedarf, Belastungsfaktoren und
Ressourcen, Krankheitsverarbeitung, spezifische
psychosoziale Interventionen, Spatfolgen und Le-
bensqualitat. Darliber hinaus wurden in den Kliniken
und auch in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung zahlreiche Informationsmate-
rialien fuir Betroffene und das weitere Umfeld wie
z.B. Lehrer entwickelt, und methodische Anséatze zur
Umsetzung der Ziele psychosozialer Arbeit im Ver-
sorgungsalltag verfeinert. Eine Fiille von Blichern fiir
Kinder/Jugendliche und Erwachsene wurden zum
Thema Kinderkrebserkrankungen und ihre Bewalti-
gung verodffentlicht.



Grundsatzlich steht in der Kinder- und
Jugendonkologie die akute praktische Ver-
sorgung immer im Vordergrund, wenngleich
wissenschaftliche Forschung von Beginn an
fur die Entwicklung von Konzepten und zur
Begriindung und Sicherstellung der klinischen
Praxis bedeutsam ist. Es bedarf einer stetigen
Weiterentwicklung der Erkenntnisse zum bes-
seren Verstandnis der seelischen und sozialen
Implikationen einer Krebserkrankung im Kin-
desalter und zur Vermeidung von emotionalen
und sozialen Folgeschaden.

Die Stellensituation in den Kliniken
Aufgrund politischer Aktivitaten der als An-
gehorige betroffenen Politikerin Petra Kelly,
zusammen mit padiatrischen Onkologen

wie Prof. Dietrich Niethammer aus Tiibingen
und Prof. Glinther Schellong aus Miinster

und einiger Elterninitiativen, konnte in den
Behandlungszentren seit 1980 — zundchst
vereinzelt, spater flichendeckend - eine
bedarfsorientierte psychosoziale Versorgung
im Sinne einer ganzheitlichen Behandlung
etabliert werden. Gleichzeitig griindeten sich
bundesweit Elternselbsthilfegruppen und
Fordervereine, die bis heute durch die Einrich-
tung von Elternhdusern, Stellenfinanzierungen
und andere Aktivitdten auf vielen Ebenen fiir
die betroffenen Familien stiitzend tétig sind.

Auf der Basis der Ergebnisse eines 1986 initi-
ierten, vom deutschen Bundesarbeitsministe-
rium geférderten Modellprojekts konnten die
multiprofessionellen psychosozialen Versor-
gungsleistungen ab 1990 bundesweit in die
Regelversorgung tibernommen werden. (2)
Hierbei wurde ein Stellenschlissel von 1 Mit-
arbeiter/in auf 15-18 Neuaufnahmen pro Jahr
empfohlen. (3) Dieser Stellenschlissel konnte
in der Praxis nur bedingt realisiert werden (4),
gleichwohl wurde in den Folgejahren eine
Erweiterung der Mitarbeiterstellen festgestellt,
nicht selten und in zunehmendem Mal3e
finanziert Gber Spendenmittel der Eltern- und
Fordervereine.

Mit der Einfiihrung des neuen Verg-
tungssystems im Gesundheitswesen durch
Fallpauschalen (DRG), d.h. Vergiitung der
Leistungen nach Diagnosen und medizini-
schen Interventionen (,Prozeduren, OPS”) ab
2000 hat sich gezeigt, dass unverzichtbare
Angebote wie die der Psychosozialen Dienste
hierbei nicht ausreichend berticksichtigt
wurden. Hinzu kam eine fehlende Abbildung
der Tatigkeiten im Katalog der abrechnungs-
relevanten OPS-Kodierungen im DRG-System.
Die Arbeitsgruppe Leitlinien der PSAPOH hat
in Vorbereitung auf diese Situation friihzei-
tig umfassende Aktivitaten zur Entwicklung
von Dokumentationssystemen zur Erfassung
psychosozialer Tatigkeiten (Lilienthal S. et al, 1998)
und von OPS-Codes zur Abbildung psychoso-
zialer Interventionen unternommen sowie die

Diagnose ,Anhaltende Belastungsreaktion”
definiert und eingereicht. Zusammen mit der
,Bundes-AG psychosozialer Fachgesellschaf-
ten im Akutkrankenhaus” findet seitdem eine
kontinuierliche Weiterentwicklung dieser
Kodierungen statt.

Gleichzeitig wurde 2002 eine multizen-
trische Studie an 26 kinderonkologischen
Kliniken durchgefiihrt, um die psychosoziale
Versorgungstatigkeit und den Betreuungsauf-
wand im stationdaren und ambulanten Bereich
hinsichtlich der Fallkostenkalkulation zu
dokumentieren (6).

Noch heute kdnnen in den Kliniken wesent-
liche Teile dieser Arbeit nicht abgerechnet
werden und es bedarf weiterer Klarung der
Frage, in welchem AusmaR die angebotene
Routineversorgung tiber Spenden finanziert
wird.

Im Rahmen der Zertifizierung kinderonko-
logischer Zentren durch OnkoZert (Deut-
sche Krebsgesellschaft, DKG) wird seit 2017
gefordert, dass der psychosoziale Dienst eines
Zentrums mindestens aus je einem Vertreter/
einer Vertreterin aus den Berufsgruppen
Psychologie und Sozialarbeit/Sozialpada-
gogik sowie einer padagogischen Fachkraft
bestehen muss; fiir die Bereiche Psychologie
und Soziale Arbeit ist ein Stellenschlissel
von zwei Vollzeitstellen auf 44 Zentrumsfalle
pro Jahr vorgegeben. Dieser Stellenschliissel
wurde landeriibergreifend in mehreren Mit-
gliederbefragungen der PSAPOH (2009, 2013,
2014) entwickelt und wiederholt bestatigt (s.
S3-Leitlinie). Neuere Erhebungen befinden
sich derzeit im Auswertungsprozess.

Entwicklung von Standards und Leitlinien
psychosozialer Versorgung

Im Rahmen der Qualitatssicherungsmalnah-
men der GPOH wurden in einem mehrjahri-
gen Entwicklungsprozess die Leitlinien zur
Psychosozialen Versorgung in der Padiatri-
schen Onkologie und Hamatologie erstmals
2008 auf der hochstmaoglichen Stufe 3 der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften(AWMF)
erstellt und fortlaufend aktualisiert (7) Die
Leitlinien dienen der Durchfiihrung einer
qualitatsgerechten und wirksamen professio-
nellen psychosozialen Versorgung. Sie leisten
einen Beitrag zur Handlungsorientierung,
bieten Transparenz flr Mitarbeiter, Betroffene
und Kostentrager und sind gesundheitspo-
litisch von Bedeutung. Die Arbeitsgruppe
Leitlinien der PSAPOH wurde 2008 mit dem
Nachsorgepreis der,Deutschen Kinderkrebs-
nachsorge - Stiftung fiir das chronisch kranke
Kind” ausgezeichnet.

Die Leitlinien wurden von einem reprasen-
tativen Gremium erarbeitet und bertcksich-
tigen aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse
sowie internationale Empfehlungen und

1980 Einrichtung erster Stellen
und Beginn multidisziplinarer
Expertenaustausch und Fachta-
gungen

1983 Erste Einflihrungsseminare
fur Mitarbeiter aller Professionen
im Nachsorgeinstitut Heidelberg

1984 Griindung der PSAPOH; ab
1989 integriert in die GPOH

1985 Beginn der stationdren Reha-
bilitationsmaBnahmen fir krebs-
kranke Kinder und ihre Familien

1986 - 1989 Bundesmodellprojekt
,Psychosoziale Betreuung krebs-
kranker Kinder und Jugendlicher”

1990 Ubernahme der psychosozia-
len Stellen in die Regelversorgung

1993 Fragebogenaktion zur perso-
nellen Ausstattung in den Kliniken,
weitere 2000 und 2006

1997 Griindung der PSAPOH-Ar-
beitsgruppe Leitlinien, spater
umbenannt in Qualitatssicherung
2001 Entwicklung von Dokumen-
tationssystemen zur Erfassung
psychosozialer Tatigkeiten

Entwicklung von OPS-Codes zur
Abbildung psychosozialer Inter-
ventionen,

Definition und Einreichung der
Diagnose ,Anhaltende Belas-
tungsreaktion”

Gruindung der Bundes-AG psy-
chosozialer Fachgesellschaften
im Akutkrankenhaus

2002 Multicenterstudie an 26
Kliniken zur quantitativen und
qualitativen Erfassung

psychosozialer Versorgung

2004 Gemeinsames Positionspa-
pier PSAPOH, DLFH und GPOH zur
Psychosozialen Versorgung

2005 Veroffentlichung der Leitlinie
durch die AWMF auf Stufe 1

2006 Verankerung von Stellenan-
forderungen fiir kinderonkologi-
sche Zentren in den GBA-Richtli-
nien

2008 Veroffentlichung der Leitlinie
durch die AWMF auf Stufe 3, Aktu-
alisierung 2013 und 2019

2017 Implementierung der Stan-
dards Psychosozialer Versorgung in
ONKOZERT-Richtlinien (DKG)

2018 Einfiihrung des Zertifikats
der PSAPOH ,Pédiatrische Psy-
choonkologie”

2019 75. Wissenschaftliche Fachta-
gung der PSAPOH
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Leitlinien. Von fundamentaler Bedeutung sind
ebenso langjahrig bewahrte, auf klinischer Erfahrung
basierende psychosoziale Betreuungskonzepte. Die
Empfehlungen und Statements wurden in einem
Prozess der strukturierten Konsensusfindung mit
dem Bereich zugehdrigen Vertretern der verschie-
denen Berufsgruppen, Fachorganisationen sowie
Patienten- und Elternvertretern abgestimmt. Wesent-
liche Inhalte der Leitlinie sind bereits heute Bestand-
teil des psychosozialen Versorgungsalltags.

Die Leitlinie beschreibt die Struktur- und Rahmen-
bedingungen psychosozialer Arbeit, wie z.B. Grund-
prinzipien, ethische Grundhaltungen und fachliche
Qualifikationen fuir Mitarbeiter. Sie nimmt detailliert
Stellung zu den folgenden zentralen Fragen der
Versorgungspraxis:

Welche psychosozialen Belastungen werden bei den
Patienten und ihren Angehdrigen beschrieben?
Welche Faktoren fordern bzw. erschweren den
Umgang mit der Erkrankung und Behandlung?
Wie kdnnen wir die individuellen und sozialen
Schutzfaktoren und Ressourcen der Familien
fordern?
Welche Unterstlitzungsangebote werden ge-
macht zur Forderung der Krankheitsbewaltigung?
Wie unterscheiden sich die Versorgungsangebote
in den einzelnen Behandlungsphasen?
In welchen Situationen sind besonders intensive
Unterstiitzungsangebote notwendig?
Worin besteht die psychosoziale Nachsorge fiir
krebskranke Kinder/Jugendliche und ihre Familien?
Mit dem praxisnahen Gesamtkonzept integrierter
psychosozialer Versorgung wurden Uber Jahrzehnte
im europaischen und internationalen Raum MaR-
stdbe gesetzt, am Bedarf orientierte und wissen-
schaftlich fundierte Standards definiert, und diese
auch auf internationalen Kongressen (IPOS, SIOP
u.a.) prasentiert. Psychosoziale Versorgung in der
Padiatrischen Onkologie und Hamatologie wurde
somit zu einer anerkannten Disziplin innerhalb der
Medizin und nahm damit generell eine Vorreiterrolle
fuir die psychosoziale Versorgung chronisch erkrank-
ter Kinder und Jugendliche und ihrer Familien ein.
Die Deutsche Kinderkrebsstiftung/DLFH hat diesen
Prozess maBgeblich finanziell und ideell unterstitzt.

Grundprinzipien und Kernpunkte psychosozialer

Versorgung
Psychosoziale Versorgung basiert auf einem
ganzheitlichen Behandlungsansatz. Sie bietet
Beratung und Begleitung in Bezug auf die indivi-
duellen und familidren Belastungsreaktionen, die
als ,normale” Reaktion auf eine extreme, au3erge-
wohnliche Situation gewertet werden.
Psychosoziale Versorgung dient der Pravention
psychischer Folge- und Begleiterkrankungen
beim Patienten und Angehdrigen. Sie unterstiitzt
die Vermeidung sozialer Isolation, dient der Ver-
hinderung sozialer Notlagen und der Vorbeugung
individueller und familidrer Uberlastung.
Psychosoziale Versorgung ist priméar familien-
orientiert und zielt auf die Starkung und Erhal-
tung der elterlichen und familidgren Kompetenz
zur sozialen und emotionalen Versorgung des
Patienten. Die Familie stellt fir den Patienten die
wichtigste Unterstitzungsquelle dar.
Psychosoziale Versorgung erfordert eine indivi-
duumszentrierte Vorgehensweise in Bezug auf
das Alter und den Entwicklungsstand des Kindes/
Jugendlichen. Sie berticksichtigt die fiir die Krank-
heitsbewadltigung relevanten soziokulturellen
Bedingungen und ethnisch religidsen Werte.
Psychosoziale Versorgung férdert die personalen
und sozialen Ressourcen und Widerstandskréfte
des Patienten und seiner Familie. Als Schutzfakto-
ren gelten z.B. eine optimistische Grundhaltung,
offene Kommunikation, familigrer Zusammenhalt
und soziale Integration.
Psychosoziale Versorgung bedeutet primar
supportive Therapie, in der die Patienten und ihre
Angehdrigen aufgrund der lebensbedrohlichen
Erkrankung und der daraus resultierenden Krisen-
situation kontinuierlich Beratung, Begleitung und
stitzende Therapie erfahren.
Psychosoziale Versorgung orientiert sich am aktu-
ellen Krankheitsverlauf sowie am seelisch-kérper-
lichen Befinden des Patienten und berticksichtigt
seine subjektive Bediirfnislage.
Psychosoziale Versorgung arbeitet in interdiszip-
lindrer Kooperation mit dem medizinischen und
pflegerischen Behandlungsteam auf der Grund-
lage gemeinsamer ethischer Grundhaltungen z.B.
hinsichtlich des Umgangs mit der Wahrheit und
der Wurde des Patienten.
Die Psychosoziale Basisversorgung wird allen
Patienten und Familien zur Verfligung gestellt. Sie
besteht aus einer kontinuierlichen Einschatzung
des psychosozialen Versorgungsbedarfs, sozialer
und psychologischer Beratung, stiitzender The-
rapie und Krisenintervention, kiinstlerischen und
spielpadagogischen Angeboten, der Vermittlung
rehabilitativer Malinahmen, sowie dem Angebot
einer Nachbetreuung. Liegen erhdhte krankheits-
bedingte Belastungen und/oder andere Risiko-
faktoren vor, wird eine intensivierte psychosoziale
Versorgung mit erweiterten Therapieangeboten
durchgefiihrt.



Psychosoziale Nachsorge
Nicht alle Kinder und Jugendlichen werden wieder
ganz gesund. Sie kdnnen Langzeitfolgen korper-
licher oder psychosozialer Art erleiden und somit
besteht ein hoher und langfristiger Nachsorgebe-
darf. (8) Um eine gezielte Férderung und individuelle
Unterstlitzung der Patienten umzusetzen, ist eine
frihzeitige Anbahnung und Koordination der MaB3-
nahmen zur Reintegration und zum Umgang mit
Beeintrachtigungen auch in Vernetzung mit anderen
nachbetreuenden Institutionen notwendig.
Nachsorge beginnt mit dem Ende der Intensivthe-
rapie und endet nicht mit dem Eintritt ins junge
Erwachsenenalter. Gerade in den Zeiten des Uber-
gangs und weit darliber hinaus sind interdisziplinare
Vor-/Nachsorgesprechstunden besonders dring-
lich. Hierzu gibt es bereits einige Modellprojekte,
hinsichtlich einer Finanzierung dieser Angebote sind
allerdings noch grof3e Anstrengungen erforderlich.
Trotz aller Bemiihungen sterben auch heutzutage
einige Kinder und Jugendliche an ihrer Erkrankung.
Wahrend krebskranke Kinder tber viele Jahre kaum
eine Uberlebenschance hatten, war dieses The-
ma im Gegensatz zu heute oftmals tabuisiert. (9)
Inzwischen wurden fir die Begleitung sterbender
Kinder und ihrer Familien in enger Zusammenarbeit
mit medizinisch-pflegerischen Behandlungsteams
Versorgungskonzepte entwickelt, die die besonde-
ren Erfordernisse der Palliativsituation in der Klinik
und im hauslichen Umfeld beriicksichtigen. Neben
Handreichungen fiir die Begleitung trauernder Eltern
und Geschwister (10) bestehen auch im Bereich der
stationdren Rehabilitation Angebote fir Familien,
deren Kind verstorben ist.

Ausblick und Zukunftsaufgaben

Psychosoziale Versorgung mit den Kernelementen
Information, Beratung und Unterstiitzung konnte in
der Kinder- und Jugendonkologie erfolgreich etab-
liert werden. Sie ist notwendig, weil sie manch eine
Not der Betroffenen abwenden kann. Sie unterstiitzt
humanitdre Aspekte in der Patientenversorgung (11),
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Bluttransfusionen sind
Bestandeteil der Therapie
vieler angeborener And-

mien. Auch bei der Sichel-

zellkrankheit kdnnen sie
schwere Komplikationen
vorbeugen oder sie abmil
dern. Wegen mdglicher
Nebenwirkungen sollten
sie jedoch zuriickhaltend
eingesetzt werden.

* Gesellschaft fir
Padiatrische Onkologie
und Hamatologie
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SICHELZELLKRANKHEIT

ie Sichelzellkrankheit betrifft weltweit

damit die haufigste Erbkrankheit. Urspriinglich war
sie ausschlieBlich in tropischen oder subtropischen
Malariagebieten verbreitet, vor allem in Afrika, dem
mittleren Osten und Indien. Durch Migration hat sich
die Sichelzellkrankheit auch in Europa verbreitet.

Hamoglobin — der Stoff der
unser Blut rot farbt.
Hamoglobin (Hb) ist ein Protein

Das Reqister
Sichelzellkrankheit

Register erfasst Krankheitsverldufe und Versorgungsqualitat

D jahrlich Gber 300.000 Neugeborene und ist

anstelle des normalen Hamoglobinmolekiils (Hb) in
sich tragen, unterscheiden sich in ihrer duBeren Form
von gesunden roten Blutkdrperchen und zeigen eine
verkurzte Lebensdauer. Bedingt durch die sichelarti-
ge Verformung der roten Blutkorperchen verandert
sich auch die FlieBeigenschaft des Blutes. Dadurch
kommt es zu gefahrlichen und schmerzhaften
GefaBverschlissen und Blutarmut. Nur Menschen,
die sowohl von der Mutter als
auch vom Vater eine krank-
heitsverursachende Kopie des

innerhalb der roten Blutkor- @ - ~ >0 Ebﬁ“ﬁ B-Globin-Gens geerbt haben,
perchen. Aufgrund seines '@ g gg = ﬁﬂ'-' - __1 : erkranken. Bei ihnen wird
Eisengehaltes lasst es das Blut 3 éﬁ v o infolge des veranderten Gens
rot erscheinen und wird daher [e] "u’_g ll‘\"" = kein normales, sondern eben
auch als roter Blutfarbstoff Q :-. _ 1 das sogenannte Sichelzell-Ha-
bezeichnet. Im Gefal3system der '@ é‘; moglobin (HbS) gebildet. In
Lunge bindet Sauerstoff an das Cad © ) 4 ) Deutschland leben derzeit rund
’ o 0.0 © _93° o¢

Hamoglobin und gelangt so zu
allen Zellen des Korpers. Wenn
das Hamoglobin Sauerstoff an die Kérperzellen ab-
gibt, nimmt es im Austausch Kohlendioxid auf und
transportiert dieses auf dem Blutwege zuriick zu den
Lungenbldschen. Bei der Sichelzellkrankheit ist die
Molekdlstruktur des Hdmoglobins verandert. Rote
Blutkorperchen, die das Sichelzellhdmoglobin (HbS)

3.000 Patienten mit der Sichel-
zellkrankheit - etwa eines von
5.000 Neugeborenen ist betroffen.

Blutausstrich eines Patienten mit Sichelzellkrankheit

Welche Symptome verursacht die
Sichelzellkrankheit?

Die Sichelzellkrankheit du3ert sich oft schon im ers-
ten Lebensjahr durch lebensbedrohliche Infektionen,




durch eine ausgepragte Blutarmut, durch schwerste
Schmerzen und durch chronische Schadigungen
innerer Organe. Haufig miissen die Patienten we-
gen akuter Ereignisse im Krankenhaus behandelt
werden. Problematisch ist, dass typische Symptome
der Sichelzellkrankheit oftmals verkannt und nicht
oder nicht richtig behandelt werden. Die Sichel-
zellerkrankung ist lebenszeitverkirzend. In vielen
Landern Afrikas erreicht die Mehrzahl der Patienten
mit Sichelzellandmie nicht das Erwachsenenalter. In
Landern mit modernem Gesundheitswesen konnte
die Sterblichkeit von Kindern mit Sichelzellkrank-
heit zwar stark reduziert werden, allerdings ist die
Lebenserwartung der Patienten immer noch um
etwa 20 Jahre geringer, als die des Bevolkerungs-
durchschnitts. Durch medizinische Manahmen
wie der Gabe von Medikamenten oder gezielt
eingesetzten Bluttransfusionen kann die Haufigkeit
bedrohlicher Ereignisse verringert werden. Manche
Patienten kénnen - mit Einschrankungen - am Be-
rufsleben teilhaben und auch Kinder bekommen. Fiir
Patienten, fur die ein passender Stammzellspender
verfligbar ist, kann eine Stammzelltransplantation
die Sichelzellkrankheit dauerhaft heilen, allerdings
ist diese Behandlung mit Risiken verbunden.

Die Arbeit des Sichelzellregisters

Das von der Deutschen Kinderkrebsstiftung gefor-
derte Register Sichelzellkrankheit wird von einem
Konsortium aus sechs in der GPOH organisierten Kli-
niken getragen. Seit 2016 werden Patienten an aktu-
ell 24 aktiven Zentren erfasst. Ziel des Registers ist es
zu beschreiben, wie haufig die Sichelzellkrankheit in
Deutschland vorkommt, wie sie verlauft und wie die
Betroffenen versorgt werden. Weil sich die Herkunft
der Patienten in Deutschland aufgrund der Migrati-
onshistorie wesentlich von der in anderen Landern
unterscheidet, werden auch genetische Merkmale,
die die Sichelzellkrankheit beeinflussen, im Regis-
ter erfasst. Eingeschlossenen Patienten bieten wir
kostenfrei eine molekulargenetische Untersuchung
an. Dokumentiert werden fiir jeden Patienten der
klinische Verlauf seiner Erkrankung und die durch-
gefiihrten TherapiemafBRnahmen. Dazu zdhlen auch
innovative Therapien wie die Stammzelltransplanta-
tion. Besonders im Falle einer Transplantation wird
der Zustand des Patienten vor und nach Transplanta-
tion detailliert abgefragt und dokumentiert. Aktuell
sind 579 Patienten im Register eingeschlossen. Dies
entspricht schatzungsweise 20% der in Deutsch-
land lebenden Patienten mit Sichelzellkrankheit.
Um moglichst alle Patienten zu erfassen, bleibt also
weiterhin viel zu tun. Die Registerabfragen werden
zudem regelmaBig aktuellen Herausforderungen
angepasst. Gerade wurde ein neuer Fragebogen
erganzt, der den Verlauf von Infektionen durch das
neue Coronavirus SARS-CoV-2 bei Patienten mit
Sichelzellkrankheit erfasst.

Patienten mit Sichelzellkrankheit konnen in
Deutschland gut versorgt werden

Eines der Ziele des Sichelzellregisters ist, die Ver-
sorgung der Patienten in Deutschland zu beschrei-

ben und dazu beizutragen, Versorgungsliicken zu
schlieBen. Die bislang im Register gesammelten
Daten belegen, dass die Versorgung gemeldeter
Patienten insgesamt - auch im internationalen
Vergleich — hohe Standards erfiillt: So zeigen die
Daten, dass 95% der Kinder im Alter von unter sechs
Jahren die empfohlene Prophylaxe mit Antibiotika
erhalten. Diese MaBnahme kann bei Vorschulkindern
mit Sichelzellkrankheit die meisten lebensgefahrli-
chen Infektionen verhindern. Verbesserungswiirdig
bleibt die Friiherkennung von Schlaganfallen mittels
Ultraschall. Durch diese Untersuchung konnen die
Patienten, bei denen ein drohender Schlaganfall mit
regelmafBigen Blutaustauschtransfusionen abgewen-
det werden muss, erkannt werden. Weil sich gezeigt
hat, dass bislang nur etwa 70% der Patienten leitli-
niengerecht mit dieser technisch herausfordernden
Methode untersucht werden, wurden in den letzten
Jahren entsprechende Schulungen fiir Arzte angebo-
ten. Ziel ist es, diese wichtige Untersuchung fiir alle
Patienten flaichendeckend verfiigbar zu machen.

2021: Startschuss fiir ein
Neugeborenenscreening auf Sichelzellkrankheit?
Wenn ein Kind die Sichelzellkrankheit geerbt hat,

ist das bei Geburt zunéchst nicht offensichtlich. In
der Regel kommt es erstmals im Alter von einigen
Monaten zu lebensgefahrlichen Komplikationen
wie akuter Blutarmut und Infektionen mit Bakterien
wie Pneumokokken. Einfache MaBnahmen wie die
Schulung der Eltern und die vorbeugende Gabe

von Antibiotika sind lebensrettend, sie missen aber
rechtzeitig — also vor Auftreten der ersten Symptome
- begonnen werden. Eine friihzeitige Diagnose der
Sichelzellkrankheit ist somit von grof3er Bedeutung
fur den Krankheitsverlauf und die Prognose der
Patienten. Aus diesem Grunde schlie8t das Neuge-
borenenscreening in zahlreichen Landern bereits
die Sichelzellkrankheit mit ein. In Deutschland galt
die Sichelzellkrankheit Gber viele Jahre als zu selten,
als dass die Notwendigkeit flr ein Neugeborenen-
screening anerkannt worden ware. Verschiedene
Pilotprojekte aus dem Konsortium Sichelzellkrank-
heit haben jedoch belegt, dass die Sichelzellkrank-
heit mit einer Haufigkeit von etwa 1:5000 haufiger
vorkommt als viele der bereits im Neugeboren-
screening verankerten Stoffwechselkrankheiten.
Das Register Sichelzellkrankheit hat gezeigt, dass
bei mehr als der Halfte der Patienten in Deutschland
die Diagnose Sichelzellkrankheit erst bei Auftreten
von Symptomen gestellt wird. Die Patienten sind bei
Diagnosestellung im Durchschnitt tGiber drei Jahre
alt. Dies legt die Befiirchtung nahe, dass ein Teil der
Betroffenen an friihen Komplikationen der Sichelzell-
krankheit verstirbt, ehe die Diagnose gestellt werden
kann. Das ist umso tragischer, als in Deutschland die
Infrastruktur fiir eine gute Behandlung von Kindern
mit Sichelzellkrankheit zur Verfligung steht. Deshalb
hat das Konsortium Sichelzellkrankheit, bestarkt
durch die im Register gesammelten Daten, seit Jah-
ren die Aufnahme der Sichelzellkrankheit in die Liste
der Zielkrankheiten des Neugeborenenscreenings
angestrebt. Es scheint, als konne dieses Ziel 2021
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Die Diagnose der Sichel-
zellkrankheit im Rahmen
des Neugeborenen-
screening ermdglicht eine
friihzeitige Therapie und
verhindert schwerwiegen-
de Komplikationen der
Sichelzellkrankheit.

Kindegr

erreicht werden - zumindest sind
die vorlaufigen Verlautbarungen
des Gemeinsamen Bundesaus-
schuss, der Uber diese potentielle
Leistung der gesetzlichen Kran-
kenkassen entscheidet, durchweg
positiv.

Das Patientenregister als Teil
eines Aktionsprogramms
Parallel zur Einrichtung des Regis-
ters hat das Konsortium eine Be-
handlungsleitlinie (www.awmf.de)
verfasst und jlingst aktualisiert.
Zudem werden regelmaflige Fort-
bildungen veranstaltet und eine
Infrastruktur zur Beratung sowohl
bei Notféllen als auch bei langfris-
tigen Therapieentscheidungen fir
Patienten mit Sichelzellkrankheit
eingerichtet. In zeitlichem Zusam-
menhang mit diesen Initiativen
haben sich messbare Anderungen
in der Qualitat der Patientenver-
sorgung ergeben. Betrachtet man die Daten der bei
der AOK versicherten Patienten mit Sichelzellkrank-
heit, wurden 2012 etwa 20% mit dem Medikament
Hydroxyurea behandelt. Die Behandlungsleitlinie der
GPOH empfiehlt den Einsatz dieses Medikaments

bei allen Patienten im Alter von mindestens zwei
Jahren, bei denen Symptome der Sichelzellkrank-
heit vorliegen. Nach Veroffentlichung der Behand-
lungsleitlinie stieg innerhalb der 0.g. Gruppe der
Anteil der Patienten, die Hydroxyurea erhielten, auf
fast 50% — bei den Patienten im Register sogar auf
80%. Auch die Anzahl der Patienten, die durch eine
Stammzelltransplantationen von der Sichelzellkrank-
heit geheilt wurden, hat sich in den letzten Jahren
deutlich erhoht: Wahrend in den Jahren 2010-2012
durchschnittlich vier Patienten pro Jahr mit einer
Stammzelltransplantation behandelt wurden, waren
es 2016-2018 bereits Uber 30 Patienten pro Jahr.

Neue Therapieoptionen fiir Patienten mit
Sichelzellkrankheit

Weltweit wurde in den letzten Jahren nach neuen
Therapieoptionen fiir die Sichelzellkrankheit ge-
sucht. Ziel ist im Idealfall die Heilung, beispielsweise
durch neue Formen der Stammzelltransplantation
oder durch die Gentherapie. Auch bei Patienten,

fur die solche risikoreichen Behandlungen nicht in
Frage kommen und die auf die Standardtherapie
nicht ausreichend ansprechen, kann die Sichelzell-
krankheit durch Medikamente abgemildert werden.
In Deutschland wurden in den letzten Jahren an
mehreren Standorten Studien gedffnet, in denen sol-
che neuen Therapieformen erprobt werden. Es wird

Fur das GPOH Register Sichelzellkrankheit wurden seit Beginn
der Férderung im Jahr 2016 bis dato 538.735€ an Fordermitteln

kR Ebs bereitgestellt. In diesem Jahr erhielt das Register eine Forde-

Sty

rungszusage Uber weitere 240.000€ fir die Jahre 2020-2022.

— Projektkennzeichen: DKS 2016.12 und DKS 2020.03
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damit gerechnet, dass einige dieser Medikamente in
der nahen Zukunft auch in Deutschland zugelassen
werden. Zu diesen zahlen Crizanlizumab, das alle
vier Wochen als Infusion verabreicht wird und die
Haufigkeit von Schmerzkrisen verringern kann, und
das taglich als Tablette einzunehmende Voxelotor,
das den Hamoglobinwert steigern kann. Beide
Medikamente sind in den USA schon fiir bestimmte
Patienten zugelassen.

Wie geht es weiter?

Das ndchste Ziel ist der Einschluss von 900 Patien-
ten in das Register, das wir mit Hilfe einer erneuten
Forderungsphase durch die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung erreichen wollen. Wir hoffen, durch die
Einfiihrung eines allgemeinen Neugeborenen-
screenings im kommenden Jahr einen grof3en Teil
der Krankheitsverlaufe Neugeborener mit Sichelzell-
krankheit vom Zeitpunkt der Diagnose an verfolgen
zu konnen. Diese Patientengruppe ware ideal, um
Faktoren, die den Krankheitsverlauf vorhersagen, zu
bewerten. AuBerdem soll die Nachverfolgung der
Uber das Neugeborenenscreening diagnostizierten
Patienten dazu dienen, die Versorgung dieser Patien-
ten und damit den Erfolg des Screeningprogramms
zu dokumentieren.

Schon jetzt arbeiten wir an der Identifizierung von
Faktoren, die den Verlauf der Sichelzellkrankheit un-
ter einer weitgehend optimierten Therapie vorhersa-
gen kdnnen. Der hohe Anteil von Patienten, die mit
Hydroxyurea behandelt werden, lasst hoffen, dass
schwerwiegende Verlaufe der Sichelzellkrankheit in
Deutschland verhaltnismafig selten auftreten. Um
festzustellen, welchen Patienten schwerwiegende
Komplikationen drohen und wer von Therapien wie
der Stammzelltransplantation profitieren kdnnte,
missen wir langfristige Krankheitsverlaufe be-
trachten. Aktuell werten wir Daten aus, die einen
Zusammenhang zwischen ererbten Merkmalen und
der Auspragung der Sichelzellkrankheit belegen.
Dabei zeichnet sich ab, dass der Einfluss einzelner
genetischer Merkmale auf bestimmte Laborwerte
unabhangig sein kann vom Einfluss auf die Sympto-
me der Sichelzellkrankheit. So wurden beispielsweise
bereits genetische Merkmale identifiziert, bei deren
Tragern eine Blutarmut weniger stark ausgepragt
ist, Schmerzkrisen jedoch haufiger auftreten. Wir
hoffen, dass uns diese Untersuchungen ermdoglichen,
bei Patienten mit besonderem Risiko durch eine
friihzeitige intensive Behandlung Komplikationen
zu vermeiden.

Dr. med. Joachim Kunz
Oberarzt

Klinik fuir Kinderheilkunde IlI
Onkologie, Hdmatologie,
Immunologie und
Pneumologie

l dx Zentrum fiir Kinder- und
Y Jugendmedizin
\:‘_- Im Neuenheimer Feld 430

69120 Heidelberg
sichelzellregister@
nct-heidelberg.de



M it dem groBBen Themenblock,Hirntumoren
und Bluterkrankungen” hat die German
School of POH (GsoPOH) zum Jahresanfang den
erfolgreichen Abschluss des zweiten Zyklus gefeiert.
Mit dabei auf dem Berghaus Schoénblick waren 15
engagierte Referenten und 60 mindestens ebenso
engagierte Teilnehmer. Auch in diesem Jahr war

es wieder eine rundum gelungene Veranstaltung,
mit exzellenten Vortragen, intensiven Fachdiskus-
sionen bis tief in die Nacht und freundschaftlichem
Networking mit Abschlussparty in Eigenregie (die
Hunis mussten wegen Schneesturms absagen). Das
Feedback der Teilnehmer mit einer Gesamtnote 1,1
sagt alles.

In Vorbereitung auf den ab 2021 geplanten dritten
Zyklus haben wir eine Umfrage unter den Teilneh-
mern des ersten Zyklus initiiert. In dieser haben mehr
als 90 Prozent der ehemaligen Teilnehmer zuriick-
gemeldet, dass sie weiterhin in der padiatrischen
Hamatologie und Onkologie arbeiten, davon gut die
Halfte mit bereits abgeschlossener Weiterbildung.
Auch im langerfristigen Riickblick geben die Teilneh-
mer ein positives Feedback, aber auch Impulse fiir
eine Weiterentwicklung des Formates. Somit kann
man mit Fug und Recht behaupten, dass sich die
GsoPOH als erfolgreiches Fortbildungsformat in der
Kinderonkologie etabliert hat - dank der langjahri-
gen Unterstiitzung durch die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung, fir die wir sehr dankbar sind.

Fin erfolgreiches  ®
Fortbildungsformat

GPOH Winter-School plant fir 2021 die dritte Runde im neuen Domizil

Die GPOH Winter-School
hat die 15 Referenten und
60 Teilnehmer (iberzeugt.
Sie vergaben die Note

1,1 fir eine gelungene
Veranstaltung.

Wer bei der Fortbildung
dabei ist, erlebt exzellente
Vortrdge, intensive Fach-
diskussionen und freund-
schaftliches Networking.

Wie geht es nun weiter?

Es stehen einige grundlegende Anderungen an.

Das Berghaus Schonblick wird abgerissen, und es ist
unklar, ob dort jemals wieder ein Hotelbetrieb aufge-
baut wird. Wir sind froh, dass wir mit dem Marburger
Haus im Kleinwalsertal kurzfristig eine hervorragen-
de Alternative gefunden haben. Die Anreise wird
entspannter, da man nicht mehr so arg von Wetter
und Seilbahn abhdngig sein wird.

Aufgrund der raumlichen Moglichkeiten kénnen sich
auch neue Formate wie Gruppenarbeit ergeben. Die
Teilnehmer aus erstem und zweitem Zyklus haben
mit groBer Mehrheit fir eine Erweiterung auf einen
Vierjahreszyklus mit Trennung von Neuroonkologie
und Hamatologie in separate Einheiten und Star-
kung von Grundsatzvortragen votiert, sodass auch
Anderungen im Curriculum anstehen werden. Zu-
letzt schwebt UGber allem die Corona-Pandemie — mit
Ungewissheiten, inwieweit solche Veranstaltungen
unter welchen Bedingungen maglich sein werden.
Diese Punkte werden derzeit in ein liberarbeitetes
Konzept einfligt. Wir hoffen, dass dieses bis Anfang
September steht, so dass die Einladung zur 7. Gso-
POH dann piinktlich rausgehen kann. Fiir die Veran-
staltung ist der 24. bis 28. Januar 2021 geplant. B

Dr. Benedikt Bernbeck und
Prof. Dr. Dominik T. Schneider, Dortmund

Dol)«a che
K n QR Fir die jahrlich stattfindende German
School of POH wurden in den Jahren
krEbs

bty 2015-2019 Férdermittel von insgesamt
S‘\'lF ® @ rund 37.000 Euro bereitgestellt.
2
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Uber den Tellerrand geschaut

Bonn. Seit vielen Jahren unterstiitzen wir durch per-
sonlichen Einsatz und auch mit finanziellen Mitteln
die Kinderkrebsstation in Dar-es-Salaam (Tansania)
und freuen uns, wie positiv sich die dortige Situation
entwickelt hat.

Als wir jlingst eine unserer Enkeltochter und ihre
Freundin zu einem Besuch nach Dar-es-Salaam
mitnahmen, weil sie gern wissen wollte, was der Opa
da so gemacht hat, konnten wir selbst auch wieder
einmal sehen, wie sich die Behandlungssituation
krebskranker Kinder in Dar verbessert hat, was wir
nicht ohne Stolz notierten, da auch wir tber die Jah-
re einen nicht unwesentlichen Beitrag dazu leisten
konnten.

P e ad
L

Das Ocean Road Hospital in Tansania: Die heillos Gberlastete Station fiir krebskranke Kinder.
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Zu Besuch bei,,Dr. Trish”
Begonnen hatte dieses Engagement bei einer
Tagung fiir pensionierte Kinderonkologie-Experten
mit Arbeits- und Ausbildungs-Ambitionen in der
sogenannten Dritten Welt. Bei dieser Tagung lernten
wir die Kinderdrztin Dr. Patricia Scanlan kennen, die
gerade angefangen hatte, die Kinderonkologie in
Dar zu tibernehmen und nach Unterstiitzung suchte.
Wir besuchten recht bald nach dieser Tagung die
Kinderkrebseinrichtung auf dem Geldnde des be-
rihmten,Ocean Road Hospital” in Dar es Salaam.
Wir waren Uberrascht, was,Dr. Trish”, wie sie alle
nennen, dort auf die Beine stellen konnte, auch
wenn die Situation fir einen Mitteleuropaer etwas
gewdhnungsbedurftig war. Auf dem Gelénde des
wunderschén am pazifischen Ocean gelegenen
Kolonialgebdudes gab es mehrere Stationen in
Baracken, von denen eine furr krebskranke Kinder
vorgesehen war, geleitet von ,Dr. Trish” zusammen
mit einer erfahrenen Krankenschwester aus Dar.
Heillos tberlastet war diese Abteilung: meist zwei
oder mehr Kinder pro Bett, dazu die begleitenden
Mutter (oftmals auch mit einem Kleinkind, das nicht
zuhause bleiben konnte), die auf den Kinderbetten
oder drauBBen um die Baracke herum libernachte-
ten. Die meisten Patienten kamen von weither und
blieben auch fiir die gesamte Behandlungsdauer im

= e

Der Lehrer spielt und singt mit den Kindern.

oder beim Krankenhaus, weil der Weg nach Hause
viel zu weit oder zu beschwerlich ware und meist
auch das Geld fiir die Reise fehlte. Hier im Kranken-
haus bekamen sie wenigstens eine warme Mahlzeit
pro Tag.

Umzug in neue Kinderklinik
Die Situation sollte sich bald &ndern, hief3 es damals,
denn die Kinderonkologie sollte in den entstehen-
den Neubau der Kinderklinik auf dem allgemeinen
Krankenhaus-Campus Muhimbili umziehen. Aber
wie das in Afrika so ist, das dauerte dann doch noch
einige Jahre. Wir hatten zwischenzeitlich zur Unter-
stlitzung der Abteilung ein Austauschprogramm
initiiert: junge Arzte aus Dar kamen nach Europa und
interessierte Kinderonkologen von hier hospitierten
in Dar. So ergab sich ein reger Wissensaustausch
und allmahlich wurden auch mehr und mehr junge
einheimische Arzte fiir die Station ausgebildet.
Nach dem Umzug aus der Baracke in die neue
Kinderklinik, wo die Kinderonkologie eine ganze
Etage belegen konnte, hat sich auch die Behand-
lungssituation wesentlich verbessern kénnen. Aber
da es in Tansania nur sehr wenige Zentren fir die
Behandlung krebskranker Kinder gibt, ist auch diese
neue recht grof3e Abteilung stets ausgelastet, d.h.
durchaus auch mal zwei Kinder pro Bett.

Umfassende Versorgung im Elternhaus

Die gesamte Versorgung (auch im psychosozialen
Bereich) konnte mit der Griindung eines Elternver-
eins unterstiitzt werden. So gibt es inzwischen auch
ein Elternhaus auf dem Klinikgelande, fiir die schul-
pflichtigen Kinder einen Lehrer, der nicht nur auf der
Station, sondern auch im Elternhaus unterrichtet
und auch mit den Kindern spielt und singt (Foto). Es
gibt eine Sozialpadagogin, die sich um die Familien-
situationen kiimmern und mit den nicht-stationdren



Kindern etwas unternehmen kann. Das Elternhaus ist
langst zu klein und miisste erweitert werden, was lei-
der an der jetzigen Stelle nicht moglich ist. So sucht
man handeringend nach einem geeigneten Bauplatz
auf oder ganzin der Ndhe des Campus.

Im Elternhaus wird fiir die Familien gekocht und
damit auch deren Erndhrungszustand verbessert.
Und die Mtter, die dort oftmals lange Zeit verbrin-
gen, lernen verschiedenste Handarbeiten wie Korb-
flechten oder Nahen. Fir manche Mutter ergibt sich
aus dem Lernen im Umgang mit der Ndahmaschine
eine zukinftige Einkommens-Maglichkeit zuhause.
Stoffe werden gespendet oder glinstig eingekauft
und die so entstehenden Dinge wie Kleidung,
Taschen, Buchhillen etc. werden bei Aktivitaten
des Elternvereins verkauft, was wiederum willkom-
mene Einnahmen fiir den Verein sind. Und auch bei
mehreren offentlichen Veranstaltungen in Dar wie
auch in Irland, der Heimat von,Dr. Trish”, wird fir
diesen Zweck gesammelt, so dass die Station stets
finanzielle Unterstiitzung erfahrt und personell wie
ausstattungsmaBig verbessert werden kann.

Klinikclowns vor der Kamera

Braunschweig. Tania Klinger alias Feodora ist pro-
fessionelle Klinikclownin und Theaterschauspielerin
fur freies Kindertheater. Sie berichtet wie nach dem
ersten Schock uiber die Gesamtsituation in Coro-
na-Zeiten bald eine Idee entstand:

~Anfangs glaubten wir noch, uns im Duo auf der
Probebiihne zum Filmen treffen zu kdnnen, aber das
wurde mit der Kontaktsperre schnell unmdglich. Also
hief es dann: Rauf aufs Sofa und von zu Hause aus
lustige Geschichten fiir die Kinder und ihre Familien
drehen.

Zum Glick ist unser Kollege Christoph Lietz alias
Pepe vertraut mit der Technik fiir Filmschnitt und
kann auch fir unsere Filme Musikstlicke komponie-
ren und einspielen. So wurden wir zu Film-Clowns:
Selbst gedreht und in Eigenregie. Neben kleinen
Sologeschichten haben wir auch kurze Drehbiicher
erstellt, um auch im Duo oder im Trio Geschichten
zeigen zu kdnnen. In der Klinik kimmert sich dann
Irmgard Schene um die Verbreitung der Filme, die im
Internet auf dem Vimeo-Kanal des Vereins ,Wegge-
fahrten” zu verfolgen sind.

Diese Maglichkeit, so fiir die Kinder im Clownsspiel
bleiben zu kénnen, tut auch mir sehr gut. Wir Klinik-
clowns sind Spezialisten im Fiihlen und Kontakt her-
stellen, dafiir braucht es die lebendige Begegnung.
Ich vermisse die Kinder und ihre Reaktionen, die
Kollegen auf den Stationen und unser Zusammen-
spiel im Duo und mit den Kindern. Aber das Spiel im
Homeoffice schenkt mir selbst auch Energie.

Unsere Enkelin und ihre Freundin waren sehr
beeindruckt — nicht nur von dem fremden Ambiente,
insbesondere aber von der groRen Freundlichkeit
aller Menschen, die sie treffen durften - vor allem
der Kinder. Und so haben sie sehr spontan beim
Betreuen der Geschwister mitgeholfen, haben mit
ihnen gesungen und Bilderblicher angesehen - das
alles geht auch liber Sprachbarrieren hinweg. Sie
hatten sich sehr,willkommen” gefiihlt und spontan
gedulBert, dass sie durchaus mal auf einen langeren
Zeitraum zurtickkommen wiirden.

Inzwischen ist Corona auch in Afrika ein gro3es
Problem und dies ganz besonders fiir die Kinder-
krebsstation. Der Prasident negiert die Gefahr durch
die Pandemie und weigert sich, die notwendigen
Masken fiirs Personal und die begleitenden Eltern
zu finanzieren, wahrend er — abgeschirmt von der
Wirklichkeit - in seiner gut bewachten Residenz lebt.
,Dr. Trish” hat mal wieder mit Spendenmitteln dieses

Problem Giberbriicken mussen.
Gerlind Bode

Klinikclownin Feodora
ist seit 15 Jahren fiir
den Braunschweiger
Elternverein aktiv.

Aber das Spiel im Homeoffice schenkt mir selbst
auch Energie. Meine Clowns-Spielenergie hilft auch
mir, durch diese Zeiten zu kommen. Und unsere
Freude dariiber, Euch allen mit unserem Spiel eine
Freude zu bereiten, tut auch einfach sehr gut!

Vielen herzlichen Dank an den Verein und an die
Spender fiir diese Moglichkeit unsere Arbeit weiter-
zufihren! Und vielleicht kénnen wir ja auch bald mit
groBBem Abstand im Klinikhof spielen!

Die Filme der Klinkclowns gibt es zu sehen unter
vimeo.com/channels/1557247.
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Dank einer Spende der
Firma GlaxoSmithKline
konnten die Angebote,
die aufgrund des Lock-
downs entwickelt wurden,
starten. Dr. Jacqueline
Schénfelder Gberreicht
den Spendenscheck an
Andreas Fuhrlich und
Antje Herrmann vom Son-
nenstrahl e.V. Dresden.
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Mit Einzelangeboten durch die
Corona-Zeit

Dresden. Die Ausbreitung des Corona-Virus und der
Lockdown haben unseren Verein wie viele andere
ganz unvorbereitet getroffen. Das, was unsere Starke
in der Nachsorge ist, Gemeinschaft und Gruppen-
arbeit, war pl6tzlich der Kontaktsperre unterworfen
und konnte auf absehbare Zeit nicht mehr angebo-
ten werden.

Viele Fragen, Frust und Unsicherheit, einbrechen-
de Spenden, Ausfall von Veranstaltungen und der
Wedfall der Arbeitsaufgaben bestimmten von heute
auf morgen unseren Alltag. Das Team ist seit Marz
in Kurzarbeit, und die stark reduzierten Kontakte zu
den Familien machten uns Sorge.

Bunte Palette an Angeboten

Ein Neustart mit kreativen Ideen war gefragt. Auf
Grundlage einer kurzen Analyse durch das Lei-
tungsteam, was in den ndchsten Monaten sicher
angeboten werden kann und wo die Starken unserer
Teammitglieder liegen, entstand eine bunte Palette
an Einzel- und Familienangeboten: Yoga in Familie,
Fitnesscheck, Eltern-Coaching, kunsttherapeutische
Arbeit mit Geschwistern, Spiele in der Natur, erleb-
nispadagogische Familienaktionen, Power-Coaching
und einiges mehr.

Y

Mit einer groBartigen Spende der Firma Glaxo
SmithKline Niederlassung Dresden, bei der Mitar-
beiter und Unternehmen gemeinsam gespendet
haben, konnten wir direkt in die Umsetzung starten.
Zusatzlich gab es auch eine Corona-Pinata, ein aus
Pappmaché gebastelter Virus. Sie sorgte fiir viel Freu-
de und lachende Gesichter und fand sofort einen
Platz in der Kinderonkologie.

Gruppenangebote starten wieder

Die Einzelangebote liefen in der Folgezeit sehr gut
an. Unsere Beflirchtungen, dass entweder zu viele
oder gar keine Familien die neuen Angebote in
Anspruch nehmen kdnnten, wurden gliicklicherwei-
se nicht erfillt. Unsere Angebote werden sehr gut
und in passendem Maf nachgefragt. Wir stehen in
gutem Kontakt mit vielen Familien und die Arbeit ist
wieder erflllend und vielseitig. Und wir erreichen
damit sogar Familien, die in der Vergangenheit die
Gruppenangebote weniger nutzten.

Unser Fazit: AuBergewdhnliche Umstande fordern
Kreativitat und Anpassung. Wir sind sehr froh, dass
die Gruppenangebote langsam wieder anlaufen
konnen, aber einige der Einzelangebote werden den
Weg in unsere Konzeption finden. Und wenn die Zeit
der Corona-Einschrankungen vorbei ist, wird die Co-
rona-Pinata gemeinschaftlich durch die kleinen und
groBen Patienten, deren Eltern und das Klinikper-
sonal zerschlagen. Wir hoffen, dass dieser Zeitpunkt
schnell kommt.

Ulrike Grundmann

Ein gebastelter Corona -Virus bégleitet den Sonnenstrahl e.V. durch die
Zeit: Vereinsvorsitzender Andreas Fihrlich und Dr. Jacqueline Schonfel-
der, Standortleiterin von GSK Biologicals zeigen ihn.

Regenbogen-Armbadnder

., WY mit eingraviertem Text ,Eins werd’ ich nie tun: AUFGEBEN!"
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Ralf Kuppinger tibergibt
den Spendenscheck an
Barbel Schweizer und

Dr. Jurgen Friedrich, den
beiden Vorsitzenden vom
Anna Verein.

Ultra—Léufef Rélf Kuppin-
ger legt 115 Kilometer fiir
den guten Zweck zuriick.
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,Laufen fiir Kids“: Charity-Laufer sammelt 12.000 Euro

Filderstadt. Es ist kurz vor 1 Uhr am Sonntagmor-
gen, als Ralf Kuppinger die Ziellinie im Geislinger
Stadtpark erreicht. Geschafft - 115 Kilometer in 20:34
Stunden auf dem Albtraufganger Weg.

Urspriinglich ware er einer von Uber hundert
Laufern gewesen, die am 9. Mai den ,Alb-Traum100”
gelaufen waren. Aufgrund der Corona-Pandemie
hatte der Veranstalter allerdings den Charity-Lauf im
Marz absagen miissen. Doch einfach abfinden wollte
sich der 42-jahrige Ralf Kuppinger aus Schonaich
damit nicht.

2010 begann er,
alle zwei Jahre
einen Ultralauf

flir einen guten
Zweck zu machen.
Damals hatte er
sich gemeinsam
mit seiner Freundin
auf den Albmara-
thon in Schwabisch
Gmiind vorberei-
tet. Doch sie konnte ihn nicht mehr begleiten. Sie
verstarb an Leukdmie. In ihrem Gedenken startete er
damals dennoch und sammelte so die ersten Gelder
fiir eine Hilfseinrichtung.

Aufhoren ist nicht seine Sache
In diesem Jahr stand er nun schon seit
Wochen in einem minutids geplanten
Training flir den Lauf. Er hatte bereits
Sponsoren gefunden, die jeden seiner
erlaufenen Kilometer P
mit einer Spende un-
terstiitzen wollten.
Einfach aufhoren,
das war nicht seine
Sache. Er wollte
den Lauf durchzie-
hen - auch alleine
ohne motivierende
. Mitlaufer.

= Am 9. Mai um
kurz nach 4 Uhr morgens
machte sich Ralf Kuppinger mit
Stirnlampe ausgeristet auf die
Ultra-Strecke. Von der Jahnhalle
in Geislingen an der Steige liber die Burgruine Reu-
Benstein, Bad Boll und Gingen an der Fils fihrte die
Strecke tiber 115 Kilometer zurilick nach Geislingen.

In dem befreundeten Ehepaar Carina und Martin
Schock hatte er Unterstiitzer gefunden, die ihn mit
dem Auto begleiteten und an den acht abgespro-
chenen Verpflegungsstationen mit Obst, Gemdse,
Schokolade, Musliriegeln, Nudeln, Maultaschen,
Energiegels und Getranken versorgten.

Laufen in den Sonnenaufgang, morgens kiihl, mit-
tags schwiil und warm, schmale Pfade, standig auf
und ab bei 3400 Hohenmetern, immer auf Stolperfal-
len achtend, hier ein Stein, da eine Wurzel, vor allem
an der Albtraufkante war grof3te Vorsicht geboten,

da ging es schon mal 100
Meter steil nach unten.

142.000 Schritte bis zum Ziel
Die ersten funf, sechs Stunden vergin-
gen vergleichsweise schnell. Aber immer wieder
musste er das Tempo reduzieren und steile Passa-
gen mit schnellem Gehen bewaltigen. Die Strecke
zog sich. Zwischendurch fanden sich immer wieder
Freunde und Mitglieder vom Verein Anna ein, die
ihn anfeuerten.,Bei einem Spendenlauf weilt du, da
steckt was dahinter, und du musst einfach durchhal-
ten”, so Ralf Kuppinger.

In Gingen an der Fils, als bereits absehbar war,

dass er erst spat nachts in Geislingen ankommen
wiirde und diese letzte Wegstrecke dazu noch eine
besondere Herausforderung darstellte, startete er
einen Hilferuf an Lauffreunde, mit der Bitte, ihn auf
den letzten zehn Kilometern durch die schwierige
Dunkelpassage zu begleiten. An der letzten Station
standen zwei Lauffreunde bereit, und mit dieser
moralischen Unterstiitzung bewaltigte er die letzten
Kilometer bis zum Ziel an der Geislinger Jahnhalle.

Flr die Strecke hatte er 142.000 Schritte getan und
dabei 15 Liter Flissigkeit und 14.000 Kilokalorien
verbraucht.,Das entspricht 2,5 kg Nutella“, erzahlt
Ralf Kuppinger lachend.

Den groBBen Scheck mit den 12.000 erlaufenen
Euro liberreichte er Anfang Juni Barbel Schweizer
und Dr. Jlrgen Friedrich, den beiden Vorsitzenden
vom Verein Anna - Unterstltzung krebskranker
Kinder e.V. Der Verein Anna, der
sich fir krebskranke Kinder und
deren Familien einsetzt, wird
das Geld fiir eine Familienfreizeit
im Feriendorf,Sonnenmatte”
verwenden und damit auch den
besonders betroffenen Familien
einen Urlaub in der schwierigen
Corona-Zeit ermdglichen. Ein
ganz grof3es Dankeschon an Ralf
Kuppinger.

Carlna und Martin Schéck beglelten Ralf Kuppmger mlt dem Auto



Anna Verein(t) in schweren Zeiten

Filderstadt. Seit Marz ist alles anders. Die mobile
Kunsttherapie in Form von Hausbesuchen bei den
Familien ist schwierig geworden, und die Trauergrup-
pen diirfen Corona-bedingt nicht stattfinden.
Doch der Verein Anna halt auch in dieser Zeit Kon-
takt zu den Geschwisterkindern und den Kindern
und Jugendlichen aus den Trauergruppen. So ladt er
die Kinder und Jugendlichen immer im Einzelkontakt
in den gro3en Garten des Anna-Hauses zur Kunst-
therapie ein. Fir manche Kinder ist dies der einzige
Kontakt Gberhaupt nach drauBen, denn die Angst ist
groB, sich oder andere Familienmitglieder anzuste-
cken.

Im Garten kdnnen die Kinder fiir eine gewisse Zeit
entspannen, abschalten, kreativ sein, Angste und
Sorgen teilen. Gleichzeitig ist es auf diese Weise

moglich, die Kinder/Jugend-
lichen eben nicht nur digital
anzusprechen, sondern ihnen
weiterhin ganz personlich zu
begegnen.

AuBerdem schicken die Kunst-
therapeuten wochentlich kleine
Kreativ-Packchen mit personli-
chen Nachrichten fiir jedes Kind
per Post nach Hause. Rezeptive
Formen der Kunsttherapie und
dialogisches Gestalten in Form
von Resonanzbildern ermdgli-
chen es zudem, den Kontakt zu
den Kindern aufrecht zu halten.

Marion Kdhler A Ostern wurden die Kinder mit einem persénli-
chen Osternest vor der Haust(re tiberrascht — auch

eine Form mobiler Kunsttherapie.

Erster Gottinger Sololauf — ein toller Erfolg

Gottingen. Was tun, wenn wie jetzt in Corona-Zeiten
manche Spendenaktionen nicht mdglich sind? Neue
unkonventionelle Ideen sind gefragt. Eine solche
Idee hatte Steffen Baumbach. Er rief zum ersten
Gottinger Sololauf auf.

Vor sechs Jahren hatte Baumbach schon einmal
eine tolle Idee: Der Krebstod seiner Nichte hatte ihn
tief erschiittert. Als aktiver Triathlet griindete er die
Aktion ,Jedes Training zdhlt". Er bat Freunde und Be-
kannte, nach jedem Training einen selbst gewahlten
Betrag in eine Spendendose zu stecken. Die Idee
fand tiber Gottingen hinaus grof3en Anklang, und
unser Elternhaus freute sich ber jahrlich steigende
Spendensummen.

Alleine und trotzdem gemeinsam

In diesem Jahr war durch den Wegfall vieler Laufer-
eignisse fiir Baumbach klar, dass der Erl6s aus seiner
Aktion deutlich zurlickgehen wiirde.,Das wollte
ich nicht hinnehmen*, so Baumbach, ,Wenn nicht

in Gruppen, so kdnnte doch jeder alleine laufen.”
Die Idee zum ersten Gottinger Sololauf war gebo-
ren. Schnell waren ein eigenes Logo gefunden und
entsprechende T-Shirts bedruckt. Unter der Devise
»Alleine und trotzdem gemeinsam” wurde dazu
aufgerufen, rund um Pfingsten so oft und so viel zu
laufen, zu walken oder Fahrrad zu fahren. Ganz wie
jeder wollte. Pro gelaufenen Kilometer sollte jeder
Laufer oder Radfahrer einen Euro an das Elternhaus
spenden.

Steffen Baumbach in Aktion. Er rief zum ersten Géttinger Sololauf auf.

Uberraschende Summe

Die Idee verbreitete sich schnell Gber die sozialen
Medien. In den vergangenen Jahren war durch die
Aktion ,Jedes Training zahlt” eine Spendensumme
von insgesamt Uber 86.000 Euro zusammengekom-
men. Im Vorfeld gab Baumbach das Ziel aus, die
100.000 Euro-Grenze zu toppen. In den ersten Tagen
nach Pfingsten lief der Spendeneingang ziemlich
schleppend an. Aber dann kamen von Tag zu Tag
mehr Betrage auf dem Spendenkonto an. Schlief3lich
waren es Uber 18.000 Euro.

Bei der Spendeniibergabe erklarte der 2. Vorsitzen-
de Otfried Gericke: ,Eine solch gro3e Spendensum-
me hatten wir nicht im Traum erwartet. Das freut uns
doppelt, denn, wie beflirchtet, sind unsere Einnah-
men wegen Corona riicklaufig”
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Eine wertvolle Spende vom anderen Ende der Welt

Die wertvolle Spende,
10.000 Masken, konnten
Ubergeben werden:

Nils Meyer, Frederike
Andritzky, Peter Valentin
Klein, Jirgen Luft, Jérg
Henschel, Prof. Dr. Kratz
(v.l)
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Hannover. Der Anruf kam bereits Ende Marz.
+Brauchen Sie eigentlich Atemschutzmasken fiir die
Kinderkrebsklinik der Medizinischen Hochschule
Hannover? Wir hatten da einen Kontakt nach China
und wiirden dem Verein 10.000 Masken spenden.”
Schnell wurde mir klar, dass das ein Anruf ist, den
man nicht alle Tage bekommt! Zu der Zeit waren
Atemschutzmasken - natiirlich neben Desinfekti-
onsmittel - ein so wertvolles Gut. Die Schlagzeilen

in den Medien hatten sich in den letzten Tagen
gehauft, dass es Corona-bedingt zu Engpéssen in der
Produktion von Masken- und natirlich auch zu Lie-
ferschwierigkeiten kommen wiirde. Noch dazu hatte
ich die Schlagzeile einer lokalen Zeitung aus der
letzten Woche im Kopf,Schutzmaterial aus Kliniken
geklaut”. Unglaublich! Ob wir Atemschutzmasken fir
die MHH-Kinderklinik benétigen? Auf jeden Fall!
,Was brauchen Sie denn fiir Masken?”. Gute Frage

e

Pl .

Im vielfach ausgezeichneten Waldpi-
raten-Camp der Deutschen Kinderkrebs-
 stiftung kénnen die jungen Patienten im
" Anschluss an ihre Therapie nachholen,
worauf sie lange verzichten mussten:
spielen, Spal3 haben und sich austoben.
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- so wirklich hatte ich mich damit noch nie auseinan-
dergesetzt. Zu der Zeit war ich froh, dass ich wusste,
wie rum man die Atemschutzmasken aufsetzen
muss. Nach ein paar Anrufen, Nachfragen und kur-
zen telefonischen Vortragen wusste ich, welche Mas-
ken fiir uns relevant sind. Die Lieferung von einer so
groBBen Menge konnte natdrlich nicht direkt an den
Verein gehen. Ich informierte den Zentraleneinkauf
der Medizinischen Hochschule Hannover, Giber den
die weiteren Lieferungsmodalitaten geregelt wurde.

Abenteuerliche Zustellung

Doch wo kommt die Spende eigentlich her? Hinter
dieser grof3ziigigen Spende steht der Luisenclub zu
Hannover e.V. Ein Verein, der im Jahre 1999 von ge-
meinsamen Freunden gegriindet wurde, welche ihr
soziales Engagement biindeln wollten, um Kindern
und Jugendlichen, die gesundheitlich eingeschrankt
oder sozial benachteiligt sind, zu unterstiitzen und
zu fordern.

Bereits wenige Tage spater sollten die Masken aus
China in Hannover am Flughafen ankommen und
via Kurier zur MHH geliefert werden. Ich informierte
die Warenannahme der MHH - warnte sie vor, wann
in etwa die Lieferung eingehen soll, und bat darum,
entsprechend informiert zu werden, wenn die
Masken eingetroffen sind. An dem besagten Tag kam
jedoch dann die Nachricht, dass die Masken doch
erst heute am Flughafen in Hannover ankommen.
Die Ankunft an der MHH wiirde sich somit noch um
einen Tag verschieben. Kein Problem, diesen einen
Tag bekommen wir jetzt auch noch rum.

Am nachsten Tag ein erneuter Anruf: Die Zustel-

DAS WALDPIRATEN-CAMP _

der Deutschen Kmderkrebsst ftung




lung der Masken wiirde sich doch noch um einen
unbestimmten Zeitraum verschieben. Im Moment
koénnte man noch nicht einmal sagen, wo sich die
Masken genau befinden wiirden. Man kdnnte noch
nicht einmal sagen, ob die Masken bereits in Han-
nover angekommen waren. Wie jetzt? So eine groRe
Menge kann doch nicht einfach verloren gehen?
Oder wurden die Masken gestohlen?

Fassungslosigkeit breitete sich aus. Der Gedanke,
dass jemand die Maskenlieferung abgefangen haben
konnte bzw. geklaut haben kénnte, stie bei mir
bose auf. Warum macht man sowas nur?

Gute Nachrichten

Am spaten Nachmittag dann die erl6sende Mittei-
lung: Gute Nachrichten! Die Lieferung ist aufgrund
der Corona-Einschrankungen bzw. aufgrund der
Feiertage immer noch in Hongkong! Also doch nicht
abhandengekommen... Gliick gehabt. Ein neuer
Termin wurde vorsichtshalber vorerst nicht kom-
muniziert. An sich ja auch egal, wann die Masken
ankommen - Hauptsache, sie kommen irgendwann

da an, wo sie so dringend benétigt werden!

Nach einigen Tagen erreichte uns die langersehnte
Nachricht, dass die Lieferung in der MHH angekom-
men ist - vollstandig. Kurz darauf erfolgte dann die
,offizielle” Ubergabe der Masken durch Vertreter des
Luisenclubs zu Hannover. Symbolisch wurden die
Masken durch mich vom Luisenclub entgegenge-
nommen und an Prof. Dr. Christian Kratz, Direktor der
Klinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie
der Medizinischen Hochschule Hannover, iberge-
ben. Denn von dieser Spende wird die Klinik fur Pa-
diatrische Hamatologie und Onkologie der Medizini-
schen Hochschule Hannover, bzw. je nach Bedarf die
gesamte Kinderklinik profitieren. Prof. Kratz zeigte
sich glucklich Giber diese Spende, ,aktuell ist wegen
COVID-19 international die Nachfrage nach Masken
groB3, sodass jede Spende dieser Art hilft. Wir benéti-
gen diese Masken, um die uns anvertrauten Familien
und unser Team vor Infektionen zu schitzen” so Prof.
Kratz.

Eine so wertvolle Spende, die nach knapp sechs
Wochen genau da angekommen ist, wo sie am drin-
gendsten bendtigt wird!

Frederike Andritzky

»Sensationelle Bescherung fiir unsere Kinder”

Hannover. Die Freude der Vorsitzenden des Vereins
fur krebskranke Kinder Hannover e.V. an der Medi-
zinischen Hochschule Hannover, Barbel Diitemeyer,

war riesengroB, als sie Ende Januar im Funkhausvon gz (1L

Antenne Niedersachsen in Hannover den Scheck in
Hoéhe von 170.000 Euro entgegennehmen durfte.
Antenne Niedersachsen und Moderator Dominik
Schollmayer hatten am 19. Dezember 2019 einen
groBen Spendenmarathon zugunsten des Vereins ==
fur krebskranke Kinder Hannover e.V. mit dem Ver-
sprechen gestartet, solange zu moderieren, bis die

Spendengrenze 100.000 Euro erreicht ist.

Im Vorfeld der Sendung hatten Patienten, Eltern,

Arzte und Vorstandsmitglieder zahlreiche Interviews
zum Leben und Erleben auf der Kinderkrebsstation
der MHH gegeben und den Horern so ermdglicht,
einen realistischen Eindruck vom Klinikalltag und
der Gesamtsituation der Kinder und ihrer Familien zu
bekommen. All das trug dazu bei, dass Schollmayer
einen Tag spater um kurz vor 8 Uhr seinen, Auftrag”
erfillt hatte - die 100.000 Euro-Marke war geknackt!
Aber die Horer waren von der Aktion so erfullt, dass
in den nachsten Tagen die Spendensumme noch wei-
terwuchs, unter anderem auch durch eine grof3ziigi-

A LLET T T

Spendenaktion von Antenne Niedersachsen bringt dem Verein fiir krebskranke Kinder
Hannover 170.000 Euro: Moderator Dominik Schollmayer Gbergibt den Spendenscheck
an Barbel Ditemeyer.

ge Zugabe der Apothekerverbande Niedersachsen.

Schon am 1. Adventswochenende fand als Auftakt-
veranstaltung der Antenne-Aktion auf dem Bahlsen
Gelande ,Weihnachten in der Keksfabrik” statt, sehr
stimmungsvoll mit dem traditionellen Benefiz-Ver-
kauf kostlicher Weihnachtskekse zugunsten des
Vereins.
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Everest-Challenge fiir eine guten Zweck

Verriickte Zeit- verriickte Aktion- super Spende’, freut sich der ,Forderkreis fir krebskranke Kinder im

Kempten. Der Sonthofener Patrick Caprano
hatte ein Traum. Eine Everest-Challenge” als
Solo-Benefizlauf am Griinten den ,Wachter
des Allgaus”. Daftir plante er, in 18 Stunden
zehn Mal den Berg hinauf und wieder herun-
terzurennen, um mehr als 8848 Hohenmeter
zurlickzulegen. Er ist ein erfahrener Berglau-
fer, hatte 2016 den internationalen Montafon
Trail gewonnen, aber eine Everest Challenge
war auch fiir ihn eine ganz neue Herausfor-
derung.,,Diese wird mental im Kopf entschie-
den”, wusste er schon vorher.

Sein Gedanke: Gutes tun, andere inspirie-
ren und pro Hohenmeter einen Euro fiir den
JForderkreis fur krebskranke Kinder im Allgau
e.V! als Spende sammeln. Auf eine gréBere
Aktion am Berg wurde wegen Corona bewusst
verzichtet.

Mentale Starke beeindruckt

Patrick startete am 28. Juni 2020 um 3 Uhr
nachts mit Stirnlampe. An dem Tag erlebt er
alle Hochs und Tiefs, die einen Laufer ereilen
konnen. Anfanglich lief er schneller als ge-
dacht, dann hatte er Magenkrampfe, konnte
kaum essen, es kamen schwere korperliche

e A
I
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Allgdu’, als Patrick Caprano den Spendenscheck tiberreicht. Die,Allianz fir Kinder in Bayern e.V:" hat
diese Aktion tatkraftig unterstltzt.
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Note hinzu und kurz vor Schluss noch Wolkenbri-
che. Aber er zog es durch, seine ungeheure mentale
Starke lieB ihn nie ans Aufgeben denken.

In den bekannten Bergldufern Daniel Jochum,
Peter und Simon Pulfer, Stefan Lang, Matthias Stohr
oder Marc Durr fand er Unterstiitzer, die ihn abwech-
selnd begleiteten. Kollegen der Allianz-Geschafts-
stelle Kempten, Freunde und seine Eltern feuerten

wagte nicht nur die Everest-
Challenge, sondern sammelt

Patrick Caprano hat seinen
Traum wahr gemacht: Er

Geld fiir den Forderkreis.

ihn bei der Versorgungsstation auf der Kammeregg
Alpe an und gaben ihm immer wieder neue Kraft.
Diese schopfte er auch aus der zwischenzeitlich
Jebenswichtigen” Nudelsuppe seiner Mutter.

Um 19.23 Uhr nach 16.22h Laufzeit, ber 67 Laufki-
lometer und weit mehr als 8848 Hohenmeter war er
am Ziel seines Traumes. Er erreichte das zehnte Mal
den Gipfel, der Lauf seines Lebens war geschafft. Die
Freude war unbeschreiblich!

Fir unsere Kinder und Familien, die den Lauf den
ganzen Tag Uber soziale Medien live” mitverfolgen
konnten, ist er ein Vorbild. Wir alle durften erfahren,
das mit mentaler Starke und positiven Gedanken
auch unmaoglich Erscheinendes erreicht werden kann.

Was fiir eine tolle Aktion!

Am 21. Juli 2020 durfte der ,Forderkreis fur krebs-
kranke Kinder im Allgau e.V." bei der Spenden-
Ubergabe einen Scheck in Hohe von 14.899 Euro
entgegennehmen. Was fiir eine Anerkennung seiner
Leistung! Darin enthalten ist auch der Spendenturbo
von 3.000 Euro der ,Allianz fiir Kinder in Bayern e.V!,
die von Beginn an tatkréaftig diese Aktion unterstiitzt
und promotet hat.

Was fiir eine verriickte, tolle Aktion! Wir sagen Danke:
Patrick, allen Spendern und Unterstiitzern, vor allem
auch seinen Fahrradfreunden, die parallel an dem
Tag 300 Kilometer quer durchs Allgau fuhren, um ihn

und die Spendenaktion zu unterstiitzen.
Stephan Bartzack




Feierliche Einweihung der,Villa Fledermaus”

Koln. Der Forderverein fir krebskranke Kinder

e.V. Koln freut sich tiber eine wichtige Erganzung
zu seinem bestehenden Elternhaus: Am 28. Juni
2020 wurde der Flugstart ihrer ,Villa Fledermaus”
gebihrend mit Helfern, Nachbarn und langjahrigen
Unterstlitzern gefeiert.

Auch Birgermeisterin Elfi Scho-Antwerpes und
Prof. Dr. Thorsten Simon, Leiter der Kinderonkologie
der Uniklinik Kéln, lieBen es sich nicht nehmen, zu
gratulieren. Fiir einen Gansehautmoment sorgte Karl
Timmermann mit seiner Gitarre, als er die Hymne des
Fordervereins,Nur Fledermduse lassen sich hangen”
sang.

Bautﬁtigkeit an dem Unlkllnlkgelande Bei der Einweihung der,Villa Fledermaus” dabei: Monika
Burger-Schmidt, Andrea Tepe, Marlene Merhar, Dirk

In dles.en? S.om‘r.ner startet ein g':OBeS Bauvorhaben Zurmuhlen, Tina Geldmacher, Prof.Dr. Thorsten Simon
der Uniklinik Kéln auf dem unmittelbar angrenzen- und EIfi Scho-Antwerpes. (v.1)

den Grundstiick des bestehenden Elternhauses. Die
Bauvorhaben sollen nach jetzigem Stand mindestens zwei
Jahre in Anspruch nehmen. Neben den zu erwartenden
Belastungen durch Larm und Staub gibt es eine erhebli-
che gesundheitliche Gefahr fiir die kleinen Patienten mit
geschwachtem Immunsystem. Aufgrund der Erdarbeiten
erhoht sich die Sporen-Konzentration eines Schimmelpil-
zes, die in die Lunge gelangen und dort lebensbedrohlich
werden kénnen.

Friihzeitig prifte der Vorstand des Fordervereins verschie-

Das Motto des Fordervereins
flr krebskranke Kinder e.V.
Koln stammt von einem Bild
des elfjahrigen Sven-Hend-
rik, der mit seinen Eltern im
Jahr 1998 der erste Bewoh-

ner im Kolner Elternhaus
war. Nach einem Aufenthalt
dort schenkte er das Bild der
Fledermaus, das den Verein
seither begleitet.

dene Optionen, inwieweit das Elternhaus mit Filteranlagen
nachgeristet werden konnte, die die AuBenluft komplett ab-
riegeln konnten - inklusive Schleusenkonzepte fiir die bisher
als Gemeinschaftsraume genutzten Bereiche. Die Umbauar-
beiten hatten im hohen sechsstelligen Bereich gelegen und
den Charakter des,Zuhauses auf Zeit” fur die betroffenen
Familien stark eingeschrankt.

Durch einen wunderbaren Zufall gelang es dem Férderverein, Anfang des Jahres ein
Reihenhaus in der Nahe zu kaufen. Ein Gliicksfall: Die Lage, die GréBe und der Zustand
der neuen ,Villa Fledermaus” sind ideal. Das Haus bietet als Erweiterung des Elternhauses
Platz fur finf weitere Familien. Plinktlich zur Einweihung waren die nétigen Renovie-
rungsarbeiten abgeschlossen, so dass die ersten vier Familien in der Folgewoche bereits
umziehen konnten. Rechtzeitig zum Start der ersten kritischen Bauphase auf dem Unikli-
nikgelande.

Auch Sie konnen helfen, Mut zu machen!

Fur jede therapeutische MaBnahme, jeden Pieks, jede Chemotherapie bekommen die
Patienten eine ganz bestimmte Perle, die sie auf eine lange Schnur fadeln kdnnen. 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. Die Perlen sind eigens fiir dieses Projekt entwickelt worden
und werden aus farbenfrohem Fimo hergestellt.
Eine komplette Kette kann durchaus 20 bis 30 Euro kosten.

lhre Spende kann zu einer solchen Kette beitragen und Mut machen.
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Urlaub im Hunsriick: Wohnen im Schloss

Liitzelssoon. Es ist ein groBes Projekt, dem sich der
Forderverein Liitzelssoon und die Soonwaldstiftung
verschrieben haben: Im Schloss Wartenstein bei Kirn
an der Nahe haben Verein und Stiftung zwei Woh-
nungen gekauft und umgebaut. Seit 2010 haben

so krebskranke und notleidende Kinder und deren
Familien einen Ort, an dem sie sich erholen konnen.

Jahrlich kommen viele Familien aus ganz Deutsch-
land zum Schloss. Sie genief3en dort die Ruhe nach
einer akuten Behandlung und langem Krankenhaus-
aufenthalt oder nehmen eine Auszeit vom Alltag. An
Kosten fiir die Familien fallen lediglich eine Endreini-
gung und die Selbstversorgung an.

Aufgrund der Corona-Beschrankungen konnte die-
ses Jahr erst Ende Mai die Saison starten. Somit reiste
am Pfingstsamstag die erste Familie aus Baden-Wrt-
temberg wieder an.

Diese Familie wohnt nun seit sechs Jahren fiir eine
Woche im Schloss, nachdem ihr Kind die Leuka-
mieerkrankung erfolgreich tiberstanden hat. ,Wir
sagen ‘Danke’ fiir sechs wundervolle Jahre. Schloss
Wartenstein ist flir uns wie ein zweites Zuhause

Pl - B ]
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enstein: Die erste Familie reiste zu Pfingsten an.

Auszeit im Schloss Wart

geworden. Wir finden jedes Jahr neue Wanderwege
und entdecken neue Dinge. Selbst im Jahr 2020, das
Corona-Jahr, war es uns erlaubt, kommen zu diirfen
und wieder vieles Neues zu erkunden, wie die Ober-
hauser Felsen, Kirner Dolomiten genannt, und sogar
kleine Schlangen®, schwarmt die Familie im Nachhin-
ein von ihrem Aufenthalt.

Kiiche Creativ spendet fiir Alina

Liitzelssoon. Im Sommer letzten Jahres veranderte
sich durch eine schlimme Nachricht das Leben einer
ganzen Familie. Bei der elfjdhrigen Alina Paulus aus
Norheim wurde Krebs diagnostiziert.

Eine Gewebeuntersuchung im vergangenen Jahr
ergab, dass das lebensfrohe und sportliche junge
Madchen an einem b&sartigen Tumor erkrankt ist.
Fur Alina andert sich alles. Statt des Schulbesuchs
und ihrer Leidenschaft fiir Sport nachzugehen, be-
ginnen Chemotherapien, Operationen und Kranken-
hausaufenthalte, ihr Leben zu bestimmen.

Herbert Wirzius, Stefan Pallesch, Ingrid Wirzius, Alina mit ihrer Mutter (v.l.)
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Dadurch wird der Alltag der vierkdpfigen Familie
komplett auf den Kopf gestellt. Durch die notwen-
dige intensive Betreuung ihrer Schwester missen
ihre beiden Briider haufig zuriickstecken. Bei ihrer al-
leinerziehenden Mutter kamen neben der Sorge um
die Gesundheit ihrer Tochter leider auch finanzielle
Angste hinzu. Zurzeit kann Frau Paulus aufgrund des
hohen Betreuungsaufwandes ihrer Tochter keinen
Beruf ausiiben. Die Kosten fiir z.B. regelmaBige Fahr-
ten zur Uniklinik in Mainz miissen von der Mutter
alleine gestemmt werden.

,Fur einfache Dinge, die man sich bisher selbst leis-
ten konnte, ist im Moment kein Geld da”, so Herbert
Wirzius, Vorsitzender des Fordervereins Litzelsoon
zur Unterstiitzung krebskranker und notleidender
Kinder und deren Familien e.V. Um der Familie in
dieser schweren Zeit zu helfen, hat der Verein daher
ein Spendenkonto fiir Alina eingerichtet.

Kiiche Creativ konnte in den vergangenen Jahren
viele Spendengelder mit Hilfe der jahrlich stattfin-
denden Kiichenparty im eigenen Haus sammeln.
Dieses Jahr fallt diese Veranstaltungen jedoch
coronabedingt aus. Stefan Pallesch, Geschaftsfiihrer
von Kiiche Creativ, seinerseits Vater von vier Kindern,
mochte trotz des Ausfalls mithelfen, der Familie
finanziell unter die Arme zu greifen. Die Belegschaft
von Kiiche Creativ legt bei der Spende von 7.500
Euro an Familie Paulus groBen Wert darauf, dass die
Spende zu 100 Prozent beim Empfanger ankommt
und vertraut dabei auf die positive Erfahrung mit
dem Foérderverein Litzelsoon.



Birgit Casper und Hiltrud Beitz haben fir den guten
Zweck geschneidert.

Maskennadhen fiir den guten Zweck

Liitzelssoon. Emsig haben Hiltrud Beitz und Brigitte Dillmann in
diesem Frihjahr genaht: Als die allgemeine Maskenpflicht ein-
gefuhrt wurde, setzten sich die beiden Frauen an ihre Néahma-
schinen, um Mund-Nasen-Schutzmasken zu schneidern. Diese
selbstgendhten Masken wurden durch Birgit Casper im Wasgau
in Kirchberg gegen eine Spende von fiinf Euro tberlassen. Das
Angebot wurde sehr gut angenommen, und dank zahlreicher
Stoffspenden kam es zu keiner Wartezeit.

Unter dem Strich kam eine Gesamtspende in Hohe von 1.430
Euro zusammen. Der Erl6s der Masken wurde aufgeteilt - 1.130
Euro gingen an die Soonwaldstiftung ,Hilfe fir Kinder in Not”,
die mit dem Forderverein Litzelsoon zusammen, krebskranken
und notleidenden Kindern und deren Familien unbiirokratisch
und schnell hilft. Die Tierhilfe Rhein-Hunsrlickkreis e.V. erhielt
300 Euro.

Herbert Wirzius, ehrenamtlicher Vorsitzender des Forder-
vereins, bedankt sich bei den Naherinnen und der Verk&uferin
sowie bei allen Unterstiitzern dieser tollen Aktion.

30 Jahre Engagement fiir krebskranke Kinder

Mannheim. Sie stehen mit ihrem liebevoll dekorier-

ten Stand beim Oster- oder Nikolausmarkt und ande-
ren Events in Neckarau, Mannheim und Umgebung
und bieten ein gro3es Sortiment kunstvoll gefertig-
ter Handarbeiten an. Seit rund 20 Jahren stellen San-
gerinnen des Frauenchors der Sdngerhalle Germania
ihre Fahigkeiten und ihre Freizeit in den Dienst der
,Deutschen Leukdamieforschungshilfe — Aktion fiir
krebskranke Kinder”, Mannheim.

Nachdem Monika Eichhorn zunéachst allein
begonnen hatte, folgten bald weitere vier Sdnge-
rinnen — Barbel Engelter, Brigitte Fendel, Heidelinde
Haidl, Ingrid Stratmann - und begannen mit einem
beispiellosen Engagement, kunstvolle Handarbeiten
zugunsten schwer kranker Kinder zu verkaufen.

Das ganze Jahr tGber wird seither fleiBBig gestrickt,
gehakelt, gendht, um unter anderem kunstvolle
Taschen aus Markisenstoff, Ponchos fiir Kinder und
Erwachsene, Wistentlicher, Miitzen und Schals,
Babyschuhe, Socken fiir alle GroBen, Hittenschuhe,
Bademantelchen aus Gaste- und Geschirrhand-
tlchern herzustellen und sogar Teddybdren mit
schick gestrickten Outfits auszustatten. Unterstiit-
zung erfuhren die riihrigen Damen von mehreren
Seniorinnen aus Neckarau und von der Bergstralle,
aullerdem von einem Fachgeschaft.

So konnte das inzwischen dreikdpfige Handar-
beitsteam jedes Jahr einen stattlichen Betrag an
die DLFH-Ortsgruppe Mannheim tibergeben, der
in den letzten Jahren vor allem der Wunschbox in
der Kinderkrebsstation des Mannheimer Klinikums
zugute kam und mithalf, den kleinen Patienten den
anstrengenden Aufenthalt ein bisschen leichter zu
machen.

Foto: Meixner

Wunschfee” Eva Geiger, die vor kurzem fir
ihr Engagement mit der Verdienstmedaille des
Verdienstordens der Bundesrepublik Deutschland
ausgezeichnet wurde, bemdht sich nach Kraften, die
in der Wunschbox gesammelten Herzensanliegen
der kleinen Patienten zu erfiillen. So konnten unter
anderem Besuche von Spielen der Mannheimer
,Adler”, eine Fahrt mit einem Porsche oder in einem
HeiBluftballon finanziert werden, um fir kurze Zeit
die Krankheit vergessen zu lassen.

Im Jahr 2010 hatte das Handarbeitsteam sein
zehnjahriges Wirken gefeiert. Bis heute konnten
rund 40.000 Euro an die Mannheimer Ortsgruppe
der,,Deutsche Leukdamieforschungshilfe” gespendet
werden.

©Mit freundlicher Genehmigung der,,Neckarau Almenhof
Nachrichten” und der Autorin Claudia Meixner.

Barbel Engelter, Ingrid

Stratmann und Monika
Eichhorn (v. L) fertigen
kunstvoll gefertigte
Handarbeiten an. Der
Verkaufserlos kommt seit
30 Jahren der DLFH-Orts-
gruppe Mannheim
zugute.
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land diagnostiziert. Unsere Organisation
wurde 1979 gegriindet, um den Kindern
und ihren Familien zu helfen. Wir freuen
uns Uber jede Spende, gerade jetzt, wenn
unseren Patienten und ihren Familien
ganz besondere Lasten auferlegt werden
mit dem Coronavirus”, sagt Dr. Gregor von
Komorowski, 1. Vorsitzender des Vereins.

Stefan Kaminsky, INEOS Styrolution’s
Site Director in Ludwigshafen, fligt hinzu:
4Wir freuen uns, dass der INEOS Commu-
nity Fund uns in die Lage versetzt, gerade
jetzt wahrend der Corona-Pandemie

Mit 10.000 Euro unterstitzt die INEOS-Niederlassung in Ludwigshafen die Arbeit der DLFH-Ortsgruppe Mannheim. diese wertvolle Initiative zu unterstiitzen.

Wertvolle Unterstiitzung in der Corona-Zeit

Mannheim. Um krebskranken Kindern und ihren
Familien wahrend der Corona-Pandemie zu helfen,
hat INEOS Styrolution, eine Gruppe chemischer Be-
triebe, 10.000 Euro an die ,Deutsche Leukamie-For-
schungshilfe — Aktion flr krebskranke Kinder, OV
Mannheim e.V!" gespendet. ,Jedes Jahr werden etwa
2.000 Kinder mit Krebserkrankungen in Deutsch-

,ent-Parade” fiir die Wormser Familie Rahal

Mannheim. Jeden Monat werden im Rahmen der
,EWR-Cent-Parade” die Nachkommastellen des Ge-
halts der Mitarbeiter fiir einen guten Zweck gespen-
det. Die Vorstéande runden die Summe zusatzlich
auf, sodass eine glatte Spendensumme an soziale
Projekte oder Einrichtungen sowie an hilfsbediirftige
Familien tibergeben werden kann.

So Uiberreichte der Betriebsratsvorsitzende des Ener-

Die Arbeit der Organisation kann gar
nicht hoch genug geschatzt werden.”

Der INEOS Community Fund, der mit insgesamt
einer Million Pfund dotiert ist, wurde im Marz 2020
von Sir Jim Ratcliffe zusammen mit der,Hands On”
Kampagne von INEOS ins Leben gerufen. Er ermog-
licht es, dass INEOS-Niederlassungen Hilfsorganisa-
tion unterstltzen, die in diesen schwierigen Zeiten
einen wertvollen Beitrag firr die Gesellschaft leisten.

gieunternehmens Norbert Hess zusammen mit seinem Rund 500 Mitarbeiter eines Energieunternehmens aus Rheinhessen sind bei der
. . ,Cent-Parade” dabei. Uber die Spende freut sich die DLFH-Ortsgruppe Mannheim.
Stellvertreter Uwe Gros eine Spende von 1.000 Euro an die
.Deutsche Leukamie-Forschungs-Hilfe — Aktion fiir krebs- bereits erfullt werden. ,Es freut uns sehr, dass wir mit
kranke Kinder, OV Mannheim e.V: zugunsten der Familie unserer,Cent-Parade’ ein Lacheln auf die Gesich-
Rahal aus Worms. ter der flinf Familienmitglieder zaubern konnten”,

Die Familie hat vier Kinder, wovon drei krebskrank erzahlt Hess.,,Deshalb sind wir dankbar fir alle
sind. Mit der Spende soll nicht nur ein gemeinsamer  Kollegen, die jeden Monat auf die Cents hinter dem
Kurzurlaub fir die Familie ermdglicht werden, auch Komma verzichten’, pflichtet Gros ihm bei.

kleinere Wiinsche wie Inlineskates konnten damit

Klopapier-Challenge des VR Ittersbach

Mannheim. Ein viraler Hit — die Klopapier-Challenge - hat auch den VfR
Ittersbach erreicht. Die FuBballer hatten, wie es Aufgabe war, Toilettenpapier-
rollen durch die Gegend gekickt und sich dabei gefilmt.

Da es eine langjahrige Tradition ist, dass in Ittersbach der DLFH-Ortsver-
band Mannheim unterstiitzt wird, nutzen Kicker und Betreuerstab des VR die
Challenge auch dazu, um fiir die DLFH-Ortsgruppe Mannheim zu spenden.
Den Scheck in Hohe von 500 Euro liberreichten Daniel Rihm, sportlicher
Leiter, und Fabian Metz, Kapitan der 2. Mannschaft, an Karin Abercrombie
vom Ortsverband. Der VfR war froh und stolz dartiber, den Verein mit dieser
Geste helfen zu dirfen. Das DLFH-Team aus Mannheim freute sich sehr Gber

Der VR Iterbch unterstizt i vielen die Spende denn gerade in Corona-Zeiten ist es schwieriger, Einnahmen zu
ézzrfxagfhizfné'tdes DLF-Ortsverban- o nerieren. Normalerweise finden seit 1992 Flohmérkte zur Unterstiitzung der
Ortsgruppe statt. Die diesjahrige Veranstaltung musste abgesagt werden und
auch die in Planungen befindlichen Markte sind auf ungewisse Zeit verschoben.
https://www.vfr-ittersbach.de/home/newsartikel/article/klopapier-challenge.html
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Kleine Geschenke vor die Tiir gestellt

Ostfriesland. Angelausfllige,
Segelturns und Gruppentreffen,
der Elternverein Ostfriesland
organisiert bis zu 50 Veran-
staltungen im Jahr.,,Durch die
Corona-Krise sind naturlich die
zahlreichen Aktivitdten unseres
Vereins weitestgehend zum
Erliegen gekommen®, sagt der
Vereinsvorsitzende Ralph Gebler
aus Leer.

Eigentlich waren fiir dieses
Jahr eine Mehrtagesfahrt nach
Hamburg, ein Sommerfest und
das Schlickschlittenrennen in
Upleward geplant. Nun ist alles
bis zum Jahresende abgesagt.
Auch die Elternabende in Leer,
Emden und Aurich, bei denen
in der Regel zehn bis zwanzig
Teilnehmer kommen, missen entfallen. Lediglich die
Mitgliederversammlung am 13. September findet
statt.,Vielleicht ist es auch moglich, dass sich unsere
Gesprachsgruppe fiir verwaiste Eltern in diesem Jahr
noch trifft” hofft er.

~Gemeinsam geht es besser”

Die vielen Veranstaltungen fiir die Familien mit
krebskranken Kindern haben einen therapeutischen
Sinn. Sie sind eine Belohnung fiir die schweren
Zeiten, die die Kinder und ihre Familien durchma-
chen mussen.,Die gemeinsamen Unternehmungen
sollen normalisierend wirken. Aber gleichzeitig ist
man unter Gleichgesinnten, unter Menschen, denen
man bestimmte Angste und Gefiihle nicht erklaren
muss”, betont Gebler. Zwar lernen sich viele auch in
der Kinder-Krebsstation in Oldenburg kennen. Aber
ein gemeinsamer Ausflug, gemeinsame Aktivitaten
mit der ganzen Familie 6ffnen doch noch einmal
ganz neue Tlren.,Gemeinsam geht es besser” lautet
schlieBlich auch das Motto des Elternvereins.

Hilfe bei praktischen Fragen

+Was wir auch wahrend der Corona-Quarantdane ma-
chen konnen, ist natlrlich den telefonischen Kontakt
zu halten’, so Gebler. Neben Mut machen und Trost
spenden geht es dabei um ganz praktische Fragen:
Was zahlt die Krankenkasse und was nicht? Fir
welche Krebsart ist die arztliche Versorgung wo am
besten? Kann der Verein Fahrtkosten bezahlen, wenn
eine Familie weite Wege zuriicklegen muss? Welche
Erndhrung ist fiir Krebspatienten empfehlenswert?
Zudem sind wir oft unterwegs und stellen unseren
Kindern und Jugendlichen kleine Geschenke vor die
Tir", berichtet Dieter Seemann, zweiter stellvertre-
tender Vereinsvorsitzender.,,Auch eine Vielzahl von
Herzenswiinschen konnten wir erftllen, sei es ein
Tablet oder ein E-Bike!”

Kinder, die vom Elternverein Ostfriesland betreut werden

Erfahrungen weitergeben

Die Arbeit der rund 400 Mitglieder
kommt aktuell 95 Familien mit krebskran-
ken Kindern zugute. Insgesamt hat der
Verein wahrend seines Bestehens rund
650 Familien betreut.

Auch im Jahr 2020 musste man wieder
sieben neue Familien aufnehmen.,Jede
Krankheit ist anders”, erklart Ralph
Gebler. Es geht darum, Erfahrungen weiterzugeben,
Angste zu nehmen. Es gibt Mitglieder, deren Kinder
langst erwachsen sind. Sie kdnnen ihre praktischen
Erfahrungen im Umgang mit Krebs, mit der Therapie
und mit der drztlichen Versorgung weitergeben. Die
Heilungschancen haben sich seit 1988 stark verbes-
sert, sie liegen bei 80 Prozent.,Aber man darf nicht
vergessen’, so Dieter Seemann, ,dass 20 Prozent der
Kinder es nicht schaffen.”

Finanzielle Unterstiitzung erhalt der Verein von
Privatpersonen und Kirchengemeinden, aber auch
von Fuf3ball-Fanclubs sowie kleinen und gro3en
Unternehmen aus der Region:,Ohne unsere Spender
ware das fiir einen Verein, der voll ehrenamtlich
arbeitet, nicht moglich.”

Das Angebot,Segeln”
musste wegen der Coro-
na-Krise leider in diesem
Jahr ausfallen
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Zahnaltgold gesammelt Uber 10.000 Euro fiir das Blaue Haus

Stuttgart. Die Stuttgarter,Zahnarzte am Rosenberg” sammel-
ten bei ihren Patienten rund zwei Jahre lang Zahnaltgold fiir
den Forderkreis krebskranke Kinder e.V. Stuttgart ein. Rund 500
Gramm kamen so zusammen.

Dr. Dusan Spaic und Dr. Christoph Hopfensitz kamen nun
in das Blaue Haus im Stuttgarter Westen und Gibergaben den
Spendenerlds von 10.106,76 Euro an Michael Wiinsch, Mitglied
des Forderkreis-Vorstands. Das Blaue Haus bietet zahlreichen
Familien schwerkranker Kinder ein Zuhause auf Zeit in direkter
Nachbarschaft zum Olgahospital. Hier kdnnen in 17 Apparte-
ments Familien mit krebskranken Kindern wahrend der Dauer
der Behandlung ganz in der Nahe der jungen Patienten wohnen
und Kraft tanken.

Mit der Spende kénnen die laufenden Kosten fiir Strom, Hei-
zung, Reinigung, Reparaturen, Gastebetreuung etc. flr ein Fami-
lien-Appartement fiir rund zwei Jahre finanziert werden. Gerade
in der aktuellen, fir den Verein sehr schwierigen Phase ist jede
Spende eine wichtige Unterstiitzung. Da alle Benefizaktionen
wie Konzerte, Feste und Flohmarkte coronabedingt bis auf Wei-
teres abgesagt werden mussten, ist die Finanzlage des Vereins
i fiir die kommenden Monate unklar. Der Dank des Férderkreises
Die,Zahnérzte vom Rosenberg’, Dr. Dusan Spaic und Dr. Christoph Hopfensitz iiber- geht an alle Patienten, die mit der freiwilligen Uberlassung ihres

gaben einen Scheck mit einer Summe von 10.106,76 Euro an Michael Wiinsch vom Zahnaltgolds diese Spende erméglicht haben.
Forderverein Stuttgart (v..).

der Deutschen Kinderkrebsstiftu

SYLT-KLINIK somby

www.Sylt-Klin e

Die Sylt-Klinik der Deutschen Kinder-
krebsstiftung ist ein modernes Reha-Zen-
H trum im Herzen der Insel Sylt fiir Familien
. ol mit einem krebskranken Kind. Ein Team
aus Arzten, Psychologen, Therapeu-
ten, Padagogen und Mitarbeitern des
SyIt-KIin'ik gGmbH Servicebereiches hilft den Familienmit-

Osetal 7::25996 Wenningstedt-Braderup gliedern durch eine ganzheitliche indi—
- .

, ’ oy viduelle Behandlungsphilo-
Tel.: 04651949 - 0, info@Sylt-Klinik.de sophie, sich zu erholen und

Spendenkonto: Nord-Ostsee-Sparkasse gestarkt zurtick ins Leben zu
IBAN: DE32 2175 000000300141 61 gehen.
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DANKE

Allen Spenderinnen und Spendern,

die wir aus Platzgriinden leider nicht
alle namentlich nennen kénnen,
wollen wir an dieser Stelle ganz herzlich danken.

DOUtb che

kR Ebs
S1i™s

Deutsche Kinderkrebsstiftung - Adenauerallee 134 - 53113 Bonn
Spendenkonto: Konto 0o 555 666 0o - Commerzbank - BLZ 370 800 40

www.kinderkrebsstiftung.de
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Gerber, Melanie

Im Himmel gibt es
Luftballons

Baeschlin-Verlag, Glarus, 2020, 14 Euro

Trauerbewadltigung ist ein so
L,oombastisches” Wort, bei

dem man an harte Arbeit, an
das Uberwinden einer Last denkt. In diesem Buch -
gerichtet an Kinder, aber auch genauso gut an alle
Menschen, die sich mit ihrer eigenen Trauer oder
der anderer Menschen auseinanderzusetzen haben,
ist es ein ganz normaler, natirlicher Prozess — wenn
man ihn zuldsst.

Die junge Nora trauert um ihre altere Schwester
Mia, die ein Jahr zuvor verstorben ist und versucht,
sich vorzustellen, wie das wohl so im Himmel ist. Ihre
Mutter kann sie nicht fragen, sie ist kaum zuhause,
Jvergrabt” sich in Arbeit und weint immer gleich,
wenn sie nach Mia gefragt wird. Ihr Vater ist schon
lange ausgezogen und mit den Klassenkameraden
kann man Uber so etwas nicht reden.

Durch einen Zufall lernt Nora einen Nachbarn im
Haus nadher kennen und erfahrt, dass dieser vor gar
nicht so langer Zeit seine Frau verloren hat, um die
er sehr trauert. Voller Stolz und mit Tranen in den
Augen zeigt er Nora die vielen Bilder, die seine Frau
gemalt hat und lasst sie so erfahren, dass Trauer et-
was ganz Natirliches ist, dass man sie zulassen muss
und auch dartiber reden darf. Gerlind Bode

Kinderliederbuch

Marlene Bierwirth

Meine Medizin seid ihr!
Warum man den Krebs

— nicht allein besiegt
s Eden-Books, 2019, 14,95 Euro
MHeine F&hrf Als Marlene die Diagnose Hirn-
AL I tumor erhdlt, ist sie gerade noch

im Abitur und eigentlich voller
Zukunftsplane. Diese werden von einem Tag auf den
anderen erst einmal zur Seite geschoben, denn nun
heilt es: kdampfen, um wieder gesund zu werden!
Und alles, was danach kommt, ist erst einmal nicht
so wichtig. Sie wird von ihrer gesamten Familie wie
auch von ihren Freunden und Freundinnen bestens
aufgefangen und unterstiitzt. Auf dieses,Netzwerk”
kann sie sich verlassen und ist somit auch selten al-
lein, auch wenn sie oft die einzige junge Erwachsene
auf der Kinderkrebsstation ist. Doch hier bekommt
sie die angebrachte Therapie, weil man hier die Kom-
petenz und Erfahrung fiir die Behandlung dieses
Uberwiegend in jlingeren Jahren vorkommenden
Tumors hat.

Die Erzéhlerin nimmt den Leser mit in ihre reale
wie auch Gedankenwelt. Und so ,erlebt” man nahezu
hautnah alle Héhen und Tiefen dieses ungewéhnli-
chen Jahres im Leben der jungen Erwachsenen, die
wahrend ihrer Behandlung viel Zeit zum Reflektieren
hat. Gerlind Bode

Volksweisen und Gebete, Férderverein Liitzelssoon und Soonwaldstiftung, kostenlos

Ob es,Das Wandern ist des Miiller’s Lust” oder ,Zeigt her Eure FiiBe” ist - viele kennen die
Volks- und Kinderlieder aus Kindergarten, Schule oder vom gemeinsamen Singen mit
den Eltern. Doch oft sind die Erinnerungen an den kompletten Liedtext llickenhaft, so
dass zwischendurch nur noch die Melodie gesummt wird.

Ingrid Wirzius hat fiir ihr Kinderliederbuch tber 100 Texte und Gebete gesammelt. Sie
mochte,,...all denen eine Freude machen, die an den alten Volksweisen Freude haben

und altes Liedgut pflegen méchten. Auch am Krankenbett kann manche Mutter ihrem
Kind etwas vorsingen und fiir Kurzweil sorgen..” Diana Schneider hat die Seiten liebevoll illustriert.
Bestellungen sind moglich beim Forderverein Liitzelsoon und Soonwaldstiftung per E-Mail
info@soonwaldstiftung.de oder telefonisch unter 06752/913850. (us)



Birgit Schlieper und Nina Stahl
Manchmal mochte ich
mich totlachen

Miinchen, Cbj Kinder- und
Jugendbuchverlag, 2020, 9 Euro

Dem 16-jahrigen Nils wird bei
einer Untersuchung in der
Padiatrischen Onkologie recht
drastisch gesagt, ,du wirst sterben,” weil alle Be-
handlungsmaoglichkeiten ausgeschépft sind. Dieser
Satz hammert in seinem Kopf und macht ihn zum
Zyniker. Warum er? Mit seinen Eltern, die getrennt le-
ben, kann er nicht (iber seine Wut und seine Angste
reden. Er schreibt aber seine Gedanken auf, um sie
seiner Schwester mitzuteilen, die gerade als Au-Pair
in den USA weilt.

Auf der Station fuhlt er sich isoliert, weil es schein-
bar keine andere Patienten in seinem Alter gibt, bis
ihn die junge Nachtschwester Ulla bittet, sich ein
wenig um Helene zu kiimmern, die er noch nicht
kennen gelernt hat, weil sie in einem hinteren Zim-
mer isoliert liegt. Das war die beste Idee liberhaupt,
denn - ,Hals-tber Kopf” verliebt in Helene — hat er
endlich eine Funktion. Und so organisiert er mit ihr
den Besuch eines Rock-Konzerts, gesponsert durch
Winsch-Dir-Was". Dieser Ausflug tut den beiden
richtig gut und sie sind fortan unzertrennlich. Aber
Helene baut zunehmend ab. Und eines Tages ist ihr
Zimmer leer.

Das Buch ist eine gelungene Darstellung mog-
licher Ereignisse auf einer Kinderkrebsstation.
Wahrend die eine der beiden Autorinnen aus ihrer
beruflichen Erfahrung den Rahmen und die Einzel-
heiten zu der Geschichte bieten konnte, dirfte die
andere ihre journalistische Erfahrung mit einge-
bracht haben. Und so ist eine kondensierte, packen-
de Darstellung der kinderonkologischen Wirklichkeit
entstanden. Gerlind Bode

stutzt.

Marie-Thérése Schins, Isabel Pin
(Illustrationen)

Ich {ibe fiir den Himmel
Patmos Verlag, 2012, 14, 90 Euro

4

fir den Himmel  Isha wohnt mit Eltern unf klei-

nem Bruder in einem kleinen,
nt ~=  windschiefen Haus mit sieben

. Kammern. Sie sind eine gliick-
liche Familie. Oma und Opa wohnen in der Néhe,
und die 93-jahrige Frau Schroder, Ishas Freundin und
Vertraute, lebt nur ein paar Stra3en weiter.

Doch dann zieht Jonathan ins Nachbarshaus ein,
den die Elfjahrige so gar nicht ausstehen kann.

Aber eigentlich hat sie keine Zeit flr Streit, denn sie
hat einen Traum: “Ich stiilpe die rote Nase oft iber
meine Stupsnase. Ich finde mich richtig toll damit.
Am liebsten wiirde ich diese kleine Gummikugel
immer tragen. Ich tGbe damit Fratzen zu schneiden
und gucke, was die Leute sagen. Ich versuche sie
zum Lachen zu bringen.” Sie méchte genau wie ihre
Eltern Clown werden.

Als Klinikclowns Mamamoma und Papapipo versu-
chen diese, kranke Kinder zum Lachen zu bringen
und so die langen Kliniktage zu verkirzen. Manch-
mal darf das Madchen mit, um sich die kleine Show
fur alle Patienten im Spielzimmer mit anzusehen. Da-
bei lernt sie Tommy kennen, der an einem Hirntumor
erkrankt ist. Als es Tommy schlechter geht und ihre
Eltern zum ihm ins Krankenhaus gerufen werden,
hat auch Isha plétzlich ihren ersten grof3en Auftritt.
Gemeinsam mit Mamamoma und Papapipo erfillen
sie den groBten Wunsch des Jungen: Sie tiben fir
den letzten grof3en Flug in den Himmel.

Das Buch vermittelt einfiihlsam, wie Kinder dem Tod
und der Trauer begegnen, aber auch wie viel Kraft in
einer Freundschaft stecken kann, um gemeinsam zu
lachen und zu weinen. (us)

Verschenken Sie Hoffnung. Hope ist auf dem kreis-
runden Anhdnger mit feingliedriger Kette graviert,
der sich nicht nur als auBergewdhnliches Prasent,
sondern auch als ,Hoffnungstrager” eignet. Die
schone Halskette mit Affirmation besteht aus ech-
tem 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 Erlos wird die
Arbeit der Deutschen Kinderkrebsstiftung unter-
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B TERMINE

Kinderkrebsstiftung und
DLFH-Dachverband

Informationen zu den einzelnen
Veranstaltungen bei:

Deutsche Leukamie-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 17.-20. Dezember 2020

7.KB 18.-21. Marz 2021

Veranstalter: Deutsche Leukamie-
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
campe@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

4. bis 6. Dezember 2020
11. bis 13. Dezember 2020

(Seminar fir trauernde Familien)

Familienseminare der DLFH

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

Ort: Waldpiraten-Camp in Heidelberg
Information und Anmeldung: Sonja Miller,
Waldpiraten-Camp, Tel. 06221/180466
campe@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

26. September 2020

DLFH-Mitgliederversammlung 2020-
online (Nachholtermin nach Corona)
Weitere Informationen folgen.

Ort: online, Link wird per E-Mail versendet

©000000000000000000000000000000000000000 o

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-
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kung der Gesundheit und weitere Themen
der Lebensgestaltung.

Mindestalter: 18 Jahre.

Teilnahmegebiihr: 30 Euro, Fahrtkosten
konnen 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

©000000000000000000000000000000000000000 o

5. bis 7. Februar 2021

Mentoren Netzwerktreffen
Netzwerktreffen fiir ehemalige Krebspatien-
ten, die sich als Mutmacher fiir krebskranke
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
engagieren und den gegenseitigen Aus-
tausch férdern wollen.

Mindestalter: 18 Jahre

Veranstaltungsort: Waldpiraten Camp, Hei-
delberg

Veranstalter: DLFH und Deutsche Kinder-
krebsstiftung

Teilnahmegebiihr: 30 Euro, Fahrtkosten kén-
nen auf Antrag erstattet werden.
Information und Anmeldung: Dr. Ria Kor-
tum, Tel. 0228/68846-21
rkortum@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

26. bis 28. Mirz 2021

Junge Leute Seminar

Seminar fiir junge erwachsene Krebs-
patienten

- mit oder nach einer Krebserkrankung -,
ihre Partner und Geschwister. Neben

dem Austausch untereinanderstehen

im Mittelpunkt die Vermittlung von Infor-
mationen

zu Krankheit, Nachsorge, Starkung

der Gesundheit und weitere Themen

der Lebensgestaltung.

Mindestalter: 18 Jahre.

Teilnahmegebiihr: 30 Euro, Fahrtkosten kon-
nen auf Antrag erstattet werden.

Ort: Waldpiraten-Camp Heidelberg
Veranstalter: DLFH

Information: Dr. Ria Kortum, Tel.
0228/68846-21
rkortum@kinderkrebsstiftung.de
Anmeldung: camp@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

16. bis 18. April 2021

Hausleutetreffen 2021 in Krefeld
Erfahrungsaustausch und Fortbildung fiir
Vereine, die in raumlicher Nahe zu einer
Kinderkrebsstation ein Elternhaus oder
Elternwohnungen betreiben.

Veranstalter: DLFH in Zusammenarbeit mit
dem Forderverein zugunsten krebskranker
Kinder Krefeld e.V.

Information: Dr. Ria Kortum, Tel.
0228/68846-21
rkortum@kinderkrebsstiftung.de
Anmeldung und Hotelbuchung:
Forderverein zugunsten krebskranker
Kinder Krefeld e.V.

Tel.:02151/3066 44
info@krebskinder-krefeld.de

ALLE Termine wegen

Corona
nur unter Vorbehalt

22, bis 25. April 2021

U 27 Seminar fiir ehemalige Krebspatien-
ten

Seminar fiir ehemalige Krebspatienten tGber
27 Jahren, die sich aus der Gruppe der ,jun-
gen Leute” herausgewachsen fiihlen und
sich an diesem Wochenende in kleinerem
Teilnehmerkreis mit altersspezifischen The-
men auseinandersetzen mochten.
Mindestalter: 27 Jahre

Teilnahmegebiihr: 45 Euro, Fahrtkosten
konnen auf Antrag erstattet werden.
Veranstaltungsort: Waldpiraten Camp in
Heidelberg

Veranstalter: DLFH und Deutsche Kinder-
krebsstiftung

Information und Anmeldung:

Dr. Ria Kortum, Tel. 0228/68846-21
rkortum@kinderkrebsstiftung.de

©000000000000000000000000000000000000000 o

26. bis 30. April 2021 (neues Datum)

2. Jahrestreffen der Europaischen Verei-
nigung fiir padiatrische Onkologie (SIO-
PE) gemeinsam mit

12. Childhood Cancer International Europa
(CCI-E) Konferenz in Valencia, Spanien
Europaweites Treffen zu aktuellen Themen
der Kinderonkologie fiir Onkologen, klini-
sches Personal, Eltern und Survivor aus ganz
Europa. Die 12. Konferenz der europaischen
Vereinigung der Elternorganisationen CCI-E,
in der auch der DLFH Mitglied ist findet
gleichzeitig vom 7.-8. Mai statt.

Ort: Valencia Conference Centre, Valéncia,
Spain

Information und Anmeldung: www.siopeu-
rope.eu und www.ccieurope.eu

©000000000000000000000000000000000000000 o

25.-27. Juni 2021

DLFH-Mitgliederversammlung und El-
terngruppentreffen fiir die Mitglieder
des Dachverbandes

Programm und Anmeldeunterlagen werden
an die Mitgliedsvereine geschickt.

Tel.: 0228-68846-0
info@kinderkrebsstiftung.de



Camptermine 2020
Waldpiraten-Camp

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

www.waldpiraten.de

26.08. bis 03.09.2020

Camp VIII

Homecamping

Patienten & Geschwister 9-15 Jahre
gesponsert von der Isabell-Zachert-Stiftung

10. bis 17. Oktober 2020

Camp IX

A - Patienten & Geschwister 9-15 Jahre

B - trauernde Geschwister 9- 15 Jahre

in Kooperation mit Stiftung Kinderférderung von
PLAYMOBIL

10. bis 18. Oktober 2020

Homecamping ,Herbst”
in Kooperation mit Stiftung Kinderférderung von
PLAYMOBIL

24. bis 31. Oktober 2020

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

gespendet von Arnfried & Hannelore Meyer-Stiftung

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
77.Tagung der Psychosozialen Arbeits-

gemeinschaft in der Pddiatrischen 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 fuir Mitarbeitende in der Padiatri-
schen Onkologie

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

Tel. 06221/180-466
camp@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-Kiibler-Ross-Akademie® des
Hospiz Stuttgart

Diemershaldenstralle 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-Stral3e 30a, 57462 Olpe
kontakt@kinderhospiz-balthasar.de
www. kinderhospiz-balthasar.de

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

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

Leuchtturm e.V.

Beratungszentrum fiir trauernde Kinder,
Jugendliche und Familien

Kontaktstelle fiir den Kreis Unna
Sigridstrafe 21

58239 Schwerte

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

Seminar: Grof3e Basisqualifizierung
September 2020 bis Januar 2022
Begleitung von Kindern, Jugendlichen und
Familien durch Zeiten von Abschied und
Trauer

Eine Qualifizierung fiir beruflich und/oder
personlich Interessierte
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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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B ADRESSEN DER ELTERNGRUPPEN

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.: 030/857 478 360

Fax: 030/857 478 369
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.
Fahrstrasse 172B

40221 Dusseldorf

Tel: 0211 468 2112

Fax: 0211468 2113
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 Férde-
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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B 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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I BESTELLUNGEN
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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 / GroBelternbroschire €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

Informationen fiir Eltern €200
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
g:tfgf;:lj)re‘?fgre '?;Eioee:tzmd Erbschaft kostenlos
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



~thilfe = Aktion fiir krebskranke
sche Kinderkrebsstiftung

Der Kinderkalender enthdlt fiir jeden Monat ein
farbenfrohes Bild von Kindern gemalt. Die
bunten Bilder entstanden auf verschiedenen
onkologischen Stationen.

Format: geschlossen DIN A4 (offen DIN A3)

Stlckpreise 5 Euro zuzliglich Versandkosten.
Ab 20 Exemplaren ist der Versand portofrei!

Der Erlos geht an die Deutsche Leukdmie-
Forschungshilfe-Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V.

Weitere Informationen und Bestellung:
Deutsche Kinderkrebsstiftung und Deutsche
Leukdmie-Forschungshilfe — Aktion fir
krebskranke Kinder e.V.

Adenauerallee 134 - 53113 Bonn -

Tel. 0228/68846-0 - Fax: 0228/68846-44
bestellung@kinderkrebsstiftung.de

www.kinderkrebsstiftung.de

Knder



Allen Spenderinnen und Spendern, lf(gﬁgn
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Deutsche Kinderkrebsstiftung - Adenauerallee 134 - 53113 Bonn





