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Vorwort

Lieber Leserinnen, liebe Leser,

bedingt durch die Erkrankung meines Kindes und dessen Behandlung in der universitaren
Kinderkrebsklinik Frankfurt a. M. bin ich 2000 dem Verein beigetreten. Im Jahr 2008
wurde ich zum Vorstandsmitglied des Vereins und seiner Stiftung gewahlt. Ich freue mich,
dass mir im Mai dieses Jahres die verantwortungsvolle Position der Vorsitzenden iiber-
tragen wurde.

Frau von Haselberg, die dieses Amt iiber 25 Jahre mit groBem ehrenamtlichen Engage-
ment und hohem personlichen Einsatz begleitete, gebiihrt an dieser Stelle unsere Hoch-
achtung und Anerkennung sowie ein herzliches Dankeschdn.

Frau von Haselberg wird als Ehrenvorsitzende weiterhin dem Verein zur Verfiigung stehen.

Unser Anliegen fiir die Zukunft ist es, die Fordergemeinschaft und unsere gemeinsamen Ziele noch starker zu positionieren, unsere
Bekanntheit in der Offentlichkeit zu erhdhen und eine breitere Resonanz zu erzielen. So konnten wir dieses Jahr mit einem gelun-
genen Beitrag im ,Heute-Journal“ iiber das 4. ,Sound of Life-Festival“ auf uns aufmerksam machen.

Auch durch Jonathan Heimes mit seiner Aktion ,DUMUSSTKAMPFEN — Es ist noch nichts verloren* haben wir in den zuriicklie-
genden Monaten eine Offentlichkeit weit tiber die Grenzen des Rhein-Main-Gebietes hinaus erlangt. Sie finden in dieser Broschiire
einen Bericht (iber die eindrucksvolle Kampagne.

Nach wie vor sehen wir den Schwerpunkt unserer Arbeit in der Unterstiitzung der Kinderkrebsklinik am Universitatsklinikum Frank-
furt. Die finanzielle Situation in den Kinderkliniken verscharft sich in den letzten Jahren immer mehr. Auch wenn sich fiir uns als
regionaler Elternverein die Frage stellt, ob wir diese Misere, fiir die wir nicht verantwortlich sind, mit Spendengeldern auffangen
sollen, ist und bleibt es unser wichtiges Ziel, den Patienten und Angehdrigen Hoffnung zu machen und dazu beizutragen, die Zeit
der stationdren Behandlung und ambulanten Nachsorge so ertraglich wie maglich zu gestalten.

Immer groBere Bedeutung bekommt der Bereich der Nachsorge. So bieten wir Familien in Gromitz an der Ostsee Erholungsmdglich-
keiten in unseren Appartements an. Dort konnen die Kinder neue Kraft und Mut fiir die Riickkehr ins normale Alltagsleben tanken.

Wichtig ist es uns, mit den Spendengeldern verantwortungsbewusst umzugehen und die Verwaltung so kostengiinstig und trans-
parent wie maglich zu gestalten. Wir wollen mit den zahlreichen kleinen und groBen Spenden vordringlich das zusatzlich bendtigte
Arzt- und Pflegepersonal sowie notwendige Geratschaften in der Klinik finanzieren und wichtige Forschungsprojekte im Bereich der
Krebserkrankungen bei Kindern fordern.

Wir wollen uns auch weiterhin zukunftsgerichtet und positiv der Herausforderung stellen: Soviel Kinder wie méglich zu heilen. Da-

bei helfen Sie uns mit Ihrer Spende und womdglich auch mit lhrem ehrenamtlichen Engagement. Dafiir mdchte ich mich bei allen
bedanken, die unsere Arbeit in den vergangenen Jahren unterstiitzt haben.

Karin Reinhold-Kranz
Vostandsvorsitzende
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Krebs macht vor Kindern nicht halt

In Deutschland erkranken jahrlich ungefahr 2.000 Kinder und Jugendliche an Krebs. Dank der heute fort-
schrittlichen Behandlungsmethoden sind die Chancen gut, geheilt zu werden. Und doch gibt es gerade auf
dem Gebiet der Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen noch viel zu tun.

Wer wir sind

1983 griindeten Eltern, deren krebskranke Kinder an der Kin-
derklinik des Universitatsklinikums Frankfurt behandelt wur-
den, den Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“

Das Ziel der Griindungsmitglieder war es, sowohl die Bedin-
gungen fiir die jungen Patienten und deren Familien im sta-
tiondren und ambulanten Bereich der Kinderkrebsklinik zu
verbessern als auch in psychosozialer und finanzieller Hinsicht
Hilfe zu leisten.

Die derzeitigen Vorstandmitglieder sowie viele der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Vereins sind selbst be-
troffen. Sie wissen was es bedeutet, mit der Aussage ,,lhr Kind
hat Krebs*“ leben zu miissen.

Der Verein versteht sich als Einrichtung von Betroffenen fiir
Betroffene und bietet unbiirokratisch Unterstiitzung und Be-
gleitung fiir die erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen und fiir deren Geschwister, Eltern und sonstigen
Angehdrigen.

Deshalb gibt es uns

* Eine optimale medizinische, pflegerische und psychosoziale
Versorgung der krebskranken Kinder und Jugendlichen in der
Klinik ist nur durch zusétzliches qualifiziertes Personal zu ge-
wahrleisten.

* Die aggressive Chemotherapie und die Bestrahlungen brin-
gen fiir die Patienten schmerzhafte und quélende Neben-
wirkungen mit sich. In dieser Zeit bendtigen die Kinder viel
Fiirsorge, Aufmerksamkeit und Ablenkung.

* Die betroffenen Familien stehen unter erheblichem psychi-
schen und physischen Druck. Gesprache mit Menschen, die
sich aus eigener Erfahrung in diese Lage hineinversetzen
konnen, bieten Halt und Orientierung.

 Jugendliche erleben die Situation als bedrohlich und sind oft
allein gelassen mit ihren Angsten. Sie bendtigen einen Rah-
men, in dem sie sich untereinander austauschen kénnen und
sich verstanden und ernst genommen fiihlen.

* Die Begleitumstande der Erkrankung sind hdufig mit finanzi-
ellen Belastungen verbunden. Eine befristete materielle Un-
terstiitzung hilft, diese Notlage zu liberbriick
das Wesentliche zu konzentrieren.

e Wenn ein Kind die Erkrankung nicht iiberlebt, stehen die
Eltern diesem Verlust fassungslos gegeniiber. In dieser
schweren Zeit brauchen sie einfiihisame Anteilnahme und
Begleitung.
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Kinderkrehsklinik

Die kontinuierliche Verbesserung der Situation im stationaren und ambulanten Bereich der Kinderkrebsklinik
des Universitatsklinikums Frankfurt am Main ist ein wichtiges Anliegen unserer Arbeit. Die Klinikaufenthalte
der an Krebs erkrankten Kinder und Jugendlichen erstrecken sich oft (iber Monate. Eine bestmdogliche Versor-
gung in medizinischer, pflegerischer und psychosozialer Hinsicht soll in dieser Zeit gewahrleistet sein.

Deshalb unterstiitzen wir die Kinderkrebsklinik Frankfurt, zu der
die Kinderkrebsstation, das Stammzelltransplantationszentrum,
die Tagesklinik und die Ambulanz gehéren, mit allen uns zur
Verfligung stehenden Mitteln.

Die Halfte der Kosten zu dem 9 Millionen Euro teuren Stamm-
zelltransplantationszentrum steuerte der Verein mit Hilfe einzel-
ner GroBspender und vieler kleinerer Spenden bei.

Zu den konkreten MaBnahmen im klinischen
Bereich gehoren:

* Die Finanzierung von sieben zusétzlichen Arztstellen und
zusétzlichem Pflegepersonal, um die optimale medizinische
Versorgung der jungen Patienten sicherzustellen und den Be-
dirfnissen der Eltern (Gesprache, Informationen etc.) gerecht
werden zu kdnnen.

* Die Finanzierung eines psychosozialen Teams (eine Psycholo-
gin, vier Erzieherinnen, zwei Sportwissenschaftlerinnen, eine
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Sozialarbeiterin, eine Sozialpddagogin), das die jungen Pati-
enten und deren Eltern wéhrend und nach der Therapie bzw.
Transplantation seelisch und praktisch begleitet.

* Die Finanzierung der Clown-Doktoren, die zweimal wochent-
lich die Kinder mit ihren SpaBen aufmuntern.

* Eine kindgerechte Ausstattung der Stationen und der Kranken-
zimmer, damit sowohl fiir die Kinder als auch fiir die Eltern
die lange Zeit des Krankenhausaufenthaltes so ertréaglich wie
moglich wird.

* Die Ausstattung der Krankenzimmer auf der Kinderkrebssta-
tion mit einheitlichen, an den Nachttischen integrierten LCD-
Bildschirmen einschlieBlich DVD-Player, damit die Kinder und
Jugendlichen ihr ganz personliches Programm schauen, ihre
Spiele spielen und ihre Schularbeiten erledigen konnen.

* Die Einrichtung und Ausstattung einer Kiiche auf der Kinder-
krebsstation als Treffpunkt fiir die Eltern und als Maglichkeit,
von Zeit zu Zeit den Kindern ihre gew(inschte Lieblingsmahl-
zeit zu kochen.

e Organisation eines wochentlichen besonderen Friihstlicks
und Abendessens sowie alle 14 Tage eines Sonntagskaffees
auf der Kinderkrebsstation fiir die Eltern und die Kinder.

Darliber hinaus fordert und unterstiitzt der Verein ,Hilfe flr
krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ finanziell wissenschaft-
liche Forschungsprojekte auf dem Gebiet der Kinderkrebs-
erkrankungen.

Prof. Dr. med. T. Klingebiel
Direktor Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Prof Dr. med. D. Schwabe
Leiter Schwerpunkt Onkologie, Himatologie und
Hamostaseologie
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Das Stammzelltransplantationszentrum

Das im Dezember 2004 eroffnete Stammzelltransplantationszentrum ist mit jahrlich ca. 50 Transplantationen
bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit bosartigen Erkrankungen eines der groBten in Europa.

Besonderer Schwerpunkt des Zentrums ist die Durchfiihrung
von haploidentischen Stammzelltransplantationen. Bei diesem
Verfahren ist es mdglich, Eltern als Spender fiir ihre Kinder ein-
zusetzen. Auf diese Weise kann jedem Kind eine Stammazell-
transplantation angeboten werden.

Auf den folgenden Seiten stellen wir Ihnen das Zentrum vor
und beschreiben die bei uns angebotenen Behandlungsmdog-
lichkeiten.

Johanna Quandt-Station

Die Transplantationsstation (Johanna Quandt-Station) im
1. Obergeschoss verfiigt (iber 7 Betten und ist hell, bunt und
freundlich gehalten. In der Mitte der Station befindet sich der
zentrale Arbeitsplatz der Mitarbeiter. Von dort werden die Pa-
tienten gesehen und die Kinder und Jugendlichen kénnen mit
dem Team Kontakt aufnehmen.

Alle Zimmer verfiigen (ber Telefon, Fernsehgerat, DVD-Rekor-
der und Internet-Zugang. Auf der Station gibt es eine Elternkii-
che, in der die Eltern fiir ihre Kinder kochen und sich bei Bedarf
auch dahin zuriickziehen konnen.

Unsere Erzieher sind téaglich fiir die Kinder da; Clowndoktoren
und ehrenamtliche Helferinnen besuchen die Transplantations-
station regelméBig und sorgen fiir Abwechslung.

Die Arztinnen und Arzte der Station sind immer prasent und
haben stets ein offenes Ohr fiir unsere Patienten und deren Fa-
milien, unsere erfahrenen Schwestern kiimmern sich liebevoll
und aufmerksam um die kleinen und groBen Patienten.
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Ambulanz und Tagesklinik

Die Ambulanz und die Tagesklinik befinden sich im Erdgeschoss
des Zentrums fiir Stammzelltransplantation. Sie sind die zentrale
Anlaufstelle fiir alle Patienten und deren Eltern. Hier findet meist
der erste Kontakt mit unserem Zentrum statt, und dort werden
alle Voruntersuchungen durchgeftihrt.

Auch nach Entlassung aus dem stationdren Aufenthalt beddirfen
unsere Patienten weiterhin aufmerksamer Nachsorge. Diese fin-
det ebenfalls in den Raumen der Ambulanz statt. Das kompeten-
te Ambulanzteam bleibt so (iber eine lange Zeit Ansprechpartner
und Anlaufstelle fiir die Betroffenen.

Forschung

Im 2. Obergeschoss sind mehrere Forschungslabore eingerichtet,
in denen die notwendigen Weiterentwicklungen fiir die Stamm-
zelltransplantation erarbeitet werden.

Therapie

Die Ubertragung hématopoetischer Stammzellen (Blutstammzel-
len) ist zu einem festen und unverzichtbaren Bestandteil in der
Behandlung von Kindern und jungen Erwachsenen mit bosartigen
und nicht bdsartigen Erkrankungen geworden.

Trotz groBer Erfolge auf dem Gebiet der Stammzelltransplan-
tation bleibt dieses Therapieverfahren mit Risiken verbunden.
Deshalb kann in der Regel nur im Einzelfall entschieden wer-
den, ob die Anwendung bei einem Patienten notwendig und
gerechtfertigt ist. Eine Stammzelltransplantation kann prinzipi-
ell mit Knochenmark, peripheren Blutstammzellen oder Nabel-
schnurblut durchgefiihrt werden.

Es werden drei Formen von Stammzelltransplantation unterschie-
den. Bei der autologen Stammzelltransplantation werden dem
Patienten selber Stammzellen zu einem friinen Zeitpunkt der The-
rapie entnommen, aufbewahrt und spater wieder verabreicht. Bei
der allogenen Stammzelltransplantation werden einem Patienten
Stammzellen eines gesunden, in bestimmten Gewebemerkmalen
mdglichst weitgehend (ibereinstimmenden Spenders tibertragen.
Findet sich in den weltweiten Spenderbanken kein geeigneter
Spender, so besteht in unserem Zentrum die Mdglichkeit, eine
haploidente Transplantation durchzufiihren. Bei diesem Verfah-
ren ist es moglich, Eltern als Spender fiir ihre Kinder einzusetzen.
Dies ermdglicht es, dass wir jedem Kind eine Stammzelltrans-
plantation anbieten kdnnen, wenn es notig werden sollte.



10 Jahre Padiatrische Stammzelltransplantation
Frankfurt/Main

Anlasslich des 10-jahrigen Jubildums des Pédiatrischen
Stammzelltransplantationszentrums fand am 24. Juli 2014
ein wissenschaftliches Symposium in der Klinik fiir Kinder-
und Jugendmedizin statt. In den letzten 10 Jahren hat sich
das Stammzelltransplantationszentrum Frankfurt mit 40-50
Transplantationen pro Jahr zu einem der groBten péadiatrischen
Transplantationszentren Deutschlands etabliert. Auf der Basis
dieser Expertise steht die Entwicklung experimenteller Stamm-
zelltransplantations- und Zelltherapien zunehmend im Vorder-
grund. In zahlreichen Vortrdgen wurde der aktuelle Forschungs-
stand auf diesem Gebiet sowohl von externen Referenten als
auch Mitgliedern des Frankfurter Stammzelllabors vorgestellt.
Ziel ist es, diese Forschungsergebnisse in die klinische Anwen-
dung zu tberfiihren. Diesem Ziel wird man mit dem bereits im
Bau befindlichen Forschungsneubau Padiatrisches Zentrum
fiir Stammzelltransplantation und Zelltherapie, in dem neben
Forschungslaboratorien auch ambulante klinische Studienein-
heiten sowie eine Bettenstation fiir die Krankenversorgung ge-

meinsam untergebracht werden, einen wichtigen Schritt naher
kommen. Bereits im Juni wurde der Grundstein fiir das neue
Gebaude, das mit Unterstiitzung der Bundes- und Landesre-
gierung und einer groBziigigen Privatspende entsteht, gelegt.

An dieser Stelle bedanken wir uns bei dem Verein ,Hilfe fiir
krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ und bei allen Spendern, die
mit ihrem Beitrag die Realisierung des Stammzelltransplantati-
onszentrums ermdglicht haben und die uns auch weiterhin bei
unserer Arbeit groBziigig und freundlich unterstiitzen.

Prof. Dr. med. T. Klingebiel
Direktor Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Prof Dr. med. P. Bader
Leiter Schwerpunkt Stammzelltransplantation und Immunologie

http://www.szt.klinik.uni-frankfurt.de/

= worner traxler richter



Krebs bei Jugendlichen

bestimmen das Denken und Fiihlen.

Wahrend gesunde junge Menschen sich in diesem Lebensab-
schnitt in die Zukunft orientieren, sich mit den Eltern um neue
Freiheiten auseinandersetzen und beginnen, sich abzunabeln,
geraten die krebskranken Jugendlichen in Unsicherheit und
eine engere Abhangigkeit. Sie werden durch die Erkrankung
aus einer entscheidenden Entwicklungsphase herausgerissen.

Die Heilungschancen fiir junge Krebspatienten haben sich auf-
grund der medizinischen Fortschritte deutlich verbessert — sie
liegen heute bei nahezu 80 %. Somit gewinnen die Erhaltung
der Lebensqualitit und Normalitdt sowie die Starkung der Hoff-
nung auf Heilung verbunden mit der Planung fiir das weitere
Leben eine immer groBere Bedeutung.

Im Mai 2013 riefen der Darmstadter Jonathan Heimes und
Tennisprofi Andrea Petkovic die Aktion ,DUMUSSTKAMPFEN —
Es ist noch nichts verloren ins Leben. Sie haben im gleichen
Tennisclub ihre Karriere als Sportler begonnen. Vor zehn Jah-
ren trennten sich die Wege der Ausnahmetalente. Sie stieg in
ie Weltklasse auf, er erkrankte an Krebs, gegen den er noch
heute kdmpft. Mit der Aktion zugunsten unseres Vereins, so ihre
Ankiindigung zum Start vor anderthalb Jahren, wollten sie eine

cke‘bauen zwischen dem Sport und krebskranken Kindern.
Denn fiir beide gilt: Egal, ob auf der Kinderkrebsstation oder auf
dem Sportplatz — der Wille, etwas zu erreichen, ist das Entschei-
dende! Nicht aufgeben, sondern weiter kdmpfen! Immer weiter!

Die Resonanz auf die Aktion ist gewaltig, Zehntausende tra-
gen mittlerweile das Bandchen, unglaubliche 110.000 EUR an
Spenden sind bisher zusammengekommen.

Nambhafte Sportler tragen das Bandchen. Und jeder junge Pati-
ent bekommt bei seiner Einweisung in die Kinderkrebsklinik des
Frankfurter Universitatsklinikums ein Bandchen, und mit ihm die
Botschaft: ,DUMUSSTKAMPFEN! Es ist noch nichts verloren!®

Vielen Dank Johnny, vielen Dank Andrea Petkovic fiir dieses

beeindruckende Engagement. Vielen Dank an alle Menschen,
die die Aktion unterstiitzten.
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Wenn ein junger Mensch an Krebs erkrankt, verandert sich von einem Tag auf den anderen sein ganzes Le-
ben — nichts ist mehr wie es war. Die existenzielle Bedrohung durch die Krankheit, verbunden mit Schmerzen,
Krankenhausaufenthalten, langen belastenden Therapien mit starken Nebenwirkungen, und Zukunftsangste

Altere Kinder und Jugendliche erfahren die Krankheit und die
belastende Therapie in anderer Weise als kleine Kinder. Des-
halb ist ein besonderes Angebot fiir diese Altersgruppe auBer-
ordentlich wichtig, nicht zuletzt fiir die psychische Stabilitat der
jungen Menschen.

Die Jugendgruppe des Vereins mit den vielen Treffs und Aktivi-
téten ist ein wichtiger Faktor in der psychosozialen Begleitung
der Patienten und der Geschwister wihrend und nach der lan-
gen Zeit der Behandlung geworden.

Das Projekt ,,P.U.L.S. — PC-gestiitzter Unterricht fiir langzeiter-
krankte Schiiler” ermdglicht es den jungen Menschen, trotz der
Krankheit ein Stiick ,Normalitat” zu erleben.

DUMUSSTKAMPFEN — Es ist noch nichts verloren!

Es ist noch nichts verloren.

AKTION zugunsten der
Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt®e.v.
von n He c

Weitere Informationen unter:
www.dumusstkaempfen.de

Bestellmdglichkeit:
www.kinderkrebs-frankfurt.de/dumusstkaempfen



Die Jugendgruppe

Gemeinsame Aktivitaten in der Gruppe helfen den krebskranken Jugendlichen und den Geschwistern, aus
dem Gefuhl der Hilflosigkeit, der Passivitat und der Isolation herauszukommen.

—Unsere. . -,
sJugendgrup

Bei den gemeinschaftlichen Unternehmungen tritt die seelische
und korperliche Belastung der jungen Menschen zeitweilig in
den Hintergrund. Sie haben gemeinsam SpaB, sie lachen und
feiern zusammen, sie sind ausgelassen und frohlich. Aber sie
teilen auch ihre Sorgen und Angste und unterstiitzen sich ge-
genseitig, sie setzen sich mit dem Sterben und dem Tod aus-
einander und trauern gemeinsam um verstorbene Freundinnen
und Freunde aus der Gruppe. Die Jugendgruppe mit den vielen
Treffs und Aktivitaten ist ein wichtiger Faktor in der psychosozi-
alen Begleitung der Betroffenen wéhrend und nach der langen
Krebstherapie geworden.

Die Bedeutung der Gruppe fiir die jungen Krebspatienten und
deren Geschwister macht der folgende Beitrag deutlich:

Wir, die Jugendgruppe des Vereins , Hilfe fiir krebskranke
Kinder Frankfurt e.\.“ mdchten uns gerne vorstellen und
lhnen etwas tiber uns erzéhlen.

Unsere Jugendgruppe besteht aus krebskranken Jugendlichen
und deren Geschwister. Wir treffen uns einmal im Monat, um ge-
meinsam etwas zu unternehmen. Wir grillen; backen oder kochen
zusammen, malen, basteln oder spielen, oder unterhalten_uns
einfach nur miteinander.

Einmal im Jahr fahren wir zusammen auf die bei allen beliebte
Jugendfahrt. Dabei steht jedes Mal eine andere groBe Stadt auf
dem Programm. Diese Fahrt gehdrt zu den wichtigsten Angeboten
fiir uns Jugendliche.

In unserer Jugendgruppe geht es nicht nur darum, die Themen
»1od”, ,Krebs” und ,Krankheit” ,tot“zureden. Es geht uns haupt-
séchlich darum, mit Menschen zusammen zu sein, bei denen wir
uns verstanden fiihlen und mit denen wir reden kénnen.

Da jeder von uns das Gleiche durchgemacht hat bzw. durch-
macht, haben wir eine besondere Bindung zueinander und fiihlen
uns wie eine groBBe Familie.

Wenn wir unter uns sind, konnen wir so sein, wie wir wirklich sind.

In unserer Gruppe gibt es keine AuBenseiter. Jeder in unserer
Gruppe wird mit einbezogen — ob mit Rollstuhl, Gehbehinderung
oder ganz ohne irgendwelche Anzeichen auf eine Krankheit oder
schwere Vergangenheit.

Kurz und knapp kann man sagen, dass wir eine verriickte Gruppe
sind, die ohne Vorurteile und mit viel Spal und positiver Energie
durchs Leben geht — trotz allem oder gerade deswegen.

Wir freuen uns (ber jedes neue Mitglied.

Fiir die Jugendgruppe: Julia Stadtler — 16 Jahre

Ansprechpartnerin:
Christine Hauser
Tel.: 069-96 78 07 14
E-Mail:  chauser@hfkk.de

Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.
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,Das Leben feiern“ — unter diesem Motto luden fiir den 6. September 2014 krebskranke Kinder und Jugend-
liche zum 4. Mal auf die Galopp-Rennbahn in Frankfurt-Niederrad ein.

Es herrscht eine lebensfrohe, familidre und intensive Atmo-
sphare auf dem Gelande der Galopp-Rennbahn: Bunt ge-
schminkte Kinder hopsen vor der Biihne herum, Menschen
bewegen sich zum Rhythmus der Musik, Geléchter schallt
liber den Platz, an den hinteren Tischen sitzen Grippchen
im Gesprach zusammen. Man sieht lachende Gesichter, man
sieht nachdenkliche Gesichter.

Den musikalischen Rahmen bildeten in diesem Jahr Tom Beck,
Schwerelos, La Finesse, Sushiduke, Tim Acid, Campaign Like
Clockwork und zum Abschluss der Frankfurter Musiker Chima.
Fast alle Kiinstler traten fiir den guten Zweck ohne Gage auf.

Das Festival wurde 2010 von Janna Rupprecht ins Leben ge-
rufen und fand 2011 zum ersten Mal statt. Seitdem feiern jun-
ge Krebspatienten zusammen mit ihren Eltern und Geschwis-
tern, Mitschilern und Freunden einmal im Jahr das Leben mit
diesem groBen Event. Sie gedenken dabei aber auch ihrer
verstorbenen Jugendgruppenmitglieder, in dem sie weiBe
Tauben in den Himmel auffliegen lassen und gegen Ende des
Festivals bei Kerzenlicht eine Gedenkminute einlegen.

Mit der Veranstaltung mochten die jungen Organisatoren auf
die Situation krebskranker Kinder und Jugendlicher aufmerk-
sam machen und Menschen, die wenig (ber das Leben mit
Krebs wissen, die Berlihnrungsangst mit der Krankheit nehmen.
Und sie mochten dem Verein Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurt e. V.“, der ihnen ,,sehr viel Unterstiitzung gibt, etwas
zuriickgeben.“ So gehen alle Einnahmen aus dem Karten-,
Getranke- und Essensverkauf als Spende an den Verein.

An dieser Stelle geht ein herzlicher Dank an die Betreiber der
Galopp-Rennbahn fiir die kostenfreie Uberlassung des Gelan-
des, an die Event-Agentur satis & fy fiir die Bithne und die
Technik, an die zahlreichen Sponsoren fiir Geld- und Sach-
spenden sowie an die vielen ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfer fiir die tatkréftige Hilfe vor, wahrend und nach dem
Festival. Ohne dieses Engagement wére das Event nicht zu
realisieren gewesen.



nin der Versorgung mit
eit ist Teva der fiihrende
chen Chemotherapeutika,
zeitig setzt der Pharmakonzern auf neue
lirkstoffe. Dem Anspruch, den Patienten und

eine Bediirfnisse in den Fokus aller Bemiihungen
zu stellen, fihlt sich Teva verpflichtet. In der
eigenen Forschung und in Kooperation mit anderen
forschenden Einrichtungen konzentriert sich das
Unternehmen einerseits auf chemische Substanzen
- zum anderen auf biotechnologische Medikamente
fir die Behandlung von Krebserkrankungen.
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Erfahrungsbericht

Alles erschien wie ein boser Traum, aus dem wir einfach nicht
aufwachen konnten.

Der Arzt sagte uns direkt, dass die Gefahr besteht, dass der
Tumor bosartig ist.

Direkt am néchsten Tag stellte ich mich in Frankfurt in der Or-
thopéadie vor, um das weitere Vorgehen zu besprechen.

Von diesem Tag an musste ich mit Kriicken gehen, um den
Tumor nicht unnétig zu reizen. Die Arzte wollten kein Risiko
eingehen.

Am 1.7.2013 wurde eine Biopsie durchgefiinrt, um festzu-
stellen, ob der Tumor wirklich bosartig ist. Dafiir wurde unter
Narkose ein kleiner Schnitt seitlich am Oberschenkel gemacht
und ein Kkleines Stiick Knochen entnommen. Ich durfte einen
Tag nach der Entnahme wieder nach Hause gehen, jedoch ent-
spannen konnten wir uns danach nicht. Zu tief saB der Schock.
Wir konnten nur auf ein gutes Ergebnis hoffen und warteten 16
Tage.

Dann kam das Ergebnis. Es zerstorte mein Leben und das mei-
ner Familie auf einen Schlag: Krebs. Ein parossales Osteosar-
kom. (Diese Art von Osteosarkom unterscheidet sich von an-
deren, indem es nicht im Knochen wéchst, sondern auBen am
Knochen anwachst.)

Es folgten weitere Untersuchungen um zu kléren, ob der Tumor
bereits gestreut hat.

Es vergingen wieder schreckliche Nachte ohne Schiaf, in denen
das Kopfkissen mit Tranen getrankt wurde, bis das erldsende
Ergebnis kam, dass keine Metastasen zu finden waren. Eine
positive Nachricht, die meine Chancen deutlich besser machen
sollten, jedoch konnte sie mich nicht beruhigen.

Als ich mich Ende Juli in der Kinderonkologie in Frankfurt vor-
stellte, war ich ziemlich hoffnungslos, obwohl mir die Arztin
erklarte, dass der Tumor zuerst vollstdndig entfernt werden
miisse, um (ber das weitere Vorgehen entscheiden zu kénnen.

Dann ging alles ziemlich schnell. Es fanden die Vorbereitungen
und Untersuchungen fir die Operation statt, ich wurde (iber
die OP aufgeklart. Jedoch konnte ich nicht glauben, was der
Arzt mir sagte. Er konne mir nicht versprechen, dass mein Bein
erhalten bleibe, da der Tumor kompliziert um die Hauptblut-
versorgung gewachsen sei. Im giinstigsten Fall wiirde mein
Oberschenkelknochen seitlich ausgefrast und eine Platte zur
Stabilisierung eingesetzt. Es konne sein, das mein Kniegelenk
gegen ein kiinstliches ausgetauscht werden miisse oder ich
mein Bein verlieren wiirde. Das alles konnten die Arzte aber
erst wahrend der OP entscheiden.

Um mich herum verschwamm alles und die Worte des Arztes
hallten unklar in meinem Kopf.

Dieses Geftihl der Angst und Ohnmacht ist kaum zu beschrei-
ben.

Meine Mutter und ich verzweifelten, Tranen flossen (iber meine
Wangen, sie fiihlten sich so heiB an als wiirden sie kochen.

Ich hatte so Angst davor, mein Bein zu verlieren. Ich sagte mei-
ner Mutter, dass ich nicht zu dieser Operation gehen wiirde. Der
Schock saB zu tief. Doch wenig spater libernahm wieder die
Lvernunft“ und ich unterschrieb den Aufklarungsbogen.

Wenige Tage spéter war es soweit, morgens als erste Patientin
wurde ich in den OP-Raum gebrach. Ich habe noch nie so wenig
geschlafen, wie in dieser Zeit. Am liebsten wére ich vor dieser
OP einfach von dieser Welt verschwunden, aber ich kann nicht
vor mir selber weglaufen, also blieb nur der Weg in den OP.



Nach neun Stunden erwachte ich und alles war noch ganz ver-
schwommen, doch war meine erste Frage an die Schwester,
die mein Bett durch den Gang schob war, ob mein Bein noch da
sei. Als ich nach unten fasste und es fiihlen konnte, brach ich
vor lauter Gliick in Tranen aus. Ich hatte unglaubliche Schmer-
zen und mein Bein war mehrere Tage taub, doch das Gliicksge-
fihl war starker. Mein Kreislauf war nach der Operation im Kel-
ler und bei meiner Entlassung brauchte ich zum ersten Mal im
Leben einen Rollstuhl. Da mein Oberschenkelknochen seitlich
etwas entfernt und die Platte zur Stabilisierung eingesetzt wor-
den war, konnte ich schnell anfangen, mit Kriicken zu laufen.

Jetzt kam wieder die unendliche Zeit des Wartens. Der Tumor
konnte komplett entfernt werden und wurde nun in einem La-
bor untersucht, um den malignen Grad, also den Grad der Bos-
artigkeit, festzustellen. Nach einer gefiihlten Ewigkeit kam das
Ergebnis: Malignengrad 1. Also nicht sehr hochgradig. Es gibt
3 Stufen. Die Arzte sagten mir, dass keine Chemotherapie nétig
sei und ich platzte fast vor Erleichterung.

Das hielt leider nicht sehr lange an. Einige Wochen spater sollte
ich erneut zu einem Gesprach in die Onkologie kommen, denn
zur Sicherheit wurde der Tumor in einem anderen Labor noch
einmal untersucht. Dabei wurde innerhalb des Tumors eine
Stelle gefunden, die bereits einen Malignengrad 2 betrug. Also
war jetzt doch eine Chemotherapie notwendig.

Diese Nachricht zerriittete mein bisheriges Leben. Alle Plane
wurden innerhalb eines Gespréaches zunichte gemacht. Zu die-
sem Zeitpunkt besuchte ich die 12. Klasse und ich hatte einen
festen Platz flir ein freiwilliges soziales Jahr an einer Grund-
schule. Da ich jedoch ab Beginn der Chemo keine Immunab-
wehr mehr haben wiirde, musste ich all das absagen.

Doch zuerst hatte ich Angst um meine Haare, denn ich wusste,
ich wiirde sie verlieren.

Zu diesem Zeitpunkt wusste ich allerdings noch nichts von der
Ubelkeit, dem Unwohlsein und den anderen schlimmen Neben-

mecdac

Innovativ & kompetent -
lhr Partner in der Hamatologie

wirkungen, die auf mich zukommen sollten. Die Arztin erklérte
mir, wie die folgenden Monate ablaufen wiirden und legte mir
ein Chemoprotokoll vor.

Bevor es allerdings losgehen konnte, wurde ich erneut operiert,
da ich nach der Therapie mit ziemlicher Wahrscheinlichkeit un-
fruchtbar sein wiirde. Also lieB ich mir Eierstockgewebe ent-
nehmen und einfrieren, in der Hoffnung, spater mal das Gewe-
be einsetzen zu lassen, um so ein Kind bekommen zu konnen.

Die Zeit verstrich, zur ersten Chemotherapie ging ich Anfang
Dezember. Uber eine Vene bekam ich das Gift in den Kérper
eingeleitet, es ging mir sehr schnell ziemlich schlecht. Erbre-
chen, Seh- und Horprobleme, Schwindel und Herzrasen stan-
den neben Schleimhautentziindungen und Hautausschlagen
auf der Tagesordnung. So elend wie in dieser Zeit habe ich
mich noch nie gefiihlt.

Anzeige

www.medac.de
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Doch was mir genauso schwer fiel war, meine Familie und
Freunde so traurig zu sehen! Ich wollte nicht, dass es ihnen
wegen mir schlecht geht.

Bis heute sind so viele Tranen geflossen, sie konnten ein klei-
nes Meer fiillen.

Aber ich hatte Gliick, denn keiner meiner Freunde hat sich von
mir entfernt, trotz allem sind sie an meiner Seite geblieben, ha-
ben mich besucht und sehr unterstiitzt.

Sogar in meiner Klasse war ich trotz allem noch ,die alte Ronja“
und ich habe oft von ihnen gehdrt. Zum Abschied habe ich aus
der Klasse Briefe und Gliicksbringer bekommen.

Als ich meine Haare verlor, haben alle meine Lieben etwas zu
einer Perlicke dazugegeben, meine engsten Freundinnen ga-
ben mir stets Riickhalt, wenn ich sie brauchte.

Ich bin mir sicher, ohne sie hatte ich es nicht geschafft durch-
zuhalten. In dieser Situation lernt man die wirklichen Dinge im
Leben zu schatzen.

Nach der Chemo ging es mir so schlecht, dass ich bald wie-
der ins Krankenhaus musste, weil die Blutwerte im Keller und
die Nebenwirkungen zu stark waren, um zu Hause zu bleiben.
Anfangs war ich selten mehr als zwei bis drei Tage zu Hause.
Ich konnte kaum etwas essen, nahm sehr stark ab, was es
nicht einfacher machte, mit den Kriicken zu laufen, wenn man
schon iiberaus geschwacht ist.

Selbst wenn ich essen konnte, fiel es mir nicht leicht, denn ich
durfte nichts Rohes, was man nicht schalen konnte, essen, und
somit musste ich auf viele Nahrungsmittel verzichten.

Die unfassbar vielen Nebenwirkungen der Chemo sind nicht
einfach zu ertragen, jedes Mal, bevor es losgeht, weiB man ganz
genau, welche Qualen auf einen zukommen. Trotzdem wollte
ich das Jahr nicht einfach verstreichen lassen und habe mich
wieder in der Schule angemeldet, mit dem Ziel mein Abitur zu

machen ohne in die Schule zu gehen. Also nutzte ich die Zeit, in
der es mir nicht ganz so schlecht ging, zum Lernen.

Es wurden regelméBig Bilder von meinem Bein gemacht. Im
Marz 2014 wurde an meinem linken Oberschenkel erneut ein
Fleck gefunden, den die Arzte nicht deuten konnten. Er befand
sich dicht bei den Schrauben, die die Arzte in meinem Ober-
schenkel befestigt hatten. Aus diesem Grund konnte auch keine
Probe genommen werden.

Die Arzte rieten mir, das Kniegelenk und den Oberschenkelkno-
chen austauschen zu lassen, denn der Fleck konnte wieder ein
Tumor sein und eventuell streuen, wenn ich mich nicht operie-
ren lassen wiirde. Ob es sich bei dem Fleck wirklich um einen
Tumor handelte, konnten die Arzte mir erst nach der OP und
der Entfernung der maglicherweise befallenen Knochen sagen.

Ich konnte gerade wieder ein bisschen besser laufen und schon
begann alles sich zu wiederholen. Nach der letzten Operation
musste ich zuséatzlich neben den Kriicken eine Schiene um
das Bein tragen, damit es etwas stabilisiert wurde. Es fiel mir
unglaublich schwer, mich erneut operieren zu lassen, aber ich
hatte zu viel Angst davor, dass der ,,Fleck® in meinem Bein wie-
der Krebs war. Also entschloss ich mich dazu, das Kniegelenk
und den Oberschenkelknochen gegen kiinstliche Teile ersetzen
zu lassen. Nach erneuten Schmerzen stellte sich heraus, dass
in meinem Bein tatsdchlich wieder ein Tumor war. Ich hatte
also die richtige Entscheidung getroffen, obwohl ich zunéchst
sehr skeptisch war.

Dafiir war mein Bein nach der OP steif und ich hatte sehr lange
starke Schmerzen.

Nach der OP ging es schnell mit der Therapie weiter — die kor-
perliche Belastung durch die Operation machte es mir noch
schwerer, mit der Chemo zurechtzukommen.

Ich fiel in ein tiefes Loch, manchmal war ich kurz davor aufzu-
geben. Doch das Ziel, mein Abitur zu schaffen und die groBe
Liebe vieler Menschen um mich herum lieBen mich nicht auf-
geben.




Dank meiner Lehrer, die sich fiir mich eingesetzt haben, und
meiner Freunde, die mir geholfen haben, wo immer sie konn-
ten, habe ich wirklich wahrend meiner Chemo das Abitur be-
standen. Dieses Ziel zu erreichen hat mir gezeigt, was man
schaffen kann, wenn man nur will, es hat mir Mut gemacht,
auch die Krankheit zu besiegen.

Leider habe ich kurz danach meine Freundin Franzi verloren.
Wir haben uns im Krankenhaus kennengelernt, doch leider hat
die Chemo ihr nicht geholfen, so musste ich von einem ganz
besonderen Menschen Abschied nehmen. Sie hat immer einen
Platz in meinem Herzen

Mit der Zeit habe ich gelernt, mit den korperlichen und seeli-
schen Schmerzen umzugehen, dennoch fallt es mir nicht im-
mer leicht.

Mit meinem ,neuen” Bein komme ich mittlerweile relativ gut
zurecht und ich durfte sogar ausnahmsweise auf meinen Abi-
Ball gehen.

Seit ich mein neues Kniegelenk habe, kann ich meinen FuB
nicht mehr so gut bewegen. Direkt nach der OP war ein wichti-
ger Nerv beschédigt worden, ich kann meinen FuB nicht mehr
richtig nach oben ziehen. Es ist wohl schon etwas besser ge-
worden, allerdings kann ich mein altes Auto nicht mehr fahren,
weil ich das ganze Jahr auf Kriicken gehen musste und kaum
noch Muskeln in dem Bein habe.

Der Forderverein ,Hand in Hand fiir krebskranke Kinder Alten-
stadt e.V.“, der auch den Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurt e.V.“ unterstiitzt, hat mir ein neues groBes Stiick
Freiheit zuriick gegeben, denn sie haben mir ein Automatikauto
geschenkt. Das macht es mir viel leichter, weil ich jetzt wieder
selber fahren kann, wenn es mir gut geht.

Der Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ gibt Be-
troffen und Angehdrigen die Mdglichkeit, besser mit der Krank-
heit und der schwierigen Situation umzugehen. Es gibt auch
eine Jugendgruppe. Da werden Jugendfahrten gemacht und
wir treffen uns regelméBig zu verschiedenen Unternehmungen.
Es hilft mir sehr mit anderen Betroffenen in meinem Alter zu-
sammen zu sein und mich mit ihnen auszutauschen, denn sie
wissen genau, wie man sich flihlt und kénnen mich gut ver-
stehen. Die gemeinsame Zeit in der Jugendgruppe ist immer
sehr abwechslungsreich und schon fiir uns alle. In der Zeit der
Therapie haben mich Mitglieder im Krankenhaus besucht und
mir von der Jugendgruppe erzahlt, und ich habe mich darauf
gefreut, alle anderen kennenzulernen. Fotoshootings, Konzer-
te, Ubernachtungen, Jugendfahrten und viel mehr erleichtern
betroffenen Jugendlichen und Geschwistern, die Krankheit zu
verarbeiten. Es ist schon, so viel Unterstiitzung durch den Ver-
ein zu bekommen. Dafiir mdchte ich mich an dieser Stelle auch
ganz herzlich bedanken.

Mittlerweile ist es November, ich bin fast fertig mit der Che-
mo, das alles habe ich durch meine Lieben um mich herum
geschafft. Sie haben mir stets Mut gegeben und mich immer
aufgemuntert, wenn ich mal nicht mehr konnte.

Ganz besonders danke ich meiner Mama, die fiir mich alles ge-
tan hat und noch immer alles tut, um es mir leichter zu machen.

Ich bin in der Zeit meiner ,,Krankheit“ gewachsen, habe gelernt
die wichtigen Dinge im Leben zu schatzen.

Ich habe unglaublich starke Menschen kennengelernt, die ich in
meinem Leben nicht mehr missen méchte!

Anzeige
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PC-gestutzter Unterricht fur langzeiterkrankte Schiuler (P.U.L.S.)

Das Projekt des Vereins ,Hilfe flir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.“ in Kooperation mit der
Heinrich-Hoffmann-Schule (Schule fir Kranke Frankfurt) bewahrt sich in der Praxis.

Zur Realitét eines jungen Menschen gehort der Schulbesuch.
Dieser nimmt einen groBen Teil seines Alltags ein und ist somit
Normalitat fiir ihn. In der Klasse ist er Teil einer Gemeinschaft,
in der er sich soziale Kompetenzen aneignet. Der angestrebte
Schulabschluss ist ein wesentlicher Baustein fiir seine Lebens-
planung.

Krebskranke Schiiler kénnen in der Regel Uber langere Zeit,
auch nach Abschluss der Behandlung, aufgrund ihres ge-
schwéachten Immunsystems den Unterricht ihrer Heimatschule
nicht besuchen.

Die Schiiler erhalten in der Klinik und zu Hause Einzelunterricht
in den Hauptfachern durch Lehrkréfte der Heinrich-Hoffmann-
Schule. Doch in einen Klassenverband sind sie nicht integriert.

Hier setzt der Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt
e.V.“ mit seinem Projekt ,P.U.L.S. — PC-gestiitzter Unterricht
fir langzeiterkrankte Schiler an: Um den jungen Patienten
in einer schweren Zeit ein Stiick ,,Normalitat“ zu geben, ihnen
die Moglichkeit zu bieten, sich weiterhin als Teil einer Gemein-
schaft zu fiihlen, wurde ein Videokonferenzsystem entwickelt,
mit dem sie ,live“ am Unterricht ihrer Klasse teilnehmen und
sich aktiv einbringen konnen.

Das Konferenzsystem besteht aus zwei Einheiten: Im Klas-
senraum wird ein ,Koffer* aufgestellt, in dem alle benétigten
Komponenten wie Monitor, Kamera, Lautsprecher, PC und die
erforderlichen Steuerelemente eingebaut und vorverkabelt
sind. Die schwenk-/neige- und zoomfahige Kamera kann vom
Schiiler zuhause oder von der Lehrkraft gesteuert werden. Der
Ton wird tiber zwei Raummikrofone und ein Kragenmikrofon
(fiir die Lehrkraft) iibertragen. Beim Patienten zuhause bzw. in
der Klinik geniigen ein einfacher Laptop mit der erforderlichen
Software und optionaler Webcam sowie ein Headset fiir die

Kamera
(optional)
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Konferenzschaltung. Nach Installation und Konfiguration der
beiden Einheiten ist das System mit nur wenigen Handgriffen
einsatzbereit und leicht bedienbar.

Die Internetverbindung wird tiber DSL oder UMTS hergestellt.

Bei den bisherigen Einsdtzen von P.U.L.S. haben sich die posi-
tiven Effekte des Projektes fiir alle Beteiligten deutlich gezeigt.

Vorteile fiir den kranken Schiiler:

* Der Kontakt zu den Klassenkameraden wird aufrechterhalten
und somit die Isolation sowie daraus entstehende psychoso-
ziale Probleme vermindert.

e Der Glaube an eine ,Zukunft“ nach der Krankheit hilft, die
Therapie besser durchzustehen und begiinstigt den Hei-
lungsprozess.

* Die Versdumnisse des Lehrstoffs bleiben geringer.

» Die Wiedereingliederung in den Klassenverband nach (iber-
standener Krankheit wird erleichtert.

So funktioniert P.U.L.S.
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Vorteile fiir die Mitschiiler und das schulische Umfeld:

* Die Klassengemeinschaft wird durch die Konfrontation und
Auseinandersetzung mit einer lebensbedrohenden Krankheit
flir das Schicksal des Mitschiilers sensibilisiert.

« Vorurteile und Angste, die haufig durch Unwissenheit entste-
hen, werden abgebaut.

e Die Schiiler werden in ihrer sozialen Kompetenz gefordert
und lernen wichtige Verhaltensweisen, auf die sie in ihrem
zukiinftigen Leben zurtickgreifen konnen.

Die Reaktionen bei den Konferenzschaltungen bestétigen, dass
neben der Vermittlung von Unterrichtsstoff die unterrichtsunab-
héngige Kontaktaufnahme beziehungsweise die psychosoziale
Komponente ein gleichwertiger Bestandteil des Projektes sein
sollte. Dabei sind die Mdglichkeiten und personlichen Beddirf-
nisse des kranken Schiilers zu beriicksichtigen.

Ansprechpartner:

Gisela Reisert / Thorsten Melbaum

Tel.: 069 —-96 78 07 16

E-Mail: greisert@hfkk.de / tmelbaum@hfkk.de

Dr. Frank Pastorek, Heinrich-Hoffmann-Schule
Tel.: 069 — 67 0598 00
E-Mail:  Frank.Pastorek@stadt-frankfurt.de
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Thema Familie

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, erkrankt die ganze Familie. Nichts ist mehr, wie es einmal war. Die Eltern
sind so oft wie moglich bei ihrem kranken Kind in der Klinik, nicht selten gibt ein Elternteil die Berufstatigkeit
auf, die Geschwister sind haufig alleine, die Alltagsorganisation wird immer schwieriger, manche Familien
geraten in finanzielle Schwierigkeiten. In dieser Situation-ist eine umfassende unbirokratische Unterstiitzung

notwendig, die wir den Betroffenen geben mochten:

1993 konnte der Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frank-
furt e.V.“ das Familienzentrum in unmittelbarer Nahe zur Kin-
derkrebsklinik eroffnen. Das Haus ist aus der Intention heraus
entstanden, den Betroffenen fiir die Dauer der stationdren The-
rapie ein ,Zuhause auf Zeit“ und eine Anlaufstelle fiir Fragen,
Beratung und Gespréche zu bieten.

1. Das Familienzentrum als Wohnort auf Zeit:

Das Familienzentrum verfligt auf zwei Etagen (iber zehn Zwei-
bettzimmer mit Bad, Balkon und Telefon sowie zwei abgeschlos-
sene Zweizimmerwohnungen mit dem selben Komfort, jeweils
eine Gemeinschaftskiiche und einen Gemeinschaftsraum. Hier
konnen die Familien wéhrend der stationdren Behandlung des
Kindes gegen eine geringe Gebiihr iibernachten und so taglich
bei ihrem Kind in der Klinik sein, ohne die Belastung langer
Anfahrten.

2. Das Familienzentrum als Treffpunkt:

Im Familienzentrum findet jede Woche fiir die Betroffenen ein
Kaffeenachmittag — nach Bedarf mit Kinderbetreuung — statt.
Weiterhin gibt es eine Gesprachsgruppe flir trauernde Eltern.
Einmal im Monat treffen sich betroffene tiirkische Familien zu
gemeinsamen Aktivitaten. Verschiedene Veranstaltungen bie-
ten die Méglichkeit, fiir ein paar Stunden die Sorgen und Angste
Zu vergessen.
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Weiterhin konnen sich die jungen Patienten, ihre Eltern und
ihre Geschwister im Familienzentrum mit Freunden verabre-
den und — nach Absprache mit den Arzten — eine kurze Kli-
nikpause einlegen. Im Spielzimmer gibt es eine Kuschelecke,
Spiele flr alle Altersgruppen und zwei PCs mit Internetzugang.

3. Das Familienzentrum als

Entspannungsort:

Damit die Eltern in der belas-
tenden Zeit auch etwas Ent-
spannung finden konnen, bie-
tet eine Yogalehrerin einmal
in der Woche Yoga an. Ter-
mine fir eine Entspannungs-
massage kdnnen mit unserer

Mitarbeiterin Frau Waltz, fiir

eine Klangschalenmassage mit unserer Mitarbeiterin Frau
Hittel individuell vereinbart werden.

4. Das Familienzentrum als Informationsstelle:

Die meisten Mitarbeiterinnen des Vereins sind selbst betrof-
fene Eltern. Aufgrund der eigenen Erfahrungen konnen sie
wichtige Informationen weitergeben und sich in die Situation
der Familien hineinversetzen. Betroffene finden immer ein of-
fenes Ohr.
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Der Weg zum Familienzentrum:

Am besten erreichen Sie das Familienzentrum mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Die nachste Haltestelle heiBt ,Niederrader LandstraBe”
und ist mit der Linie 15 (ber den Siidbahnhof in Richtung Niederrad, mit der Linie 12 Richtung Schwanheim oder mit der Linie 21
Richtung Stadion erreichbar. Am Mainufer und auf der DeutschordenstraBe gibt es gut ausgebaute Fahrradwege.

Wer mit dem Auto von der Uni-Klinik kommt, fahrt den Theodor-Stern-Kai entlang bis zur Kreuzung DeutschordenstraBe, biegt dort
links ab und findet mit der 2. StraBe rechts die KomturstraBe. Von der Autobahn A 3 kommend nehmen Sie die Autobahnabfahrt
Frankfurt-Siid/Stadion und halten sich in Richtung Universitatsklinik.

Der Verein , Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ heiBt Sie herzlich willkommen!

Wichtige Telefonnummern:

Biiro Familienzentrum Zentrale:

Hausleitung:

Psychologische und padagogische Begleitung von
Patienten und Angehérigen:
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Die Gruppe ,,Trauernde Eltern“

Kaum ein Ereignis beeinflusst das Leben so entscheidend, wie der Tod des eigenen Kindes. Eltern stehen
diesem Verlust in aller Regel fassungslos gegentiber. In dieser Situation hilft ein geschitzter Rahmen, in dem
die betroffenen Eltern tber ihre Trauer, den Schmerz, die Wut sprechen konnen und wo Tranen erlaubt sind.

Wir stellen den trauernden Eltern in einer Wohnung gegeniiber
dem Familienzentrum (KomturstraBe 4) eigene Rdume zur
Verfiigung, die sie ihren Bedlirfnissen entsprechend gestaltet
haben. Dort treffen sie sich regelméBig, um Uber ihre Kinder,
ihre Gefiihle, ihre Situation zu sprechen. An einem vom Verein
organisierten Wochenend-Trauerseminar haben die Eltern die
Maglichkeit, sich intensiv ihren Empfindungen und liebevollen
Erinnerungen zu widmen.

Die Treffen der Gruppe werden begleitet von einer Mitarbeiterin,
die das gleiche Schicksal erlebt hat und durch die Ausbildung
zur Trauerbegleiterin professionelle Unterstiitzung geben kann.

Ansprechpartnerin:

Katharina Hittel

Tel.: 06108-67556 / Mobil:
E-Mail: katharina.hittel@arcor.de

0172 - 62 64 579

Ein Jahr als Wegbegleiterin an der Seite trauernder Eltern

Wenn der Novemberwind versucht, die letzten Blatter von den
Baumen zu pusten und der Abendhimmel sich wie durch Zau-
berhand rot verférbt, sind es nur noch wenige Wochen, bis sich
das Jahr von uns verabschiedet.

Das Licht einer Kerze spendet uns in dieser Jahreszeit eine
ganz besondere Warme und Geborgenheit. Mit ihrem Leuchten
verwandelt sie unsere Zimmer in kleine Ruheoasen.

In der Stille und Behaglichkeit bietet es sich an, sich die Zeit zu
nehmen, um Erinnerungen an die bedeutungsvollsten Stunden
der vergangenen Monate noch einmal aufleuchten zu lassen.

Liebe ist ein Wort des Lichts* (Khalil Gibran)

Wahrend meine kleine Kerze ihre Strahlen in dem Raum verteilt,
tauchen in mir Gesichter von trauernden Miittern und Vatern
auf, die ich wéhrend der letzten Jahre begleiten durfte. Viele
Kerzen spendeten ihr warmes Licht bei unseren regelmaBigen
Treffen. Es wird mir wieder bewusst, welch stdndige Begleiter
Kerzen in der Zeit der Trauer sind.

Fiir viele trauernde Eltern ist es ein wichtiges tégliches Ritual,
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flir das verstorbene Kind eine Kerze anzuziinden. Eine Kerze als
Verbindung vom Diesseits zum Jenseits, als Bote der Liebe zu
dem vorausgegangen Kind und als Hoffnungszeichen, dass die
Dunkelheit der Trauer sich eines Tages erhellen wird.

Unsere regelmaBigen Treffen werden weiterhin von vielen war-
menden Kerzenstrahlen begleitet werden, die Kraft und Zuver-
sicht geben sollen.

Lebensmelodie meines Kindes

Santft riittelt der Wind an den Fensterldden. Meine kleine Kerze
brennt ruhig und gelassen weiter, wéhrend meine Gedanken
weiter ziehen.

Im Friihling packten 15 trauernde Eltern ihre Reisetaschen, um
sich an einem sonnigen Freitagnachmittag auf eine Wochenend-
reise in das Waldpiratencamp Heidelberg zu begebenen.

Es sollte eine Erinnerungsreise werden, um der viel zu friih ver-
stummten Lebensmelodie des Kindes zu lauschen und nachzu-
spiren. Die Teilnehmer konnten sich beim Erzihlen und kreati-
ven Arbeiten noch einmal von den Klangen der Lebensmelodie




ihres Kindes beriihren lassen. Es tauchten laute, leise, helle und
dunkle Tone in der Lebensmelodie des Kindes auf. Sie erzahl-
ten von Freude, Liebe, Gliick, Krankheit, Trauer und zerstorten
Zukunftstrdumen. Auf keinen Ton in dieser viel zu kurzen Le-
bensmelodie sollte verzichtet werden, gehdren sie doch alle zu
der Einzigartigkeit des Kindes.

An diesem Wochenende wurde fiir jede Kinderseele eine Kerze
angeziindet. Als Symbol fiir das Weiterleben der Seele in einer
anderen Welt. Die Kerzen lieBen die mitgebrachten Bilder der
Kinder erstrahlen und sendeten mit ihrem Leuchten ein Licht
aus, das die Herzen der Teilnehmer erwérmte.

Kostbare Erinnerungen

Beim kurzen Flackern des Kerzenlichtes tauchen in mir bunte
Erinnerungen an einen Samstagnachmittag vor Ostern auf.

Ein Raum geflillt mit trauernden Eltern. Betriebsames Arbeiten
an einem groBen Tisch. Zahlreiche Eltern kamen, um fiir die
Graber ihrer Kinder kleine Ostergestecke anzufertigen.

Mit Birkenzweigen, Moos, bunten Schmetterlingen, Eierschalen
und Blumen wurde ausprobiert und dekoriert. Ein Helfen un-
tereinander war selbstverstindlich, denn das Biegen und For-
men der Zweige brauchte mehrere Hande, bis die gewiinschte
Herz-oder Kranzform entstanden ist. Am Ende des Nachmittags
wurden alle kreativen Arbeiten bewundert. Sie sollten die Erin-
nerungsstatten der Kinder iiber die Osterzeit schmiicken.

Still brennt meine Kerze weiter. Kleine Wachsspuren sind an
ihren Seiten zu sehen, denn sie hat nun schon ein Teil ihres
Kerzenlebens mit mir geteilt. Erinnerungen an einen schwiilen,
sonnigen Samstagnachmittag im Mai werden in mir wach.
Eine neue Gruppe fiir trauernde Geschwisterkinder ab 18 Jah-
ren ist in unserem Verein entstanden.

Unabhangig, wie lange der Verlust des Geschwisterkindes zu-
riick liegt, sind alle interessierten jungen Menschen eingeladen,
einander kennenzulernen, um mit inrer Trauer nicht alleine zu
bleiben. Begleitet werden die jungen Menschen von Argiri Tsi-
viki, Psychoonkologin. Gemeinsam mdchten wir einen Raum
anbieten, an dem betroffene Geschwisterkinder sich austau-
schen, und wohlfiihlen kénnen.

Novemberherz. Ein Herz gefiillt mit Blumen, das bring ich
an dein Grab

Verzaubert von dem kleinen Kerzenlicht genieBe ich die Stille
und den Frieden, die meine
Kerze in dem Raum verteilt.
Mit dem Monat November
erscheinen in unseren Ka-
lendern die Tage des Geden-
kens. Sie sollen an alle lie-
ben Menschen erinnern, die
nicht mehr unter uns sind.
Allerheiligen, Allerseelen,
BuB-und Bettag sowie der
Ewigkeitssonntag. Zu Ehren
unserer lieben Verstorbenen
werden die Gedenkstétten

mit Lichtern und Erinnerungsgaben geschmiickt. Auch in unse-
rem Verein herrscht jedes Jahr um diese Zeit ein reges Treiben.
Viele trauernde Eltern kamen an einem Samstag im November,
um kleine kostbare Erinnerungsgaben fiir ihr Kind anzufertigen.
Mit verschieden Naturmaterialien, Herzen, Engeln und Sternen
wurden Moosherzen geschmiickt. Die Sommerblumen muss-
ten nun weichen, um den geschmiickten Herzensgaben Platz
zu machen.

Ich schenke Dir einen Klang

Noch einmal tauche ich meinen Blick in das beruhigende Licht
der Kerze.

In diesem Jahr habe ich meine Ausbildung zur Peter Hess-
Klangmassagepraktikerin absolviert.

Die Peter-Hess-Klangmassage ist eine ganzheitliche Entspan-
nungsmethode, bei der hochwertige Klangschalen achtsam auf
den Korper gestellt und behutsam angeschlegelt werden. Ne-
ben den Klangschwingungen sind es die Kldnge selbst, die uns
in einen Zustand der Ruhe, Harmonie und Entspannung bringen.
In einem kleinen Kreis, getragen von Kerzenschein und Klang,
finden in unserem Raum der Ruhe und Stille Entspannungs-
abende mit Klang statt. Sie laden zum Trdumen und Lauschen
ein. Ein Abend zur Erholung in einer Zeit, in der wir immer mehr
gefordert sind. In der wir immer mehr gelebt werden, anstatt
unser Leben zu genieBen. Sehr schon nach der Entspannung
ist der gemeinsame Austausch. Auch hier lassen wir uns vom
Kerzenlicht verzaubern.

Ich freue mich, Sie mit einer Klangmassage zu verwohnen und
Sie mit in das Land der Trdume zu nehmen.

Meine Kerze und auch das Jahr neigen sich dem Ende zu. Ein
neues Jahr wartet darauf, mit neuen Begegnungen und Erleb-
nissen gefiillt zu werden.

Nehmen auch Sie sich einmal die Zeit, beim Schein einer Kerze
auf das Jahr zuriickzublicken.

Welche lieben Menschen, die lhnen nahe waren, vermissen
Sie? Wohin ziehen Ihre Gedanken und Erinnerungen beim
Schein eines Kerzenlichtes? Fiir wen mdchten Sie eine Kerze
anziinden?

Leider gilt es manchmal als Starke, wenn man seine Trauer
nicht zeigt. Doch wirklich stark sein bedeutet, die Trauer zu-
zulassen, denn alle Gefiihle die in uns sind, méchten gelebt
werden.

Unsere Erinnerungen begleiten uns durch unser weiteres Le-
ben, durch sie sind wir zu dem Mensch geworden, der wir
heute sind. Nehmen Sie sich Zeit, noch einmal zuriickzublicken
auf die vergangenen Monate. Fiir Gedanken der Trauer und fiir
Erinnerungen an Begegnungen, die |hr Herz berihrten.

Der Weg der Trauer kann ein langer Weg sein. Doch Sie miissen
ihn nicht einsam gehen. Es gibt Weggeféhrten, die ihn gerne
mit lhnen teilen.

Katharina Hittel
Begleitung trauernder Eltern
Entspannungspédagogin und Klangschalenpraktikerin
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Die Gruppe turkischer Familien - eine ,,Selbsthilfegruppe*

in Frankfurt

Turkische Familien haben haufig aufgrund ihrer spezifischen kulturellen und sozialen Erfahrungen andere Ge-
sundheits- und Krankheitsvorstellungen und einen anderen Umgang mit dem Sterben und dem Tod als wir.
Um diesen Familien in einer schwierigen Lebenssituation adaquat zur Seite stehen zu konnen, wurde ein
regelmaBiges Treffen fur die betroffenen tirkischen Familien eingerichtet.

Am 1. Sonntag des Monats treffen sich die tiirkischen Eltern,
die jungen Patienten und ihre Geschwister im Familienzentrum
des Vereins ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ Zu
dem Treffen bringen die Miitter tiirkische Spezialititen fiir eine
gemeinsame Mahlzeit mit.

In diesem vertrauten Rahmen konnen sich die Eltern in ihrer
Muttersprache (iber ihre Situation, ihre Sorgen und Angste aus-
tauschen. Wahrend die Erwachsenen miteinander sprechen,
spielen die Kinder im Spielzimmer.

Zu den monatlichen Treffen kommen zwischen 15 und 40
Personen. Neue tlirkische Familien werden herzlich empfan-
gen und integriert. Es wird gelacht, es wird geweint, Sorgen
werden besprochen, Informationen ausgetauscht. Tiirkische
Feste werden regelmaBig miteinander gefeiert, manchmal wird
gemeinsam gesungen zum Klang der Saz, einer Art tiirkischer
Gitarre. Um (iber bestimmte Themen zu sprechen, z.B. (iber den
Umgang mit dem Sterben und dem Tod in der eigenen Kultur,
werden tirkische Vertreter anderer Institutionen eingeladen.

Die Gruppe kiimmert sich auch um Familien, die zur Behand-
lung ihres krebskranken Kindes aus der Tiirkei angereist sind
und fiir einige Zeit in Frankfurt leben (miissen). Diese sprechen
in der Regel kein oder nur wenig deutsch und sehen sich zu-
satzlich mit einer fremden Kultur konfrontiert. Bei erforderlichen
Behdrdengéngen sind die Gruppenmitglieder gerne behilflich.

Die Gruppe hat eine groBe emotionale Bedeutung wahrend und
nach der Zeit der Erkrankung des Kindes und ganz besonders,
wenn das Kind verstirbt. Sie ist ein Ort der Zusammengehorig-
keit und des Riickhalts in einer schwierigen Lebenssituation.
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So bedeutend der Zusammenhalt in der Gruppe ist, so ist es
den Eltern wichtig, im Austausch mit deutschen Eltern krebs-
kranker Kinder zu sein. Bei allen Festen des Vereins ist die tiir-
kische Familiengruppe frohlicher und tatkréftiger Bestandteil.
Am deutlichsten wird dies beim jahrlichen Sommerfest, an dem
sie mit ihrem eigenen Stand in groBer Zahl und gutgelaunt die
vielen Gaste mit kulinarischen Leckereien verwdhnen.

Der Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V. betreu-
te von Anbeginn an selbstverstindlich die tiirkischen Familien
mit einem krebskranken Kind. Dass sich aus einem anfangs
offenen Angebot eine feste Gemeinschaft mit regelmaBigen
Treffen entwickelt hat, ist Frau Nilgiin Gergin zu verdanken. Sie
und ihr Mann — betroffene Eltern, die ein Kind verloren haben —
begleiten seit Jahren ehrenamtlich diese Gruppe.

Die Gruppe tiirkischer Eltern ist mittlerweile eine wichtige Kom-
ponente im Miteinander unseres Elternvereins geworden und
wir méchten sie nicht mehr missen.

Ansprechpartnerin:

Nilgiin Gergin

Tel.: 0176-991004 58
E-Mail: nilgungergin@hotmail.com




Erholung an der Ostsee
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Seit 1994 stellt der Verein den betroffenen Familien in zwei Hausern im Ostseebad Gromitz Ferienwohnungen
zur Verfigung. Dort konnen die kranken Kinder mit ihren Eltern und Geschwistern — manchmal wahrend der
Therapie, oft aber auch erst nach der Akutphase — ausspannen, Kraft schopfen und sich-wieder als Familie
erleben. Die beiden Hauser liegen direkt am Kurpark und in Strandnédhe und bieten eine ruhige Atmosphare
zum Erholen. Die herrliche Gromitzer Umgebung mit Meer, Sonne, Wind und Wellen tragt zusatzlich zur Ge-
nesung der kleinen Patienten bei. Vor Ort werden die Familien von einer betroffenen Mutter liebevoll betreut.

Ein Bericht aus den Ferienhausern Gromitz

von Andrea Garken

Seit 20 Jahren betreue ich die Erholungsstétte des Vereins
L,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ in Gromitz an der
Ostsee. Die beiden Hauser, wunderschon am Kurpark gelegen,
verfligen iber sechs komplett ausgestattete Appartements
sowie zwei Mansardenzimmer. Alles ist liebevoll eingerichtet
und durchdacht. Die Einrichtung der Hiuser, die Fahrrader und
der Bollerwagen, Strandspielzeug, die Tischtennisplatte im
Garten, das Spielzimmer und der Kicker im Haus, das alles tragt
zu einem erholsamen Urlaub bei. Gemeinsames Friihstiicken
und Grillen sowie das Entspannen in den gemieteten Strand-
korben direkt an der Ostsee runden das Ganze ab. Die Familien
schétzen diese Fiirsorge des Vereins sehr und kommen immer
wieder gerne hierher.

Seit wir im Sommer 1994 das erste Haus eroffnet haben, freue
ich mich (iber die vielen kleinen und groBen Gaste, die nach
Gromitz kommen. Es ist schon, die Familien ein Stlick weit be-
gleiten zu diirfen und zu sehen, wie Klinikalltag und lebensbe-
drohliche Krankheit in den Hintergrund treten, wie Sonne, Wind
und Meer strahlende Augen und entspannte Gesichter zaubern.
Ich bin selbst eine betroffene Mutter, mein altester Sohn Jan

— heute 30 Jahre alt — wurde mit 7 Jahren knochenmark-
transplantiert. Mein Anliegen ist es deshalb, den Familien einen
mdglichst schonen Urlaub zu ermdglichen, ihnen fiir ihre Sor-
gen und Note ein ,0hr” zu schenken und ihnen die Sicherheit
zu geben, dass sie auch Hunderte von Kilometern von ihrem
Zuhause und ihrer Klinik nicht allein sind.

Der Verein , Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ hat mit
dieser Erholungsmdglichkeit an der Ostsee eine kleine Oase ge-
schaffen, und die Familien danken es dem Verein.

Die Aufgabe, die der Verein mir anvertraut hat und die mich
nach wie vor ausfiillt und gliicklich macht, gehort fiir mich und
meine Familie zu unserem Leben dazu. Wir alle sind verwach-
sen mit der Erholungsoase hier in Gromitz und freuen uns auf
alle betroffenen Familien, die irgendwann ihre Ferien bei uns an
der Ostsee verbringen werden.

Ansprechpartnerin:
Andrea Garken

Tel. 04562-7796
Mobil: 0173 -3248 719
E-Mail: agarken@hfkk.de
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20 Jahre Frankfurter Stiftung fur krebskranke Kinder
20 Jahre Forschen Helfen Heilen

Im Rahmen eines festlichen Symposiums anlasslich des 20-jahrigen Bestehens der Frankfurter Stiftung fur
krebskranke Kinder am 7. August 2014 im Seminarraum des Dr. Petra Joh-Hauses erinnerte der Vorsitzende
der Stiftung, Herr Dr. Jirgen Vogt, an die Entstehung der Stiftung und die Verwirklichung eines eigenen For-
schungshauses. Herr Prof. Dr. med. Thomas Klingebiel, der Direktor der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
gratulierte und betonte die Wichtigkeit der Einrichtung fur die Heilungschancen der jungen Patienten. Frau

Prof. Fulda stellte aktuelle Forschungsergebnisse vor.

1994 griindete der Verein Hilfe fiir krebskranke Kinder Frank-
furt e.V. seine Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder mit
dem Ziel, die Ursachen fiir Krebserkrankungen bei Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu ergriinden und die
péadiatrische Therapieforschung zu intensivieren.

Durch den Nachlass der mit 33 Jahren verstorbenen Dr. Petra
Joh wurde die Stiftung 1999 in die Lage versetzt, ein eigenes
Forschungshaus zu bauen. Es war ein groBer und wichtiger
Schritt flir uns alle, dass 2005 nach einer Bauzeit von knapp
zwei Jahren die Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder in
Frankfurt-Niederrad ihr eigenes Forschungshaus (das Dr. Petra
Joh-Haus) neben dem Familienzentrum in unmittelbarer Néhe
zum Universitatsklinikum eréffnen konnte.

Bereits in den Griindungsjahren des Vereins und der Stiftung
konnte die padiatrische Krebsforschung unter der Leitung des
renommierten Virologen und Onkologen Herrn Prof. Dr. Jind-
rich Cinatl tatkraftig durch ideelle und finanzielle Unterstiitzung
gefordert werden. Heute befindet sich seine Gruppe fiir ,,Pad-
iatrische Tumor- und Virusforschung“ im Dr. Petra Joh-Haus.

Im Jahre 2010 gelang es dann der Stiftung in Kooperation mit
der Johann Wolfgang Goethe-Universitdt zusatzlich, die inter-
national hoch angesehene Kinderkrebsforscherin, Frau Prof.
Dr. Simone Fulda fiir die von der Stiftung finanzierte Professur
zu gewinnen. Um die Arbeitsmdglichkeiten weiter zu verbes-

26 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

sern, beschloss der Vorstand der Stiftung, weitere rund 230 m?
Laborfliche in einem Anbau, der im Jahr 2011 fertig gestellt
wurde, zu realisieren.

Mit der Griindung des Instituts fiir experimentelle Tumorfor-
schung in der Pédiatrie in 2011, dessen Direktorin Frau Prof.
Dr. Fulda ist, wurde gleichzeitig der erste Lehrstuhl an einer
deutschen Universitét eingerichtet, der auf die Erforschung der
Ursachen und Behandlungsmdéglichkeiten von Krebserkrankun-
gen im Kindesalter spezialisiert ist.

Die Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder erméglicht die-
se einzigartige Forschungsstruktur, indem sie die personelle,
raumliche und sachliche Ausstattung den Forschungsgruppen
in den Raumlichkeiten des Dr. Petra Joh-Hauses fiir mehr als
60 wissenschaftliche Mitarbeiter zur Verfiigung stellt.

Durch die wissenschaftliche Kooperation mit dem Klinikum
der Johann Wolfgang Goethe-Universitdt ist sichergestellt,
dass das Wissen der Naturwissenschaftler und der Mediziner
zusammengefiihrt wird und damit die Synergieeffekte fiir die
Heilungschancen genutzt werden.

Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder
KomturstraBe 3a

60528 Frankfurt
www.kinderkrebsstiftung-frankfurt.de



Institut fur Experimentelle Tumorforschung in der Padiatrie
ENTWICKLUNG INNOVATIVER THERAPIEN FUR KINDER MIT KREBS

Das Institut fiir Experimentelle Tumorforschung in der Padiatrie
arbeitet an der Schnittstelle von zell- und molekularbiologischer
Grundlagenforschung und angewandter klinischer Forschung in
der padiatrischen Onkologie. Das Ziel ist es, innovative Therapie-
strategien fiir Kinder mit Krebserkrankungen zu entwickeln, die
auf die molekularen Veranderungen in den Tumoren abzielen. In
grundlagenorientierten Projekten werden molekulare Zielstruktu-
ren und Signalwege in padiatrischen Tumoren identifiziert und
charakterisiert. Auf der Basis dieser neuen Erkenntnisse werden
zielgerichtete Therapieansatze entwickelt, die in relevanten pré-
klinischen Modellen an Zellkulturen, primdrem Tumormaterial
und in Tiermodellen getestet werden. Die im Labor erprobten
molekularen Therapieansétze sollen schlieBlich in eine Kklinische
Anwendung iberfiihrt und damit fiir Kinder, die an Krebs leiden,
nutzbar gemacht werden.

Der Briickenschlag zwischen der Grundlagenforschung und ih-
rer klinischen Anwendung wird durch die enge Zusammenarbeit
zwischen dem Institut fiir Experimentelle Tumorforschung in der
Padiatrie und der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin gefordert.

Prof. Dr. Simone Fulda

Seit 2010 ist Prof. Simone Fulda Direktorin des Instituts fiir Ex-
perimentelle Tumorforschung in der Pédiatrie. Geboren 1968,
studierte sie Medizin in Koln, an der Harvard Medical School

Boston, der University of California in San Francisco sowie der
University of Arizona und dem University College Dublin. Nach
Staatsexamen und Promotion 1995 war sie als Post-Doc am
Deutschen Krebsforschungszentrum und am Institute Gustave
Roussy in Villejuif tatig. Die Facharztpriifung sowie ihre Habi-
litation in Kinderheilkunde erfolgten 2001. Von 2002 bis 2007
erhielt sie ein Heisenbergstipendium und hatte von 2007 bis
2010 eine DFG-Forschungsprofessur inne. 2012 wurde sie in
den Wissenschaftsrat berufen.

Kontakt: Prof. Dr. Simone Fulda
E-Mail: simone.fulda@kgu.de

Interdisziplinares Labor fiir Padiatrische Tumor- und Virusforschung

Der Verein ,Hilfe flr krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ unterstitzt finanziell die Arbeit des Interdisziplinaren
Labors flr Padiatrische Tumor- und Virusforschung seit 1994. Die ,Frankfurter Stiftung flr krebskranke Kin-
der” stellt dem Labor im Forschungshaus die Infrastruktur zur Verfligung.

Das Interdisziplindre Labor fiir Pé&diatrische Tumor- und
Virusforschung unter Leitung von Prof. Jindrich Cinatl ist seit
Er6ffnung des Dr. Petra-Joh-Haus im Jahr 2005 im Gebaude
ansassig.

Die Arbeitsgruppe von Herrn Prof. Cinatl forscht mit starkem
padiatrischem Fokus und beschéftigt sich besonders intensiv
mit der Entstehung, Uberwindung und Therapie von Chemore-
sistenzen bei Tumoren. Die AG Cinatl hat iber Jahre eine ein-
malige Sammlung an chemoresistenten Tumorzellen etabliert
(Resistant Cancer Cell Line Collection; RCCL). Diese Bank dient
der Aufklarung molekularer Mechanismen der Chemoresisten-
zen und zur Identifizierung neuer antitumoral wirksamer Sub-
stanzen. Hier steht die Entwicklung neuer Therapiestrategien,
vor allem bei chemoresisten Tumorzellen, im Fokus.

So haben die Daten aus der AG Cinatl maBgeblich dazu bei-
getragen, Valproinsdure als Therapeutikum fiir Kinder und
Erwachsene mit unterschiedlichen Tumorerkrankungen in der

L

Klinik einzufiihren zu etablieren. Des Weiteren beschaftigt sich
die AG Cinatl mit dem Zusammenhang von Viren und Krebs
(z.B. humanes Cytomegalievirus (CMV)).

Kontakt: Prof. Jindrich Cinatl / Dr. Florian Rothweiler
Tel.: 069 67 86 65 — 72
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Veranstaltungen

Damit die kleinen und groBen Patienten, die Geschwister und die Eltern immer
wieder einmal fiir ein paar Stunden alle Sorgen und Angste vergessen und
unbeschwerte Momente erleben konnen, organisieren wir regelmaBige ver-
schiedene Veranstaltungen:

* In der Faschingszeit feiern wir Rosenmontag im Familienzen-
trum. Hierbei geht es stets recht bunt und frohlich zu. Als
Kronung dieser Veranstaltung stattet das Prinzenpaar der
Karnevalsgruppe ,,Die Bremser“ aus Buchschlag mit seinem
Hofstaat und seiner Garde den kleinen und groBen Gé&sten
seinen Besuch ab.

* Das traditionelle Familien-Sommerfest auf dem Gelande der
Universitatsklinik wird jedes Jahr von den Betroffenen sehn-
lichst erwartet. Dank vieler ehrenamtlicher Helferinnen und
Helfer und zahlreicher Akteure ist dieses Fest immer wieder
ein besonderes Ereignis.

* Alle zwei Jahre bieten wir fiir die Familien und fiir das Kli-
nikpersonal eine Schiff-Fahrt auf dem Main an. Fiir ein tolles
Unterhaltungsprogramm an Bord und fiir das leibliche Wohl
der Passagiere wird bestens gesorgt.
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e Um den 6. Dezember macht sich der Nikolaus auf den Weg
ans Mainufer, wo er die Kinder auf der MS Nautilus begrtiBt
und ihnen die mitgebrachten Geschenke tberreicht.

e Einmal im Jahr steht fiir jugendliche Patienten und Geschwis-
ter die Jugendfahrt auf dem Programm (siehe auch Seite 14).

o Weiterhin konnen wir, dank der kontinuierlichen Unterstiitzung
einiger Banken und Firmen, verschiedene Ausfliige in Freizeit-
parks anbieten.

« Uber das Jahr verteilt gibt es dariiber hinaus unterschied-
liche Aktivitdten im Familienzentrum und diverse Angebote
von anderen Organisationen fiir die von uns betreuten Kinder,
Jugendlichen und Familien.

Anzeige

ick
THE

DAS BUROLOFT FUR VORAUSDENKER

Offen fir innovative Raumkonzepte und nachhaltige neue Arbeitswelten.
Mitten in der neuen Biiro-, Geschéfts- und Wohnlage blvd Mitte.

EUROPAVIERTEL
FRANKFURT

+49 [0] 6196. 5232 269 fin ek aurelis

www.blvd-mitte.de Fasusyw 00 e



So konnen Sie helfen

Der Verein erhalt seit seinem Bestehen keinerlei finanzielle Mittel der 6ffentlichen Hand und ist deshalb auf die
Hilfsbereitschaft der Mitbirgerinnen und Mitblrger angewiesen.

Wir freuen uns, wenn Sie nach Durchsicht dieser Broschure dazu beitragen mochten, dass wir auch in Zukunft
die vorgestellten Angebote und Aktivitaten fortfiihren konnen.

Damit Ihre Spenden im maximalen Umfang den krebskranken

. Kindern und Jugendlichen und deren Familien zu Gute kom-
men, halten wir unsere Verwaltungs- und Werbungskosten so
gering wie maglich — sie lagen im Jahr 2013 bei 7,7 %.

Wenn Sie Fragen haben oder weitere Informationen wiinschen,
rufen Sie uns gerne an oder schicken Sie uns eine Mail:

Tel. 069-9678070
E-Mail: info@hfkk.de

Ansprechpartnerin fiir unsere Vereinsartikel:
Ingrid Bartelmeh

Tel. 069-967807 11

E-Mail: ibartelmeh@hfkk.de

Spendenkonten:

Frankfurter Sparkasse  IBAN: DE98 5005 0201 0000 6200 50 SWIFT: HELADEF1822
Frankfurter Volksbank IBAN: DE70 5019 0000 0000 703575 SWIFT: FFVBDEFF
Commerzbank IBAN: DE10 5008 0000 0786 4000 00 SWIFT: DRESDEFF
Postbank Frankfurt IBAN:DEO8 5001 0060 0000 0756 00  SWIFT: PBNKDEFF
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MITGLIEDSANTRAG

Ich méchte [] ordentliches Mitglied [] forderndes Mitglied werden im Verein

Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V. (gemeinniitzig anerkannter Verein)
KomturstraBe 3, 60528 Frankfurt, Telefon: (069) 96 78 07- 0, Fax: (069) 96 78 07- 40
E-Mail: info@hfkk.de Internet: www.kinderkrebs-frankfurt.de

Ich zahle einen jahrlichen Beitrag von Euro (Mindestbeitrag 20,00 Euro pro Jahr)

Nur bei ordentlichen Mitgliedern

Name, Vorname Vorname des erkrankten Kindes
StraBe Geburtsdatum

PLZ, Wohnort Jahr der Erkrankung

Telefon Art der Erkrankung
Geburtsdatum Vorname(n) der Geschwister
Beruf Geburtsjahr(e) der Geschwister

SEPA - Lastschriftmandat

Glaubiger-Identifikationsnummer DE67ZZZ00000898341
Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

Ich ermachtige den Verein Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V., Zahlungen von meinem Konto mittels
Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom Verein Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurt e.V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des
belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.
Zahlungsart: Wiederkehrende Zahlung

Vorname und Nachname (Kontoinhaber)

StraBe und Hausnummer

Postleitzahl und Ort

IBAN BIC (8 oder 11 Stellen)

Ort und Datum Unterschrift

Frankfurter Sparkasse IBAN: DE98 5005 0201 0000 6200 50 SWIFT: HELADEF1822 Vorstand:

Frankfurter Volksbank IBAN: DE70 5019 0000 0000 703575 SWIFT: FFVBDEFF Helga von Haselberg (Vorsitzende), Winfried Blankenburg,
Commerzbank IBAN: DE10 5008 0000 0786 4000 00 SWIFT: DRESDEFF Monika Ceglarz, Karin Reinhold-Kranz, Uwe Menger,
Postbank Frankfurt IBAN: DE08 5001 0060 0000 0756 00 SWIFT: PBNKDEFF Dr. Jurgen Vogt

Geschaftsfihrung: Rudolf Starck
Mitglied im Dachverband DLFH-Aktion fir krebskranke Kinder



32

Dank;!

Hilfe fir
krebskranke
Kinder

Mit einer kleinen und feinen Feier bedankten sich Prof. Klingebiel und das Team der Kinder-
krebsklinik am Universitatsklinikum Frankfurt im Juli 2014 bei uns fiir 30 Jahre Unterstiit-
zung. Wir haben uns (iber diese Anerkennung sehr gefreut.

Den Dank, den Herr Prof. Klingebiel nochmals in einem Brief zum Ausdruck gebracht hat,
mochten wir an Sie, liebe Freunde und Forderer, weitergeben. Denn nur Dank lhrer Spen-
den kdnnen wir die umfangreichen MaBnahmen und Angebote zu Gunsten der krebskran-
ken Kinder und Jugendlichen und deren Familien im Klinikbereich und die vielen klinikunab-
hangigen Aktivititen aufrecht zu erhalten.

Wir mdchten betonen, dass wir jede Spende und jede Unterstiitzung — ob Klein, ob groB
— zu schatzen wissen. Deshalb verzichten wir an dieser Stelle auf die Hervorhebung ein-
zelner Spender bzw. Spendenaktionen.




UNIVERSITATS &%
KLINIKUM FRANKFURT

GOETHE-UNIVERSITAT

Universitatsklinikum - KKJM -Tha;dbr-sﬁm'n-l{al 7 - 60590 Frankfurt ’ Klinik fiir Kinder- und

An den Verein ' g:.:gl::gmadlzln

Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e.V. 4 Prof. Dr. med. T. Kﬁngeble!
Komturstr. 3 ale Rufnumme
60528 Frankfurt am Main

Prof. Dr. med. T. Klingebiel
sabine.schmid@kgu.de
gabriele.kannstaedter@kgu.de
Tel.: 069/6301-5004/ -6489
Fax: 089/6301-6700

Lieber Vorstand, liebe Mitglieder, Datum: November 2014
liebe Freunde und Férderer des Vereins, S _

hiermit méchten wir nochmals unsere Dankbarkeit fur die langjahrige
und auBergewdhnliche Unterstltzung, die unsere Klinik durch den Verein
erfahren darf, zum Ausdruck bringen. Ohne die groRzuigige Unterstitzung
des Vereins waren wir nicht in der Lage, unsere Patienten adéquat zu be-
treuen und zu versorgen.

L
Ohne die Unterstiitzung stiinden uns z.B. kein ausreichendes pflegerisches
und &rztliches Personal zur Verflgung, wir hatten zu wenig Mitarbeiter im
psychosozialen Team, wir hétten keine Erzieherinnen, keine Spiel- und Bas-
telmaterialen, keine Elternkiiche auf der-onkologischen Station, kein Spiel-
zimmer, keine Rdume und keine Instrumente fiir die Musiktherapeutin.
Auch der Bau des Zentrums fir Stammzelltransplantation und die Anschaf-
fung eines MRT Gerétes wéren ohne die Unterstlitzung des Vereins und der
vielen Spender nicht méglich gewesen.

Deshalb méchten wir uns nochmals ausdriicklich - auch im Namen unserer
Patienten und ihrer Familien — ganz herzlich fur diese groRziigige Unterstiit-
zung und das auergewthnliche Engagement des Vereins bedanken.

Wir wlinschen |hnen allen eine schéne Vorweihnachtszeit, friedliche und be-
sinnliche Weihnachtstage und ein gltickliches und erfolgreiches Neues Jahr.

Mit herzlichen Gruen

Ihr
Univ.-Prof. Dr. me K]mgeblel

- E Gum=s

2 Ausichisiat’S Wipsdatnchiite 7d (€51 11 BebnRifter Sperkasse Postbank Frankfurl jummer: 04725070131
Boris Rhein Universitatsklinikum IBAN: DE 32 5005 0201 0000 379999  IBAN: DE 14 5001 0060 0000 7608 03 Nr.: DE212137461
(Vorsitzender) Theodor-Stern-Kai 7 SWIFT: HELADEF1822 SWIFT: PBNKDEFF

60590 Frankfurt
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Chronologie

1983

e Griindung des Vereins ,Hilfe flir krebskranke Kinder Frank-
furt e. V.“ von betroffenen Eltern und Prof. Dr. Bernhard
Kornhuber.

1983 bis 1993

« Verbesserung der Behandlung und Pflege, in materieller und
geistiger Hinsicht. Betreuung und (Schul-) Unterricht fiir die
an Krebs erkrankten Kinder und Jugendlichen.

* Verbesserung der Situation im stationdren und ambulanten
Bereich der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin des Jo-
hann Wolfgang Goethe-Universitatsklinikums.

1993

 10-jahriges Bestehen des Vereins.

 Einweihungsfeier des kliniknahen Familienzentrums fiir
krebskranke Kinder und ihre Angehdrigen.

Anzeige
B

KASSENARZTLICHE
VEREINIGUNG

An lhrer Seite —

die in Hessen niedergelassenen
Arzte und Psychotherapeuten

www.kvhessen.de
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1994 bis 2002

» Bezug der Erholungsstétte im Ostseebad Gromitz.

* Aufbau eines psychosozialen Betreuungsprogramms im
Familienzentrum.

« Verstdrkte Forderung der interdisziplindren Forschung.

e Griindung der Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder
zur langfristigen Sicherstellung der Ziele und Aufgaben des
Vereins ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.“

e Spatenstich fiir das Zentrum fiir Stammzelltransplantation
der Kilinik fiir Kinder- und Jugendmedizin am Universitats-
Klinikum Frankfurt am Main im August 2002.

2003

e 20-jahriges Bestehen des Vereins.

* 10-jahriges Bestehen des Familienzentrums.

* Richtfest fiir das Bauprojekt , Stammzelltransplantationszen-
trum der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin am Universi-
tétsklinikum Frankfurt am Main®.

2004
 Einweihung und Er6ffnung des Stammzelltransplantations-
zentrums der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin.

2005
e Erdffnung des Dr. Petra Joh-Forschungshauses der vom Ver-
ein gegriindeten ,,Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder*.

2006
 Erweiterung der Erholungsstatte in Gromitz.

2008
* 25-jéhriges Bestehen des Vereins.
* 15-jdhriges Bestehen des Familienzentrums.

2008 bis 2010
e Entwicklung und Realisierung des Projektes P.U.L.S.
(PC-gestiitzter Unterricht fiir langzeiterkrankte Schiiler).

2011

e Erweiterung des Dr. Petra Joh-Forschungshauses.

e Er6ffnung des Instituts fiir Experimentelle Tumorforschung
in der Padiatrie im Dr. Petra Joh-Forschungshaus.

2013
» 30-jahriges Beste
» 20-jahriges Bestehen des

ilienzentrums.

* 10-jahriges Beste
zentrums®.
e 20 Jahre Erholung

,Stammzellentransplantations-

inrichtung Gromit
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Starke Verbindungen entstehen nicht von allein.

Sondern miteinander.

Soziales Engagement hilft allen. Wer sich ehrenamtlich
engagiert oder das Helfen zum Beruf macht, knlpft ein
gemeinsames Netz der Unterstltzung, das uns allen zu-
gutekommt. Ein Engagement, das unsere Achtung und
unseren Dank verdient. www.helaba.de

Helaba | s

Banking auf dem Boden der Tatsachen.



