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Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wenn ein Kind oder Jugendlicher an Krebs erkrankt, verandert sich sein
Leben und das der gesamten Familie von einen Tag auf den anderen
dramatisch. In dieser schweren Zeit stehen wir den Familien zur Seite.
Viele Familien konnen die seelischen und kérperlichen Belastungen
nicht alleine bewaltigen. Auch Geschwisterkinder erleben die Situation
oft als bedrohlich und fiihlen sich zu wenig wahr- oder ernstgenom-
men. Intensive Familiengesprache, konkrete Beratungsangebote in
unserem Familienzentrum und gemeinsame Aktivitaten — gerade die
personliche Begleitung durch Menschen, die sich aus eigener Erfahrung
in diese Lage hineinversetzen kdnnen, ist jetzt besonders hilfreich.

Seit inzwischen 37 Jahren setzen wir uns neben der psychosozialen Versorgung auch fiir die Ver-
besserung der Situation im stationaren und ambulanten Bereich der Kinderkrebsklinik des Univer-
sitatsklinikums Frankfurt am Main ein. So finanzieren wir zahlreiche zusatzliche Stellen von Medi-
zinern, Pflegekraften und Erziehern ebenso wie eine kindgerechte Ausstattung der Stationen und
der Krankenzimmer. Gemeinsam mit der Kinderklinik des Universitatsklinikums Frankfurt am Main
setzen wir eine Vielzahl innovativer und therapieunterstitzender Projekte um. Daneben spielt die
Forderung von Forschungsvorhaben auf dem Gebiet der Krebserkrankungen bei Kindern eine
ganz wesentliche Rolle. Der Dreiklang aus Helfen — Heilen — Forschen ist unser Credo.

Unsere gesteckten Ziele sind ambitioniert. Um die betroffenen Familien bestmdglich unterstiitzen
zu kénnen, sind wir auf eine hohe Spendenbereitschaft angewiesen. Fiir das gro3e Vertrauen, das
unserem Verein und seiner Arbeit entgegengebracht wird, sind wir sehr dankbar. Es ist wunder-
bar, dass Sie sich fiir unsere Arbeit interessieren und sie unterstiitzen! Wir sehen das als Zeichen
der Anerkennung und zugleich als Aufforderung nicht nachzulassen in unserem Bemdihen, fir
krebskranke Kinder in Frankfurt und Umgebung da zu sein.

Ich danke im Namen des gesamten Vorstands allen, die uns ideell und materiell unterstiitzt haben
und freue mich Uber Ihr weiteres Engagement flr unseren Verein.

Herzlichst, |hre
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Karin Reinhold-Kranz
Vorsitzende des Vorstands

P.S. Hinweisen méchte ich Sie auf den schénen Erfahrungsbericht von Antonia Pollinger auf
Seite 36



Synergie aus ,, HELFEN - HEILEN - FORSCHEN"

HELFEN

Wenn ein Kind an Krebs er-

krankt, verandert sich fir die ganze
Familie das Leben grundlegend. Der
Verein hilft in dieser schweren Zeit den
kleinen Patienten, ihren Eltern und den
Geschwisterkindern. Mit dem gezielten
Einsatz von Spendengeldern gewahrt der
Verein ganz unmittelbar und unbdrokratisch nimmt das Kinderonkologische
Unterstiitzung und finanzielle Hilfe. Von Zentrum des Universitétsklinikums
Aufenthalts- und Wohnmaoglichkeiten im ver- Frankfurt am Main ein neu an Krebs
einseigenen Familienzentrum in unmittel- erkranktes Kind auf. Seit tber 36 Jah-

barer Nahe zur Kinderklinik tGber zahlreiche ren unterstiitzt der Verein die Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin bei ihrer

HEILEN

An jedem dritten Tag

psychosoziale Beratungs und Betreuungs-
angebote, Trauerbegleitung, Nachsor- wichtigen Arbeit, Krebserkrankungen bei
geprojekte bis hin zu Erholungsauf- Kindern und Jugendlichen zu erkennen
enthalten in den Ferienhdusern des und bestmdgliche Behandlungsmethoden
zu finden. Ob in der Ambulanz, der Tages-

station, der Behandlungsstation oder im

Stammzelltransplantationszentrum — der

Vereins in Gromitz reicht das
weitgefacherte Angebot.

Verein finanziert zusatzlich zum Kranken-
hauspersonal zahlreiche zusatzliche
Stellen von Medizinern, Pflege-

kraften und Therapeuten und
unterstiitzt die Klinik mit mo-

dernsten medizinischen

FORSCHEN Geréten.

In der Frankfurter Stiftung fir
krebskranke Kinder arbeitet eine Viel-
zahl an Arzten und Wissenschaftlern in enger
Zusammenarbeit mit der Kinderkrebsklinik daran,
die Ursachen von Krebs im Kindesalter zu ergriinden
und die Heilungschancen fir Kinder und Jugendliche wei-
ter zu verbessern. Der Verein unterstitzt diese bedeutende
Forschungsarbeit im eigens hierfir errichteten Dr. Petra Joh-
Forschungshaus und dem Institut fir Experimentelle Tumorfor-
schung. Diese Kooperation stellt sicher, dass Forschungsergeb-
nisse dazu beitragen, die medizinische Versorgung der Kinder
im ambulanten und im stationaren Bereich unmittelbar zu
verbessern und neue Therapien zu erschlieBen.

Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V. 5



Mit Engagement

ins neue Jahrzehnt starten

: L o
i s,

i

v. l. n. r.: Stefanie Stroh, Christoph Kénig, Ulrich Munck, Karin Reinhold-Kranz (Vorsitzende),
Prof. Dr. Christian Steurer, Dr. Alexander Haines, Frank Seibert

Der Verein , Hilfe fur krebskranke Kinder Frank-
furt e. V.” wurde 1983 ins Leben gerufen. Alle
Grindungsmitglieder waren Eltern, die selbst
betroffen waren von einer Krebserkrankung
ihres Kindes. lhr Anliegen war es und ist es bis
heute, die Bedingungen fir die jungen Pati-
enten und ihre Familien im stationaren und
ambulanten Bereich der Kinderkrebsklinik des
Universitatsklinikums Frankfurt nachhaltig zu
verbessern und zu immer hoheren Heilungs-
chancen beizutragen.

Inzwischen ist der Verein zu einem unverzicht-
baren Kooperationspartner der Kinderkrebskli-
nik am Universitatsklinikum Frankfurt gewor-
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den. Im Juni 2018 hat sich der ehrenamtlich
tatige Vorstand des Vereins neu konstituiert.
Gemeinsam mit den Vereinsmitgliedern und
den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des
Vereins engagiert er sich personlich fir die
notwendige kontinuierliche Mittelbeschaffung,
um die bestmdgliche medizinische und pfle-
gerische Versorgung der erkrankten Kinder zu
gewahrleisten sowie um die Begleitung und
Betreuung der kleinen Patienten und ihrer An-
gehorigen.

Im 37. Jahr nach Grindung des Vereins wird
die erfolgreiche Arbeit mit Freude, innovativen
Ideen und groBer Energie fortgefihrt.



HELFEN

Krebs macht vor Kindern nicht halt

Rund 2.200 Kinder und Jugendliche erkranken in Deutschland jahrlich neu an Krebs.
Uber 80 Prozent der Patienten kdnnen inzwischen geheilt werden — aber noch immer
sterben etwa 20 Prozent aller jungen Patienten. Die Tragik fur die Angehorigen ist uner-
messlich. Trotz stetig verbesserter Heilungserfolge gibt es auf dem Gebiet der onkolo-
gischen Padiatrie weiterhin viel zu tun.

Deshalb gibt es uns

* Betroffene Familien stehen nach einer Krebs-
diagnose bei ihrem Kind unter erheblichem
psychischen und physischem Druck. Gespra-
che, Unterstiitzung und manchmal ganz prak-

tische Hilfe von Menschen, die sich aus eige-
ner Erfahrung in diese Lage hineinversetzen

kénnen, bieten Halt und Orientierung. gewahrte, befristete materielle Unterstitzung
hilft, eine solche Notlage zu Uberbriicken
* Jugendliche erleben die Situation als bedroh- und sich auf das wirklich Wichtige zu konzen-
lich. Oft fihlen sie sich alleingelassen mit ih- trieren.

ren Angsten. Plétzlich herausgerissen aus ihrer
schulischen Umgebung und ihrem gewohnten ¢ Viele Uberlebende einer Krebserkrankung im

Alltag mit Freunden, brauchen gerade sie ein Kinder- oder Jugendalter leiden unter ganz
Umfeld, in dem sie sich untereinander aus- verschiedenen medizinischen, emotionalen
tauschen kénnen Uber ihre Krankheit und sich und psychosozialen Folgen der ehemaligen
verstanden und ernstgenommen fihlen. Krankheit. Langwierige und intensive Be-
handlungsmethoden haben nicht selten ihre

* Geschwisterkinder erleben die Krankheit Spuren hinterlassen. Gerade der Nachsorge
oder gar den Verlust eines Bruders oder einer in neuen Lebensphasen, die sich mit Schul-
Schwester anders als ihre Eltern. lhre Trauer ausbildung, Berufswahl, Familiengriindung
driicken sie auf andere Weise aus als Erwach- beschaftigen, kommt eine hohe Bedeutung
sene. Gerade fur sie ist der Austausch mit zu. Hier ist individuelle Beratung und Unter-
anderen Kindern oder Jugendlichen, die das stlitzung besonders wichtig.

gleiche Schicksal erfahren haben, von groB3er
Bedeutung. Unsere Vision
Wir wollen alle an Krebs erkrankten Kinder hei-
* Die Erkrankung bringt nicht selten Begleit- len und jedem Einzelnen die Chance auf eine
umstande mit sich, die mit finanziellen Belas-  Zukunftsperspektive ohne Spatfolgen geben.
tungen verbunden sind. Eine unblrokratisch ~ Daflr setzen wir uns ein. Tag fir Tag!

Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V. 7



Das Familienzentrum stellt sich vor

Was tun, wenn das Leben von einem auf den
anderen Tag einfach auf den Kopf gestellt
wird? Nach einer Krebsdiagnose fur ein Kind
oder einen Jugendlichen ist pl6tzlich nichts
mehr wie es war. Wie kann ich organisieren,
dass ich bei meinem Kind in der Klinik sein
kann oder in seiner Nahe? Muss ich meine
Berufstatigkeit aufgeben oder einschréanken,
damit ich mich um mein Kind kimmern kann?
Briider und Schwestern erkrankter Kinder sind
haufig alleine, nicht selten kommen finanzielle
Belastungen hinzu. Der Alltag verandert sich
fur die gesamte Familie.

In dieser Situation braucht man eine Anlaufstel-
le. Das Familienzentrum des Vereins Hilfe fur
krebskranke Kinder Frankfurt e.V. ist ein solcher
Ort. In unmittelbarer Nachbarschaft zur Kinder-
krebsklinik 1993 eroffnet, ist es heute ein ,,Zu-

hause auf Zeit"”, eine Anlaufstelle fir Fragen,
Beratung und Gesprache und bietet Raum fiir

gemeinsame Treffen und Aktivitaten.

Fir Eltern und ggf. Geschwisterkinder stehen
auf zwei Etagen zehn Zweibettzimmer mit Bad
und Balkon sowie zwei Zweizimmer-Apparte-
ments zur Verfliigung. Auf jeder Etage gibt es
zudem eine Gemeinschaftskiiche und einen
Gemeinschaftsraum. Gegen einen geringen
Beitrag konnen die Familien wahrend der sta-
tiondren Behandlung des Kindes im Familien-
zentrum Ubernachten und so taglich — ohne
die Belastung langer Anfahrten — bei ihrem
Kind in der Klinik sein. Im Erdgeschoss, das
auch das Blro des Vereins beherbergt, befin-
den sich Veranstaltungsraume fiir Aktivitaten
rund ums Jahr, ein einladender Garten und
eine Terrasse.

Mlchael Damouras

IMPLANTOLOGIE UND
GANZHEITLICHE ZAHNHEILKUNDE

Bahnhofstralle 6a
63526 Erlensee

[Korstenlose Porkpldtre dinekt am Haus!
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Anzeige

SA

5pezlﬂ|!st fur& R
% Implantologie
WUrzeIkanu|

hehqndlung |

Tel. 06183 / 24 70
www.damouras.de



Unsere Angebote im Uberblick

GRUPPE

TURKISCHE
SOMMERFEST ELTERN

MAIN-SCHIFFFAHRT

NIKOLAUSFEIER EHRENAMTS-
AKTIVITATEN

~ g =i ) : TRAUERBEGLEITUNG
FUR ELTERN UND

NACHSORGE- GESCHWISTERKINDER

ANGEBOTE &
PSYCHOSOZIALE

SERATSREER INFORMATIONS-

STELLE & VEREINS-
BURO

WISSENSCHAFT-

LICHE VORTRAGE
JUGEND-

GRUPPE
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Wir renovieren — machen Sie mit?

Nach Uber 25 Jahren intensiver Nutzung sind
im Familienzentrum umfangreiche Sanierungs-
arbeiten erforderlich. Ob Rohrsysteme, Ful3-
bdéden, Wande und Decken, veranderte Raum-
nutzung oder Zusatzbedarf an Wohnraum fir
Familien — mit den Jahren muss all dies einmal
grindlich in Augenschein genommen und vie-
les renoviert werden.

Dieser Herausforderung stellen wir uns: Ein
weiteres, dringend bendtigtes Appartement
entsteht im mittleren Stockwerk, im Dachge-
schoss ein neues Beratungszimmer, viele Zim-
mer bendtigen neue Mébel. Im Untergeschoss
soll ein gemutlicher Raum entstehen, in dem
sich die Jugendgruppe zum , Chillen”, Eltern
zum Gesprach oder zu sonstigen Aktivitaten
zusammenfinden koénnen.

Ein groBes Projekt, das auBerordentliche Kos-
ten mit sich bringen wird, nimmt seinen Anfang
im Jahr 2020! Aber schlieBlich mdchten wir den

Eltern den Aufenthalt in unserem Familienzen-
trum so angenehm wie moglich gestalten. Aus
eigener Kraft schaffen wir das nicht. Wir brau-
chen Sie!

* Méochten Sie uns bei der Umsetzung unserer
BaumaBnahmen unterstiitzen?
Spenden Sie jetzt mit dem Kennwort ,Reno-
vierung Familienzentrum”

Wir sagen herzlich Dankeschon!

gemeinntitzige BVZ GmbH

Frankfurts groler freier Kita Trager
www.bvz-frankfurt.de

»»» Krabbelstube, Kindergarten, Hort
»»» 160 Einrichtungen in Frankfurt und Umgebung
»»» Uber 6.000 Betreuungsplatze in allen Altersgruppen

Anzeige

www.bvz-frankfurt.de
Tel 91 50 10 700



Krebs bei Jugendlichen

Wenn ein junger Mensch an Krebs erkrankt, verandert sich von einem auf den an-

deren Tag sein ganzes Leben. Anders als kleine Kinder erfahren Jugendliche die

Erkrankung, die damit einhergehenden Einschrankungen und die existenzielle Be-

drohung sehr viel starker, Zukunftsangste bestimmen das Denken und Fihlen. Aus

diesem Grunde ist ein besonderes Angebot fiir diese Altersgruppe aulBerordentlich

wichtig, nicht zuletzt fir die psychische Stabilitat der jungen Menschen.

Jugendliche mit einer Krebserkrankung werden
aus einer entscheidenden Entwicklungsphase
herausgerissen. Anstatt mit Gleichaltrigen neue
Freiheiten zu entdecken, anzufangen, sich von
den Eltern abzunabeln und sich mit Uberlegun-
gen zur Studien- oder Berufswahl zu beschéf-
tigen, geraten sie in eine lebensbedrohliche
Situation.

Nicht zuletzt vor dem Hintergrund der gestie-
genen Heilungschancen bei Krebserkrankun-

gen im Kindes- bzw. Jugendalter gewinnen die
Erhaltung der Lebensqualitat und der Norma-
litat wahrend der Erkrankung sowie die Ent-
wicklung von Zukunftsperspektiven eine immer
groBere Bedeutung.

Der Verein , Hilfe fur krebskranke Kinder Frank-
furt e. V.” unterstltzt die erkrankten Jugendli-
chen mit verschiedenen Angeboten und Mal3-
nahmen.
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Die Jugendgruppe

des Vereins ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.

Die Jugendgruppe mit regelmafigen Treffs und Aktivitaten ist ein wichtiger Faktor der
psychosozialen Begleitung der jungen Patienten und deren Geschwister. Bei den ge-
meinschaftlichen Unternehmungen tritt die seelische und korperliche Belastung der Ju-
gendlichen wenigstens fiir eine kurze Zeit in den Hintergrund.

Die Jugendgruppe besteht derzeit aus ca. 30
Teilnehmerinnen und Teilnehmern im Alter
zwischen 13 und 21 Jahre.

Alle 4 Wochen treffen sich die Kids im Fami-
lienzentrum, um gemeinsam Spaf3 zu haben,
sich auszutauschen und/oder kreativ zu sein.
Es wird gebastelt, gespielt, gekocht, je nach
Saison gegrillt oder Platzchen gebacken. Das
Thema ,Krebs” ist immer dabei — und es be-
rihrt, mit welchem ,Humor” die Betroffenen
damit umgehen, darltiber reden und sich ge-
genseitig stitzen. Viele Jugendlichen kommen
aus dem weiteren Umkreis Frankfurts und kén-
nen an diesen Treffen nur teilnehmen, wenn
sie auch vor Ort eine Ubernachtungsmdog-
lichkeit haben. Daflir sorgen wir, denn es soll
jeder der jungen Betroffenen die Moglichkeit
haben, bei diesen wichtigen Zusammenkdinf-
ten dabei zu sein.

Seit 11 Jahren findet die ganztagige Foto-
session ,Help-Portrat” im Familienzentrum
statt — eine groBartige Veranstaltung. Mit an-
nahernd 60 Menschen an diesem Tag ist das
Familienzentrum fast an seiner Grenze. Ein
Team aus Fotografen, Friseuren und Visagisten
tragt dazu bei, dass wunderschéne bleibende
Erinnerungen in Form von Bildern der Kinder,
Jugendlichen und deren Eltern entstehen —

Portrats, Familienfotos, Freundschaftsfotos.

12 Krebs bei Kindern und Jugendlichen



An dieser Stelle ein Dankeschdn an unsere
beiden Jugendgruppenleiterinnen, die die
Organisation und den Ablauf dieses Highlights
mit viel Herz und Einsatzbereitschaft meistern.
Und ebenfalls ein groBes Dankeschon an die
ehrenamtlichen Helferinnen und Helfer, ohne
die derartige Veranstaltungen nicht durchfihr-
bar waren!

Neben den regelmaBigen Treffen im Familien-
zentrum bieten wir darliber hinaus den jungen
Betroffenen einmal im Jahr in den Osterferien
eine Jugendfahrt an. Dies bedeutet fir Sie
eine Woche , Auszeit”, in der sie ein anna-
hernd normales Dasein — Freiheit, Abenteuer, Auf der folgenden Seite kénnen Sie den
Unbeschwertheit — unter Gleichgesinnten erle-  Bericht von der letzten Jugendfahrt nach
ben kénnen. Freiburg lesen.

Anzeige

FUR KINDER IST UNS NUR
DAS BESTE GUT GENUG.

II_-Eq Bel uns finden Sie eine exklusive Auswah! der besten
Produkte fUr Kinder und Mamas. Wir legen hochsten
Wert auf Qualitat in Material und Design.

August Pfiiller GmbH & Co. KG

GoethestraBe 15-17 Telefon+49 (0)69 133 780 60 Offnungszeiten

60313 Frankfurt am Main Telefax+49 (0)69 292 817 Montag-Freitag 10-19 Uhr
Deutschland www.august-pfueller.de Samstags 10-18.30 Uhr



Jugendfahrt 2019 nach Freiburg

Unsere jahrliche Jugendfahrt ist immer ein ganz
besonderes Erlebnis. Als es an einem Montag-
morgen losging, war die ganze Jugendgruppe
voller Vorfreude. Die eine Halfte, weil sie schon
wusste, was fur eine tolle Woche sie erwartet;
die andere Hélfte — neu DazugestoBene — weil
sie ganz gespannt waren auf die Fahrt mit der
Gruppe.

Im wunderschénen Freiburg angekommen, ha-
ben wir erst einmal entspannt und das tolle Ho-
tel erkundet. Die Sonnenterrasse war ein beson-
deres Highlight, bevor am Abend ein leckeres
Abendessen auf uns wartete. Spatestens nach
einer anschlieBenden gemeinsamen Werwolf-
Spiele-Runde war allen klar, was flir eine beson-

14 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

dere, erlebnisreiche und emotionale Woche auf

uns wartete.

Es wurde gespielt und gelacht und auch schon
die ersten tiefgriindigen Gesprache geflhrt. Die
Neuen der Gruppe wurden herzlich aufgenom-
men. Fur viele war es eine tolle Gelegenheit,
endlich mal mit Leuten zu sprechen, die das
Gleiche erlebt haben. Mit Verstandnis und der
richtigen Portion Humor kennt sich die Jugend-
gruppe inzwischen aus — und schafft es dadurch
meistens, auch die schweigsamsten Mitglieder
dazu zu bringen, ihr Herz auszuschitten.

Nach einem Uppigen Friihstiick ging es am
nachsten Tag auf zu einer kulturellen Stadtfih-



rung der besonderen Art. Mit sehr viel neu

erworbenem und nitzlichem Wissen Uber die
Geschichte Freiburgs machten wir uns auf
eigene Erkundungstour: Ausfiihrliches Testen
verschiedenster Cafés und nattirlich Shop-
ping gehorte dazu! Das gemeinsame Abend-
essen war so gut, dass wir danach nur noch
Lzurlickrollen” konnten. Nach einem kleinen
Abstecher in den Hotelpool fielen spater alle
mude ins Bett.

Der nachste Tag begann frih. Um 8 Uhr mor-
gens ging es los in den Europa-Park. Wir wan-
derten gemitlich durch die Stadte Europas,
fielen in die Restaurants ein und stiirmten die
eigentlichen Attraktionen — die Achterbahnen.
Komplett durchnasst lieBen wir uns von der
Sonne wieder trocknen wahrend wir beim Kar-
tenspielen Giber Gott und die Welt quatschten.
Wie immer wurde viel gelacht. Aber auch
emotionalere Themen, wie Familie, waren ein
Thema und naturlich der bléde Krebs, den
hier nie jemand komplett vergisst. Und wenn
nur alle paar Minuten ein lustiger Kommentar
Uber die eigene fehlende Gehfdhigkeit ge-
macht wird — es gibt immer einen Weg, das
Thema einzubauen. Alle, die nicht darUber

~ 1 H'E;':a'.
An lhrer Seite —
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die in Hessen niedergelassenen
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reden wollen, setzen sich dann ohne weitere

Erklarung Kopthérer auf und klinken sich einfach
mal aus dem Gesprach aus. Aber das Wichtigste
wurde dabei nicht vergessen: der Spal3! Nach
Burgern und Spaghetti zum Abendessen wur-
den nach einem langen und anstrengenden,
aber sehr schénen Tag wieder die Karten aus-
gepackt, die Wiirfel durch das Restaurant ge-
schmissen und mit strahlenden Gesichtern dis-
kutiert, welche Achterbahn nun die beste war.

Bei unserem Ausflug auf den ,Schauinsland”
und zu den Triberger Wasserféllen an den fol-
genden beiden Tagen haben wir uns sogar
sportlich betatigt. Der Bus blieb im Tal stehen.
Gemeinsam schafften wir es — trotz Rollstuhl,
Kriicken, und diversen Lungen- und Beinkranken
— bis ganz nach oben, um die Wasserfélle in vol-
ler Pracht sehen zu kénnen. Die frisch Transplan-
tierten hangten den Rest der Gruppe ab —es
war schwer, eine Ausrede dafur zu finden. Trotz-
dem durften weniger Gehbegeisterte naturlich
unten bleiben und sich das Spektakel aus einer
anderen Perspektive ansehen.

Zurlck im Hotel, wurden schon die ersten Koffer
gepackt. Bei einer letzten viel zu grof3en Portion
Kasespatzle oder Spargel wurde nochmal an

16 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

alles erinnert, was wir erlebt hatten und lustige
Anekdoten fir unser Jugendbuch gesammelt.
Naturlich stellten wir dabei fest, dass ,, die Neu-
en” schon gar nicht mehr neu waren, sondern
gefihlt schon immer Teil der sehr harmonischen
Gruppe.

Mit Magen, die eigentlich schon die ganze Wo-
che ohne Pause bis oben hin voll mit gutem Es-
sen waren, lieBen wir den Abend bei einer (oder
auch zwei oder drei) néchtlichen Partien Werwolf
ausklingen, bis dann auch der letzte miide und
zufrieden ins Bett kippte.

Die Zeit wird uns, zurlick im Alltag, noch lan-
ge in Erinnerung bleiben. Am liebsten hatten
wir glatt noch zwei Wochen drangehéngt. Bei
Traumwetter, tollem Essen, der wunderschénen
Natur um Freiburg herum und unseren Unter-
nehmungen lasst sich eben schnell vergessen,
was zuhause noch alles auf einen wartet!

Deswegen tausend Dank fir diese tolle Gele-
genheit, mal alle Sorgen zu vergessen und Zeit
mit Menschen zu verbringen, die das gleiche
durchgemacht haben. Danke!

Fir die Jugendgruppe: Ronja Fller
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Dann kam der Tag, an dem sich alles verandert
hat. Anfang Februar 2015 wollte ich fur eine
Woche mit der Schule nach England. Ich war
jedoch erkéltet, hatte Eisenmangel, Fieber
und meine rechte Halsseite war angeschwollen
und tat hollisch weh. Mein Hausarzt schickte
mich zur HNO-Arztin mit der Hoffnung, dass
sie mir weiterhelfen kann. Mit Tabletten durfte
ich nach ihrer Meinung die Reise antreten. Am
Tag der Abreise nach England ging es mir nicht
gut. Ich bin trotzdem gefahren und habe ge-
hofft, dass es besser wird.

Obwohl es wirklich schon war, verging die
Woche in England sehr, sehr langsam und ich
konnte sie gar nicht geniel3en. Ich habe oft mit
meinen Eltern geskypt und gesagt wie schlecht
es mir geht. Mit den Tabletten wiirde es schon
besser werden, dachten wir. Als die Woche
endlich vorbei war und ich an einem Samstag-
morgen ankam, war die Reaktion meiner Eltern:
, Sasa, wie siehst du denn aus!” Da wusste ich,
dass ich doch nicht so unrecht hatte. Ich fand,
dass ich aussah wie eine Leiche.

Am Sonntagmorgen sind wir sofort ins Kran-
kenhaus nach Langen gefahren. Von dort
schickten sie mich nach Offenbach ins Sana-
Klinikum. Nach langem Warten bin ich endlich
untersucht worden. Ich lag auf der Liege und
hatte keine Ahnung, dass mir schon ein Zugang

gelegt worden war und dass ich dortbleiben
musse. Ich hatte Angst, denn ich war davor
noch nie im Krankenhaus und kannte das nicht.

Am nichsten Morgen kam die Arztin zu mir
und meinte, ich solle meine Mutter anrufen und
sie sofort in die Klinik bitten. Nach einem Ge-
sprach mit der Arztin war schnell klar, dass ich
in die Uniklinik nach Frankfurt musste. Da fing
ich an zu weinen und wusste , okay, es ist doch
nicht nur eine Erkaltung”. In Frankfurt kam ich
sofort auf die Kinderonkologie.

Dann fingen die ganzen Untersuchungen an:
Knochenmarkpunktion, Réntgen, MRT, CT usw.
Drei Wochen lang lag ich auf der Station 32-4,
habe nur Antibiotika bekommen, mit dem es
mir viel besser ging, Die Arzte suchten weiter
nach einer Diagnose. Dann durfte ich endlich
nach Hause, musste aber trotzdem jeden Tag

in die Klinik, weil sie immer noch nicht wussten,
was mir fehlt. Gefihlt jeden Tag bekam ich eine
neue Diagnose, ich hérte nur: |, Es konnte das
sein”, ,Ich glaube, es ist das”, ,Lasst es uns
doch mal mit dem Medikament versuchen”. Es
ging mir jeden Tag schlechter, téglich bekam ich
Thrombozyten und Bluttransfusionen. Nach drei
Wochen Hin- und Herfahren wurde ich flr weite-
re drei Wochen wieder stationar aufgenommen.
Immerhin hatte ich tolle Zimmernachbarn.

Drei Tage vor meinem 16ten Geburtstag, und



zwar am 17. Mai 2015, wurde ich endlich ent-
lassen. Es ging mir wieder besser. So, als ware
nichts gewesen. Trotzdem bekam ich ab und
zu Thrombozyten und Bluttransfusionen. Kurz
vor den Sommerferien im Juli hatte ich meine
geflihlt 100ste Knochenmarkpunktion. Ich habe
mit den Arzten gesprochen, ob ich zu meiner
Familie nach Serbien fahren dirfe - ja, ich durf-
te. Irgendwann Ende Juli bin ich gefahren.

Am 06. September 2015 hétte ich einen Termin
zu Kontrolle gehabt, um das Ergebnis einer
Knochenmarkuntersuchung in Freiburg zu er-
fahren.

Telefonisch bat ich um eine Verschiebung, weil
ich ein bisschen langer bei meiner Familie blei-
ben wollte. Ich bekam einen neuen Termin fir
den 09. September 2015. Im Urlaub ging es
mir gut, ich war viel mit Freunden unterwegs,
war oft schwimmen am See und vieles mehr.
Ich habe mich liberhaupt nicht schlapp gefihlt,
hatte nicht einmal Fieber — gar nichts, wirklich!
Da dachte ich: ,,Wow, das war doch nur eine
Erkaltung, ich gehe endlich wieder in die Schu-
le, wenn ich zurickkomme.”

Was ich in meinem Urlaub nicht wusste, war,
dass die Arzte meine Diagnose schon kannten
und sie bereits nach einem Knochenmarkspen-
der suchten. Es war aber noch nicht so kritisch,
dass sie mich aus dem Urlaub hatten zurtickho-
len mussen

Am 09. September 2015 kam ich mit meiner
Mama zur Kontrolle in die Klinik. Im Zimmer
meiner Arztin angekommen, wurde mir ohne
Zoégern gesagt: ,Du hast ein Myelodysplasti-
sches Syndrom mit Blasten.”, das heil3t: eine
Erkrankung des Knochenmarks, die es mit und
ohne Krebszellen gibt. Die Krankheit kann nur
mit einer Knochenmarktransplantation geheilt
werden. Wenn man bei dieser Krankheit Gber
30% der Blasten hat, spricht man von einer
Akuten Myeloischen Leukamie. Auch sie kann
nur mit einer Transplantation geheilt werden.
Mich hatte leider die Art mit Krebszellen er-
wischt.

Meine Antwort war nur: ,,Okay”. Natirlich war
ich geschockt, weil ich nicht einschatzen konn-
te, was jetzt auf mich zukam. Aber nach sechs
Monaten Suche nach einer Diagnose war ich



,froh” endlich zu wissen, was ich habe und wie
ich geheilt werden kann.

Ein Arzt von der Stammzelltransplantationssta-
tion hat dann mit uns die weiteren Schritte be-
sprochen. Dabei habe ich erfahren, dass schon
drei Spender gefunden wurden — einer aus lta-
lien, einer aus Amerika und einer aus Deutsch-
land. Der italienische Spender hatte am besten
gepasst, hat sich aber nicht mehr gemeldet.
Deshalb wurde der deutsche Spender genom-
men. Der einzige Haken an der Sache war, dass
er eine andere Blutgruppe hatte, die sich mit
meiner nicht vertragen wiirde. Aber fiir dieses
Problem gab es eine Losung.

Am 02. Oktober 2015 bekam ich einen Hick-
mann-Katheter eingesetzt, worliber die Che-
mo, die Transfusionen und die Transplantation
laufen sollten.

Vom 09. September 2015 bis zum 14. Novem-
ber 2015 musste ich fast jeden Tag in die Kli-
nik, um mal wieder Blut und Thrombozyten zu
bekommen. Meine Blutwerte verschlechterten
sich trotzdem so schnell, dass die Arzte schon
eine Vorverlegung der Transplantation in Be-
tracht zogen.

Am 14. November 2015 wurde ich einge-
schleust. Meine Mama und ich gingen mit
vielen Koffern auf die Transplantationsstation
32-9. Durch den sehr freundlichen Empfang
der Schwestern habe ich mich dort schnell
wohlgefihlt und wusste mich in guten Han-
den. Das Zimmer war klein aber fein. Zunachst
musste ich sofort Duschen gehen und mir fri-
sche Sachen anziehen. Dann wurde die Infusion
angestopselt. Ich machte es mir so gemitlich
wie moglich: Lichterketten, Lieblingsdecke und
viele Bilder durften nicht fehlen.

Am nachsten Tag fing meine Chemo an. Ich
hatte sehr viel Angst, dass es mir sehr schlecht

gehen wiirde, aber das Wii-Spielen mit meinem
Papa, Gesprache mit der Psychologin oder
Spiele mit der Erzieherin lenkten mich gut ab.
Ich bekam drei Mal Hochdosis Chemo, dazwi-
schen Blut- und Thrombozyten-Transfusionen.
Wie schon erwahnt, passten die Blutgruppen
von meinem Spender und mir nicht zusammen,
weshalb ich dann ,,falsches” Blut bekommen
musste, damit sich mein Korper an die neue
Blutgruppe gewohnt.

Nach 10 Tagen ging die Transplantation los.
Am 24. November 2015 bekam ich das neue
Knochenmark. Das ist der Tag, an dem ich mei-
nem Spender mein Leben zu verdanken habe.
Ich bin froh, dass es solche Menschen wie ihn
gibt! Ohne ihn ware ich jetzt wahrscheinlich
nicht mehr hier. Danke, dass es dich gibt!

Als die Arztin kam und mir das neue Knochen-
mark in einem groBen Beutel brachte um es
anzuschlieBen, war ich sehr aufgeregt, weil ich
nicht wusste wie mein Kérper darauf reagieren
wirde. Es verlief aber alles super. Die Trans-



plantation lief sehr langsam, sie dauerte vier
Stunden. Ich war an ein Blutdruckmessgerat
und einen Pulsmesser angeschlossen, damit
die Schwestern alles beobachten konnten.

Danach ging das Warten los. Jeden Tag wur-
de Blut abgenommen um zu schauen, ob die
Leukozyten wachsen. Immer, wenn der Arzt mit
einem Blatt Papier ins Zimmer kam, horte man
von mir nur: ,Und? Wie viele Leukozyten habe
ich heute?” Jeden Tag haben wir gehofft.

Ab Tag 12 fingen meine Haare an auszufallen.
Ich hatte sie schon selbst, bevor ich in die Kli-
nik kam, ganz kurz abrasiert. Irgendwann sal3
ich vor einem Milleimer und zupfte mir die
Haare aus. Als die Schwester ins Zimmer kam
und nur sagte: ,Sasa, was machst du da?”,
wusste ich: ,Okay, es sieht ein bisschen bléd
aus” —ich habe aber trotzdem weitergemacht.
Leider musste ich Weihnachten im Krankenhaus
verbringen, aber meine Eltern und ich haben
versucht, das Beste daraus zu machen. Kurz vor
Silvester, am 30. Dezember 2015, durfte ich
endlich nach Hause.

Anfang Januar hatte ich wieder einen Termin in
der Klinik zur Bluttransfusion. Eigentlich dach-
te ich, gleich danach heim zu dirfen, doch ich
bekam Fieber und musste leider wieder auf
die Station 32-9. Nach zwei Wochen durfte ich
erneut nach Hause. Das erste, was ich den Arzt
bei der Entlassung gefragt habe, war: , Darf ich
meine Wimpern tuschen und wann darf ich mit
normalem Duschgel duschen?” In so einer Zeit
sind es die Kleinigkeiten, die einen gliicklich
machen konnen.

Ich musste noch oft in die Ambulanz und

auch sehr viele Tabletten einnehmen. Ich war
schlapp und habe zuhause fast nur geschlafen,
aber mir ging es trotzdem gut, und ich war
froh zuhause zu sein. Anfangs musste ich jede
Woche in die Klinik zur Blutenthahme, dann
alle zwei Wochen, alle vier Wochen, alle zwei

Monate usw. Am 24. November 2019 habe ich
meinen vierjahrigen Knochenmark-Geburtstag
gefeiert!

Seit Juli 2019 mache ich meinen Bundesfrei-
willigendienst im Verein , Hilfe fur krebskranke
Kinder Frankfurt e.V.” Ich mdchte mich recht
herzlich bei dem Verein bedanken, dass er
mich und meine Familie in so einer schweren
Zeit unterstltzt hat und fir uns da war.

Seit vier Jahren bin ich Mitglied der Jugend-
gruppe des Vereins. Die Jugendgruppe be-
deutet mir sehr viel! Wir geben uns gegensei-
tig Kraft, lachen zusammen, reden viel, sind
einfach fireinander da! Egal welche Probleme

A

man hat, man hat immer jemanden zum Reden.

Danke auch an die beiden Leiterinnen der Ju-
gendgruppe - es sind die tollsten und cools-
ten, die es gibt!

Naturlich danke ich auch meiner Familie und
vor allem meinen Eltern, die jeden Tag bei mir
waren und flr mich da waren! Und naturlich
danke ich meiner alten Klasse und dem Klas-
senlehrer, die mich, anstatt einen schéonen Aus-
flug zu machen, in der Klinik besucht haben.



PULS 4.0:

Vom Riesentelefon zum smarten Roboter

Im Jahr 2010 startete der Verein sein Projekt
P.U.L.S. (PC-gestutzter Unterricht fir langzeit-
erkrankte Schuler). Ziel des damals innovativen

Angebotes war es, krebskranken Schilerinnen
und Schiilern eine Mdglichkeit zu bieten, trotz
der schweren Erkrankung am Unterricht der
Heimatschule teilnehmen zu kénnen und so
den Kontakt zu den Klassenkameraden auf-
rechtzuerhalten.

Das damals von Mitarbeitern des
Vereins selbst entwickelte Video-
konferenzsystem bestand aus
einem Koffer, in dem alle bend-
tigten Komponenten wie Moni-
tor, Kamera, Lautsprecher, PC und
die erforderlichen Steuerelemen-
te eingebaut waren. Die Kamera
konnte vom Schiler zuhause oder
von der Lehrkraft gesteuert wer-
den. Der Patient zuhause bzw.
in der Klinik konnte mit Laptop
und Head-Set am Unterricht
teilnehmen.
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Auch wenn das System fur den damaligen
Stand der Technik innovativ war, es hatte

auch Nachteile: Der Koffer war recht grof3
und schwer, die Installation der erforderlichen
Raummikrofone aufwandig, so dass er nur in
einem Klassenraum der Schule einsetzbar war.
Deshalb konnte der kranke Schiler nur an we-
nigen Unterrichtseinheiten teilnehmen.

In 2019 hat sich der Verein entschlossen, den
neuesten Stand der Technik fir das Projekt ein-
zusetzen, einen kleinen Roboter: AVATAR AV1.
Entwickelt wurde er von der norwegischen
Firma NO ISOLATION. Klein und leicht ist das
Gerat und damit flexibel einsetzbar. Sogar auf
einen Klassenausflug oder eine Klassenfahrt
kann er mitgenommen werden.

Nach erfolgreichen Erprobungen in 2019 wird
AVATAR AV1 in 2020 zum ersten Mal einge-
setzt. Wir freuen uns, das Projekt mit die-
ser neuen Technologie fortsetzen
zu kénnen und sind gespannt auf
die ersten Erfahrungen.

Sie konnen dieses Projekt mit ei-
ner Patenschaft unterstlitzen. Der
AVATAR bekommt dann- wenn
Sie es wlinschen — lhren Vornamen
oder einen anderen, von lhnen ge-
wahlten Namen.

Anschaffungskosten einma-
lig: 3.100 Euro

Laufende Kosten jahrlich:
ca. 1.000 Euro



Angebote fiir trauernde Eltern

Kreative Trauerbewaltigung im geschiitzten Kreis

Der Tod des eigenen Kindes ist ein Geschehnis, welches das gesamte Leben einer

Familie entscheidend beeinflusst. In einer solchen Situation ist es hilfreich, dass be-

troffene Eltern in geschiitztem Raum Uber ihre Trauer, ihren Schmerz, vielleicht tber

ihre Wut und ein Nicht-Wahr-Haben-Wollen sprechen kénnen. Der Verein bietet

hierfir eine feste Gruppe fir trauernde Eltern an.

Alle zwei Monate treffen sich die Betroffenen in

einem eigens daflr vorgesehenen Raum im Fa-
milienzentrum. Fir jedes Treffen wird ein The-
ma vorbereitet. Dariber findet ein Austausch
statt, in Kleingruppen, zu zweit, alleine oder

in der Gruppe. Der Einsatz verschiedener kre-
ativer Elemente macht den Austausch bunter,
lebendiger und bringt manchmal erstaunliche
Erkenntnisse hervor.

Der Rahmen bleibt immer gleich. Mit einer Ent-
spannungslibung werden die Mitter und Vater
aus ihrem Alltag abgeholt, das Ankommen in

der Runde wird dadurch erleichtert. Mit einem
Snack wird der Abend abgeschlossen, damit je-
der gestarkt seinen Heimweg antreten kann. In
der Mitte stehen Blumen und Kerzen oder eine
Deko, die mit dem Thema zu tun hat. Vielleicht
liest jemand einen Text vor, jeder der mag,
bringt ein Foto mit von seinem Kind. Manchmal
wird etwas gestaltet, um dem eigenen Gefuhl
einen Ausdruck zu verleihen. Im gemeinsamen
Gesprach kann jeder sein Befinden ausdriicken.
Das starkt und gibt Kraft, um die Trauer um das
geliebte Kind zu bewaltigen. Vielleicht geht es
um das Brilicken schlagen ,,zwischen den Wel-
ten”, darum, nach Symbolen zu forschen und
zu suchen, die jeder Einzelne mit seinem Kind
verbindet und die zutiefst berihren. Jeder fur
sich, jeder in seiner Geschwindigkeit und mit
seinen Moglichkeiten.

Cordula Dreisbusch
Trauerbegleiterin und Kunsttherapeutin

Kontakt:

Cordula Dreisbusch

Tel.: 0172 - 62 64 579

E-Mail: cordula.dreisbusch@hfkk.de
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Angebote fiir trauernde Geschwister

Gemeinsam reden, weinen und lachen

Wie geht man damit um, wenn der eigene Bruder, die eigene Schwester an Krebs

stirbt — vielleicht nach langer Krankheits- und Leidenszeit?

-

Fir viele Kinder und Jugendliche sind lebens-
bedrohliche Krankheiten und das Sterben
normalerweise keine Themen, mit denen sie
sich befassen. Eigentlich beschaftigen sie ganz
andere Dinge auf dem Weg zum Erwachsen-
werden. Die Krankheit des Geschwister hat
vielleicht schon langere Zeit den Familienalltag
bestimmt, die Eltern hatten zwangslaufig ihr
Hauptaugenmerk auf dem kranken Kind. Durch
den Tod kommt das ganze Familiensystem aus
dem Gleichgewicht. Neben der eigenen Trauer
sind die Geschwister mit der Trauer der Eltern
konfrontiert. Um diese schwere Zeit nicht noch
mehr zu belasten, machen sie sich oft mit den
eigenen Bedurfnissen und Gefiihlen unsichtbar
und werden zu ,Schattenkindern”.

Das Familienzentrum bietet einen Ort fir jun-
ge Menschen (ab 18 Jahren), die einen Bruder
oder eine Schwester durch die Krankheit Krebs
verloren haben. Hier haben sie Gelegenheit,
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tber ihre Erfahrungen zu sprechen, ihren Ge-
fihlen auf ganz unterschiedliche Art und Weise
Ausdruck zu verleihen und sich gegenseitig zu
unterstlitzen. Gerade die Begegnung mit Men-
schen, die ein dhnliches Schicksal erlebt haben,
kann in der Trauerarbeit sehr wertvoll sein.

Eine erfahrene Psycho-Onkologin und eine
Trauerbegleiterin des Vereins sind in dieser
Gruppe wichtige Bezugspersonen.

Kontakt:

Argiri Tsiviki
Psycho-Onkologin
Tel.: 0172-8247 782

Cordula Dreisbusch
Trauerbegleiterin und Kunsttherapeutin
Tel.: 0172 - 62 64 579



Hos geldiniz! -

Die tiirkische Familiengruppe ladt ein

Schon seit seiner Griindung betreut der Ver-
ein tirkische Familien mit einem krebskranken
Kind. Aus dem urspriinglich offenen Angebot
hat sich heute eine feste Gemeinschaft mit
regelmaBigen Treffen entwickelt. Die Gruppe
hat groBe emotionale Bedeutung wahrend und
nach der Erkrankung des Kindes und insbe-
sondere dann, wenn ein Kind verstirbt. Gerade
in einer schwierigen Lebenssituation ist die
Zusammengehorigkeit und ein Rickhalt not-
wendig. Aufgrund spezifischer kultureller und
sozialer Hintergriinde haben turkische Eltern
haufig andere Gesundheits- und Krankheits-
vorstellungen und einen anderen Umgang mit
dem Sterben und dem Tod als wir.

An jedem ersten Sonntag des Monats treffen
sich die tirkischen Eltern, die jungen Patienten
und ihre Geschwister im Familienzentrum. Hier,
in vertrautem Rahmen, werden gemeinsam
mitgebrachte tirkische Spezialitdten gegessen,

Informationen ausgetauscht, wird zusammen

gefeiert und gesungen, die Kinder haben Platz
zum Spielen. Ob aktuelle Sorgen, Note oder
ganz praktische Dinge — es ist Zeit fiir den Aus-
tausch miteinander in der Muttersprache. Neue
turkische Familien sind herzlich willkommen.

So bedeutend der Zusammenhalt in der Grup-
pe ist — so ist es den Mitgliedern der Gruppe
wichtig, im Austausch mit deutschen Eltern
krebskranker Kinder zu sein. Bei allen Festen
des Vereins ist die tlirkische Familiengruppe
fréhlicher und tatkraftiger Bestandteil. Ins-
besondere beim Sommerfest freuen sich alle
Gaste in jedem Jahr wieder auf den Stand mit
kulinarischen Leckereien aus der Turkei.

Kontakt:

Nilgin Gergin

Tel.: 0176-99 10 04 58

E-Mail: nilgungergin@hotmail.com
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Der Krebs ist besiegt —

und was nun?

Das neue Beratungs- und Nachsorgeangebot

Fir Kinder und Jugendliche, die an einer
Krebserkrankung oder einem Immundefekt
erkrankt waren oder nach Stammzelltransplan-
tation sowie die oft langwierige Behandlungen
Uberstanden haben, ist ein Wiedereinstieg ins
»ganz normale Leben” oft nicht einfach. Die
Zeit im Krankenhaus hinterldsst Spuren — auch
bei den Eltern und Geschwistern. Die Rickkehr
in Kindergarten, Schule und Beruf kann schwie-
riger sein als gedacht. Viele Familien beschaf-
tigt die Angst vor einem Rickfall oder der Um-
gang mit dem Geschwisterkind. Die psycho-
soziale Nachsorge ist fur viele Familien wichtig
und schlief3t an die psychosoziale Betreuung in
der Klinik an.

Seit August 2019 hat der Verein deshalb ein
Nachsorge-Projekt in sein Angebot aufgenom-
men. Die Diplom-Psychologin Karen Arnold
kennt aufgrund ihrer langjéhrigen Tatigkeit im
Stammzelltransplantationszentrum die Situation
von Betroffenen. lhr Ziel ist es, sie nach abge-
schlossener Behandlung ihres Kindes dabei zu
unterstitzen, sich wieder im Alltag zurecht zu
finden. Das Angebot ist kostenlos. Da Spat-
folgen oft erst Jahre nach Therapieende auf-
treten, kann es auch von jungen Erwachsenen,
deren Erkrankung schon viele Jahre zurlickliegt,
in Anspruch genommen werden.

Spiel- und Freizeitangebote fiir die ehemaligen
Patienten und fir die Geschwister bieten die
Moglichkeit, ihren Bedurfnissen zusammen mit
anderen Kindern nachzugehen.
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Beim monatlichen Stammtisch fur Eltern und

bei Familientagen kénnen sich Eltern mit ande-
ren austauschen, die dhnliches erlebt haben.

In Einzel-, Paar- und Familiengesprachen kon-
nen Erlebnisse der Behandlung verarbeitet
oder Wege gefunden werden, mit Folgen der
Erkrankung umzugehen. Auch bei sozialrechtli-
chen Angelegenheiten — gemeinsam mit Ihnen
suchen wir nach Wegen fir lhre Lebenssituati-
on. Wenn Sie den Eindruck haben, Ihrem Kind,
den Geschwisterkindern und lhnen kénnte es
bessergehen, nehmen Sie gerne Kontakt mit
uns auf: Wir lassen Sie nicht allein — auch wenn
die Erkrankung schon viele Jahre zurlickliegt!

Kontakt:

Diplom-Psychologin Karen Arnold
Tel.: 069-967807-36

E-Mail: Karen.Arnold@hfkk.de
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Endlich mal Ferien machen und sich etwas fri-
schen Wind um die Nase wehen lassen! Wie
ware es mit dem Ostseebad Gromitz? Hier un-
terhalt der Verein schon viele Jahre zwei behag-
liche Ferienhauser. In ruhiger Lage und direkt
am Kurpark gelegen, bieten sie ideale Voraus-
setzungen fir einen erholsamen Familienurlaub.
Kranke Kinder kénnen dort mit ihren Eltern und
Geschwistern ausspannen, Kraft schopfen und
sich wieder als Familie erleben.

In den ortstypisch roten Backsteinhdusern be-
finden sich insgesamt sechs Appartements
unterschiedlicher GroBe. Alle verfligen Gber
gemditliche Wohn- und Schlafrdume, eine voll
ausgestattete Kiiche, Bad mit Dusche und WC.
Im hinteren Haus laden ein Gemeinschaftsraum
und eine groBe Terrasse zum geselligen Beisam-
mensein ein. Fur die kleinen Gaste befindet sich
im Keller ein Spielparadies mit Mini-Billardtisch,
Tischkicker und vielen Spielsachen.

P
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Fahrrader mit Kindersitzen,
Helme sowie zwei Bollerwagen
stehen den Gasten kostenfrei fir Aus-

fluige zur Verfigung. Das Zentrum von
Gromitz und der herrliche Strand sind in nur
wenigen Gehminuten erreichbar. Kostenfreie
Strandkorbe gehodren dort zu unserem Ange-
bot. Der Tagessatz fiir die Ferienwohnungen
betragt fur betroffene Familien € 40,00 und fur
alle anderen Gaste € 50,00, unabhangig von der
Personenzahl. Andrea Garken, selbst betroffene
Mutter eines mittlerweile 34 Jahre alten Sohnes,
ist fur alles Organisatorische im Vorfeld und

auch vor Ort gerne in dieser kleinen Oase der
Erholung fur Sie da.

Kontakt:
Andrea Garken

Tel.: 045 62 - 77 96 oder 0173-32 48 719
E-Mail: agarken@nhfkk.de

Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e.V. 27



Immer was los im Familienzentrum

Feiern & Humor kommen nicht zu kurz

In einer schweren und belastenden Zeit helfen
Kreativitdt und Spal3, die Angste und Sorgen
fir eine Weile in den Hintergrund treten zu
lassen. Deshalb bieten wir im Familienzentrum
diverse Bastelnachmittage und Veranstaltungen
an. Besonders beliebt ist die Rosenmontagsfei-
er. Der Karnevalsverein , Die Bremser” besucht
uns traditionell an diesem Tag mit seiner Garde
und dem jeweiligen Prinzenpaar. Es wird ge-
sungen, gelacht und getanzt — die Polonaise
macht dabei den gréften Spal.

Aber auch auBerhalb des Familienzentrums sor-
gen wir fir schéne und wohltuende Momente:
Das jahrliche Highlight ist unser Sommerfest.
Zwischen 600 und 800 kleine und groBBe Gaste
kommen jahrein, jahraus auf den Festplatz. Ein
treuer Stamm an Akteuren und ehrenamtlichen
Helfern sorgt fur kulinarische Genusse und ei-
nen rundum fréhlichen und spannenden Nach-
mittag.

Alle zwei Jahre bieten wir den betroffenen Fa-
milien eine Schiff-Fahrt auf dem Main an. Die
Fahrten gehenabwechselnd nach Seligenstadt,
Mainz und Risselsheim. Auch bei dieser Ver-
anstaltung sorgen engagierte Menschen ga-
rantiert fir einen unvergesslichen Tag.

Ebenfalls ganz wichtig: Die Nikolausfeier auf
der MS Nautilus. Es ist immer wieder bewe-
gend, die Kinder beim Warten auf den Ni-
kolaus zu erleben, der mit einem Boot der
Hessischen Wasserschutzpolizei zum Schiff
gebracht wird. Andachtig lauschen die Kinder

28 Krebs bei Kindern und Jugendlichen



und Eltern dann seiner Weihnachtsgeschichte,
bevor sie freudig die Geschenke in Empfang
nehmen. Die Kinder in der Klinik, die aufgrund
ihres gesundheitlichen Zustandes an dieser
Feier nicht teilnehmen kénnen, werden nicht
vergessen: Der Nikolaus besucht sie auf der
Station und bringt ihnen nattrlich auch Ge-
schenke mit.

Wissenschaftliche Vortrage

Im letzten Jahr haben wir eine Tradition aus
friheren Jahren wiederaufleben lassen. Wir
bieten Vortrdge von Arzten, Wissenschaftlern
und Psychologen der Klinik zum Thema Krebs
bei Kindern und Jugendlichen im Familienzen-
trum an. Inhaltlich befassen sich die Vortrage
unter anderem mit neuesten Erkenntnisse Uber
die Entstehung und Behandlung von Krebs-
erkrankungen im Kindes- und Jugendalter,
Fragen zur Erndhrung wahrend der Therapie,

komplementare und alternative Behandlungs-
methoden.

Zum Start dieses Angebotes konnten wir am
24. Oktober 2019 Professor Thomas Klin-
gebiel, Leiter des Zentrums fur Kinder- und
Jugendmedizin, begriBen. Zahlreiche Interes-
sierte kamen zu seinem Vortrag ,, Woher wis-
sen wir, was wir tun?”, der hilfreiche Antworten
auf viele Fragen gab. Die Vortragsreihe wird
wieder fester Bestandteil unseres Angebotes
im Familienzentrum sein.

Trauer- und Nachsorge-Veranstaltungen

Mit seinen Psychologen, Therapeuten und
fachlichen Beratern organisiert der Verein rund
ums Jahr eine Vielzahl an Gruppentreffen,
Gesprachsangeboten und gemeinsamen Ak-
tivitdten fur betroffene Eltern, Kinder und Ge-
schwisterkinder.
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HEILEN

Kinderkrebsklinik

Eine enge Verbundenheit zwischen Verein und Klinik
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Als Ende der 1970er/Anfang der 1980er Jahre krebskranke Kinder im Universitats-
klinikum Frankfurt zur Behandlung aufgenommen wurden, war die Klinik nicht auf
die lange Behandlungsdauer und die Aufnahme eines Elternteils vorbereitet. Es
herrschten damals katastrophale Verhéltnisse: Arzte und Pflegekrafte fehlten, es gab
nur kleine 3-Bett-Zimmer, eine Gemeinschaftstoilette und -dusche fiir die gesamte
Station. Die begleitenden Eltern waren wahrend der Behandlung ihrer Kinder wei-
testgehend auf sich alleine gestellt.

Um diese Defizite auszugleichen, griindete sich  Heute — 37 Jahre spater — kénnen wir auf eine
1983 der Verein ,Hilfe fir krebskranke Kinder grundlegende Verbesserung der gesamten Be-
Frankfurt e. V.” handlungssituation in der Klinik zurtickblicken.
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Doch nach wie vor fehlt es an finanziellen Mit-

teln, um die intensive medizinische und pfle-
gerische Versorgung, die die schwer kranken
Kinder bendtigen, zu gewahrleisten. Trotz der
Anderungen des Krankenhausentgeltgesetzes
vor 10 Jahren, ibernehmen die Krankenkassen
nicht die Kosten flr die dringend bendtigten
zusatzlichen Stellen fiir Arzte und Pflegekrifte.

Deshalb unterstitzt der Verein ,Hilfe fir krebs-
kranke Kinder Frankfurt e. V.” die Kinderon-
kologie am Universitatsklinikum Frankfurt mit
weitreichenden MaBnahmen:

Férderung von Stellen

Was der Klinik an Mitteln fehlt, leistet der Ver-
ein. Er finanziert eine Vielzahl an Arzt- und
Pflegestellen — auch im Stammazelltransplantati-
onszentrum. Die erganzende Finanzierung des
psychosozialen Teams, das die jungen Patien-
ten und deren Eltern wahrend und nach der
Therapie bzw. Transplantation begleitet, gehort
ebenfalls dazu.

Zeit fur die jungen Patienten
Intensive Chemotherapie und Bestrahlungen
bringen fur die Patienten meist schmerzhafte
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und qualende Nebenwirkungen mit sich. In
dieser Zeit brauchen die Kinder besonders viel
Aufmerksamkeit. Hier sind Pflegekréfte, Erzie-
her und Therapeuten gefragt, die genligend
Zeit haben fir den erhdhten Betreuungsauf-
wand. Der Verein unterstiitzt mit Spendengel-
dern das an Kinder angepasste Behandlungs-
konzept.

Das Umfeld gestalten

Eine kindgerechte Ausstattung der Stationen
und der Krankenzimmer ist wichtig, um den
Kindern und Eltern die lange Zeit des Kranken-
hausaufenthaltes so ertréglich wie méglich zu

gestalten. Daflir sorgen unter anderem die lie-
bevoll gestalteten frohlichen Wandzeichnungen
und die in die Nachttische integrierten LDC-
Bildschirme einschlieB3lich DVD-Player — finan-
ziert aus Spendenmitteln des Vereins.

Bewegung hilft heilen

Auch die , Supportive Sporttherapie”, die seit
2015 in der Kinderkrebsklinik angeboten wird,
finanziert der Verein. Das individuell angepass-
te Bewegungskonzept wahrend des stationaren
Aufenthaltes gibt den jungen Patienten Kraft
und Durchhaltevermoégen fur den schwierigen
Behandlungsmarathon und unterstiitzt nach-
weislich den Heilungsprozess.

Lachen ist gesund

Die Bedeutung des Humors fiir die Gesundheit
ist heute unumstritten. Damit auch in schwie-
rigen Zeiten das Lachen nicht zu kurz kommt,
besuchen die Clowndoktoren die Stationen
regelmafBig. Zweimal wochentlich bringen sie
mit ihren roten Nasen gute Laune auf Station.
Wir finanzieren diese wichtige Arbeit der Klinik-
clowns.

Essen

Kiichen sind haufig wichtige Treffpunkte — hier
wird gemeinsam gekocht, vor- und zuberei-
tet, gegessen und dabei ist ein lockerer und
entspannter Austausch méglich. Auch in der
Klinik ist dies ein besonders wichtiger Ort. Die
Einrichtung einer Kiiche, die regelmaBige Ver-
sorgung mit leckeren Lebensmitteln sowie die
Zubereitung von Mahlzeiten finanziert der Ver-
ein. Ob Sonntagskaffee und —-kuchen, Montag-
Abendessen oder Mittwochs-Frihstiick — mit
unserem ehrenamtlichen Helferteam sorgen
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wir fir Abwechslung, Freude und viel Kommu-
nikation untereinander.

Forschung

Ein bedeutender Baustein unserer Férderung
ist die medizinische Forschung. Wir for-

dern und unterstitzen wissenschaftliche
Forschungsprojekte auf dem Gebiet der Kin-
derkrebserkrankungen und arbeiten dabei
eng zusammen mit dem benachbarten For-
schungshaus der von uns ins Leben gerufenen
Frankfurter Stiftung fur krebskranke Kinder.
Die Fortschritte in den letzten Jahren sprechen
far sich.

Interdisziplindre Zusammenarbeit

Oft ist es gerade die interdisziplinare Zusam-
menarbeit zwischen Medizinern, Forschern
und beteiligten Partnern, um ein Projekt zu-
kunftsfahig und erfolgreich zu gestalten. Dies
unterstitzen wir durch unser Zusammenwirken
von HELFEN — HEILEN — FORSCHEN.

Seit November 2017 ist die padiatrische On-
kologie des Universitatsklinikums durch die
Deutsche Krebsgesellschaft als , Kinderon-
kologisches Zentrum” zertifiziert und gehort
damit zu den fihrenden Kliniken Deutschlands
hinsichtlich Diagnostik und Behandlung von
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen. Unsere Unterstitzung hat zu dieser Zer-
tifizierung beigetragen.

Weil sich bei uns die ganze Welt trifft.

Mobilitat & Zukunft
fUr eine dynamische Region.
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Erneuerung der Elternkiiche

Neue Wohlfithlatmosphére in der Elternkiiche auf der Kinderkrebsstation

Die stationare Behandlung von krebskranken
Kindern dauert haufig mehrere Wochen oder
Monate. In der Regel bleibt ein Elternteil wah-
rend dieser Zeit beim Kind in der Klinik. Sowohl
die jungen Patienten als auch die Eltern sind in
dieser Zeit weitestgehend von sozialen Kontak-
ten ausgeschlossen.

AuBerdem entsprechen die Mahlzeiten in der
Klinik nicht unbedingt den Beddrfnissen der
krebskranken Kinder, die zudem auch haufig
unter Appetitlosigkeit als Begleiterscheinung
der Therapie leiden. Deshalb hat sich der Verein
,Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”
bereits in den 80er Jahren entschlossen, eine
Elternkiiche auf der Kinderkrebsstation einzu-
richten. Sie dient einerseits als sozialer Treff-
punkt, andererseits konnen die Eltern dort auch
mal das Lieblingsessen ihres Kindes zubereiten.
Die Patienten und die Eltern konnen in dem
freundlichen Raum der Behandlungsroutine ent-
kommen, gemeinsam mit anderen Betroffenen
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im familiaren Rahmen Mahlzeiten zu sich neh-
men und sich auBBerhalb der Krankenzimmer in
,neutraler” Atmosphare austauschen.

Jeden Mittwoch organisiert der Verein ein be-
sonderes Frihstlick in der Kiiche, montags gibt
es ein leckeres Abendessen und alle 14 Tage
sonntags kdnnen sich die Eltern zu Kaffee und
Kuchen in der Kiiche austauschen. Ehrenamt-
liche Mitarbeiterinnen des Vereins sorgen fir
einen liebevoll gedeckten Tisch und stehen
jederzeit als Ansprechpartnerinnen mit Rat und
Tat zur Verfligung.

Auch die Erzieherinnen und Erzieher auf der
Station nutzen die Kiiche, um mit den Kindern
zu backen oder zu kochen.

Wir freuen uns, dass dank der Unterstitzung
unserer Spender im letzten Jahr die dringend
erforderliche Renovierung der Kiiche realisiert
werden konnte.
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Bundesfreiwilligendienst —

Ein Erfahrungsbericht

Meine Zeit auf der 32-4

Als ich 2018 mein Abi in der Tasche hatte,
stand ich erstmal vor der Frage: Was mache
ich nun? FUr mich war schnell klar, dass ich
nicht direkt anfangen wollte zu studieren, da
ich mich dazu einfach noch nicht bereit gefiihlt
habe. Als ich dann von der Mdglichkeit erfuhr,
Uber den Verein , Hilfe fur krebskranke Kinder
Frankfurt e. V.” einen Bundesfreiwilligendienst
auf der Kinderkrebsstation des Universitatskli-
nikums Frankfurt zu absolvieren, war ich schnell
begeistert. Mitte August ging es dann auch
schon los.

Auf dem Weg zur Uniklinik war ich sehr nervés,
da ich vorher nur wenig Erfahrungen im Ar-
beitsleben sammeln konnte. Diese Aufregung
wurde mir allerdings schnell genommen, als
mir die Krankenschwestern die Station zeigten.
Die ersten Wochen nahm mich der Pflege-
dienstleiter Herr Zahn mit. Dieser zeigte mir
schnell, dass er die Station gut im Griff hat. Mir
wurde von allen Beteiligten alles erklart was ich
brauchte und nach ein paar Wochen war ich
eigenstandig genug, um eine gewisse Routi-
ne ausflhren zu kénnen. Neben pflegerischen
Tatigkeiten, wie Patienten zu Untersuchungen
begleiten oder Vitalzeichen messen, wurde ich
durch die Erzieherin Claude auch an diverse
Spiele herangefihrt.

Immer, wenn es die Zeit zugelassen hat, spielte
ich Runde fiir Runde Bonanza oder das Spiel
des Lebens. An Halloween oder Weihnach-
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ten schmickte ich zusammen mit Claude die
Spielecke und so wurde die Station immer zu
einem fir mich sehr angenehmen Ort. Neben
all den tragischen Schicksalsschlagen hat mir
die Kinderkrebsstation gezeigt, wie tapfer und
mutig die Kinder dem Krebs gegentberstehen.
Es herrschte dort meist eine sehr positive At-
mosphare, genau das, was man eigentlich nicht
erwarten wirde.

Schnell konnte ich auch einige Freundschaften
zu Patienten entwickeln, die besonders lange
auf Station lagen. Ich war eine Verbindung zwi-
schen Patient und Pflege bzw. den Arzten, da
ich mich mit den Kindern auf einer ganz ande-
ren Ebene unterhalten konnte als diese mit den
Arzten und Co. Meine tigliche Pause verbrach-
te ich am liebsten mit der Stationshilfe Micha-
ela und der MTA Sybille. Die beiden hatten
immer ein offenes Ohr fir mich und so wurde
sich in den Pausen schnell mal tGber die besten
Shoppingmdglichkeiten unterhalten, oder dar-
Uber, wer das schonste Wochenende verbracht
hat. Durch Sybille lernte ich das Labor kennen,




und ich durfte ab und zu auch mit in den OP,
was fur mich natUrlich sehr interessant war.

Auch von pflegerischer Seite fihlte ich mich
jeden Tag mehr als willkommen. Ich war fir die
Pflege eine wichtige Stltze, und dies haben sie
mich immer wieder splren lassen. Sobald es
um die Orientierung in der Uniklinik, das Auf-
fillen der Vorschleusen, das Abholen kurzfristig
hergestellter Medikamente aus der Apotheke
oder den Wechsel der Wasserfilter ging — ich
war als Anlaufstelle die Nummer 1. Dies bewies
mir immer wieder, wie wichtig der Job als Bufdi
ist und wie sehr man gebraucht wird.

Auf die Wochenmitte freute ich mich immer
ganz besonders, denn jeden Mittwoch gibt es
ein groBBes Frihstlick auf Station fir die Pati-
enten, Eltern, Arzte und die Pflege, das der
Verein , Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt”
mit vielen ehrenamtlicher Helfern organisiert.
Die Zeit nutzte ich immer gern fir Gesprache
mit den Kindern, aber auch mit den Eltern und
lernte so die verschiedensten Menschen ken-
nen. Das hat mich allgemein sehr beeindruckt.

Wenn man nach dem Abitur aus der Schule
kommt, war man bis dahin meist in seinem
gewohnten Umfeld unterwegs. So viele Men-
schen kennenzulernen und zu sehen, wie unter-
schiedlich diese mit den Schicksalen der Kinder
umgehen, fand ich sehr beeindruckend und
berihrend. Solch kleine Details machten die
Station fir mich aus. In der Vorweihnachtszeit
gab es zum Beispiel einen Adventskalender fir
die Kinder, oder an Halloween wurde zusam-
men in der Elternkiiche gebacken. Solche Akti-
onen waren immer ein Highlight fir mich.

Zum Schluss méchte ich mich bei allen Betei-
ligten nochmal bedanken. Die Zeit auf Station
bleibt fir mich unvergesslich. An die Putzfrau-
en, Medikamentenauslieferer, die Clowns, das
Frihstlicksteam, die Arzte, die Erzieher, die
Stationshilfe, die MTA und vor allem an die
Pflegerinnen und Pfleger DANKE, dass ihr mich
so wundervoll aufgenommen habt, mir Dinge
zugetraut habt und immer mit voller Unterstit-
zung fir mich da wart. Das Jahr wird fiir mich
in schéner und guter Erinnerung bleiben — ich
hatte mir nichts Besseres fur dieses Jahr wiin-
schen konnen.

Eure Antonia/




Das Stammzelltransplantationszentrum

— Johanna-Quandt-Zentrum -

Der Grundstein fur das heutige Johanna-Quandt-Zentrum wurde im Jahr 2004 mit

der Er6ffnung des Stammzelltransplantationszentrums gelegt. 50 Prozent der da-

maligen Baukosten trug der Verein ,Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.” aus

seinen Spendengeldern. Im Jahr 2017 konnte es dank einer groBziigigen Spende

von Johanna Quandt erweitert werden. Heute ist hier das Padiatrische Zentrum fir

Stammzelltransplantation und Zelltherapie (PZStZ). 50 - 60 Transplantationen pro

Jahr sowie neue Zelltherapieverfahren sind hier nun moglich.

Die Transplantationsstationen

Die beiden Stationen sind hell, bunt und
freundlich. Insgesamt stehen 14 Betten zur Ver-
figung. In der Mitte der Station befindet sich
der zentrale Arbeitsplatz der Mitarbeiter. Von
dort werden die Patienten gesehen und die
Kinder und Jugendlichen konnen mit dem
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Team Kontakt aufnehmen. Alle Zimmer verfi-
gen Uber Telefon, Fernsehgerat, DVD-Rekorder
und Internet-Zugang. Auf jeder Station ist
ebenfalls eine Elternklche, in der die Eltern fur
ihre Kinder kochen und sich bei Bedarf auch
dahin zurlickziehen kénnen.



Die Arztinnen und Arzte sind immer prasent
und haben stets ein offenes Ohr fiir die Pa-
tienten und deren Familien. Sehr erfahrene
Schwestern kiimmern sich liebevoll und auf-
merksam um die Patienten, vom Saugling bis
zum jungen Erwachsenen. Ein psychosoziales
Team unterstitzt die Patienten und ihre Famili-
en vor, wahrend und nach der Transplantation
mit einem umfangreichen Angebot.

Ambulanz fiir Stammzelltransplantation und
Tagesklinik 32-10

Im Erdgeschoss des Zentrums befinden sich die
Ambulanz fiir Stammzelltransplantation und die
Tagesklinik. Sie sind zentrale Anlaufstelle fur
alle Patienten und deren Eltern fir den Erstkon-
takt und alle Voruntersuchungen. Auch nach
Entlassung aus dem stationaren Aufenthalt
bedirfen die Patienten aufmerksamer Nachsor-
ge, die ebenfalls in den Rdumen der Ambulanz
stattfindet. So bleibt das kompetente Ambu-
lanzteam Uber eine lange Zeit Ansprechpartner
und Anlaufstelle fir Patienten und Eltern.

Forschung

In mehreren Forschungslaboren im zweiten
Stock werden die notwendigen Weiterentwick-
lungen fiir die Stammzelltransplantation erar-
beitet. Diese Labore sind mit neuester Technik
ausgestattet, die es sogar ermdoglicht, einzelne
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Blutzellen zu selektionieren und deren DNA in
kurzer Zeit zu identifizieren.

Die Therapie

Seit der ersten erfolgreichen Ubertragung
hamatopoetischer Blutstammzellen Ende der
1960er Jahre hat sich diese Behandlungsme-
thode immer weiterentwickelt und ist bis heute
ein fester und unverzichtbarer Bestandteil in
der Behandlung von Kindern und jungen Er-
wachsenen mit bdsartigen (und auch nicht bos-
artigen) Erkrankungen.

Im Johanna-Quandt-Zentrum werden bei Kin-
dern und Jugendlichen mit bésartigen und
nicht bosartigen Erkrankungen samtliche mo-
derne Transplantationsverfahren eingesetzt.
Trotz groBer Erfolge sind jedoch auch immer
noch Risiken damit verbunden. Bei welchen
Patienten dieses Therapieverfahren notwen-
dig und sinnvoll erfolgen kann, wird fiir jeden
Einzelfall individuell entschieden. Daneben
kommen im Zentrum verschiedene Immun- und
Zelltherapieverfahren zum Einsatz.

Der Verein ist sehr stolz darauf, mit allen zur
Verfligung stehenden Mitteln dazu beigetragen
zu haben, dass das Johanna-Quandt-Zentrum
heute zu einer fihrenden Einrichtung Deutsch-
lands zahlt.

ablozuy
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Supportive Sporttherapie
fiir krebskranke Kinder und Jugendliche

Dank der groBartigen Initiative DUMUSSTKAMPFEN von Jonathan Heimes (und der
daraus resultierenden nachhaltigen Kooperation mit der von ihm ins Leben geru-

fenen gleichnamigen gGmbH) zahlt seit Anfang des Jahres 2015 die Sporttherapie

zum festen Bestandteil des psychosozialen Therapiekonzepts auf der Kinderkrebs-

station.

Das individualisierte alters- und entwicklungs-
spezifische Konzept kann an jede Leistungs-
oder Therapiestufe angepasst werden. Es stellt
somit eine optimale Erganzung zum physiothe-
rapeutischen Angebot der Klinik dar. Voraus-
gegangen ist diesem wichtigen Angebot das
Projekt BISON (Bewegungstherapie in der Pa-
diatrischen Stammzelltransplantation), das mit
Forderung des Vereins von 2008 bis 2014 im
Stammzelltransplantationszentrum implemen-
tiert wurde.

Jonathan Heimes, der 2016 leider verstorben
ist, wusste aus eigener Erfahrung, wie wichtig
Bewegung und Ablenkung wahrend der langen
und belastenden Therapie sind und welchen
positiven Einfluss die Sporttherapie auf die
Heilung von an Krebs erkrankten Kindern hat.
.Sport wirkt wie Medizin”, das waren seine
Worte.

Es war ein ausdricklicher Wunsch von John-
ny, dass allen Patienten ein Sportangebot in
der Kinderonkologie Frankfurt offensteht. Mit
der groBartigen Unterstiitzung der DUMUSST-
KAMPFEN gGmbH kénnen wir die Kosten fiir
das laufende Projekt sowie die erforderlichen
Mittel fir die stetige Weiterentwicklung und
Optimierung libernehmen.
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Im letzten Jahr durfte unsere Vorsitzende Ka-
rin Reinhold-Kranz vom Team der DUMUSST-

KAMPFEN gGmbH im Rahmen deren Som-
mergala in Darmstadt einen Spendenscheck in

Hohe von 150.000 Euro entgegennehmen.

Was Johnny 2013 mit den Motivationsband-
chen ,DUMUSSTKAMPFEN - Es ist noch nichts
verloren” begonnen hat, das fiihren nun seine
Familie und seine Freunde mit riesengrof3em
Engagement weiter.

.Sport war flir mich immer mehr als Bewe-
gung. Er war und ist ein GroBteil meines
Lebens. Ich habe durch ihn viele Erfahrun-
gen gemacht und ich habe versucht, sie auf
mein Leben zu libertragen.”

Johnathan Heimes



Erhaltung der Fruchtbarkeit

bei krebskranken Kindern und Jugendlichen

Ziel des Projektes ist es, den betroffenen jungen Patienten die Hoffnung auf eine

eigene Familie zu geben und dadurch die Lebensqualitat deutlich zu verbessern.

Angesichts der deutlich verbesserten Behand-
lungsmethoden fir Kinder und Jugendliche
mit einer Krebserkrankung ist die Uberlebens-
rate mittlerweile deutlich gestiegen. Dadurch
erreichen viele junge Patienten eine Lebens-
phase, in der die Planung einer eigenen Fami-
lie Thema wird. Die Therapie zur Bekampfung
der Krebserkrankung ist jedoch haufig mit
einer Schadigung der Keimdrisen verbunden,
die zu einer Unfruchtbarkeit fihren kann.

Die Universitatsklinik Frankfurt bietet als eine
der ersten interdisziplindren Einrichtungen in
Deutschland spezielle Beratung und Verfahren
an, um bei krebskranken Kindern und Jugend-
lichen die Fruchtbarkeit zu erhalten. Anders als
in vielen europaischen Nachbarstaaten werden
bei uns die Kosten fir die Behandlung nicht
von den gesetzlichen Krankenkassen tber-
nommen.

Deshalb sehen wir es als unsere Pflicht, den
krebskranken Kindern und Jugendlichen die
Hoffnung auf ein ,normales” Leben nach
Uberstandener Erkrankung zu geben und da-
mit fir eine Verbesserung ihrer Lebensqualitat
zu sorgen. Wir unterstiitzen dieses Projekt aus
Spendenmitteln, ein Projekt, das unmittelbar
betroffenen Patienten jetzt und in Zukunft zu-
gutekommt.

Alle jungen Patienten, fir die in der Klinik fir
Kinder- und Jugendmedizin der Universitats-
klinik Frankfurt eine fruchtbarkeitsgefahrdende
Therapie geplant ist, sollen eine Beratungs-
und Therapiemdéglichkeit erhalten. Das Verfah-
ren beruht sowohl bei Madchen als auch bei
Jungen auf der Entnahme von Keimzellenge-
webe, welches dann tiefgefroren aufbewahrt
wird und spéater wieder eingepflanzt werden
kann.

Die Behandlung bei Madchen ist relativ weit
fortgeschritten, das ahnliche Verfahren bei
Jungen steckt noch in der Entwicklungsphase.
Im Mai 2019 ist eine Anderung des Sozial-
gesetzbuchs V (SGB V) in Kraft getreten, mit
der die Fruchtbarkeitserhaltung fir jungen
Krebspatientinnen und -patienten zur Kassen-
leistung wird. Zum Zeitpunkt der Veroffentli-
chung unserer Broschire stehen allerdings die
entsprechenden Richtlinien noch aus. Deshalb
unterstltzen wir auch in diesem Jahr dieses
Projekt mit finanziellen Mitteln.

Einen Beitrag zu dem Projekt in der Hessen-
schau vom 06. September 2017, in dem eine
junge Patientin zu Wort kommt, finden Sie auf
unserer Homepage
https://www.kinderkrebs-frankfurt.de/index.
php/klinik/kinderkrebsstation/fertilitaetsprojekt
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FORSCHEN

Vom Selbsthilfeverein zum Forschungsinstitut:
25 Jahre Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder

Unter der Schirmherrschaft des Hessischen Ministerprasidenten Volker Bouffier fei-
erte die ,Frankfurter Stiftung fir krebskranke Kinder” am 22. November 2019 in
einem Horsaal des Universitatsklinikums Frankfurt ihr 25-jahriges Jubilaum. In ver-

schiedenen Vortragen wurde eindrucksvoll die Entwicklung in der Kinderkrebsfor-

schung aufgezeigt.

Der Stiftung ist es ein wichtiges Anliegen, kon-
tinuierlich den wissenschaftlichen Nachwuchs
zu fordern. Deshalb wurde als Hohepunkt des
Festaktes der renommierte Maresch-Klingel-
hoffer-Forschungspreises vergeben.

Der Preis wird seit 2008 ausgeschrieben. Er
hat seinen Ursprung in einer Zustiftung des

42 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

Ehepaars Dr. Otto Maresch und Doris Maresch-
Klingelhoffer. Die mit 10.000 Euro dotierte
Ehrung zeichnet die beste Arbeit von jungen
Nachwuchswissenschaftlern in der Kinderkrebs-
forschung und angrenzenden Fachgebieten
aus. Der aktuelle Preis wurde an Dr. Constanze
Schneider verliehen fir ihre wissenschaftliche
Arbeit zum Thema ,SAMHD1 is a biomarker for



cytarabine response and a therapeutic target
in acute myeloid leukemia”, welche in der Zeit-
schrift ,Nature Medicine” veroffentlicht wurde.

Die Entwicklung der Frankfurter Stiftung fir
krebskranke Kinder ist einzigartig in Deutsch-
land und Europa. 1994 wurde sie vom Eltern-
selbsthilfeverein , Hilfe fur krebskranke Kinder
Frankfurt e. V.” gegriindet, um die Forschung
von Krebserkrankungen bei Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen zu intensivie-
ren. Heute gehdren zur Stiftung flinf haupt-
amtliche Mitarbeiter, mehr als 60 wissenschaft-
liche Mitarbeiter in zwei Forschungsgruppen
im stiftungseigenen Forschungshaus und eine
einzigartige Sammlung Chemotherapie-resis-
tenter Tumorzellen mit Gber 2.000 Zelllinien,
die Uber die Landesgrenzen hinaus fir die For-
schung genutzt wird. Mehr als 800 hochrangi-
ge wissenschaftliche Publikationen sind in den
Institutionen der Stiftung entstanden.

Wegweisende Forschung zu resistenten
Tumorzellen

Das Interdisziplindre Labor fiir padiatrische Tu-
mor- und Virusforschung wird von der Stiftung
bereits seit Griindung unterstitzt. Die For-
scher des Labors waren denn auch die ersten
Nutzer des Dr. Petra Joh-Hauses. Sie arbeiten
hier vor allem an neuen Strategien, um resis-
tente Krebszellen bei Kindern zu behandeln.
Zu diesem Zweck hat die Gruppe von Prof.
Cinatl eine einzigartige Zellbanksammlung
mit Chemotherapie-resistenten Krebszellen
etabliert. Sie hilft, molekulare Resistenzme-
chanismen in Tumoren zu untersuchen, neue
Wirkstoffe zu identifizieren und dadurch
Resistenzen zu Uberwinden. Denn aktuelle
Chemotherapien bei Kindern versagen zum
Teil genau deshalb.

Bislang existierte keine derartige Zellbank,
weshalb das Frankfurter Interdisziplindre Labor
die umfangreiche Resistant Cancer Cell Line

Collection (RCCL) etablierte. Aktuell befinden
sich Gber 2.000 Zellen in der Bank, die an
mehr als 100 unterschiedliche therapeutische
Stoffe angepasst wurden. Ausgewahlte Zellen
werden von Kooperationspartnern weltweit fiir
Forschungszwecke verwendet, zuletzt unter
anderem als wichtige Grundlage eines EU-
Projekts.
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Therapieforschung dank eigener Zellbank
Mithilfe der RCCL-Zellen werden nicht nur
neue Wirkstoffe gegen Krebstumoren un-
tersucht, sondern auch bereits zugelassene
Stoffe aus anderen Medizinfeldern auf ihre
Wirkung gegen Tumorzellen lberprift. Ziel ist
es, Substanzen zu finden, die — bei moglichst
geringen Nebenwirkungen — gegen resistente
Krebszellen wirken, wo andere Therapeutika
versagen. Ein Beispiel entwickelter Medika-
mente ist die Valproinsaure. Sie wurde als
wirksames Mittel gegen Krebs bereits in den
90er Jahren von der Arbeitsgruppe von Prof.
Cinatl identifiziert. Die urspriinglich zur Be-
handlung von Epilepsien entwickelte Substanz
hat mittlerweile Eingang in mehr als 80 klini-
sche Studien gefunden und wird weltweit in
der Krebstherapieforschung untersucht.

2017 erzielte die Gruppe einen weiteren
Durchbruch. Bislang war es bei der akuten my-
eloischen Leukamie (AML) unmoglich, vorher-
zusagen, welche Patienten auf die Standard-
chemotherapie ansprechen. Deshalb erhielten
alle Patienten die mit erheblichen Nebenwir-
kungen verbundene Behandlung, auch wenn
nur ein Teil davon profitiert. Forscher des
Labors haben nun einen neuen Biomarker ent-
deckt, mit dessen Hilfe Patienten, die auf die
Therapie ansprechen, mit hoher Genauigkeit
identifiziert werden kénnen. AuBBerdem eroff-
nen die Ergebnisse neue Moglichkeiten fir
Leukamiepatienten, flr die aktuell noch keine
Therapie besteht.

Wenn Viren dem Krebs helfen

Das Neuroblastom ist einer der haufigsten
soliden Tumoren im Kindes- und Jugendalter
und gleichzeitig in Abhangigkeit vom Stadi-
um und Alter des Kindes eine haufig todliche
Tumorerkrankung. Infektionen mit dem ver-
breiteten humanen Zytomegalievirus (CMV)
konnen die Aggressivitat dieser Krebszellart
erhdhen: Sie verstarken die Metastasierung

und verhindern, dass diese auf Chemothera-
peutika ansprechen. Um die zugrundeliegen-
den Mechanismen zu untersuchen, wurden
im Interdisziplindren Labor fiir padiatrische
Tumor- und Virusforschung dauerhaft CMV-
infizierte Tumorzellen erzeugt. Die Forscher
erhoffen sich, Wirkstoffe zu finden, die verhin-
dern, dass das Virus den Krebs befordert. Au-
Berdem wollen sie das Virus an sich bekamp-
fen, da es bei immunsupprimierten Patienten
zu einer hohen Morbiditat und Mortalitat
fihrt. Einige vielversprechende Substanzen
konnten sie bereits identifizieren.

Signalwege entschlisseln

Zu diesem Zweck erforscht Prof. Fuldas Ar-
beitsgruppe die molekularen Mechanismen,
die zum spezifischen Absterben von Tumoren
fihren. So besitzt jede menschliche Zelle ein
genetisch gesteuertes Selbstmordprogramm:
Die Apoptose schrankt Zellwachstum und
-teilung ein. In Krebszellen ist dieses Pro-
gramm blockiert. Durch molekulare Defekte,
beispielsweise fehlerhaft gebaute Proteine,
funktionieren die biochemischen Signalwege
der Apoptose dort nicht mehr. Diese Scha-
den konnen sich nicht nur bei verschiedenen
Krebsarten, sondern sogar innerhalb des glei-
chen Krebstyps unterscheiden. Prof. Fulda
und ihre Mitarbeiter untersuchen, welche Sig-
nalwege bei einem bestimmten Tumortyp ge-
stort sind, welche Storungen tatsachlich Krebs
auslosen und welche Wirkstoffe man einsetzen
kann, um das zu beheben.

Schnell vom Labor zum Patienten

Wichtig ist, dass die Laborerkenntnisse schnell
in die medizinische Anwendung gelangen.

In der Fachwelt hat sich dafir der Begriff
translationale Forschung etabliert. Dieser
Austausch lauft in beide Richtungen. So ist

es wichtig, dass die behandelnden Arzte die
Wissenschaftler Uber auftretende Resistenzen
informieren. Denn selbst gegen anfangs gut



wirksame neue Substanzen kénnen Krebszel-
len durch Mutationen resistent werden. Die
Forscher im stiftungseigenen Forschungshaus
untersuchen die Resistenzmechanismen dann
im Labor, um — oft zusammen mit Wissen-
schaftlern anderer Disziplinen — alternative
Wirkstoffe zu entwickeln. Die Frankfurter Stif-
tung flr krebskranke Kinder erméglicht diese
einzigartige Forschungsstruktur, indem sie den
Forschergruppen die Ausstattung und Raum-
lichkeiten des Dr. Petra Joh-Hauses zur Verfi-
gung stellt. Der Briickenschlag zwischen der
Grundlagenforschung und der klinischen Er-
gebnisanwendung wird zudem durch die enge
Zusammenarbeit zwischen den beiden wissen-
schaftlichen Arbeitsgruppen der Stiftung und
der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin am
Universitatsklinikum gefordert.

Deutschlandweit erstes Institut nur fur
Kinderkrebsforschung

Im Jahr 2010 gelang es, die international re-
nommierte Kinderkrebsforscherin Prof. Simo-
ne Fulda fir eine von der Stiftung finanzierte
Professur an der Goethe- Universitat zu gewin-
nen. 2011 wurde das Institut flir Experimentel-

le Tumorforschung in der Padiatrie unter ihrer
Leitung gegriindet und im frisch erweiterten
Dr. Petra Joh-Haus angesiedelt. Das Institut
hat den ersten Lehrstuhl an einer deutschen
Universitat, der auf die Erforschung von Krebs-
erkrankungen im Kindesalter spezialisiert ist.
Es arbeitet an der Schnittstelle von zell- und
molekularbiologischer Grundlagen- und an-
gewandter klinischer Forschung. Ziel ist, The-
rapien fur krebskranke Kinder zu entwickeln,
die auf die molekularen Verédnderungen in den
Tumoren abzielen.

MEDCOAT  Schluckhilfe
— die Lésung, wenn das Tablettenschlucken schwer fallt

MEDCOAT® Schluckhilfe macht Tabletten und Kapseln glatt und gleitfahig

Guter Geschmack

Weitere Informationen und eine Video-Gebrauchsanleitung finden Sie auf www.medcoat-schluckhilfe.de

Bessere Speichelbildung

F"

ablozuy

A&

Keine Wechselwirkungen

In der Apotheke erhaltlich

HENNIG ARZNEIMITTEL GmbH & Co. KG - LiebigstraBe 1-2 - 65439 Florsheim am Main - www.hennig-am.de



SIE KONNEN HELFEN

Seit seiner Griindung im Jahr 1983 finanziert sich der Verein ausschlieBlich aus Spen-

denbeitragen und Fordergeldern und erhalten keine finanzielle Férderung der 6f-
fentlichen Hand. Deshalb z&hlt jeder Beitrag.

Helfen Sie den krebskranken Kindern und Ju-

gendlichen und deren Familien! Damit lhre Spende den jungen Patienten
und ihren Angehdérigen im maximalen Um-
* Mit einer einmaligen oder regelmaBigen fang zu Gute kommt, halten wir unsere Ver-
Geldspende in beliebiger Hohe — jeder Euro waltungs- und Werbungskosten so gering
hilft! Auf unserer Website www.hfkk.de kon- wie moglich.

nen Sie auch online sicher spenden

* Durch Spenden statt Geschenke anlasslich Werden Sie Mitglied
eines Geburtstages, der Hochzeit oder eines
Jubildums Eine Mitgliedschaft im Verein , Hilfe fir krebs-
kranke Kinder Frankfurt e. V." hilft uns, langfris-
¢ Durch Spenden in einem Trauerfall tig zu planen. Der Jahresbeitrag betragt min-
destens 20 €. Als betroffene Familie kdnnen Sie
¢ Durch die Organisation eigener Spendenak- .Ordentliches Mitglied” werden. Als ,Férdern-

tionen, wie Laufveranstaltungen, Fahrradtou-  des Mitglied” unterstiitzen Sie alle Aktivitdten
ren, StraBenfeste, Musikveranstaltungen etc.  des Vereins mit lhrem ebenfalls freiwillig ge-
lhrer Kreativitat sind keine Grenzen gesetzt. wahlten Mitgliedsbeitrag.
Wir unterstitzen Sie dabei gerne!
Haben Sie Fragen oder Ideen zu Spendenmég-
* Mit einer Spende durch testamentarische lichkeiten oder der Mitgliedschaft?
Verfligung einer Erbschaft oder eines Ver- Wir helfen gerne weiter.
machtnisses
Tel.: 069 - 96 78 07 0
* Als Unternehmen, das soziale Verantwortung  E-Mail: info@hfkk.de
Ubernimmt, freuen wir uns Uber |hr finanziel-
les Engagement im Rahmen Ihrer CSR-Stra- Sie helfen mit jedem Beitrag.
tegie — etwa als gemeinsame Spendenaktion
mit lhren Mitarbeitern bei der Weihnachtsfei- ~ Spendenkonto:
er oder Firmenjubilden Frankfurter Sparkasse
IBAN: DE98 5005 0201 0000 6200 50
SWIFT-BIC: HELADEF1822
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MITGLIEDSANTRAG nE R

Als Elternteil eines an Krebs erkrankten Kindes wahlen Sie bitte die Option "ordentliches Mitglied".

Ich mochte |:| 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 u. E-Mail Art der Erkrankung
Geburtsdatum Vorname(n) der Geschwister
Beruf Geburtsdatum der Geschwister

SEPA - Lastschriftmandat

Glaubiger-Identifikationsnummer DE67ZZZ00000898341
Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

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

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des be-
lasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Zahlungsart: Wiederkehrende Zahlung Lastschrifteinzug jahrlich

Vorname und Nachname (Kontoinhaber)

0

traBe und Hausnummer

Postleitzahl und Ort

IBAN BIC (8 oder 11 Stellen)

Ort und Datum Unterschrift

Die von Ihnen angegeben Daten werden von uns elektronisch gespeichert. Die Speicherung erfolgt u. a. zum
Zwecke der Mitgliederverwaltung und des Beitragseinzugs sowie zur Informationsweitergabe iber Aktivitaten
des Vereins. Ausflihrliche Hinweise zur Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten finden Sie hier:
https://www.kinderkrebs-frankfurt.de/Grundsaetze_der_Datenverarbeitung.pdf

Frankfurter Sparkasse IBAN: DE98 5005 0201 0000 6200 50 Vorstand: Karin Reinhold-Kranz (Vorsitzende), Ulrich Munck (Schatzmeister),
SWIFT: HELADEF1822 Dr. Alexander Haines, Christoph Konig, Frank Seibert, Prof. Dr. Christian Steurer,
Stefanie Stroh

Mitglied im Dachverband DLFH — Aktion fiir krebskranke Kinder Ehrenvorsitzende: Helga von Haselberg



FAQ / Haufig gestellte Fragen

Ihre Spende in guten Hénden!

Welche Méglichkeiten habe ich, um fiir ,Hil-
fe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”
(HfkK) zu spenden?

UnterstUtzen Sie uns so, wie es am besten zu
lhnen passt. Ob mit einer einmaligen oder
regelmaBigen Geldspende, einer Vereinsmit-
gliedschaft, einer Spendenaktion, einer Anlass-
spende, einer Zeit- oder Sachspende — jeder
Beitrag ist willkommen.

Warum ist meine Spende notwendig?

Wir férdern sowohl die medizinische und pfle-
gerische Versorgung als auch die psychosoziale
Versorgung von Kindern und Jugendlichen, die
an Krebs erkrankt sind. Rund 5 Millionen Euro
betragt dafir unser jéhrlicher Finanzbedarf.
Zuschiisse der Offentlichen Hand erhalten wir
nicht. Wir sind auf lhre Spendenbereitschaft an-
gewiesen.

Was bewirkt meine Spende fiir die HfkK?
Die HfkK engagiert sich in einem in der Rhein-
Main-Region einzigartigen Dreiklang aus
HELFEN — HEILEN — FORSCHEN: Durch un-
sere jahrzehntelange Erfahrung und Arbeit
haben wir eine wichtige Grundlage geschaf-
fen, um junge Krebspatienten und ihre Ange-
horigen wahrend und nach der Behandlung
auf vielfaltige Art zu unterstitzen und aktiv zu
helfen.

Wofiir setzt die HfkK meine Spende ein?
Ob finanzielle, psychologische oder organisa-
torische Hilfe — Ihre Spendengelder werden
gezielt eingesetzt: Gemeinsam mit dem zer-
tifizierten Kinderonkologischen Zentrum am
Universitatsklinikum Frankfurt am Main (Kinder-
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krebsklinik) wird eine Vielzahl an innovativen
und therapieunterstiitzenden Projekten umge-
setzt. In der benachbarten Frankfurter Stiftung
fur krebskranke Kinder wird auf hochstem wis-
senschaftlichem Niveau an den Ursachen und
Behandlungsmethoden von Krebs im Kindesal-
ter geforscht. Das Familienzentrum der HfkK ist
Dreh- und Angelpunkt fir alle Aktivitdten und
Hilfsangebote.

Wie sichert die HfkK den sinnvollen Einsatz
meines Spendengeldes?

Betroffene Eltern haben den Verein 1983 ge-
griindet. lhre persénlichen Erfahrungen mit der
Krebserkrankung eines Kindes pragen bis heu-
te die Aktivitadten des Vereins. Der ehrenamtlich
tatige Vorstand und auch viele betroffene Mit-
arbeitende wissen, was ein Kind und die Fami-
lie braucht.

Welche langfristigen Ziele unterstiitze ich
mit meiner Spende?

Unsere Vision ist, alle an Krebs erkrankten Kin-
der zu heilen und jedem Einzelnen die Chance
auf eine Zukunftsperspektive ohne Spatfolgen
zu geben. Die Vernetzung auf medizinischer
und gesellschaftlicher Ebene ist zwingend not-
wendig. Auch dafilr setzen wir uns ein. Denn
nur im Verbund kann jedem einzelnen Kind ge-
holfen werden.

Bekomme ich eine Spendenquittung?

Fir Spenden bis 200 Euro akzeptieren die
Finanzamter den Einzahlungsbeleg. Bei Spen-
den Uber 200 Euro und auf Wunsch stellen wir
lhnen gerne eine Zuwendungsbescheinigung
aus.



Start der dringend notwendigen Renovie-
rungsarbeiten am Familienzentrum nach Uber
25 Jahren.

Die , Frankfurter Stiftung fur krebskranke Kin-
der” feiert ihr 25-jahriges Bestehen.
Erweiterung des psychosozialen Nachsorge-
angebots im Familienzentrum.

Start der wissenschaftliche Vortragsreihe

im Familienzentrum mit einem Vortrag von
Herrn Prof. Dr. med. Klingebiel.

Etablierung eines umfassenden psychologi-
schen Angebots im Familienzentrum

Feierliche Einweihung vom Erweiterungsbau
und vom Forschungsneubau des Padiatri-
schen Stammzelltransplantationszentrums

Erweiterung des Angebots ,Supportive
Sporttherapie” in den ambulanten Bereich.
Erweiterung des Projektes P.U.L.S. — PC-
gestltzter Unterricht flr langzeiterkrankte
Schiler in enger Zusammenarbeit mit der
Heinrich-Hoffmann-Schule Frankfurt

Richtfest im Forschungsneubau des Padiatri-
schen Zentrums fiir Stammzelltransplantation
und Zelltherapie. Der Neubau erhélt zu Ehren
der Mazenin den Namen Johanna-Quandt-
Zentrum.

20-jahriges Bestehen der ,Frankfurter Stif-
tung fir krebskranke Kinder”.

10-jahriges Bestehen des Stammzelltrans-
plantationszentrums

20-jahriges Bestehen der Erholungseinrich-
tung Gromitz

30-jahriges Bestehen des Vereins , Hilfe fur
krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”

Erweiterung des Dr. Petra Joh-Forschungs-
hauses und Eréffnung des Instituts fiir Experi-
mentelle Tumorforschung in der Padiatrie im
Dr. Petra Joh-Forschungshaus.

Realisierung des Projektes PU.L.S. - PC ge-
stltzter Unterricht fir langzeiterkrankte Schi-
ler.
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25-jahriges Bestehen des Vereins ,Hilfe fur
krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”

Erweiterung der Erholungseinrichtung im
Ostseebad Gromitz.

Er6ffnung des Dr. Petra Joh-Forschungshau-
ses der vom Verein gegriindeten , Frankfurter
Stiftung fur krebskranke Kinder”.

Einweihung und Eréffnung des Stammzell-
transplantationszentrums der Klinik Ill am
Zentrum flr Kinder- und Jugendmedizin.

20-jahriges Bestehen des Vereins.
10-jahriges Bestehen des Familienzentrums.

Spatenstich fir das neue Zentrum fiir Stamm-
zelltransplantation der Klinik [ll am Zentrum
fir Kinder- und Jugendmedizin am Universi-
tatsklinikum Frankfurt am Main.

Bezug der Erholungsstatte fir die betroffe-
nen Familien im Ostseebad Gromitz.

Aufbau eines psychosozialen Betreuungspro-
gramms im Familienzentrum.

Verstarkte Forderung der interdisziplinaren
Forschung.

Grindung der , Frankfurter Stiftung fur krebs-
kranke Kinder” zur langfristigen Sicherstel-
lung der Ziele und Aufgaben des Vereins
,Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”

10-jahriges Bestehen des Vereins und Einwei-
hungsfeier des kliniknahen Familienzentrums
fir krebskranke Kinder und ihre Angehéri-
gen.

Verbesserung der Behandlung und Pflege,
in materieller und psychosozialer Hinsicht.
Betreuung und (Schul-) Unterricht fir die an
Krebs erkrankten Kinder und Jugendlichen.
Verbesserung der Situation im stationaren
und ambulanten Bereich der Klinik Il am
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin des
Johann Wolfgang Goethe-Universitatsklini-
kums, Frankfurt am Main.

Griindung des Vereins , Hilfe fur krebskranke
Kinder Frankfurt e. V.” von betroffenen Eltern
und Prof. Dr. Bernhard Kornhuber
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Wir danken Thnen von Herzen

... denn nur mit lhrer Hilfe kommen wir unsere Vision, das jedes krebskranke Kind
geheilt werden kann, ein Stlck naher.

Wir danken

¢ allen Spendern und Sponsoren fiir die konti- ¢ allen ehrenamtlichen Helferinnen und
nuierliche finanzielle Unterstlitzung und das Helfern, ohne deren persénlichen Einsatz wir
soziale Engagement; viele Veranstaltungen und Aktivitaten nicht
durchfihren kénnten;
¢ allen Initiativen, Verbanden und Institutionen

fur die jahrelange engagierte Hilfsbereit- ¢ allen Mitgliedern, den ordentlichen und den
schaft; férdernden, fur ihren aktiven und finanziellen
Beitrag
¢ allen Organisatoren und Mitstreitern von
StraBBenfesten, Weihnachtsmarkten, Floh- * und nicht zuletzt allen Menschen, die uns —
markten, Nachbarschaftsfesten und sonsti- in welcher Form auch immer — bei unserer
gen Veranstaltungen, die zu unseren Guns- Arbeit unterstitzen.

ten stattfinden; 3

‘ f: ’:{ﬁ.
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52 Krebs bei Kindern und Jugendlichen
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An den Verein
Hilfe fir krebskranke Kindar Frankfurt e\
Komturstratie 3

60528 Frankfurt am Main

HERZLICHEN DANK |

Lieber Vorstand, liebe Mitglieder,
liebe Freunde und meﬂmuﬂﬁeﬁrmmm Kinder Frank-
furt eV,

Wir mochten unsere Dankbarkeit fir dia langjshrige und aullergewshnliche
Unterstitzung zum Ausdruck bringen, die unsere Kiinik durch den Verain
fﬂrdhmwghebﬁraunddhenmuam
itarbeiters des Versins, Es ist immer wieder beaindry-
ckend, wie ein relativ kleiner Stab von Mitarbeitern diese ‘
WigtuMumdamnhdaLngawmm.ummFﬂhnmm
betreuen uns zu versorgen.

Prof. Dr. T. Klingebiel

Klinik Filr Kinder- und
endmedizin
Prof. De. med, T, Kiingobial

lntarmatian (816 Uhd
Tel: CHOMM01-R5850
Eentrale smbsluns

TR

TeminanfragekIIMEhgu do
Datum: Janissr 2020

QOhne thre Unterstitzung stonden uns zu wenig Personal zur Verflgung, wir . :

hatten zu wenig Mitarbeiter im psychosozialen Team, wir hatten keina Erzia-
herinnen, keine Spisl- und Bastelmaterialien, keine ERernkiiche auf der onke-
logischen Station, kein Spielzimmer, und keine Instruments fior die Musikthe-
rapeutin,

MchdurBauduZurﬂmmﬂﬁrStﬂnmmﬂuanm. die

eines MRT Gerites, die Anschaffung eines Ultraschaligerdtes und die um-  Sehwas

fassende kindgerechte Ausstattung waren ohne Ihre Unterstitzung nicht
méglich gewesen,
Wor allem im Namen unserer Patienten und ihrer Familien machien wir uns

ganz herzlich fur diese grofizigige Unterstitzung und das aullergewshnliche
Engagement des Vereins bedanken. )

Mit Griden

= T

Sttt -Mearrrar ATIE0T0 11

Frankfurier Spaetasss Posttank Frankfun J
IBAN: DE X2 8006 0201 0000 3799 09 IBAN; O 14 5001 D080 D003 TA0H 03 USHID-Nr,: DEZ 13127487
EWFT- PEMKDEFF

SWIFT: HELADEF 1822




Buchvorstellung

»Lotte und die Chemo-Ménnchen" von Sonja Marschall

Die 17-jahrige Sonja Marschall, die sich seit
einigen Jahren beim Verein , Hilfe fur krebs-
kranke Kinder Frankfurt e. V.” ehrenamtlich

engagiert, hat im Sommer letzten Jahres ein

Buch Uber krebskranke Kinder veroffentlicht.
Die Idee zu diesem Buch kam ihr, als eines ihrer
Babysitter-Kinder an Leukémie erkrankte.

In dem liebevoll und kindgerecht illustrierten
Buch bemerkt die Protagonistin abends beim
Duschen blaue Flecken auf ihren Beinen und
fahrt am nachsten Morgen mit Mama zu Dok-
tor Heilmann. Der schickt sie ins Krankenhaus,
denn in ihrem Blut hat er schwarze Steinchen
entdeckt, die schnell wieder verschwinden
missen. Im Krankenhaus erfahrt Lotte viel Gber
die klitzekleinen Bausteine in ihrem Korper und
Uber die Chemo-Mannchen, die wegraumen,
was da nicht hingehort. Sie lernt Kinder mit

54 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

anderen Krebserkrankungen kennen, aber sieht
auch, dass die Chemo-Mannchen manchmal
nicht mehr helfen kénnen. Als Lotte endlich mit
der ganzen Familie und ihren Freunden feiern
kann, dass sie wieder gesund ist, hat sie viel
Uber das Leben gelernt.

Sonja Marschall hat fir das Buch im Vorfeld mit
zahlreichen Arzten und Psychologen gespro-
chen. Von ihnen erhielt sie auch den Rat, das
Thema Tod mit einzubringen.

Das Buch , Lotte und die Chemo-Mannchen”
hat eine klare Botschaft: Der Krankheit Krebs
ein kindgerechtes, aber ehrliches Gesicht zu
geben, denn Wissen gibt Kraft! Mit derselben
Botschaft entsteht derzeit eine Ausstellung in
Kooperation mit unserer Organisation , Hilfe fiir
krebskranke Kinder Frankfurt e. V.”, der Expe-
riminta Frankfurt und einigen fachlichen Spezi-
alisten. Dabei soll mit verschiedenen Stationen
zum Mitmachen, aber auch Entdecken und Ver-
stehen aktiv Kindern und Familien erklart wer-
den, was Krebs ist, was er bedeutet und welche
Verlaufe diese vielseitige Erkrankung nehmen
kann. Start dieser bundesweit wandernden
Ausstellung ist fiir den Herbst 2020 in Frankfurt
geplant.

Das Buch ist im August 2019 im Patmos Verlag
erschienen. Es hat 40 Seiten und kostet 14,00
Euro. Geeignet ist es fur Kinder ab 4 Jahren.

Die wunderschénen lllustrationen stammen von
Sonja Kurzbach.



FUR GIRLS
UND BEUYS

Willkommen zum Satourday! Wo kann man Riesen und
Zwerge treffen oder auf einem Bananenklavier musizieren?
Ganz einfach: am letzten Samstag im Monat in vielen
Frankfurter Museen. Freuen Sie sich auf freien Eintritt,
auBergewohnliche Fihrungen und erlebnisreiche Work-
shops fir die ganze Familie!

Kulturelle Vielfalt in der ganzen Stadt.
L N N % 8 J§

MUSEUMSUFERFRANKFURT

Infos unter www.museumsufer-frankfurt.de



Wir unterstiitzen

soziales Engagement

aus Uberzeugung.

Starke Verbindungen entstehen nicht von allein, sondern im Miteinander. Soziales Engagement hilft allen.
Wer sich ehrenamtlich engagiert oder das Helfen zum Beruf macht, kntipft ein gemeinsames Netz der Unter-
stlitzung, das uns allen zugutekommt. Ein Engagement, das unsere Achtung und unseren Dank verdient.

Werte, die bewegen.




