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Vorwort

Der Verein ,Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.” freut sich und ist stolz, auf tiber
30 Jahre aktive und weitreichende Unterstiitzung und Betreuung flir Familien mit krebs-
kranken Kindern und Jugendlichen zurlickblicken zu kdnnen. Wir danken ganz herzlich
den zahlreichen Sponsoren und Unterstiitzern, den vielen ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfern sowie den Mitarbeiterinnen im Familienzentrum und in der Klinik, ohne die wir
vieles nicht hatten erreichen konnen.

In der Bundesrepublik Deutschland erkranken jahrlich ca. 2000 Kinder und Jugendliche
an Krebs, d.h. an einer Leuk@mie oder einem bdsartigen Tumor.

Seit seiner Griindung im Jahr 1983 durch damals betroffene Eltern verfolgt der Verein
LHilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ beharrlich das Ziel, die Klinik fiir Kinder-
und Jugendmedizin der Johann Wolfgang Goethe-Universitdt Frankfurt am Main — ein in
Deutschland zentral gelegenes Behandlungszentrum — im psychosozialen und medizinischen Bereich sowie in der Kinderkrebs-
forschung mit allen ihm zur Verfiigung stehenden Mitteln zu unterstiitzen. Dazu gehdren die Finanzierung zusétzlicher Pflege-, Arzt-,
Psychologen- und Erzieherstellen, die kindgerechte Ausstattung der Krankenzimmer, die Anschaffung medizinischer Geréte, die
Forderung der Forschung und Fortbildung auf dem Gebiet der Kinderkrebserkrankungen und vieles mehr.

Wenn auch die Uberlebenschancen fiir krebskranke Kinder und Jugendliche in den letzten 30 Jahren deutlich gestiegen sind,
tiberstehen nicht alle jungen Patienten die schwere Krankheit. Fiir viele Kinder und Jugendliche mit bosartigen Erkrankungen wie
Leukamien und solide Tumoren oder aber mit angeborener oder erworbener Blut- oder Zellarmut des Knochenmarks sowie mit
schweren Storungen des Immunsystems stellt die Transplantation von Stammzellen die einzige Maglichkeit dar, die Erkrankung zu
heilen und so zu (iberleben.

Um die Heilungsaussichten bei der Behandlung von krebskranken Madchen und Jungen weiter zu verbessern, hat der Verein jede
Anstrengung unternommen, den Bau eines Stammzelltransplantationszentrums am Universitatsklinikum Frankfurt am Main zu re-
alisieren. Seit seiner Eroffnung im Jahr 2004 ist das padiatrische Stammzelltransplantationszentrum in Frankfurt heute eines der
gr6Bten in Europa. Es werden jahrlich etwa 50 Transplantationen durchgefiihrt.

Im Jahr 2012 hat das ,Joint Accrediation Committee ISH-EBMT“ (JACIE) das Stammzelltransplantationszentrum als erstes rein
Padiatrisches Zentrum nach ihren europaweit giiltigen Standards akkreditiert. Das ist ein groBer Erfolg!

In Zeiten immer knapper werdender Ressourcen im Gesundheitswesen konnen Staat und Krankenkasse die als Folge des rapiden
medizinischen Fortschritts expandierenden Kosten nicht mehr bewaltigen. Vor diesem Hintergrund ist Privatinitiative in Form von
gemeinniitzigen Fordervereinen und Stiftungen zur Erhaltung der Lebensqualitdt von krebskranken Kindern und Jugendlichen mit
ihren Familien wichtiger denn je.

Mit dieser Broschiire mdchten wir Sie (iber unsere Arbeit informieren und Ihnen unsere Ziele vorstellen, die wir seit tiber 30 Jahren
kontinuierlich verfolgen. Der Beitrag des Vereins ,Hilfe flr krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ ist Voraussetzung dafiir, dass in
Frankfurt die Behandlung krebskranker Kinder und Jugendlicher mehr als nur die konkrete Verabreichung wirksamer Medikamente
ist — ndmlich eine wesentlich umfassendere Betreuung der physisch, psychisch und sozial erheblich belasteten Kinder, ihrer Eltern
und ihrer Geschwister.

Der Verein ist gemeinniitzig und mildtatig. Er erhalt keinerlei staatliche Unterstiitzung.
@ém 2 ﬁw@@&,@)

Helga von Haselberg
Vorsitzende
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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 wurden,
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 Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter des Vereins sind selbst betroffen. Sie wis-
sen was es bedeutet, mit der Aussage ,Ihr 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 zusatzliches qualifiziertes Personal zu ge-
wéhrleisten.

* Die aggressive Chemotherapie und die Bestrahlungen bringen
fir die Patienten schmerzhafte und quélende Nebenwirkun-
gen mit sich. In dieser Zeit benétigen 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.

Krebs bei Kindern und Jugendlichen

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

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

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

Die kontinuierliche Verbesserung der Situation im stationdaren 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
und die Tagesklinik und Ambulanz gehdren, mit allen uns zur
Verfligung stehenden Mitteln.

Die Hélfte 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:

e Die Finanzierung von sieben zusétzlichen Arztstellen, um
die optimale medizinische Versorgung der jungen Patienten
sicherzustellen und den Bediirfnissen der Eltern (Gesprache,
Informationen etc.) gerecht werden zu konnen.

 Die Finanzierung von zuséatzlichem Pflegepersonal, wenn
erforderlich.

6 Krebs bei Kindern und Jugendlichen



* Die Finanzierung eines psychosozialen Teams (eine Psycho-
login, vier Erzieherinnen, eine Physiotherapeutin, zwei Sozial-
padagoginnen), das die jungen Patienten 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 fir die Eltern
die lange Zeit des Krankenhausaufenthaltes so ertréaglich wie
mdglich 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, damit die Mtter von Zeit zu Zeit fiir ihre Kinder
die gewiinschte Lieblingsmahlzeit kochen konnen.

e Organisation eines wdchentlichen besonderen Friihstiicks
und Abendessens sowie alle 14 Tage eines Sonntagskaffees
auf der Kinderkrebsstation flir die Eltern und die Kinder.

Dariiber hinaus fordert und unterstiitzt der Verein ,Hilfe fiir
krebskranke Kinder Frankfurt e.V.”“ finanziell wissenschaft-
liche Forschungsprojekte auf dem Gebiet der Kinderkrebs-
erkrankungen.
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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.
Es ist als erstes rein Padiatrisches Zentrum durch das ,,Joint Accrediation Committee ISH_EBMT* (JACIE) nach
deren europaweit gultigen Standards 2013 akkreditiert worden.

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

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

Johanna Quandt-Station

Die Transplantationsstation (Johanna Quandt-Station) befin-
det sich im 1. Obergeschoss des dreigeschossigen Gebaudes.
Sie verfligt ber 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 Patienten
gesehen und die Kinder und Jugendlichen konnen mit dem
Team Kontakt aufnehmen.

Alle Zimmer verfligen tber 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 t4glich fiir die Kinder da; Clowndoktoren
und ehrenamtliche Helferinnen besuchen die Transplantations-
station regelméaBig und sorgen flir Abwechslung.

Die Arztinnen und Arzte der Station sind immer présent 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.

Ambulanz und Tagesklinik

Die Ambulanz und die Tagesklinik befinden sich im Erdge-
schoss 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 durchgefiinhrt.

Auch nach Entlassung aus dem stationdren Aufenthalt bedtirfen
unsere Patienten weiterhin aufmerksamer Nachsorge. Diese
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findet ebenfalls in den Rdumen der Ambulanz statt. Das kom-
petente Ambulanzteam bleibt so iiber eine lange Zeit Ansprech-
partner und Anlaufstelle fiir die Betroffenen.

Forschung

Im 2. Obergeschoss sind mehrere Forschungslabore einge-
richtet, in denen die notwendigen Weiterentwicklungen fiir die
Stammzelltransplantation erarbeitet werden.

Therapie

Seit der ersten erfolgreich durchgefiihrten Ubertragung hama-
topoetischer Stammzellen (Blutstammzellen) Ende der 60er
Jahre hat sich diese Behandlungsmethode immer weiter entwi-
ckelt. Sie ist zu einem festen und unverzichtbaren Bestandteil
in der Behandlung von Kindern und jungen Erwachsenen mit
bosartigen und nicht bosartigen 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 unter-
schieden. Bei der autologen Stammzelltransplantation werden
dem Patienten selber Stammzellen zu einem friihen Zeitpunkt



der Therapie entnommen, aufbewahrt und spéter wieder ver-
abreicht. Bei der allogenen Stammzelltransplantation werden
einem Patienten Stammzellen eines gesunden, in bestimmten
Gewebemerkmalen maglichst weitgehend (ibereinstimmenden
Spenders iibertragen. Findet sich in den weltweiten Spender-
banken kein geeigneter Spender, so besteht in unserem Zent-
rum die Moglichkeit, eine haploidente Transplantation durch-
zufiihren. Bei diesem Verfahren ist es moglich, Eltern als Spen-
der fiir ihre Kinder einzusetzen. Dies ermdglicht es, dass wir
jedem Kind eine Stammzelltransplantation anbieten konnen,
wenn es notig werden sollte.

Dieses Jahr ist eine der groBten internationalen, multizentri-
schen Transplantationsstudien bei Kindern und Jugendlichen
gestartet worden, bei der insgesamt 1000 Patienten mit aku-
ter lymphoblastischer Leukdmie eingeschlossen werden. Das
Stammzelltransplantationszentrum in Frankfurt (bernimmt
hierbei fiir Deutschland die Rolle des Nationalen Sponsors so-
wie die Leitung der klinischen Priifung. Die Genehmigung des

Bundesinstituts fiir Arzneimittel und Medizinprodukte liegt vor.
Studienstart in Deutschland ist fiir Friihjahr 2014 vorgesehen.

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/
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Ein BISON im Stammzelltransplantationszentrum

Das von uns unterstiitzte Projekt BISON (Bewegungstherapie in der Padiatrischen Stammzelltransplantation)
findet nun schon seit Januar 2011 im Stammzelliransplantationszentrum der Kinderonkologie statt. Hierbei
handelt es sich um eine wissenschaftliche Studie, welche die korperlichen und seelischen Effekte von Sport-
therapie wahrend und nach der Transplantation bei Kindern und Jugendlichen untersucht.

Eine Stammzelltransplantation ist fiir die Patienten mit vielen
einschneidenden Behandlungen und Nebenwirkungen ver-
bunden, die physisch und psychisch bestimmend sind und die
Normalitdt sowie viele Bedirfnisse verdrangen. Den Jugendli-
chen fehlt besonders der Kontakt zu gleichaltrigen Freunden,
kleineren Kindern mangelt es an ausreichend Platz fiir ihren
Bewegungsdrang. Sowohl die korperlichen Therapiefolgen als
auch die psychischen Leiden wirken sich auf die Entwicklung
der jungen Patienten aus. Bewegung, Sport und Spiel bieten
hier eine gute Mdglichkeit, dem klinischen Alltag zu entfliehen,
sich aktiv auf das Leben auBerhalb der Klinik vorzubereiten und
ein Stlick Normalitat zuriickzugewinnen.

Um generell Bewegungstherapie in den Klinikalltag zu integ-
rieren und die Patienten somit mehr in ihren grundsétzlichen
Bediirfnissen zu unterstiitzen, ist die Erforschung des genauen
Einflusses von Sporttherapie erforderlich. Aus diesen Griinden
wurde das Projekt BISON ins Leben gerufen, welches die jun-
gen Patienten von der stationdren Aufnahme bis zu 6 Monate
nach Entlassung betreut. Teilnehmende Patienten werden zu-
fallig der Sport- oder Kontrollgruppe zugeteilt und fiihren un-
abhéngig von der Gruppenzuteilung ein stationdres tagliches
40-60 Minuten andauerndes Training durch. In der ambulanten
Nachbehandlung erhalten die Patienten in Kombination zu ihren
Ambulanzterminen ein bewegungstherapeutisches Training.
Die Sportgruppe beschéftigt sich mit Kraft-, Ausdauer- und
Beweglichkeitsiibungen, die Kontrollgruppe fiihrt ein kogniti-
ves Training mit Entspannungselementen durch. Zur abwechs-
lungsreichen Gestaltung wird auf die Interessen der Kinder und
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Jugendlichen eingegangen, indem viele Kleingeréte, wie Bél-
le, Luftballons, kleine Gewichte aber auch Spiele u. 4. mit in
das Zimmer gebracht werden. Wahrend die Jugendlichen der
Sportgruppe auf dem Fahrradergometer fahren und gezielte
Kraftiibungen durchfilhren, tanzen die jliingeren Kinder dieser



Gruppe und machen mit der WII-Fit verschiedene Ubungen. Je
nach Geschmack wird das Zimmer dann schon mal in den Wil-
den Westen verwandelt und Cowboys und Indianer verfolgen
sich in einem wilden Ritt.

Bei der Kontrollgruppe steht die Konzentration durch abwechs-
lungsreiche spielerische Ubungen, wie z.B. Zaubertricks oder
Malen nach Zahlen, im Vordergrund. Auch Phantasiereisen, Igel-
ballmassagen oder einfach mal eine Partie Uno sorgen fiir Ruhe
und Entspannung im Klinikalltag und sind immer gerne gesehen.
Egal welche Gruppe, egal welches Alter, mit viel Phantasie, kre-
ativen Ideen und Einfiihlungsvermégen findet sich fiir jeden Pati-
enten in jeder Gruppe eine willkommene Abwechslung.

Die von den zwei Sportwissenschaftlerinnen nach 3 Jahren
erhobenen Ergebnisse sind vielsprechend. Die Resultate des
Trainings sowie die subjektiven Erfahrungen zeigen, dass so-
wohl die Sport- als auch die Kontrollgruppe von einer dhnlichen
sozialen Aufwendung profitiert und die Patienten gerne an dem
Projekt teilnehmen. Ebenso weisen erste Analysen auf positive
Effekte in der Akutphase der Stammzelltransplantation durch
Sport hin.

Eine groBe Unterstiitzung fiir das Projekt ist der Frankfurter
Verein ,Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e. V., da er es
ermdglicht, durch viele Kleingerédte, Spiele, Wii-Konsolen und
vielem mehr das Training individuell und abwechslungsreich zu
gestalten. Dem Frankfurter Verein ist ebenfalls zu verdanken,

dass die beiden Sportwissenschaftlerinnen die Studie fortset-
zen konnen. Denn eine weitere Rekrutierung von Stammzell-
transplantations-Patienten ist erforderlich, um die Nachhaltig-
keit der bisher gewonnen Ergebnisse zu belegen und sportthe-
rapeutische Interventionen in den Klinikalltag der Onkologie als
Therapiebaustein integrieren zu konnen.

Ansprechpartnerinnen:

Anna Senn

Tel.: 0157 -76401214
E-Mail: anna.senn@kgu.de

Susanne Arndt
0157 -76 401193
susanne.arndt@kgu.de

Anzeige

FUR DICH UND DEINE GESUNDHEIT.

AVS 903 11 039a

Die medizinische Erkenntnis ist unsere Leidenschaft. Gemeinsam mit unseren

Partnern in Forschung und Wissenschaft, Ausbildung und Lehre helfen wir
Millionen Menschen weltweit. Der medizinische Fortschritt verpflichtet, denn

das Wichtigste ist die Gesundheit!

www.sanofi.de

... FA0)
EE_?-- :

:-'l'.;-!Eu ey
?‘Ei?}g SANOFI

)



Krebs bei Jugendlichen

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

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
Lebensqualitat und Normalitdt sowie die Starkung der Hoffnung
auf Heilung verbunden mit der Planung fiir das weitere Leben
eine immer groBere Bedeutung.

PC-gestiitzter Unterricht fiir langzeiterkrankte Schiler (P.U.L.S.)

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.

Neben dem Projekt ,Bison“ am Stammzelltransplantations-
zentrum bietet der Verein zwei weitere Projekte fiir Kinder ab
dem 12. Lebensjahr an: ,P.U.L.S. — PC-gestiitzter Unterricht fiir
langzeiterkrankte Schiiler und die ,Jugendgruppe®.

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

Zur Realitat eines jungen Menschen gehort der Schulbesuch.
Dieser nimmt einen groBen Teil seines Alltags ein und ist somit
Normalitét 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 kdnnen 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 Lehrkréafte 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

Kamera
(optional)

Internet

2

flir langzeiterkrankte Schiiler* an: Um den jungen Patienten
in einer schweren Zeit ein Stiick ,Normalitit“ zu geben, ihnen
die Mdglichkeit 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 kénnen.

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

So funktioniert P.U.L.S.

Mikrofon

" BSL P.U.L.S. Koffer N

) . — S
O ol 9 S o® e@
Headset oder UMTS —_— ddhaia

Laptop Audio- und Videoeinheit
(Schwenk-/Neige-

und Zoom-Funktion)

Schiler Schulklasse

12 Krebs bei Kindern und Jugendlichen



beiden Einheiten ist das System mit nur wenigen Handgriffen
einsatzbereit und leicht bedienbar.
Die Internetverbindung wird {iber 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 beginstigt den Hei-
lungsprozess.

 Die Versdumnisse des Lehrstoffs bleiben geringer.

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

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.

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

Die Reaktionen bei den Konferenzschaltungen bestatigen, dass
neben der Vermittlung von Unterrichtsstoff die unterrichtsunab-
hangige Kontaktaufnahme beziehungsweise die psychosoziale
Komponente ein gleichwertiger Bestandteil des Projektes sein
sollte. Dabei sind die Maglichkeiten und personlichen Bediirf-
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 05 98 00
E-Mail:  Frank.Pastorek@stadt-frankfurt.de

Anzeige

Gemeinsam wachsen
mit dem
Sparkassen-KidsKonto

Passt immer:

Als Geldanlage bietet das Sparkassen-KidsKonto
attraktive Zinsen. Und als Taschengeldkonto hilft es
Kindern ab 7 Jahren, ganz spielerisch den Umgang
mit Geld zu lernen.

(]
S Frankfurter
Sparkasse
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Die Jugendgruppe

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

Wahrend der gemeinsamen 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 Aktivitdten ist ein wichtiger Faktor in der psychosozi-
alen Begleitung der Betroffenen wahrend und nach der langen
Krebstherapie geworden.

Die Bedeutung der Gruppe fir 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 (lber 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 gehért zu den wichtigsten Angeboten
fiir uns Jugendliche.

In unserer Jugendgruppe geht es nicht nur darum, die Themen
,10d”, ,Krebs“ und ,Krankheit” ,tot“zureden. Es geht uns haupt-
sdchlich darum, mit Menschen zusammen zu sein, bei denen wir
uns verstanden fiihlen und mit denen wir reden konnen.

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

Wenn wir unter uns sind, kénnen 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.

14 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

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

Wir freuen uns tiber jedes neue Mitglied.

(PS.: Der Big Boss unserer Gruppe ist eine kleine warmherzige
Frau — grins!)

Fiir die Jugendgruppe: Julia Stadtler— 15 Jahre

Ansprechpartnerin:
Christine Hauser

Tel.: 069 -96 78 07 14
chauser@hfkk.de

E-Mail:
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Meine Bank ist meine
Bank, weil ich mich
immer auf sie verlassen
kann.

UNTERM STeicH ZAHL ICH.

- www.postbank.de

- 0228 5500 5555

- Postbank Finanzcenter

- Postbank Finanzberatung,

gerne auch bei lhnen zu Hause
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Erfahrungsbericht

Meine Geschichte

Nach dem Ende meines
Schulabschlusses (Level 1),
fing schon Level 2 an. Bei
der Abschlussfeier ging es
mir plétzlich nicht gut. Mir
war schlecht, ich flihlte mich
miide, schlapp und schwind-
lig. Ich dachte, es sei nur
eine Grippe. Nach der Feier
ging ich auf dem direkten
Weg nach Hause, legte mich
sofort hin und schlief ein bis
zum néchsten Morgen. Mei-
ne Mutter merkte sofort, dass
mit mir etwas nicht stimmte.
Sie sagte, ich solle mal zum Arzt gehen und mich untersuchen
lassen. Ich hatte in der Woche noch ein wichtiges FuBballspiel
und durfte nicht fehlen.

e

Auf dem FuBballplatz ging’s mir eigentlich relativ gut, ich flihlte
mich nur etwas miide. An diesem Tag ging ich friih schlafen.
Meine Mutter dachte sich nichts dabei, weil ich ja ein FuBball-
spiel hatte. Ich schlief 12 Stunden durch bis meine Mutter mich
weckte. Es fiel mir schwer, aus dem Bett zu kommen. War
immer noch todmiide. Naja, irgendwann kroch ich aus dem
Bett und ging zum tiirkischen Bécker um die Ecke Brot kau-
fen. Der Béacker fragte mich, ob ich krank sei oder Eisenmangel
héatte. Dahinauf frage ich: ,Warum Hakan Abi?“ Weil ich stark
sichtbare Augenringe hétte, antwortete er mir. Ich friihstiickte
gemeinsam mit meiner Familie, und mir fiel auf, dass meine
Leiste schmerzte. Ich dachte mir nichts Schlimmes dabei - be-
stimmt nur eine Sportverletzung. Ich schlief die ganze Woche
immer Uber 12 Stunden, das war irgendwie seltsam flir meine
Mutter. Die Schmerzen in der Leiste wurden immer schlimmer.
Und ich merkte, dass mein linkes Bein etwas blasser war als
das andere Bein. Irgendwann konnte ich die Schmerzen nicht
mehr aushalten, und ich bin alleine in die Notfallklinik gefah-
ren. Ich wartete zwei Stunden im Wartezimmer, bis ich endlich
dran kam. Der Arzt stellte mir einige Fragen, z.B. ob ich rau-
chen wiirde oder Drogen nehme etc. Danach hat er mit einem
Messband den Durchmesser meines Beins gemessen. Ihm fiel
auf, dass mein linkes Bein dicker war als das andere. Der Arzt
vermutete, ich hatte eine Thrombose. Aber es erschien im selt-
sam, weil ich noch jung war und keine langere Operation oder

einen langen Flug hinter mir hatte. Er (iberwies mich direkt ins
Krankenhaus und sagte, dass es sehr geféhrlich sei, so weiter
zu laufen.

Im Offenbacher Stadtkrankenhaus angekommen, dachte ich
mir immer noch nichts Schlimmes. Ich wurde im Krankenhaus
aufgenommen, aber meine Eltern mussten fiir die Aufnahme
Unterlagen unterzeichnen. Ich rief meine Mutter an und sagte,
dass ich im Krankenhaus bleiben miisse. Sie kam mit meinem
Vater ins Krankenhaus und machte sich Sorgen um mich. Es
war mittlerweile schon ca. 21 Uhr und es waren nicht so viele
Arzte im Krankenhaus. Am néchsten Tag kamen meine Eltern
zu mir ins Krankenhaus, um mehr Informationen iber mein
Bein zu erhalten. Die Arzte konnten nichts Klares sagen, auBer,
dass ich eine Thrombose hatte. Aber wovon oder warum diese
entstanden sei, konnten die Arzte nicht sagen. Sie sagten mei-
nen Eltern, dass verschiedene Untersuchungen gemacht wer-
den miissten, um die Ursache zu finden. Mir wurden geflihlte
2 Liter Blut abgenommen und ins Labor geschickt. Solange be-
kam ich Heparin zur Blutverdiinnung. Ich durfte nicht aufstehen
und musste die ganze Zeit im Bett liegen. Mir wurden Kompres-
sionsstriimpfe angezogen und ich sah aus, wie ein Madchen in
Strumpfhosen. Furchtbar!

Es vergingen 5 Wochen und immer war noch nicht klar, warum
ich die Thrombose bekommen habe.

Mein Vater wollte nun wissen, warum es so lange dauert,
die Ursache zu finden - und er machte Stress bei den Arzten.
Zwischenzeitlich hatte sich mein Vater umgehort und erfuhr,
dass es in der Uniklinik Frankfurt Spezialisten gibt, die sich mit
Krankheiten des Blutes beschéftigen. Mein Vater bat den Chef-
arzt der Offenbacher Stadtklinik um ein Gespréch. Der Chefarzt
konnte meinem Vater nichts Klares sagen. Daraufhin holte mich
mein Vater auf eigene Verantwortung aus dem Krankenhaus.
Mein Vater hatte einen Termin vereinbart mit einer Arztin an
der Uniklinik Frankfurt, um mich von ihr untersuchen zu lassen.
Nach der Untersuchung sagte sie mir, dass ich auf jeden Fall
erst einmal ca. 14 Tage hier bleiben miisse, um verschiedene
Untersuchungen machen zu konnen. In der Uniklinik fiihlte ich
mich deutlich besser aufgehoben als im Offenbacher Kranken-
haus. Ich hatte ein Einzelzimmer mit Fernseher, einen Laptop
mit Internetzugang, nette Krankenschwestern, die sich um
mich kiimmerten und es gab besseres Essen.



Bei den Untersuchungen und im Blut wurde nichts Auffalliges
gefunden. Die Arzte waren irgendwie ratlos. Die Arzte be-
schlossen, eine Knochenmarkpunktion durchzufiihren, um die
Ursache fiir meinen Zustand zu finden. Ich bekam eine Narkose
und schlief schnell ein. Irgendwann wachte ich wieder auf — ich
sah doppelt und horte alles mit Echo. Meine Mutter saB neben
mir und sorgte sich um mich. Ich merkte sofort, dass irgendwas
nicht stimmte. Meine Mutter horte sich traurig an. Aber mit dem
Ergebnis, das dann kam, hatte ich nicht gerechnet. Ich kam
langsam zu mir - da kam der Arzt schon rein. Meine Mutter
ging mit Trénen in den Augen aus dem Zimmer. Der Arzt fing
an mich aufzukldren, was ich nun habe. ,Du hast Leukdmie
(ALL)“. - Was ist Leukamie?

Ab da wusste ich, dass der Kampf (Level 2) fiir mich begon-
nen hat. Ich wurde aufgeklart und ich war am Tiefpunkt. Meine
Traume und Ziele hatten sich in Luft aufgeldst. Nach einer Wo-
che kam ich etwas zu mir und habe mich in der Zeit tiber Leu-
kamie Informiert. Und ich habe mir ein anderes Ziel im Leben
vorgenommen, und zwar “Gesund zu werden®.

Ich wurde direkt nach der Diagnose auf der Onkologischen Kin-
derstation (Station 32-4) der Kinderkrebsklinik Frankfurt auf-
genommen. Dort wurde sehr gut fiir mich gesorgt. Ich kam in
ein Zimmer mit einem gleichaltrigen Jungen, der Knochenkrebs
hatte und nur zur Bluttransfusion da war. Ich bekam auch re-
lativ schnell meine erste Chemo, und ich wusste, dass es nicht
nur bei einer Chemo bleiben wiirde. Nach zahlreichen Chemos
ging es mir zum meist nur schlecht. In dieser Zeit lernte ich
alle Krankenschwestern, Professoren, Arzte, Betreuer, die ,Sta-
tions-Mutter” Maria, die Clown-Doktoren und das PSD-Team
kennen. Alle kimmerten sich sehr um mich und taten ihr Bes-
tes, damit ich schnell wieder gesund werde.

Aber wie es kommen musste, waren bei der letzten Knochenmark-
punktion einige Leukamiezellen mikroskopisch sichtbar. Das hie
flir mich: langere und schwierigere Umstanden, um gesund wer-
den zu konnen - Bestrahlung, ein anderes Behandlungsprotokoll
und eventuell eine Knochenmarktransplantation. Plétzlich sanken
meine Heilungschancen von 80 % auf nur noch 60 — 70 %. So
richtig interessierte mich das nicht, ich wollte nur gesund wer-
den. Nun wurde beschlossen, dass ich bestrahlt und anschlie-

Mecac

Innovativ & kompetent -

lhr Partner in der Hamatologie

Bend eine Knochenmarktransplan-
tation durchgefiihrt werden soll.
Die Suche nach einem passenden
Knochenmarkspender wurde welt-
weit gestartet. Die Zeit war eng.
Jetzt musste alles schnell gehen.
In 4 Wochen sollte die Transplan-
tation stattfinden. Leider wurde
in der kurzen Zeit kein passen-
der Fremdspender gefunden. So
musste einer meiner Elternteile
Stammzellen spenden, damit
die Transplantation durchgefiihrt
werden konnte. Bei einer Stammzellentransplantation liegt die
Wahrscheinlichkeit, dass der Korper die Stammzellen eines El-
ternteils annimmt bei 50%. Nach Untersuchungen hatten die
Arzte empfohlen, Stammzellen von meiner Mutter zu nehmen.
Meine Mutter war 3 Tage lang beim Blutspendedienst Frankfurt,
um Stammzellen fiir mich zu spenden. Diese wurden dann gefil-
tert und weiter verarbeitet. Ich lag inzwischen auf der Stammzel-
lentransplantationsstation und wartete auf die Stammzellen von
meiner Mutter. Meine Mutter und ich beteten, dass mein Korper
die Stammzellen annehmen und ich meinem Ziel — gesund zu
werden - ndher kommen wiirde. Nach einigen Wochen war im
Blutbild zu sehen, dass mein Korper mit den Zellen klar kommt
und sie sich vermehren. Und mir ging es von Tag zu Tag besser.

Nach 36 Tagen und 1000 Leukozyten im Blut durfte ich endlich
nach Hause. Ich war mir sicher, dass es mir zuhause schneller
besser gehen wiirde. Und ich lag richtig mit meiner Meinung. Ich
musste regelméaBig zur ambulanten Kontrolle, durfte danach aber
wieder nach Hause, konnte in meinem Bett schlafen und Mamas
Essen genieBen. Meine Haare wuchsen wieder und ich begann,
mein vorheriges Leben fortzusetzen, soweit es moglich war. Ich
entschloss mich, meinen Realschulabschluss zu machen. Und
meldete mich auf der Theodor-Heuss Schule in Offenbach an.
Die Schule begann und alles lief gut. Nach einem Jahr und vier
Monaten taten meine Mandeln weh. Ich ging - ganz normal - in
die Ambulanz, um Antibiotikum zu bekommen. Eine Schwester
sah in meiner Akte, dass eine Kontrolle des Knochenmarks féllig
war. So vereinbarten wir einen Termin zur Nachkontrolle meines
Knochenmarks.

Anzeige

www.medac.de
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Ich war unterwegs mit meinen Freunden, als der Anruf von
der Ambulanz kam. Die Oberarztin war am Apparat. Ich ahnte
sofort, dass etwas nicht stimmte. Vorsichtig teilte sie mir die
traurige Nachricht mit.

Am néchsten Tag musste ich in die Ambulanz um zu bespre-
chen, wie es weiter voran gehen miisste. Die Arzte hatten sich
entschlossen, das Spiel wieder zu spielen — dieses Mal mit har-
teren Waffen: Hochdosis Chemo plus Bestrahlung etc. Ich pack-
te meinen Koffer, als wollte ich in den Urlaub fahren — und fuhr
ins Krankenhaus. Mein Zimmer war reserviert, und ich bekam
schon direkt am gleichen Tag Chemo verabreicht. Ich machte
alles mit, was die Arzte vorgesehen hatten. Ich hatte weniger
Nebenwirkungen als bei den ersten Chemotherapien. Mein Kor-
per hatte sich schon an die Medikamente gewohnt. Ich bekam
wieder mal Hochdosis Chemotherapie plus Bestrahlung, und
eine erneute Knochenmarktransplantation war ebenfalls vorge-
sehen im Protokoll. Dieses Mal wollten die Arzte die Stammzel-
len von meinem Vater geben.

Mir ging es die ganze Zeit korperlich relativ gut, natiirlich war
ich von der Chemo und den Bestrahlungen miide und schlapp.
Aber im GroBen und Ganzen war alles stabil. Dann kam der Tag,
an dem ich die Stammzellen von meinem Vater bekam. Und
ich musste wieder beten, dass mein Korper die Stammzellen
langfristig annimmt. Alles lief reibungslos - ohne groBe Kompli-
kationen. Nach dreiBig Tagen konnte ich nachhause. Ich durfte
mich ein paar Tagen erholen, dann musste wieder zur regel-
maBigen Kontrolle in die Ambulanz. Ich erholte mich sehr rasch
und ging wieder zur Schule. Leider konnte ich nicht in meine
alte Schule zurtick. Ich kam in eine MaBnahme flir zukiinftige
Berufseinsteiger — ein sogenanntes Berufsgrundbildungsjahr
Dieses beendete ich 2007 mit Erfolg.

Danach bewarb ich mich bei verschiedenen Unternehmen
- ohne Erfolg. SchlieBlich arbeitete ich ca. sechs Monate als
Pizza-Lieferant bei einer Pizza-Franchise Kette.

Im Februar 2008 musste ich leider erneut erfahren, dass Leu-
kamiezellen in meinem Knochenmark sichtbar sind — wieder
ein Rickfall. Wo doch nun alles so gut am Laufen war, musste
ich wieder ins Krankenhaus - wieder kidmpfen ums Uberleben.

Diesmal sollte alles anders laufen mit der Therapie: Volles Pa-
cket ,,Plus!“. Hochdosis Chemo plus Vollkdrperbestrahlung plus
Radioimmun-Therapie in Ulm. So hart es auch war, die Arzte
mussten mit mir Tacheles reden. Mir war klar: ,Das ist deine
letzte Chance. Wenn’s dieses Mal nicht klappt, kann ich meine
Koffer packen und in die Heimat fahren.“

Mir war alles egal, was die Arzte und alle anderen sagten. Mein
Ziel war, gesund zu werden und zu zeigen, dass es funktioniert.

SchlieBlich fingen die Chemos an und ich blieb wéhrend des
ganzen Aufenthalts auf der Station in meinem Zimmer. Es ging
mir sehr schlecht, mein Zustand war sehr kritisch. Ich jammerte
nicht und machte alles mit. Checkpoint 1 war erfolgreich, jetzt
folgte Checkpoint 2 - die Reise nach Ulm, um die radioaktiven
Substanzen zu bekommen. Ich fiihlte mich wie Homer Simpson,

der im Atomkraftwerk arbeitet und griin leuchtet. Jeden Tag
musste ich kontrolliert werden, ob ich noch Strahlungen abge-
be. Als ich auch dies hinter mir hatte, musste ich wieder nach
Frankfurt zur Stammzellentransplantation - zum Checkpoint 3.
Ich wusste, wenn ich diese drei Sachen hinter mir habe, habe
ich es geschafft.

Ich habe sehr stark daran geglaubt. Ich kann mich noch ganz
genau erinnern — es war der 25. Dezember 2008 = MEIN WEIH-
NACHTSGESCHENK! Nun musste ich warten, dass das Christ-
kind auch die gewiinschten gesunden Zellen schenkt.

Nach der Transplantation erholte ich mich schnell - und ent-
schied mich, nicht weiter zur Schule zu gehen, sondern eine
Ausbildung zu beginnen. Ich bewarb mich um viele Ausbil-
dungsstellen, erhielt jedoch viele Absagen aufgrund meiner
Krankheitsgeschichte. Dann wurde mir von der Arbeitsagentur
eine Ausbildungsstelle im Berufsbildungswerk als Biirokauf-
mann angeboten. Nach 3 Jahren beendete ich erfolgreich mei-
ne Ausbildung. Wieder schickte ich zahlreiche Bewerbungen
los, um eine Arbeitsstelle zu finden. Nach ebenso zahlreichen
Absagen, schrieb ich auch eine Bewerbung an den Verein ,Hilfe
fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ Der Verein hatte mich
schon wahrend der Krankheit unterstiitzt. Nun bot er mir auch
eine Arbeitsstelle an.

Seit September 2013 arbeite ich jetzt als Biirokaufmann in der
Verwaltung des Vereins. Hier kann ich die Hilfe, die ich vorher
vom Verein bekommen habe, durch meine Arbeit an krebskran-
ke Kinder zuriickgeben.

Auf diesem Weg machte ich auch einmal ,Danke“ sagen an die
besten Arzte und Krankenschwestern im Uniklinikum Frankfurt,
die mich durch die Zeit meiner Krankheit behandelt und beglei-
tet haben. Weiterhin ein herzliches Dankeschdn an den Verein
LHilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“, der mir mit vielen
Angeboten und Aktivitaten die schwere Zeit der Erkrankung er-
leichtert hat.




ﬂ mainova

Mainova leistet
Gesellschaft.

Mit Herz und Hand fir die Region — als Partner und Férderer von Sport, Bildung, Kultur und
sozialen Projekten. Denn die Mainova versorgt Rhein-Main nicht nur mit gtinstigem Strom und
Erdgas. Sondern auch mit Impulsen fir unsere Gesellschaft. Mehr Verantwortung: www.mainova.de
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Zum 3. Mal veranstaltete unsere Jugendgruppe am 07. September 2013 das Festival ,,Sound of Life* auf der

Galopprennbahn in Frankfurt-Niederrad.

Janna Rupprecht, eine junge Krebspatientin, die maBgeblich
flir die Organisation des Festivals verantwortlich ist, hatte ei-
nen groBen Wunsch fiir das Festival ,Sound of Life 2013
Es sollten mehr Besucher als in den letzten Jahren kommen
— 1.000 Géste erhoffte sie sich. Und ihr Wunsch ging in Er-
flillung — 1.017 Besucher feierten mit den krebskranken Ju-
gendlichen das Leben.

Insgesamt 7 Bands traten auf. Hohepunkt zum Abschluss war
der Frankfurter Soul- und Reggae-Musiker CHIMA, der die
Stimmung nochmal richtig anheizte.

Es herrscht eine entspannte frohliche Atmosphare auf dem
Gelénde der Galopprennbahn. Bunt geschminkte Kinder liefen
lachend (ber den Platz, andere sprangen in einer Hiipfburg
im Kreis. Menschen jeden Alters und verschiedener Nationa-
litditen schlenderten mit Glasern in der Hand auf und ab und
unterhielten sich, andere horten der Musik zu, wieder andere
tanzten zu den lebendigen Rhythmen.

Ergreifend war der Moment, in dem in Gedenken an die ver-
storbenen Mitglieder der Jugendgruppe weiBe Tauben aus
einem Kafig gelassen wurden und in den Himmel aufflogen.
Danach herrschte eine Weile tiefes Schweigen.




Der Frankfurter Oberbiirgermeister Peter Feldmann, Schirm-
herr des Festivals, und der Leiter der Kinderklinik des Uni-
versitatsklinikums Frankfurt, Herr Prof. Dr. Thomas Klingebiel,
auBerten sich in ihren Reden lobend iiber das Engagement der
Jugendlichen.

Auch wir sprechen an dieser Stelle unseren herzlichen Dank
aus an die Jugendgruppe, an Frau Hauser und vor allem an
Janna Rupprecht, die trotz laufender Chemotherapie und den
damit verbundenen Beschwerden, unermiidlich organisiert
und gemanagt hat.

Wir sind stolz auf diese jungen Menschen.

Weiterhin gebiihrt weiteren vielen Menschen

ein groBes DANKESCHON:

Den Betreibern der Galopprennbahn, der Firma satis&fy AG,
die die Biihne und die Technik gestellt hat, den Musikern, die
kostenlos aufgetreten sind, den zahlreichen Spendern von
Speis und Trank sowie allen Helferinnen und Helfern, die vor,
wéhrend und nach der Veranstaltung mitgewirkt haben, dass
das Festival ein Erfolg wird.

Weltweit fihrend mit
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" TATA CONSULTANCY SERVICES

IT-Services, Beratung und Innovationsgeist

des IT-Unternehmen ist lokales Engagement
ichtig. Neben unserem geschaftlichen Erfolg
jale Aktivitaten in Deutschland.

www.tcs.com/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:

Das Familienzentrum

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 fir 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 mit Kinderbetreuung statt. Weiterhin gibt es
eine Gesprachsgruppe fiir trauernde Eltern. Einmal im Monat
treffen sich betroffene tiirkische Familien zu gemeinsamen Ak-
tivitdten. Verschiedene Veranstaltungen bieten die Moglichkeit,
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 verabreden und
— nach Absprache mit den Arzten — eine kurze Klinikpause ein-
legen. Im Spielzimmer gibt es eine Kuschelecke, Spiele fiir 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 kdnnen, bie-
tet eine Yogalehrerin einmal in
der Woche Yoga an. Termine
flir eine Entspannungsmassa-
ge konnen mit unserer Mitar-
beiterin Frau Waltz individuell
vereinbart werden.

4. Das Familienzentrum als Informationsstelle:

Die meisten Mitarbeiterinnen des Vereins sind selbst betroffene
Eltern. Aufgrund der eigenen Erfahrungen konnen sie wichtige
Informationen weitergeben und sich in die Situation der Famili-
en hineinversetzen. Betroffene finden immer ein offenes Ohr.



Wigheade Lamdsir

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 (iber 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, fihrt 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 gegenuber. In dieser Situation hilft ein geschiitzter Rahmen, in dem
die betroffenen Eltern Gber 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 Réume 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.

Ein Bericht aus Gesprachen mit trauernden Eltern

Wenn die Tage kiirzer werden und das Sonnenlicht die gefarbten
Blétter der Bdume in einen goldenen Regen verwandelt, hat der
Herbst uns erreicht. Er verzaubert die griinen Blétter der Bdume
in die verschiedensten Gelb-, Braun- und Rottone. Der Wind weht
sie mit seinem Spiel auf Blirgersteige und StraBen. Da liegen sie
nun, als wiirden sie nur darauf warten, noch einmal von den Fii-
Ben der Menschen durcheinander gewirbelt zu werden. Die Luft
riecht nach Feuchtigkeit und Erde. Feine Nebelschwaden liegen
am Morgen (iber den freien Stoppelfeldern, um unsere Welt in
eine geheimnisvolle Atmosphére einzutauchen. Schnell kann
sich dieses idyllische Bild jedoch &ndern und die Tage werden
grau und regenverhangen. Menschen eilen mit gebeugten Kop-
fen durch die StraBen, um den Regenschauern zu entkommen.
Der Abschied vom Sommer hat stattgefunden und die Vorberei-
tungen flir den Winter beginnen.

In dieser Zeit ziehen sich die Menschen wieder mehr in ihre Hau-
ser und Wohnungen zuriick. Die Garten und Terrassen sind win-
terfest gemacht. Blumenzwiebeln finden noch schnell einen Platz
in der Erde, damit wir uns im Friihling an ihren Bliiten erfreuen
konnen. Der oftmals graue November mit seinen Gedenk- und
Besinnungstagen steht vor der Tiir. Wir besuchen die Graber un-
serer lieben Verstorbenen und schmiicken sie mit Blumen, Ge-
stecken und Kerzen. Fiir trauernde Eltern ist nicht nur diese Zeit
eine Zeit der wiederkehrenden Erinnerungen. In ihren Erinnerun-
gen sind die vorausgegangenen Kinder stets gegenwartig. Immer
wieder gehen die traurigen Gedanken zu den Kindern. Sie fehlen
unendlich — leben jedoch auf unerklarliche Weise weiter, in den
Herzen der Eltern.

Wird bei einem Kind die Diagnose Krebs gestellt, bedeutet dies
viele Monate Behandlung auf der onkologischen Kinderstation

24 Krebs bei Kindern und Jugendlichen

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

der Uniklinik Frankfurt. Der Verein Hilfe fiir krebskranke Kinder
Frankfurt e.V. unterstiitzt in dieser belastenden Zeit die Eltern
so gut wie mdglich und bietet umfassende Hilfe an. Wenn alle
Mdglichkeiten der Heilung erschopft sind, die Kraft fiirs Kimpfen
nicht mehr reicht, das Schlimmste fiir Eltern eintritt und sie als
trauernde Eltern zuriickbleiben, bietet der Verein auch weiterhin
seine Hilfe an. Es ist ein Alptraum fiir Eltern, das geliebte Kind in
den Tod zu begleiten. Zeiten der Hoffnung folgt eine tiefe Trauer,
die sich wie ein schweres Siegel auf die Herzen der Trauernden
legt. Die einst voller bunter Farben erlebte Welt wird nun grau
und kalt. Lange Zeit muss vergehen, bis sich Eltern aus diesem
dunklen Tal der Trauer wieder erheben kdnnen — eine Zeit der
Verzweiflung und voller Fragen nach dem Lebenssinn. Zu keiner
Zeit kommen Menschen tiefer in Berlinrung mit Gefiihlen, als in
dieser unglaublich schweren Zeit.

Auch flir Angehorige und Freunde ist dies eine schwierige Zeit.
Oftmals kommt der Ausdruck des ,Uberfordertseins“. Kann es
sein, dass trauernde Eltern von ihren Mitmenschen etwas for-
dern? Fordern bedeutet hier, gehort zu werden. Den Erinne-
rungen an die geliebten Kinder zu lauschen. Wahrzunehmen,
wie schwierig ein Leben ist, wenn Zukunftsplédne zerstort sind,
wenn Traume nicht erfiillt werden. Bei Eltern, deren einziges
Kind verstorben ist, scheint ein Leben nicht mehr lebenswert.
Die Liebe zu dem Kind ist zu etwas unendlich Kostbarem ge-
worden und méchte weitergehen, (iber alle Grenzen des dies-
seitigen Lebens hinaus. Da keine neuen Erlebnisse mit dem
Kind mehr hinzukommen, verbleibt nur das Erzahlen der lie-
bevollen Erinnerungen, die bereits erzéhlt wurden. Wenn Eltern
zu den Begegnungsnachmittagen kommen berichten sie, dass
schon nach kurzer Zeit des Verlustes Worte fallen wie ,,Loslas-
sen”, ,Das Leben geht weiter”, ,Nach vorne blicken®. Worte,



die so leicht iiber die Lippen kommen, so leicht gesagt sind,
doch Trauernde in ihren Gefiihlen verletzen.

Den Schmerz der Trauer ertragen, ihn zulassen, damit daraus
etwas Neues entstehen kann, ist das Ziel der Trauer. Trauer
nicht als feindlichen Gegner anzusehen, sondern als freundli-
chen Helfer in tiefer Not - das kann nur von Eltern vermittelt
werden, die Gleiches erlebt haben. Gegen innere Gefiihle nicht
anzukdmpfen, um sie auszuschalten oder sie auf eine Zeit zu
verlegen, wenn keiner sie sehen kann, Tranen flieBen lassen,
damit sie Erleichterung bringen konnen — das alles bedeutet
schwere Trauerarbeit. In dieser Zeit nicht alleine zu bleiben,
sich mitteilen zu konnen, Verstandnis zu bekommen und die
Gemeinschaft anderer Eltern zu erfahren — dies ist ein wichtiger
Bestandteil unseres Angebotes fiir trauernde Eltern.

So werden in jedem Jahr trauernde Eltern eingeladen, kleine
Erinnerungsgaben fiir die Gréber der Kinder anzufertigen. In
diese kleinen Grabgeschenke werden all die Liebe, die Sehn-
sucht und die Dankbarkeit fiir die Kinder eingebunden.

Ein Nachmittag, an dem sich Eltern wahrend des gemeinsa-
men Tuns austauschen, Erinnerungen wieder aufleuchten las-
sen und etwas Einzigartiges fiir ihr Kind erschaffen kdnnen. So
entstehen kleine Herzensgaben. Einzigartig wie jedes Kind, das
uns verlassen musste.

Wie die Natur Zeiten des Wandels hat, so brauchen auch trau-
ernde Eltern viel Zeit, damit Wandlung geschehen kann. Trauer
fordert Stérke, Kraft und Mut. Aus den Erzdhlungen Trauernder
kann man erfahren, wie viel Kraft und Stirke die Kinder be-
sessen haben. Und so scheint es, dass diese Kraft und Stérke
von den Kindern auf ihre Eltern (ibertragen wurde. Es sind be-
deutsame Spuren, die die Kinder in den Herzen ihrer Eltern hin-
terlassen haben und sie weiter auf dem kiinftigen Lebensweg
miteinander verbindet.

In Stille und Zuriickgezogenheit reifen Gefiihle. Zeit lasst eine
Veranderung entstehen, und aus Liebe und Trauer wird eine
tiefe Dankbarkeit geboren. Dankbarkeit fiir die geschenkte Zeit
mit dem Kind - auch wenn sie viel zu kurz war. Die Sehnsucht
wird jedoch ein stiller innerer Begleiter bleiben.

...Und irgendwann, nach der Kalte des Winters, wird ein war-
mer Sonnenstrahl das Erwachen des Friihlings ankiindigen. Die
im Herbst eingepflanzten Blumenzwiebeln, die lange Zeit in der
dunklen Erde verborgen waren, strecken sich der Sonne und
Waérme entgegen. So wie die Blumenzwiebeln die Zeiten der
Dunkelheit genutzt haben, um Kraft zu sammeln, verwandelt

hervorzukommen, um uns mit ihren Bliiten zu erfreuen, wer- -
den auch trauernde Eltern die Kraft der Trauer nutzen und sich

verwandeln lassen, um s dem Leben wieder zuzuwenden
— mit ihren g ehebtqn Klnd 7 als st il

hrer Seite.

 Begleiter an
e [3%

Novemberherz

Ich bind" ein Herz aus bunten Blumen
und bring es an dein Grab.
Liebe, Sehnsucht, Dankbarkeit
bind" ich in dieses kleine Herz
und bring es an dein Grab.

Hatt" dich so gern noch bei mir
Trauer erflllt mein Herz.
Ein Herz geflillt mit Trauer
bring ich zu deinem Grab.

Du bist in meinem Herzen,
das sagt dir dieses Herz.
Ein Herz geflillt mit Liebe

das bring ich an dein Grab.

Ich mochte die Zeit nicht missen
das sagt dir dieses Herz.

Ein Herz gefullt mit Dankbarkeit
bring ich zu deinem Grab.

Du bist bei mir am Morgen,
am Abend, in der Nacht
Ich bind ein Herz aus Sehnsucht
Und bring es an dein Grab

Die Liebe, sie halt ewig!
Das sagt dir dieses Herz.
Ein Herz mit bunten Blumen
Das leg ich auf dein Grab
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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 Spezialitdten 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 Tirkei angereist sind
und fiir einige Zeit in Frankfurt leben (missen). 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 tatkraftiger 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 flir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ betreu-
te von Anbeginn an selbstverstandlich 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.: 069 — 56 00 49 49

E-Mail: nilgungergin@hotmail.com



Erholung an der Ostsee

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 Strandndhe 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 Ferienhdausern Gromitz

von Anderea Garken

Seit 19 Jahren betreue ich die Erholungsstétte des Vereins
,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 Hauser, 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
schéatzen diese Flrsorge des Vereins sehr und kommen immer
wieder gerne hierher.

Seit wir im Sommer 1994 das erste Haus er6ffnet haben, freue
ich mich (iber die vielen kleinen und groBen Gaste, die nach
Gromitz kommen. Es ist schon, die Familien ein Stiick 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 &ltester Sohn Jan
— heute 29 Jahre alt — wurde mit 7 Jahren knochenmark-
transplantiert. Mein Anliegen ist es deshalb, den Familien einen
moglichst schonen Urlaub zu erméglichen, ihnen fiir ihre Sor-
gen und Néte 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. 04562-77 96
Mobil: 0173 -3248 719
E-Mail: agarken@hfkk.de
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Der Verein ,,Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“
und seine angeschlossene Tochter ,,Frankfurter Stiftung fur

krebskranke Kinder*

Die ,,Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder” wurde im Jahre 1994 durch den Verein ,Hilfe fiir krebskran-
ke Kinder Frankfurt e.V.“, gegriindet. Bis heute ist der Stiftungsvorstand identisch mit dem Vereinsvorstand,
der sich aus betroffenen Eltern zusammensetzt. Durch diese personelle Verbindung zwischen ,Verein® und
»otiftung“ ist gewahrleistet, dass sich beide Einrichtungen gezielt ihrer jeweiligen Aufgabenstellung, namlich

der ,Hilfe flr krebskranke Kinder“, widmen konnen.

Zweck der Stiftung war von Anbeginn an, die Erforschung von
Krebskrankenheiten im Kindes- und Jugendalter zu férdern und
zu unterstiitzen. Bis ins Jahr 2004 hat die Stiftung gezielt For-
schungsvorhaben im Klinikum der Goethe-Universitét finanziell
gefordert.

1999 wurde die Stiftung durch eine Erbschaft in die Lage ver-
setzt — im Einklang mit den letztwilligen Verfiigungen der an
Krebs verstorbenen Erblasserin Dr. Petra Joh und mit vielen
betroffenen Eltern — die Erforschung der Ursachen von Krebs-
erkrankungen und die Verbesserung der Heilungschancen in
einem eigenen Forschungshaus zu ermdglichen.

2005 konnte nach einer Bauzeit von knapp zwei Jahren das
Dr. Petra Joh-Forschungshaus seiner Bestimmung (ibergeben
werden. Verteilt (iber zwei Etagen, forschen dort heute nicht nur
hoch anerkannte Wissenschaftler, sondern auch Nachwuchs-
wissenschaftler.

Ziel der Arbeiten im Dr. Petra Joh-Forschungshaus ist die Ent-
wicklung innovativer Behandlungsmaglichkeiten fiir Kinder und
Jugendliche mit Krebserkrankungen, um deren Heilungschan-
cen langfristig zu verbessern.
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Durch die wissenschaftliche Kooperation mit dem Klinikum der
Johann Wolfgang Goethe-Universitét ist dariiber hinaus sicher-
gestellt, dass das Wissen der Naturwissenschaftler und der Me-
diziner zusammengefiihrt wird und damit die Synergieeffekte
fiir die Heilungschancen genutzt werden.

Die betroffenen Vorstandsmitglieder des Vereins ,Hilfe fiir
krebskranke Kinder Frankfurt e.V.“ und seiner eigens fiir die
Forderung der Forschung bei Krebs im Kindesalter gegriindeten
»Frankfurter Stiftung flir krebskranke Kinder” bedanken sich
fiir die finanzielle Forderung zugunsten der krebskranken jun-
gen Patienten von ganzem Herzen.

Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.
KomturstraBe 3
60528 Frankfurt am Main

Tel.: 06996 78 07 - 0
Internet: www.kinderkrebs-frankfurt.de

Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder
KomturstraBe 3 a
60528 Frankfurt am Main

Internet: www.kinderkrebsstiftung-frankfurt.de
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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 verges-
sen und unbeschwerte Momente erleben konnen, organisieren wir regel-
méaBige verschiedene 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 Geldnde 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.

e Alle zwei Jahre bieten wir fiir die Familien und fiir das Kli-
nikpersonal eine Schiff-Fahrt auf dem Main an. Fir 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 begriBt
und ihnen die mitgebrachten Geschenke Uberreicht.

 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 Aktivitaten im Familienzentrum und diverse Angebote
von anderen Organisationen fiir die von uns betreuten Kinder,
Jugendlichen und Familien.

Zahngesunde Tradition —

Anzeige

Der klassische Nikolausteller ist wieder in

In der Theodor Storms Knecht Ruprecht, der ,drau8’ vom Wal-
de” her kommt und braven Kindern Gutes bringt, hatte in seinem
Sack nicht etwa Schokolade. Der Bote des Christkinds brachte
+Apfel, Nuss und Mandelkern”. Leckereien, die auch den Zah-
nen SpaR machen. In vielen bekannten Weihnachtsgedichten
und -liedern duftet es ,nach Apfeln und Nussen”, doch trotz die-
ser zahnfreundlichen Tradition wird die Weihnachtszeit von Jahr
zu Jahr immer mehr versuft.

Es geht nicht darum, Zucker und Schokolade vom Gabenteller zu
verbannen. Es gilt vielmehr, ihnen ihren Platz als Besonderheit
und Hohepunkt wieder zuzuweisen und statt Unmengen zahn-

Gesund beginnt im Mund!

schadigender SuBwaren Knabbereien zu verschenken, die den
Zahnen helfen, gesund zu bleiben. Obst und Nusse zum Nikolaus
fordern die Kauaktivitat und sorgen durch verstarkten Speichel-
fluss daflr, dass der Selbstschutz der Zahne aktiviert wird. Spei-
chel remineralisiert den Zahnschmelz, schafft einen Puffer ge-
gen aggressive Sauren und entfaltet im ganzen Mundraum eine
Wirkung gegen Bakterien und Krankheitserreger.

Familien, denen die Zahngesundheit ihrer Kinder am Herzen
liegt, sollten sich beim Fullen der Nikolausteller ruhig von der
sprichwortlich guten alten Zeit inspirieren lassen.

Mehr Informationen auf www.lzkh.de und unter 069 427275-169.

e

LZK

Hessen

Unsere Zahne vollbringen taglich Hochstleistungen: 18 Tonnen
Nahrungsmittel kaut der Mensch durchschnittlich in seinem
Leben. In diesem leistungsféhigen ,Verarbeitungsbetrieb” kommt
es ab dem ersten Milchzahn auf regelmafige Pflege der Zéhne
und die richtige Erndhrung an.

Nahere Informationen: Patientenberatung der Landeszahn-
arztekammer Hessen, Telefon 069 427275-169

Landeszahnarztekammer Hessen

Korperschaft des 6ffentlichen Rechts



So konnen Sie helfen

Der Verein erhalt seit seinem Bestehen keinerlei finanzielle Mittel der offentlichen Hand und ist deshalb auf die
Hilfsbereitschaft der Mitblrgerinnen 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

o Kindern und Jugendlichen und deren Familien zu Gute kom-
men, halten wir unsere Verwaltungs- und Werbungskosten so
gering wie moglich — sie liegen bei 10 %.

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

Tel: 069-968707-0
E-Mail: info@hfkk.de

Ansprechpartnerin fiir unsere Vereinsartikel:
Ingrid Bartelmeh

Tel. 069967807 -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

32 Krebs bei Kindern und Jugendlichen




MITGLIEDSANTRAG

Ich méchte |:| ordentliches Mitglied |:| foérderndes Mitglied werden im Verein

Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e.V. (gemeinnitzig anerkannter Verein)
Komturstrale 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
Stralle Geburtsdatum

PLZ, Wohnort Jahr der Erkrankung

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

SEPA — Lastschriftmandat

Glaubiger-ldentifikationsnummer DE6722200000898341
Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

Ich erméchtige den Verein Hilfe fur 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
belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Zahlungsart: Wiederkehrende Zahlung

VVorname und Nachname (Kontoinhaber)

StralRe 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 fiir krebskranke Kinder



Chronologie

1983

 Griindung des Vereins ,Hilfe fiir 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.

e Einweihungsfeier des kliniknahen Familienzentrums fir
krebskranke Kinder und ihre Angehdrigen.

1994 bis 2002

* Bezug der Erholungsstétte im Ostseebad Gromitz.

o Aufbau eines psychosozialen Betreuungsprogramms im
Familienzentrum.

* Verstérkte 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.*

 Spatenstich fiir das Zentrum fiir Stammzelltransplantation
der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin am Universitéts-
klinikum Frankfurt am Main im August 2002.

2003

© 20-jahriges Bestehen des Vereins.

 10-jahriges Bestehen des Familienzentrums.

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

Danke

2004
e Einweihung und Eréffnung 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
e Erweiterung der Erholungsstétte in Gromitz.

2008
 25-jahriges Bestehen des Vereins.
» 15-jahriges 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.

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

2013
 30-jéhriges Bestehen des Vereins.
» 20-jahriges Bestehen des Familienzentrums.

An dieser Stelle mochten wir uns bei allen Menschen bedanken, die — in welcher Weise auch immer — dazu beigetragen haben bzw.
immer noch dazu beitragen, dass wir zum Wohle der krebskranken Kinder und Jugendlichen und ihren Familien diese zahlreichen, in
diesem Heft vorgestellten MaBnahmen und Angebote realisieren kénnen.

Herzlichen Dank

.. allen Spendern und Sponsoren fiir die konti-
nuierliche finanzielle Unterstiitzung und das
soziale Engagement.

.. allen Initiativen, Verbanden und Institutionen fiir
die jahrelange engagierte Hilfsbereitschaft.

.. allen Organisatoren und Mitstreitern von Stra-

Benfesten, Weihnachtsmérkten, Flohmérkten,
Nachbarschaftsfesten und und und ....
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.. allen ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfern, ohne deren personlichen Einsatz
wir viele Veranstaltungen und Aktivitaten
nicht durchfiihren konnten.

.. nicht zuletzt allen Mitgliedern, den
ordentlichen und den fordernden, fiir
ihren aktiven und finanziellen Beitrag.
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Etikettendrucksysteme GmbH

- Etiketten

- Etikettendrucker

- Thermotransferfolien
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Wellen-, Sport-, Nichtschwimmer- und Kinder-
planschbecken = Aufenbecken = Riesenrutschen
= Beachvolleyball = Spielplatz = Kindergeburtstage

Rebstockbad, Zum Rebstockbad 7, 60486 Frankfurt
Tel.: 069/ 27 10 89 - 11 00, www.rebstockbad.de
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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 Unterstlitzung, das uns allen zu- H e I a ba s
gutekommt. Ein Engagement, das unsere Achtung und

unseren Dank verdient. www.helaba.de Banking auf dem Boden der Tatsachen.



