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25 Jahre Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe —

Aktion fiir krebskranke Kinder und

10 Jahre Deutsche Kinderkrebsstiftung
sind stolze Jubilden.

Wir haben vor 25 Jahren die
Interessenvertretung unserer Kinder
{ibernommen und wir haben in dieser Zeit
deutliche Spuren in der onkologischen
Pddiatrie hinterlassen.

Ohne uns sdhe es in vielen Bereichen
und an vielen Kliniken anders aus.

Eins ist geblieben: Im Zentrum unseres
Tuns stehen die krebskranken Kinder und
ihre Familien. Daran hat sich ein
Vierteljahrhundert lang nichts gedndert.
Und das wird auch kiinftig so bleiben.

ULRICH ROPERTZ

Vorsitzender
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Riickblick
im Zeitraffer

Elterngruppen werden aktiv

Elterngruppen fiir krebskranke Kinder gibt es in Deutschland seit
den 7oer/8oer Jahren. In jener Zeit war es erstmalig moglich,
bosartige Krankheiten im Kindesalter erfolgreich zu behandeln.
Mit einer neuen aggressiven Therapie konnten die Heilungs-
chancen der Kinder von weniger als zwanzig Prozent auf liber
60 Prozent angehoben werden. Doch die Kliniken waren damals
fiir diese Art der Intensivmedizin nicht eingerichtet. Es fehlte an
Platz und Fachpersonal im medizinischen und pflegerischen
Bereich. An Personalstellen fiir psychosoziale Versorgung war
gar nicht zu denken.

So schlossen sich unter dem damaligen Druck der Umstédnde vie-
lerorts Eltern zu Selbsthilfegruppen zusammen, um gemeinsam
etwas gegen diese Missstdande zu unternehmen. Aus der schon
seit 1973 bestehenden Gruppe ,,Leukdmie-Forschungshilfe e.V.“
in Monchengladbach (gegriindet durch das Ehepaar MacDonald
zusammen mit dem leitenden Arzt der Klinik, Prof. Hertl) und den
Gruppen aus Mannheim, Heidelberg, Bottrop und Giefien ent-
stand 1980 die ,,Deutsche Leukamie-Forschungshilfe e.V.“ als
Dachverband. Zwischen 1980 und 1985 sind die meisten Gruppen
entstanden, die vor Ort — aber auch tiberregional — auf die Miss-
stande in den Kliniken aufmerksam machten und aktiv an deren
Behebung arbeiteten. Es wurden Renovierungen der Kliniken
initiiert, Personalstellen finanziert, Krafte im psychosozialen
Bereich eingestellt, Spielzimmer auf den Stationen eingerichtet
und vieles mehr.

Die politischen Aktivitdten wurden von der damaligen Bundes-
tagsabgeordneten Petra K. Kelly unterstiitzt und die Forderungen
wurden aufgrund der Empfehlungen des Bundestags an die
Krankenkassen zur ,besseren Versorgung krebskranker Kinder*
umgesetzt. Der Personalschliissel wurde aufgestockt, die psycho-
soziale Versorgung wurde als notwendig anerkannt und war
damit aus den Pflegesédtzen zu finanzieren.

Mit der Griindung der Deutschen Kinderkrebsstiftung im Jahre
1995 als Stiftung des Dachverbandes wurde der 6ffentliche Auf-
tritt intensiviert und das Spendenaufkommen angehoben. Mit
Hilfe von Mailings werden viele potenzielle Spender erreicht und
tiber die Belange der Kinderkrebsstiftung informiert. Erbschaften
und Vermachtnisse haben zum Anwachsen des Stiftungsver-
mogens beitragen konnen, das heute bei rund 4 Millionen Euro
liegt und damit ein solides Polster bildet.

Zur Zeit bendtigen Dachverband und Stiftung jahrlich allein fiir
Forschungsprojekte 2 bis 2,5 Millionen Euro, fiir das Waldpiraten-
Camp rund 700.000 Euro und fiir den Sozialfonds etwa 600.000
Euro. Diese Summen werden von vielen Einzelspendern, aber
auch zu einem erheblichen Anteil von den ortlichen
Elterngruppen bereitgestellt.
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Ebenfalls im Jahre 1995 wurde die Isabell-Zachert-Stiftung
von der Mutter der an Krebs verstorbenen Isabell,

Frau Christel Zachert, gegriindet. Das Griindungsvermégen
resultierte aus den Ertrdgen des Buches ,,Wir treffen uns
wieder in meinem Paradies®, das Frau Zachert aus Tage-
buchaufzeichnungen ihrer Tochter Isabell zusammengestellt
hatte. Die Isabell-Zachert-Stiftung ist eine unselbsténdige
Stiftung in der treuhdnderischen Verwaltung der Kinder-
krebsstiftung und hat sich zur Aufgabe gestellt, die psycho-
soziale Situation krebskranker Kinder und ihrer Familien zu
verbessern. Eine Reihe von Projekten wurden initiiert und be-
gleitet. Schwerpunkt der Unterstiitzung ist ein jahrlicher Beitrag
zum Unterhalt des Waldpiraten-Camps der Kinderkrebsstiftung,
von dessen Arbeit Christel Zachert tief beeindruckt ist.

Die Arbeit des Dachverbandes konnte erst mit Einrichtung einer
Koordinationsstelle als festen Ansprechpartner fiir alle Belange
im Jahre 1987 in Bonn richtig Fu3 fassen. Im Elternhaus des
Bonner Férderkreises fiir Tumor- und Leukdmieerkrankte Kinder
bot sich die Méglichkeit, ein solches Biiro anzusiedeln und
zundchst mit einer Stelle zu besetzen. Zahlreiche Anfragen von
Eltern, Patienten, Journalisten, Spendern und interessierten
Biirgern trafen hier von Anfang an ein. Die Erstellung der
Elternzeitung WIR, der Informationsbroschiiren, des Kinder-
kalenders und die Koordination des Dachverbandes mit den
Elterngruppen wurden aus diesem Biiro geleistet. Nach einer
Anlaufphase von drei Jahren wurde eine erste Personalauf-
stockung notwendig, das nach und nach — mit den wachsenden
Verpflichtungen — ergadnzt wurde. Heute arbeiten 11 Personen
(iberwiegend Teilzeitkrafte, dazu Aushilfen und Ehrenamtliche)
in der Geschéftsstelle in Bonn, die vor kurzem in neue und grofie-
re Rdumlichkeiten umgezogen ist, und 8 Personen in Heidelberg
im Waldpiraten-Camp fiir den Dachverband und die Stiftung.

VORSTANDE SEIT 1980

1980 - 1986

1986 — 1987

1987 — 1988

1988 — 1992

1992 - 2002

seit 2002

JOHN MACDONALD
(Monchengladbach)
GISBERT MULLER
(Giefien)

THOMAS GREINER
(Mannheim)
JURGEN ScHuLZ
(Berlin)

ULRIKE BAUM
(Hannover)
ULRICH ROPERTZ
(Kéln/Berlin)
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Informationen —
Hilfe im Umgang mit
der Krankheit

Biicher, Broschiiren, Videos, Internet
Griindliche und aktuelle Information ist
eine wichtige Voraussetzung, damit sich
Patient und Familie nicht hilflos der Situa-
tion ausgeliefert fiihlen und sie vertrau-
ensvoll mit dem Behandlungsteam zu-
sammenarbeiten kdnnen. Der Dachver-
band bietet eine Reihe von Broschiiren,
Biichern und Videos an, die den Betrof-
fenen die Krankheit und deren Therapie
erkldren. Viele dieser Broschiiren sind
schon echte Klassiker, die regelmafig auf
den neuesten Stand gebracht werden.
Einige neuere Schriften sind hinzugekom-
men, wie zum Beispiel eine Broschiire zur
Schmerzbehandlung ,,Weniger Schmerzen
bei Krebserkrankungen, das Bilderbuch
,»Prinzessin Luzie und die Chemoritter
sowie das Video ,,Ein Brief aus dem
Krankenhaus*.

Viermal jahrlich erscheint die Verbands-
schrift WIR, die nicht nur die Mehrzahl der
betroffenen Familien erreicht, sondern
auch an die Kinderkrebsstationen, Nach-
sorgeeinrichtungen, Beratungsstellen und
alle niedergelassenen Kinderarzte ver-
schickt wird. Neben aktuellen Informatio-
nen findet man hier Erfahrungsberichte,
Beitrdge zu medizinischen oder psychoso-
zialen Themen, Hinweise zu neuen Bii-
chern, eine Ubersicht der Termine und die
Adressen aller Elterngruppen.

Die jugendlichen und jungen erwachsenen
Patienten werden durch die zweimal im
Jahr publizierte Zeitschrift ,, TotalNormal*
tiber alle sie interessierenden Belange
informiert. Neben Berichten {iber die so
genannten ,Junge-Leute-Seminare* ent-
halt die Zeitschrift Berichte der Betrof-
fenen selbst und viele aktuelle Beitrage,
zum Beispiel zu Ausbildungsfragen,
sozialrechtlichen Problemen usw.

In jlingerer Zeit ist auch das Internet
dazugekommen.

Unter www.kinderkrebsstiftung.de findet
man schnell Zugang zu Informationen im
Zusammenhang mit der Krebserkrankung
eines Kindes und kann auch alle Publika-
tionen des Dachverbandes bzw. der
Stiftung online bestellen.




Aus dem Bilderbuch ,,Prinzessin Luzie und die Chemoritter*

TEILNEHMER-REAKTIONEN:

»Ich habe es bis jetzt nicht erlebt, dass
Arzte und Patienten bzw. Angehérige so
miteinander gearbeitet haben*

»Ein grof3er Schritt in der Verbesserung
der Kommunikation zwischen Arzt und

Patient und auf dem Weg, die Gétter in

Weif3 zu Menschen zu machen...“

»Flir mich personlich eine vertrauensbil-
dende Veranstaltung zum Verstehen der
Vernetzung und Vorgehensweise im
Netzwerk der pddiatrischen Onkologie —
weiter so!“



Im Dialog mit Experten:

HIT-Tagungen

,HIT“ steht flir Hirntumoren — und seit
einigen Jahren fiir ein bundesweites
Behandlungsnetzwerk, das die Deutsche
Kinderkrebsstiftung zu ihrem Férder-
schwerpunkt erkldrt hat. Dazu gehéren
auch die Veranstaltungen der Netzwerk-
tagung, die erstmalig im Mdrz 2003 von
der Deutschen Kinderkrebsstiftung in
Regensburg veranstaltet wurde und im
Herbst 2004 in Diisseldorf stattfand. Hier
steht die Bedeutung der engen {iberregio-
nalen Kooperation mit dem Ziel, eine nach
definierten Standards durchgefiihrte
Therapie fiir jedes betroffene Kind zu
realisieren, im Mittelpunkt.

Das Tagungsprogramm stoft auf sehr
groBes Interesse sowohl beim Fach-
publikum als auch zunehmend bei Eltern
und Patienten.

Hirntumoren, oder richtiger: Tumoren des
Zentralnervensystems (ZNS), kommen bei
Kindern zwar insgesamt selten vor,
machen aber dennoch ein Fiinftel aller
Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen aus. Das bedeutet, dass in
Deutschland jedes Jahr rund 400 Kinder
neu daran erkranken. Die Behandlung ist
aufgrund der Vielfalt der Tumoren kompli-
ziert und erfordert die Zusammenarbeit
vieler Fachbereiche, die im breit gefdcher-

ten Tagungsprogramm beriicksichtigt wur-

den.

Im Mittelpunkt des wissenschaftlichen
Tagungsprogramms stehen jeweils die
Hirntumorstudien der GPOH (Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und
Hamatologie): Informationen tiber

den aktuellen Erkenntnisstand,
Zwischenauswertungen, Mainahmen zur
Sicherung der Qualitat in Diagnostik und
Therapie, Ausblick auf neue Behand-
lungskonzepte, Diskussion mit den
Studienleitern. Fiir die Verbesserung der
Patientenversorgung in den kooperieren-
den Kliniken ist dieser Austausch mit den
Studienzentralen sehr wichtig.

Sowohl medizinische als auch psychosozi-
ale Themen werden in Vortrdgen und
Workshops fiir Patienten und Angehdrige
angeboten, wie z.B. Méglichkeiten und
Risiken der Strahlentherapie, Stérungen
des Hormonhaushalts, Leben mit den
Folgen einer Hirntumorerkrankung, schuli-
sche und berufliche Rehabilitation,
Sozialrecht. Und eine fiir alle Beteiligten
wichtige Komponente bieten die Diskus-
sionsforen und Experten-Workshops, die
Eltern, Patienten und Arzten einen intensi-
ven Dialog ermdglichen.

Familien aus dem ganzen Bundesgebiet
nutzen diese Gelegenheit und dariiber
hinaus die Moglichkeit, Kontakt mit ande-
ren Betroffenen zu schlieBen. ,,Unserm
Kind geht es heute gut.“ Diese Nachricht
kann fiir andere Eltern wichtiger und

ermutigender sein als jede Statistik.

8+9




Eine alte Gepflogenheit, die
Versammlungen abwechselnd an
verschiedenen Orten — jeweils Sitz
eines Mitgliedsverbandes —
abzuhalten, hat sich sehr
bewdhrt.

So kann sich jedes Mal eine andere

Elterngruppe in ihrem Umfeld vorstellen,
Besuche auf den Stationen und in den

ortlichen Elternhdusern organisieren und
damit zum besseren Austausch unterein-

ander beitragen.



Erfahrungsaustausch:

Voneinander -
fiireinander

Jahrestreffen der Elterngruppen
Jahreshauptversammlungen sind nicht nur
eine verbandstechnische Verpflichtung, in
der den Vereinsmitgliedern der Jahres-
und Kassenbericht vorgetragen werden,
sondern auch eine willkommene Gelegen-
heit zu regem Austausch der Vereine
untereinander.

Die Versammlungen bieten ein Forum, auf
dem tiber neue Entwicklungen in der
Medizin, Trends und spezielle Aspekte im
psychosozialen oder pflegerischen
Bereich berichtet werden kann, bei denen
Informationen zum Vereinsrecht oder zum
Fundraising ausgetauscht werden oder
aktuelle politische Entwicklungen ange-
sprochen werden kénnen. Somit sind die
Jahrestreffen stets informative Symposien,
anldsslich derer vor allem auch die
Projektmittelempfanger tiber den Stand
ihrer Forschung und die daraus resultie-
renden Erkenntnisse berichten kénnen.
So sind die Mitgliedsverbdnde zeitnah
tiber die Verwendung der eingesetzten
Mittel informiert. Beim ,,geselligen Teil
dieser Treffen kommt auch das persénli-
che Kennenlernen der Gruppenmitglieder
nicht zu kurz.

»AUf die Jahresversammlungen freue ich
mich jedes Mal, weil sie fiir unsere Arbeit
vor Ort informativ und anregend sind. Vor
allem das Gesprich mit anderen
Gruppenleitern gibt viele interessante
Anstépe fiir unsere Aufgaben — man
braucht nicht immer alles neu zu
erfinden, was woanders schon
,funktioniert’.“

(AUS DEM DANKBRIEF EINER TEILNEHMERIN
NACH DEM TREFFEN IN 2004)
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Aus einem Projekt des Dachverbandes in
Kooperation mit der psychosozialen Nach-
sorgeeinrichtung Heidelberg ist liber die
Jahre — insbesondere seit der Eréffnung
des Waldpiraten-Camps — ein wichtiger
Beitrag zur Unterstiitzung der Familien mit
einem krebskranken Kind geworden.
Wenn friither Familienseminare an zwei
Wochenenden pro Jahr angeboten werden
konnten, so sind dies heute fiinf Seminare
ftir Familien und eines speziell fiir alleiner-
ziehende Eltern. Die Resonanz ist stets
duferst positiv, manche Familien kommen
sogar ein zweites oder drittes Mal.

Nicht selten entstehen hier auch Freund-
schaften unter den zuféllig zusammen-
gekommenen Familien.

Wahrend zu diesen Seminaren die Fami-

lien aus der gesamten Bundesrepublik an-

reisen, konnen an den tbrigen Wochenen-
den auch die einzelnen Elterngruppen das
Camp fiir sich und ihre Mitglieder nutzen.
Sie bringen entweder ihr eigenes Betreu-
ungspersonal mit oder lassen sich von
den Mitarbeitern des Camps ein erlebnis-
reiches Programm ausarbeiten und anbie-
ten. Besonderes Highlight ist immer wie-
der eine Kletterpartie im Hochseilgarten,
aber auch gemeinsames Werkeln in der
Topfer- oder Holzwerkstatt ldsst unge-
ahnte Talente frei werden.

Gestarkt und ermutigt treten die Familien
den Heimweg an mit dem Gefiihl, in der
Gemeinschaft Kraft getankt zu haben, um
den Alltag besser bewdltigen zu konnen.
Diese Angebote sind ein wichtiger
Mosaikstein in der Bewdltigung des
einschneidenden Erlebnisses einer
bésartigen Krankheit in der Familie.

Wenn die Familien zur Behandlung ihres
Kindes in einem der Kinderkrebszentren
eine weite Anreise haben, stellt sich fir
sie immer die Frage der Unterbringung.
Hier haben Elterngruppen Abhilfe geschaf-
fen und an nahezu allen Kliniken, in denen
krebskranke Kinder versorgt werden,
Elternwohnungen oder Elternhduser ein-
gerichtet. So kann die Familie stets in der
Ndhe des Kindes wohnen und braucht
sich um diesen Aspekt keine Sorgen zu
machen.

In diesen Hausern kdnnen Elterngruppen
den neu betroffenen Familien wertvolle
Unterstiitzung anbieten, z.B. durch
gemeinsame Abende, Gesprachsrunden,
Vortrége, Kreativangebote oder Ahnliches.
Die Angebote sind dufierst unterschied-
lich und richten sich nach den personellen
und finanziellen Méglichkeiten vor Ort.

Bei den einmal jahrlich stattfindenden
Treffen dieser Hausleitungen bietet der
Dachverband die Moglichkeit des
Erfahrungsaustausches und der
Fortbildung mittels fachspezifischer
Referate und Workshops. Dabei wird
regelmaBig ein anderes Haus besucht,
das sich und seine Arbeit darstellen kann.
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Seit den ersten Kontakten zu auslandi-
schen Elterngruppen (anldsslich einer
Tagung in Hannover im Jahre 1992) ist die
Zusammenarbeit liber die Grenzen hinweg
bestdndig gewachsen. Der Dachverband
gehorte zu den treibenden Kraften bei der
Griindung eines internationalen Verban-
des, der International Confederation of
Childhood Cancer Parent Organizations
(ICCCPO) im Jahre 1994 und arbeitete fiir
eine lange Zeit aktiv im Vorstand mit. Bis
heute noch entsteht der /ICCCPO-News-
letter im Biiro des Dachverbandes.

Die ICCCPO ist inzwischen enorm gewach-
sen, zur Zeit zahlt der Verband 76 Mit-
glieder aus 56 Landern. Insbesondere
sind zunehmend mehr Gruppen aus
Landern hinzugekommen, in denen die
Behandlung krebskranker Kinder heute
noch ein groBes Problem darstellt. Durch
aktiven Informationsaustausch und kon-
krete Hilfen wie Twinning-Programs, das
sind Partnerschaften zwischen Eltern-
gruppen aus wohlhabenderen Landern
und solchen, die der Hilfe bediirfen, hat
sich auch hier schon vieles zum Besseren
gewandelt. Der Dachverband unterstiitzt
diese Arbeit finanziell und ideell.

Seit einem ICCCPO-Treffen in Luxemburg
(2001) nehmen auch stets ehemalige
Patienten, die so genannten Survivors, an
den internationalen Versammlungen mit
ihrem eigenen Programm teil. Daraus
haben sich inzwischen aktive Arbeits-
gruppen zu verschiedenen Schwerpunk-
ten liber die Grenzen hinweg gebildet.

2002 wurde der Internationale Kinder-
krebstag ins Leben gerufen (ICCD), der mit
zunehmender Beachtung der Offentlich-
keit jeweils am 15. Februar stattfindet.
Das Projekt des Jahres 2005 hat auf vielen
Kinderkrebsstationen groen Anklang
gefunden. Den Kindern auf den Stationen
wurden Kameras zur Verfiigung gestellt
mit der Bitte, Fotos von ihrer Umgebung,
von ihrem Klinikalltag zu machen. Mit
Begeisterung haben die Kinder fotogra-
fiert: ihre Lieblingsschwester, ihr Bett, ihr
Kuscheltier, ihre Mutter am Bett sitzend,
die Medikamente und vor allem ihren
Tropfstéander. Hunderte von Bildern sind
eingeschickt worden, von denen eine
Auswabhl an die Organisatoren der ICCC-
PO/SIOP*-Konferenz in Vancouver ging
und einen Teil einer grofien internationa-
len Ausstellung bildete. Eine Reihe dieser
Bilder sind auch in diesem Band wieder-
zufinden und sollen uns bei dem
diesjdhrigen Jubildum begleiten.
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Riickkehr in den Alltag

Mut tut gut! — Das Waldpiraten-Camp
Seit der Dachverband jedes Jahr einige
Patienten ins amerikanische Hole in the
Wall Gang Camp nach USA schicken durf-
te und auch jedes Mal beobachten konn-
te, wie gut ein solcher Aufenthalt den
Kindern tat, wuchs der Wunsch, ein ahnli-
ches Konzept in Deutschland anbieten zu
kdnnen. Zum einen sollte einer viel grofie-
ren Anzahl von Kindern ein solcher Auf-
enthalt ermoglicht werden, zum anderen
auch denjenigen, fiir die die Sprach-
barriere in den USA eine zu grof3e Hiirde
bedeutet hatte.

Im Jahr 1999 wurden mit finanzieller
Unterstiitzung einer bekannten Medizin-
produkte-Firma und viel Engagement der
Heidelberger Elterngruppe die ersten
Ferienfreizeiten fiir krebskranke Kinder
und ihre Geschwister in einem Zeltlager
bei Heidelberg angeboten. Die Resonanz
war liberwaltigend. Wahrend in den fol-
genden Sommern die Kinder weiterhin im
Zeltlager untergebracht waren, wurde
gezielt nach einem geeigneten Geldande
fir ein ,,richtiges” und ,festes*“ Camp
gesucht. 2001 entschied sich die Stiftung
fuir eine ,,verlassene” Freizeiteinrichtung
in Heidelberg, traumhaft gelegen am
Rande des Stadtwaldes.

Das Camp wurde nach modernen Gesichts-
punkten und den aktuellen hygienischen
Anspriichen zur Betreuung kranker Kinder
von Grund auf neu geplant und aufge-
baut. Die fiir den Neubau notwendigen
Finanzmittel von insgesamt 4,7 Millionen
Euro konnten aus vielen groBen und klei-
nen Einzelspenden, vor allem aber durch
die substanzielle Unterstiitzungen der ein-
zelnen Elterngruppen zusammengetragen
werden.

Im Frithjahr 2002 begannen Abriss und
Neubau der Anlage am Promenadenweg 1.
Und Mitte September 2003 wurde das
Camp der Deutschen Kinderkrebsstiftung
in Anwesenbheit vieler Spender und Unter-
stiitzer offiziell eingeweiht und auf den
Namen ,,Waldpiraten-Camp“ getauft. Die
ersten zwei Kindergruppen hatten es bis
dahin schon ,,ausprobiert” und mit
Begeisterung angenommen.

Die Kinder sind in freundlich ausgestatte-
ten Holzhitten untergebracht, kénnen
sich kiinstlerisch im Theater, in der Holz-
oder Tonwerkstatt betatigen oder auf dem
grofiziigigen Geldande austoben. Ausfliige
in den umliegenden Wald gehdren genau-
so zum Programm wie Paddeln auf dem
Neckar, Bogenschiefen oder Schwimmen.

Das erlebnispdadagogische Betreuungs-
konzept lehnt sich an die Erfahrungen
anderer internationaler Einrichtungen an
und bietet krebskranken Kindern und
ihren Geschwistern zehn abwechslungs-
reiche Tage voller Aktivitdaten. Mit sport-
lichen und kreativen Angeboten werden
die Kinder gefordert und gefordert, wobei
Gruppeninitiative im Mittelpunkt steht. In
der Gruppe lernen sie ihre Moglichkeiten
neu kennen und kdnnen — gestiitzt durch
die Gruppe — uber ihre Grenzen hinaus-
wachsen.

Das Waldpiraten-Camp wurde im folgen-
den Jahr noch mit einem Hochseilgarten
komplettiert, der Grof} und Klein zu
Hochstleistungen herausfordert und ein
wahrer Anziehungspunkt ist.

Bis Ende 2005 sind rund 700 Kinder zu
Ferienfreizeiten im Camp gewesen. Doch
nicht nur Kinderfreizeiten finden hier statt,
sondern auch die Treffen der jugendlichen
und jungen erwachsenen (ehemaligen)
Patienten sowie Familienwochenenden,
Trauer- und Geschwister-Seminare,
Fortbildungen fiir Schwestern und psycho-
soziales Personal und dergleichen mehr.
Des Camps ist stets ausgebucht und als
Einrichtung der Kinderkrebsstiftung nicht
mehr wegzudenken.




Impressionen aus dem Waldpiraten-Camp




ZITAT

»Liebes Waldpiraten-Team:

Ich danke euch fiir alles, was wir gemein-
sam erlernt und erarbeitet haben. Ich bin
stolz darauf, dass ich alles mitgemacht
habe und danke euch, dass ihr mir bei
den eher schwierigen Sachen Mut zuge-
sprochen habt. Ohne euch hdtte ich vieles
niemals geschafft! So nehme ich Mut,
Freude und Selbstvertrauen mit nach
Hause.

Ich mag euch alle sehr gern und hoffe,
dass ihr gesund und munter bleibt, bis

ich euch wiedersehen darf.“
(T., 10 JAHRE)
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Im Waldpiraten-Camp findet man Freunde und kann nach der Krebserkrankung wieder aktiv sein.



ZITAT

»--. mir hat alles gut gefallen, aufer dass

die ,Nightline’ ein bisschen kurz war. Die

,Nightline’ war ein kleines Waldstiick und

da mussten wir zu zweit mit verbundenen
Augen durchgehen! Das Paddeln, das
Klettern, das Radfahren, die Beachparty
und das Bogenschief3en haben mir sehr
gut gefallen!

Dann gab es noch andere Aktivitdten, z.B.
Topfern, Holzwerkstatt, Malerwerkstatt
und Schreibwerkstatt. Die haben auch
viel Spaf3 gemacht.

Ich habe mich schnell in einer netten
Gruppe eingepasst, wo mich auch alle
akzeptiert haben...“

(A., 15 JAHRE)
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Frau Dr. Gerlind Bode im Gesprich mit den Seminarteilnehmer/innen




Junge-Leute-Seminare:

das Leben meistern lernen
Betreuungsangebote fiir krebskranke
junge Erwachsene sind selten. Mit dem
»Junge-Leute-Seminar” liegt seit 1991 ein
Angebot fiir diese Altersgruppe vor, das
denjenigen einen Rahmen bietet, die sich
durch die Krebserkrankung in ihrer
gesundheitlichen, sozialen und gesell-
schaftlichen Einbindung beeintrachtigt
sehen oder keine andere Moglichkeit zum
Kontakt und Austausch mit gleichermafen
Betroffenen haben.

Haufig geht die Krebserkrankung mit
intensiven Verlusterfahrungen in der
Behandlungseinrichtung, in Schule oder
Berufsausbildung einher. Nicht wenige
der jungen ehemaligen Krebspatienten
haben mit Spétfolgen der Erkrankung zu
kdampfen, die ihnen den uneingeschrank-
ten Zugang zum gesellschaftlichen Leben
erschweren.

Auflerdem sind Krebserkrankungen im
Jugendalter relativ selten, dies ist ein wei-
terer Grund dafiir, dass man manchmal in
seiner Klinik und wahrend der Therapie
keinen Kontakt zu anderen erkrankten
Jugendlichen gleichen Alters bekommt.
Zu den Seminaren kommen Teilnehmer im
Altern von 18 — 26 Jahren aus allen
Regionen der Bundesrepublik Deutsch-
land. Dies ermdglicht den Austausch
untereinander Uiber das eigene soziale
Umfeld hinaus. Das ist umso wichtiger in
einer Zeit, in der die stationdren Auf-
enthalte in den Kliniken immer kiirzer
werden und dadurch Gelegenheiten zum
Austausch mit anderen gleichaltrigen
Patienten eingeschrankt sind.

Die Inhalte der Kurse werden mit den
Teilnehmern besprochen und die Themen
an deren Interessen orientiert.
Regelmafig werden neben den informati-
ven Inhalten zu neuen Erkenntnissen tiber
die Behandlung der vorliegenden
Grunderkrankung Angebote aus dem
Sportbereich und kreative Tatigkeiten
angeboten. Ergdnzend dazu finden von
psychologisch geschulten Personen
gefiihrte Gruppengesprdche statt.

Als Referenten und Gruppenleiter kom-
men Fachkréfte zum Einsatz, zunehmend
auch ehemalige Seminarteilnehmer, die
in entsprechenden Berufen (Sportlehrer,
Kunsttherapeuten oder Physiothera-
peuten) eine Ausbildung absolvieren und
mit diesem Einsatz eigenes Engagement
dokumentieren.
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Die Regenbogenfahrt -

mit dem Fahrrad unterwegs

Immer noch werden Krebserkrankungen
mit Hoffnungslosigkeit und Tod gleichge-
setzt. Doch die Behandlungssituation fiir
krebskranke Kinder und Jugendliche zeigt
ein anderes Bild. Mehr als drei Viertel der
Erkrankten konnen geheilt werden, doch
nur wenigen Mitmenschen ist dies
bewusst.

Damit die Offentlichkeit besser iiber die
Therapieerfolge bei Krebserkrankungen
im Kindesalter informiert wird, engagieren
sich ehemalige Patienten selbst und orga-
nisieren gemeinsam mit der Deutschen
Kinderkrebsstiftung einmal im Jahr eine
Fahrradtour, bei der in einer Woche rund
400 km zuriickgelegt werden und Halt
gemacht wird auf den am Wege liegenden
Kinderkrebszentren.

Mit ihrer Radtour dokumentieren die
Teilnehmer, dass man eine
Krebserkrankung tiberwinden und wieder
leistungsfahig sein kann. Sie erleben bei
den Besuchen in den Kliniken, wie viel
Hoffnung und Mut sie mit ihrer Aktion den
erkrankten Kindern und Jugendlichen und
ihren Eltern machen. Aus ihrer eigenen
Erfahrung wissen sie, wie wichtig beides
ist, um die Zeit der Therapie besser zu
tiberstehen. AuRerdem mochten sie der
Offentlichkeit zeigen, dass Jugendliche
und junge Erwachsene nach einer
Krebserkrankung ihre Ausbildung fortset-
zen und einen Beruf ausiiben kdnnen.
Nach der langwierigen und belastenden
Therapie wiinschen sich die Kinder und
Jugendlichen eine schnelle Riickkehr in
Schule, Ausbildung und Beruf. Sie wollen
wieder aktiv, integriert und akzeptiert
sein.

Seit 1993 wird die Regenbogenfahrt jahr-
lich durchgefiihrt. Seitdem wurden schon
mehr als 60 Kinderkrebs-Kliniken besucht
und fast 7.100 Kilometer mit dem Fahrrad
zuriickgelegt.

ZITATE

»Auch wenn ich nach jeder Tour erst
einmal ,gerddert‘ bin, es ist doch

immer wieder toll zu sehen, mit welcher
Begeisterung wir auf den Stationen
empfangen werden. Und auferdem
verbindet ein solches gemeinsames
Erlebnis ungemein.“

(M., 26 JAHRE)

»Auch mir hat es besonders gut getan,
als mich ehemalige Krebspatienten im
Krankenhaus besucht hatten.“

(R., 25 JAHRE)




Aus EINEM DANKBRIEF:

»Diese uneigenniitzige Hilfe-
leistung ist iiberwiiltigend. Es
ist doch etwas so ungemein
Besonderes, wenn einen unbe-
kannte Menschen in dieser
ganz schrecklichen Lebens-
situation durch eine Spende

Unsere 14-monatige Tochter
Jana hat vor zwei Monaten die
Diagnose Leukdmie bekom-
men. Eigentlich denkt man ja
spontan: Wenn mein eigenes
Kind an Krebs erkrankt, dann
spielt das Geld doch iiber-

Das stimmt natiirlich, aber
durch das Wegfallen meines
Einkommens wird unsere
Miete zu einer enorm hohen
Belastung. Und unsere
Wohnung ist unsere Basis,
unsere einzige Konstante, das

effektiv entlasten. haupt keine Rolle mehr. letzte Stiick ,Gewohntes*‘ im
wahrsten Sinne des Wortes.
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Ich hoffe so sehr, dass wir in
dieser Situation nicht umzie-
hen miissen. Das wdre eine
zusdtzliche Belastung, der wir
hoffentlich nicht standhalten
miissen. Diese Spende hilft
uns bei der Mietzahlung

enorm.

Tausend Dank! Wir hoffen,
dass wir bald ein wenig
Normalitit im Umgang mit der
Krankheit unserer Tochter
erreichen und uns dann selbst
niitzlich machen kénnen fiir
Menschen, die wie wir durch
die Krebsdiagnose des eige-

nen Kindes aus ihrem ,norma-
len‘ und geordneten Leben

gerissen wurden.“

Wodurch kommt es zu einer finanziellen Notlage?
Hier einige Beispiele:
- Kosten der Besuchsfahrten zur Klinik
- Arbeitsausfall der Mutter, die das Kind ins Krankenhaus begleitet
- Doppelte Haushaltfiihrung, Ubernachtungskosten im ,,Elternhaus*
- Dolmetscherkosten
- Geschwisterbetreuungskosten, Nachhilfe
- Behindertengerechte Umbauten in der Wohnung
- Erhohte Kosten fiir Erndhrung und Bekleidung

Sozialfonds -
Hilfe, die ankommt

(besondere Hygienevorschriften und extreme Gewichtswechsel)

- Zuschiisse zur Reha-Behandlung, zu der die ganze Familie fahren sollte
- Teure Herzenswiinsche des Kindes, die man ihm gerne erfiillen méchte,
wenn es ihm schlecht geht
Die direkte Hilfe fiir betroffene Familien - Umzug, der aus medizinischer Sicht notwendig ist (z.B. Schimmelbefall)
lag den Elterngruppen immer besonders - Zuschiisse zu einer nach der Chemotherapie notwendig
am Herzen. Seit 1986 leistet der gewordenen Zahnbehandlung
Sozialfonds des Dachverbandes Familien - Perlicke (Haarausfall aufgrund der Therapie)
in einer Notlage finanzielle Hilfe. - Nur noch eingeschrénkte Zeit fiir Arbeit in der Aufbauphase
Durchschnittlich werden 600 Antrage im einer selbstandigen Tatigkeit
Jahr bewilligt, was ein Gesamtvolumen - Ein durch die Krankheit sehr ans Haus gefesselter Jugendlicher benétigt einen

von ca. 600.000 Euro ausmacht. Computer zum Lernen und um den Kontakt mit Freunden aufrecht zu erhalten.




Die Deutsche Kinderkrebsstiftung und
der Dachverband DLFH fordern anwen-
dungsorientierte wissenschaftliche
Projekte auf dem Gebiet der Padiatri-
schen Onkologie, insbesondere:

e Multizentrische Therapie-
Optimierungsstudien (TOS) der GPOH
Schwerpunkt derzeit:

Studien im Rahmen des Behandlungs-
netzwerks fiir Kinder und Jugendliche
mit Hirntumoren

¢ Patientenorientierte

klinische Forschung

Projekte mit iiberregionaler Relevanz,
deren Ergebnisse unmittelbar in eine
klinische Anwendung/Umsetzung
miinden und die einen konkreten
Nutzen fiir padiatrisch-onkologische
Patienten erwarten lassen

(Neue Therapieansatze, Reduktion
von Therapie-Nebenwirkungen,
Supportivtherapie, Spatfolgen,
Lebensqualitdt u.a.)

e Qualitdts- und Strukturoptimierung

zum Beispiel Entwicklung von
Standards und Leitlinien,
Forderung von Referenzzentren u.a.

¢ Projekte aus dem psychosozialen

Bereich der Pddiatrischen Onkologie



Forschung:

Hoffnung auf Heilung

Die Forderung der Forschung auf dem
Gebiet der Kinderkrebsheilkunde war

und ist ein zentrales Anliegen des
Dachverbandes DLFH und der Deutschen
Kinderkrebsstiftung.

Warum Forschung?

Krebs bei Kindern ist selten, aber dennoch
erkrankt in Deutschland eines von 470
Kindern innerhalb der ersten 15 Lebens-
jahre. Leukd@mien und bdsartige Tumoren
sind trotz aller Fortschritte auch heute
noch lebensbedrohliche Erkrankungen,
die ohne eine addquate Behandlung zum
Tode flihren wiirden. Die Erfahrungen bei
Krebserkrankungen im Erwachsenenalter
lassen sich nicht unbedingt tibertragen,
denn Tumoren bei Kindern verhalten sich
anders und haben oft auch einen anderen
Ursprung — so entstehen zum Beispiel
einige Tumorarten aus embryonalen
Zellen. Weiterhin gilt es zu beriicksichti-
gen, dass Behandlungsmafinahmen auf
den kindlichen Organismus, der sich noch
im Wachstum und in der Entwicklung
befindet, andere Auswirkungen haben
kdnnen als beim erwachsenen Patienten.

Hoffnung

Gab es zur Zeit der Griindung des Dach-
verbandes nur wenig Hoffnung auf
Heilung, so sind heute dank intensiver
kooperativer Forschung gute Erfolge zu
verzeichnen. Dazu haben die Deutsche
Leukdmie-Forschungshilfe und die
Deutsche Kinderkrebsstiftung gemeinsam
mit den regionalen Elternvereinen maf3-
geblich beigetragen durch gezielte Unter-
stiitzung klinischer Forschungsprojekte.
Wichtige Fragen zur Entstehung, Diagnos-
tik und Behandlung bésartiger Erkrankun-
gen im Kindesalter konnten beantwortet,
neue, bessere Therapieansdtze gefunden
und erprobt, Nebenwirkungen reduziert
und immer mehr Kinder dauerhaft geheilt
werden.

Heute haben 75% aller krebskranken
Kinder Aussicht auf Heilung; bei einzelnen
Krankheitsbildern, wie zum Beispiel einer
bestimmten Form des Lymphdriisen-
krebses sind es sogar {iber 90%.

Lebensqualitat

Immer mehr Kinder tiberleben also ihre
Krebserkrankung langfristig. Sie miissen
als Jugendliche und Erwachsene mit den
psychischen und korperlichen Folgen der
Erkrankung und der Behandlung zurecht-
kommen, mdchten ein moglichst normales
Leben fiihren.

Deshalb riickt das Gebiet der Spatfolgen
und der Lebensqualitdt zunehmend in den
Blickpunkt der Forschung und bildet auch
einen Schwerpunkt im Forderprofil der
Deutschen Kinderkrebsstiftung.
Erkenntnisse der geférderten Projekte sol-
len nicht nur den ehemaligen Patienten
niitzen, sondern auch die aktuellen
Behandlungsplédne beeinflussen, damit in
Zukunft noch weniger belastend und
nebenwirkungsarmer behandelt werden

kann.
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Behandlungsnetzwerk HIT

Zusammen mit der Fachgesellschaft fiir
Kinderkrebsheilkunde hat die Deutsche
Kinderkrebsstiftung das Behandlungs-
netzwerk HIT, ein bundesweites Verbund-
forschungsprojekt fiir Kinder und
Jugendliche mit Hirntumoren, ins Leben
gerufen. Das Netzwerk bietet den jungen
Patienten die Chance, von einem interdis-
ziplindren Behandlungsteam den aktuell-
sten Erkenntnissen entsprechend betreut
zu werden und eine optimale Therapie zu
erhalten. Zentrale Referenzeinrichtungen
gewahrleisten Qualitat und Sicherheit in
der Diagnostik und Therapieplanung.

Fiir dieses Netzwerk stellt die Deutsche
Kinderkrebsstiftung pro Jahr einen
Forderbetrag von derzeit 800.000 Euro
bereit.

Zuriickblickend auf die anfangliche
Forderung einzelner klinischer Projekte ist
die jahrliche Mittelbereitstellung fiir
Forschungsprojekte inzwischen kontinu-
ierlich auf mehr als 2 Millionen Euro pro
Jahr gewachsen.

Zukiinftige Aufgaben
Immer noch bleiben viele Problemfelder und
Fragen, die eine Losung verlangen:

e \ermittlung des aktuellen Fachwissens tiber
Krebserkrankungen bei Kindern muss Be-
standteil der arztlichen Ausbildung sein und
auch im Bereich der niedergelassenen Arzte
erfolgen, damit die Erkrankungen schneller
erkannt und richtig behandelt werden.

e Die Therapiemdglichkeiten miissen weiter
verbessert werden, damit alle krebskranken
Kinder eine Uberlebenschance haben.

e Wirksame, in kontrollierten Studien gepriifte
Mafinahmen zur Bekdmpfung der Therapie-
Nebenwirkungen — Schmerzen, Ubelkeit,
Infektionen u.a. - sind erforderlich.

e Standardisierte Leitlinien fiir die psychosozia-
le Versorgung krebskranker Kinder miissen
entwickelt werden.

e Nur langfristige Untersuchungen zu
Spatfolgen und Lebensqualitdat werden mégli-
che Defizite aufzeigen und kénnten wertvolle
Hinweise zur Vermeidung von Spétfolgen
ergeben.

e Nachsorgepldane und Programme zur Lang-
zeitbetreuung ehemaliger Patienten sind not-
wendig, um auch den Langzeitfolgen recht-
zeitig und wirkungsvoll begegnen zu kénnen.

e Fiir krebskranke Kinder und Jugendliche,
deren Erkrankung keine Hoffnung auf
Heilung zuldsst, und fiir ihre Familien miissen
optimale Versorgungsformen etabliert wer-
den, damit jeder Tag gelebt werden kann.
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