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Hut ab! Schliisselfunktion Pflege

Hotfnung: Immuntherapien
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——ss——— Die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V. unterstiitzt seit 45 Jahren die KN\P(\&\\:(_BDS i ‘=
:“_'T_"'__ Klinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie am Universitatsklinikum Hamburg- \m{ o
_ Eppendorf (UKE), kurz das Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. Der gemeinniitzige Verein ==
.~ wurde 1975 von betroffenen Eltern krebskranker Kinder gegriindet. Die Spendenmittel \_....._.q__
— 3= werden verwendet, um eine optimale Patientenversorgung zu erreichen, psychosoziale ! —
i Hilfen fiir betroffene Familien zu leisten und das Forschungsinstitut Kinderkrebs- fgf&ﬁigiﬂ:ﬁﬁfgs =
: | Zentrum Hamburg zu fordern. Unter dem Slogan KNACK DEN KREBS sensibilisiert die Kinder?(rebs-Zentrum =
) ~. Fordergemeinschaft die Offentlichkeit fiir das Thema Krebs bei Kindern. Hamburg e.V. EE_E
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Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
Gebdude N21 - UKE

DAS TITELBILD:
Krankenschwestern des Kinderkrebs-Zentrums Hamburg il

MartinistraBe 52 | 20246 Hamburg SPENDENBESCHEINIGUNGEN

Telefon 040 25 60 70 | Fax 040 25 60 72 erteilt die Fordergemeinschaft ohne besondere Aufforde-
buero@kinderkrebs-hamburg.de rung.

SPENDENKONTEN Geben Sie bitte bei der Uberweisung Ihre Adresse an,

EDEKABANK
Haspa

IBAN DE20 2009 0700 4567 8970 01 | BIC EDEKDEHHXXX damit die Spendenbescheinigung Sie erreicht.
BIC HASPDEHH 9

EDITORIAL

Viren - gut, bose oder
sowohl als auch?

Vollig unvermittelt und unseren Alltag komplett
umkrempelnd hat ein winziges Virus vom anderen Ende
der Welt uns in Sorge um unsere Liebsten gestiirzt,
uns physische Distanz zu Mitmenschen auferlegt, die
nicht selten zur sozialen Distanz fiihrte. Einige As-
pekte sind vielleicht nicht undhnlich den Erlebnissen
unserer Familien in der Klinik, wenn die Nachricht
einer bosartigen Erkrankung und plotzliche Infekt-
anfalligkeit, ihren Alltag aus den Angeln hebt, auch
wenn die Bedrohung dieser Familien leider viel realer
ist. Umso mehr schulden wir allen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern der Klinik Dank und Hochachtung vor
ihrem unermiidlichen Engagement. Das trifft beson-
ders den Pflegedienst, denn hier finden die haufigsten
Kontakte zu Patienten und ihren Familien statt. Bis
zum Zeitpunkt dieses Berichtes hat sich kein Kind
mit SARS-CoV2 infiziert, was auch der personlichen
Vorsicht des gesamten Klinikpersonals zu verdanken
ist. Hut ab!

Wie immer, hat jede Sache mindestens zwei Sei-
ten. So ist es auch ein (anderes) kleines Virus, das
Gene in T-Zellen einschleust, die dann Leukdmiezel-
len bekampfen. Uber diese neue gentherapeutische
Methode und das erste in Hamburg behandelte Kind
berichten wir Ihnen ebenfalls in dieser spannenden
Ausgabe des Schmetterlings.

Vielen Dank dafiir, dass Sie gerade jetzt Ihr Inte-
resse und Ihre Unterstiitzung fiir unser gemeinsames

Anliegen aufrechterhalten!

__Professor Dr. Ingo Miiller,

Arztlicher Leiter

Sektion Padiatrische Stammzelltransplantation

und Immunologie am Kinderkrebs-Zentrum Hamburg
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Wir horen das DANKESCHON hinter

den Mund-Nasen-Schutzmasken .

Das gesellschaftliche Ansehen des Pflege-
berufs erfahrt dieser Tage eine beispiellose
Wertschdtzung. Lange iiberfillig, finden
wir und fragen Ulrike Borcic zu Arbeits-
und Stationsalltag in Zeiten von CORONA.

Schwester Rike, so werden Sie im Haus genannt,
Sie sind mittlerweile seit iiber 22 Jahren hier
in der Kinderonkologie tatig. Erfahrt Ihre
Arbeit - und die Ihrer Kollegen eine groRere
Wertschatzung als vor Zeiten der Pandemie?

Ja, ich denke von auBerhalb schon. Intern er-
hielten wir schon immer sehr viel Wertschatzung, ganz
besonders von den Eltern der Patienten. Schon immer
haben die Eltern uns mit kleinen Aufmerksamkeiten
wie Schokolade oder einem selbstgebackenen Kuchen
versorgt”. Jetzt horen wir dazu das DANKESCHON
hinter dem Mund-Nasen-Schutz, den der begleitende
Elternteil standig tragen muss. Ein DANKE fiir die
notwendigen Pflegeunterstiitzungen, die auch schon
vor der Pandemie erbracht wurden.

Hat sich die pflegerische Arbeit in der letzten
Zeit verandert?

Die pflegerische Arbeit im Kinderkrebs-Zentrum
erforderte schon immer hohe Standards. Besondere
Infektionsauflagen herrschten bereits vor Corona-
Zeiten. Was zugenommen hat, ist der administrative
Aufwand. Es darf in der Regel nur noch ein Elternteil
beim Patienten sein. Vor jedem Besuch werden Daten
aufgenommen, um bei einer eventuellen Infektion
umgehend die ,Mit-Besucher” zu iiberpriifen. Dies
gilt fiir den Besuch der Ambulanz sowie bei einer
Aufnahme auf Station.

Wie gehen die Eltern mit der Situation um?

Die Eltern der Station haben seit jeher besondere
Hygienemalnahmen durchgefiihrt, denn durch die
Chemotherapie werden die Abwehrkrédfte der Patien-
ten gesenkt, und teilweise wird die einst erworbene
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Immunitdt zerstort. In dieser Phase sind die Hygie-
nevorschriften verstarkt zu beachten. Der Verzicht,
sich in Menschenmassen zu begeben sowie griindliches
Handewaschen sind MalRnahmen, die die Eltern und
Patienten immer unter Therapie durchfiihren miis-
sen. Einzig das dauerhafte Tragen eines Mund-Nasen-
Schutzes ist dazugekommen. Sehr dankbar sind wir,
dass beim Bau der neuen Klinik an einen separaten
Eingang gedacht wurde. Ein Eingang, der nun Gold
wert ist, wie auch der Fahrstuhl, der nur den Patienten
der Station Kinder 1b zur Verfiigung steht. Was den
Eltern fehlt, sind die Angebote der Station wie z.B.
Shiatsu oder die Elternabende bei Kdse und Wein.
Die fehlende Ablenkung fiir die Kinder durch schéne
Aktionen im Spielzimmer, Mal- und Musiktherapie
lasst die Zeit langsamer vergehen. Es ist eine noch
grolRere Herausforderung fiir die Familien, ohne Be-
such und immer alleine fiir das Kind in der Klinik da
zu sein. Auch wir Arzte und Pflegekrifte wiirden die
Tiiren wieder gerne fiir alle 6ffnen, nur leider ist das
in dieser Zeit nicht moglich. Immer wieder werden
wir nach Ausnahmen gefragt, aber wir miissen uns
zum Schutz aller an die Regeln halten. Gerade in die-
ser Situation fehlt erschwerend der direkte Kontakt
zum Psychosozialen Team. Auch der ist momentan nur
eingeschrankt moglich, aber das Psychosoziale Team
ist erfinderisch und hat das Angebot angepasst, um
Patienten und Familien zu unterstiitzen. Einen Uber-
blick liber weitere Extra-Angebote auf Station und in
der Ambulanz gibt die Seite 14.

FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

Entlassungsritual auf der Station

Der groRe Tag ist gekommen: Leni darf die Glocke lauten und die Kinderkrebs-Station
verlassen. Diese tolle Illustration vom Entlassungsritual im Kinderkrebs-Zentrum wurde
von Katja Rieckhoff gezeichnet. Viele der Mitarbeiter, die Leni {iber Wochen und Mo-
nate auf ihrem Weg begleitet haben, sind zu sehen. Sie alle wiinschen Leni und ihrer
Familie alles Gute.
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Heldentaten

Liza Lange ist Gesundheits- und Kinder-
krankenpflegerin auf der Station K1b und
KMT des Kinderkrebs-Zentrums. Hier be-
richtet sie, was sie antreibt und welche
Rolle die Eltern auf der Station spielen.

Hallo, mein Name ist Liza, ich bin 25 Jahre alt
und arbeite seit mehr als drei Jahren in der Kinderon-
kologie und Hamatologie am UKE. Ich mag meinen Job
sehr, trotz aller Verantwortung und der anstrengen-
den Arbeitszeiten. Die Kinder sind der wichtigste Teil
meiner Arbeit, sie sind meine Motivation, sie machen
meinen Tag wertvoller. Ich kann mir vorstellen, dass es
angsteinfloRend wirken kann, wenn man erzahlt, dass
man mit krebskranken Kindern arbeitet und dies auch
noch gut findet. Es kann sogar den Anschein erwecken,
abgebriiht oder gar unsensibel zu sein. Doch genau
das Gegenteil ist der Fall. Das Gleichgewicht zwischen
Mitgefiihl, Empathie, Verstandnis und Abstand zu fin-
den, ist manchmal schwierig, dennoch notwendig.
Unsere Kinder sind immer wiederkehrende Besucher,
die nach einer gewissen Zeit zu Untersuchungen oder
Chemotherapie auf die Station zuriickkehren. Es ist
quasi unmoglich, nicht ihre Geschichte zu kennen
und sie und ihre Eltern nicht ins Herz zu schliel3en.
Natiirlich mochte man noch mehr Zeit mit den Kin-
dern verbringen, sie besser kennenzulernen, ihnen
zuzuhoren und ihnen Aufmerksamkeit zu schenken.
Ein groRer Dank geht an dieser Stelle an alle unsere
Eltern auf der Station. Sie sind sich ihrer groRen und
kleinen Heldentaten oftmals nicht bewusst, aber sie
leisten jeden Tag so viel und sind fiir die Kinder - aber
auch fiir uns - eine ganz grof3e Unterstiitzung. Unsere
Station, die K1b, wurde vor kurzem in drei Bereiche
eingeteilt, um es den Arzten und dem Pflegepersonal
leichter zu machen, sich einzuordnen. Es gibt einen
Lowen-, einen Zebra- und einen Nashorn-Bereich, der
jeweils die gleiche Anzahl Kinder beinhaltet. Dies
erleichtert den Alltag sehr, denn so ist es fiir jeden
einfacher, sich zurecht zu finden, und jeder kennt
schnell seinen Ansprechpartner. Eine positive Grund-
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stimmung zu behalten trotz schwerer Krankheiten, ist
der Schliissel zur Losung. Dabei helfen zum Bespiel die
Musiktherapie und die Kunsttherapie, die den Patien-
ten eine gute Zeit in einer Ausnahmesituation geben.
Ein Stationsbesuch stellt fiir die Kinder und Eltern eine
groRe Belastung und trotzdem eine Erleichterung dar.
Die Zeit hier ist schwer fiir die Familien, fiihrt aber in
die richtige Richtung. Ich freue mich, wenn wir vom
Pflegeteam dabei unterstiitzen kénnen.

Wéchentliche Obst- und Gemiisekorbe
fiir die Mitarbeiter des
Kinderkrebs-Zentrums Hamburg. \:_,misg\““t
d\“d\ .
. penden;

N

Pflegepersonal:
Schliisselfunktion im
Behandlungsteam

Anja Bruhns ist die neue Pflegerische Zent-
rumsleiterin und damit Ansprechpartnerin
fiir rund 400 Mitarbeiter.

Wir fordern 1,25 zusitzliche ‘-mi'sg“ﬂ‘t
Pflegekrifte auf der Station.

Frau Bruhns, welche Aufgaben hat eine
Pflegerische Zentrumsleiterin?

Als pflegerische Zentrumsleiterin bin ich gleich-
berechtigtes Mitglied der Zentrumsleitung.

Meine Aufgaben hier im Zentrum fiir Geburtshil-
fe, Kinder- und Jugendmedizin sind sehr vielfdltig.
Ein Schwerpunkt ist natiirlich das gesamte Personal-
management. Dabei geht es unter anderem um die
Steuerung des Personalkostenbudgets, Uberwachung
der Einsatzplanung sowie natiirlich alles ,rund um die
Personalfiihrung”. Dabei ist mir ein enger und vertrau-
ensvoller Austausch mit den Stations- und Funktions-
leitungen besonders wichtig. Gemeinsam entscheiden
wir individuelle PersonalentwicklungsmalRnahmen, wie
beispielsweise welche Mitarbeiterinnen die Fachwei-
terbildung in der Onkologie absolvieren. Eine wichtige
Aufgabe ist natiirlich die Fachkraftegewinnung im
Pflegebereich. Wie konnen wir die jungen Menschen fiir
diesen Beruf begeistern und die Mitarbeiter im Beruf
halten. Im UKE gibt es hierzu viele Aktivitdten, in die
ich als Zentrumsleitung natiirlich eingebunden und
fiir deren Umsetzung im Zentrum verantwortlich bin.

Eine 4-wochige

Palliativweiterbildung
fiir eine Krankenschwester am *
Kinderpalliativzentrum Datteln.

FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

Was ist das Besondere an der pflegerischen
Arbeit im Bereich der Kinderkrebs-Station K1b?

Die Aufgaben der Pflegekrafte in der pddiatri-
schen Onkologie/Hamatologie sind sehr anspruchsvoll.
Die Diagnose l6st bei den Familien Fassungslosigkeit,
Angst und Orientierungslosigkeit aus. Die Familien
in dieser schweren Zeit zu begleiten, erfordert eine
hohe soziale Kompetenz der Pflegekrdfte. Sie sind
standig mit Menschen in Ausnahmesituationen kon-
frontiert. Als Pflegekraft muss ich selber in der Lage
sein, meine eigenen Angste und Unsicherheiten zu
reflektieren. Supervision ist an dieser Stelle eine be-
wahrte Unterstiitzungsmoglichkeit. Auch ein tolles
Team und ein wertschdtzendes Miteinander sind von
hoher Bedeutung. Die Pflegenden verfiigen iiber ein
sehr spezielles Fachwissen iiber die komplexen Therapi-
en, Komplikationen und Nebenwirkungen. Sie beraten
und schulen die Eltern und bereiten sie auf die Zeit
zu Hause vor. 0ft nehmen sie im multidisziplindren
Behandlungsteam eine Schliisselfunktion ein - hier
laufen immer alle ,Faden zusammen”. Es ist somit ein
hohes Mal} an Fach- und Sozialkompetenz erforderlich,
und fiir die berufliche Weiterentwicklung ist die on-
kologische Fachweiterbildung eine tolle Méglichkeit
der Weiterqualifizierung.

SCHMETTERLING 133/134 | 7
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FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

Was Spenden 2019
ermoglicht haben

Durch Spenden wird die Patientenversor-
gung am Kinderkrebs-Zentrum Hamburg
verbessert. In enger Abstimmung mit der
Klinikleitung entscheidet die Forderge-
meinschaft Kinderkrebs-Zentrum Ham-
burg e.V. jeweils iiber die Forderung von
Projekten, z.B. zusadtzliche Arztstellen
und Pflegepersonal, die Anschaffung von
medizinischen Gerdten, die Ausstattung
fiir Spiel- und Aufenthaltsrdaume oder die
Forderung von Innovationen.

Nachsorge-
Sprechstunde TIDE

Kinder, die an Krebs erkranken, leiden im Erwachsenenal-
ter an medizinischen und psychosozialen Spatfolgen.
Mit der Nachsorgesprechstunde ,TIDE” unterstiitzt die
Fordergemeinschaft ein neues, intensiviertes Nach-
sorgeprogramm und fordert ein Projekt zur Evaluation
dieser Sprechstunde.

\.
a8
N
-

Flurwandgestaltung

600 Meter werden bunt: 2020 soll eine ansprechende
Flurwandgestaltung der kargen Klinikwande im Kinder-
krebs-Zentrum Hamburg erfolgen, um gut zwei Jahre
nach Er6ffnung des Kinder-UKEs diese gestalterische
Liicke zu schlieBen.

10 | SCHMETTERLING 133/134

2
Elternzustellbetten l ; ]

Einem Elternteil wird in der Regel im Kinderkrebs-
Zentrum Hamburg die Ubernachtung direkt im Zim-
mer des Kindes ermoglicht. 28 maRangefertigte
Elternzustellbetten wurden finanziert, die sich prak-
tisch im Wandschrank in den Patientenzimmern un-
terbringen lassen.

Optimale
Behandlung

Flir eine optimale Behandlung und mehr Zeit fiir das
einzelne Kind werden in enger Abstimmung mit der
Klinikleitung zusatzliche Arzt- und Pflegestellen ge-
fordert.

e

/_/‘

Schon seit 2012 wird die ambulante, palliative Versor-
gung unheilbar erkrankter Kinder im Grof3raum Hamburg
unterstiitzt. Eine Briickendrztin steht im Kinderkrebs-
Zentrum Hamburg mit den betroffenen Kindern und
Angehdrigen in engem Kontakt und begleitet den Uber-
gang in die ambulante Versorgung.

Palliative
Versorgung

Seit Anfang 2019 finanziert die Férdergemein-
schaft mit der Nachsorgesprechstunde , TIDE” ein
intensiviertes medizinisches Nachsorgeprogramm fiir
alle Patienten des Kinderkrebs-Zentrums Hamburg. Ziel
ist es, neben der reguldren Tumornachsorge die medi-
zinische Nachsorge zu erweitern und ein zusatzliches
Angebot zu schaffen, um medizinische Spdtfolgen
moglichst rechtzeitig zu diagnostizieren und ggf. zu
behandeln, die Reintegration zu unterstiitzen und
die betroffenen Kinder und Jugendlichen umfassend

FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

aufzukldren. Dariiber hinaus soll diese erweiterte Nach-
sorge friihzeitig durch eine psychosoziale Betreuung
erganzt werden und die Familien, aber inshesondere
auch die Patienten, besser iiber ihre stattgefundene
Behandlung und deren Risiken fiir die Zukunft infor-
miert werden. Das Kinderkrebs-Zentrum Hamburg ist
mit diesem Pilotprojekt ein Vorreiter, bislang gab es
fiir die grof3e Zahl an Nachsorgepatienten in Hamburg
unter 18 Jahren kein derartiges Angebot.

SCHMETTERLING 133/134 | 11
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Nachsorge: TIDE-Treff digital

Als Kind oder Jugendlicher an Krebs zu erkranken, ist zum Gliick die grof3e Ausnahme
und nicht die Regel. Gleichzeitig bedeutet es, dass man als Betroffener viele Erfahrun-
gen macht, die man nur mit den Wenigsten teilt. Unser TIDE-Treff hat auch in Zeiten
von CORONA Bestand.

Wahrend der Therapie herrscht ein Ausnahme-
zustand, in dem sowieso alles ganz anders ist als bei
den gleichaltrigen Freunden. Nach der Therapie kann
man Stiick fiir Stlick wieder in einen normaleren Alltag
zuriickkehren. Dennoch gibt es Vieles, was anders ist
als vor der Erkrankung und auch anders als bei denen,
die nicht erkrankt waren. Umso wichtiger und hilfrei-
cher kann dadurch der Austausch mit anderen Betrof-
fenen sein. Um diesen Austausch anzubieten, wurde,
angegliedert an die Nachsorge-Sprechstunde TIDE, im
September 2019 der TIDE-Treff gegriindet. Geleitet von
Andrée Siebeneicher (M.A. Gesundheitspdadagogin) und
Jette Liidersen (ehemalige Patientin und Mentorin)
treffen sich dort an jedem vierten Donnerstag des
Monats von 16:30-18:00 Jugendliche zwischen 14 und
18 Jahren, die sich aktuell in der Nachsorge befinden.
Ziele des TIDE-Treffs sind es u.a., dass Jugendliche
durch den Austausch ihre besonderen Erfahrungen
mit Gleichbetroffenen ihrer Altersgruppe teilen und
selbstbewusster durch den Alltag gehen konnen. Haufig
wird beim TIDE-Treff einfach in gemiitlicher Runde
miteinander gesprochen, v.a. iiber die Themen und
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Erfahrungen der Krebserkrankung. Aber auch andere
Themen, welche die Mddchen und Jungen beschafti-
gen, finden hier Platz. Gemeinsame Unternehmungen,
wie zum Beispiel einen Kochabend, gab es ebenfalls
schon, um sich bei einer lockeren Aktivitdt besser
kennenzulernen. Die Themen und Aktionen der Treffen
richten sich vor allem nach den Wiinschen der Gruppe,
denn am Ende soll der TIDE-Treff vor allem eines: Fiir
die Jugendlichen in der Nachsorge da sein.

Wenn auch Du neugierig geworden bist und vor-
beischauen mochtest (aktuell digital per Videokon-
takt), melde Dich gern unter der Tel. Nr.: 040-7410-
54625 oder per Mail: psysodi@uke.de

__Jette Liidersen und Andrée Siebeneicher

Nur fiir mich
und aus eigener Kraft

Nach ihrer Krebserkrankung hatte Jette
ein groRes Ziel vor Augen: einen Mara-
thon laufen. Ein Erfahrungsbericht tiber
verborgene Krdafte und unbeschreibliche
Gliicksmomente.

Den Wunsch, irgendwann einmal einen Marathon
zu laufen, den hatte ich schon lange vor meiner Leuka-
mie-Diagnose mit 16 Jahren. Plotzlich standen aber ganz
andere Dinge im Vordergrund, und an einen Marathon
dachte ich tiberhaupt nicht mehr. Das Joggen fehlte mir
auch nach der Therapie noch eine ganze Zeit lang, und
ich wurde immer wieder vertrostet, doch irgendwann
konnte ich langsam wieder mit dem Training beginnen,
und im gleichen Moment entdeckte ich den Wunsch
mit dem Marathon wieder. Einfach immer weiterlaufen,
aus eigener Kraft, soweit die Beine einen tragen - der
Gedanke faszinierte mich nach den intensiven Thera-
piemonaten umso mehr.

Kaum jemand wusste vorher etwas von meinem
ersten Marathonstart, denn ich wollte nur fiir mich
laufen und mich nicht von aufRen unter Druck setzen
lassen. Ich ging an den Start, lief locker los in Richtung
Altona, an den Landungsbriicken vorbei, und mit der
Elphi im Riicken ging es entlang der Alster bis nach
Ohlsdorf. Ich lief zuriick durch den ,Hexenkessel” am
Eppendorfer Baum und schlielich mit der ein oder
anderen Freudentrane auf der Wange {iber die letzten
Kilometer bis ins Ziel.

Einfach so, aus eigener Kraft, auf meinen eigenen
zwei Beinen, die mich nicht einmal vier Jahre vorher
noch regelmdRig etwas wackelig auf die Station zur
nachsten Chemotherapie getragen hatten.

Dass ich dieses Erlebnis irgendwann noch einmal
wiederholen wollte, war mir schnell klar. Dieses Mal
wollte ich mit einem besonderen T-Shirt an den Start
gehen, doch wie so Vieles in diesem Friihjahr, wurde der
Marathon nun auf den Herbst verschoben. Das T-Shirt
zog ich trotzdem schon im Training an, und es ist ein be-
sonders schones Gefiihl, die Message darauf auch ohne
Marathon durch die Stadt zu tragen: Knack den Krebs!
Irgendwie haben ein Marathon und eine Krebstherapie
ja auch ein paar Gemeinsamkeiten, denn fiir beides
braucht man viel Ausdauer und Durchhaltevermdgen.

ERFAHRUNGSBERICHT

Seit fast einem Jahr habe ich die Freude, als
Mentorin den TIDE-Treff mit begleiten zu kdnnen.
Dort treffen sich Jugendliche ab 14 Jahren, die sich in
der Nachsorge befinden. Ich lerne immer wieder tolle
junge Leute kennen, deren Traum vielleicht nicht ein
Marathon ist oder war, die aber trotz aller Schwie-
rigkeiten nach der {iberstandenen Krebserkrankung
genauso an ihren Zielen festhalten. Ich hoffe und
glaube ganz stark, dass der gegenseitige Austausch
mit ,Gleichgesinnten” ihnen ein bisschen dabei helfen
kann, sich im Leben nach dem Krebs zurechzufinden.
Manche Dinge unterscheiden einen einfach nach der
Krebserkrankung von Gleichaltrigen ohne diese Erfah-
rung. Das ist nicht immer leicht - und trotzdem bin
ich einen Marathon gelaufen und werde es hoffentlich
bald noch ein zweites Mal tun.

Und jeder, der gerade etwas Motivation gebrau-
chen konnte, der stelle sich ganz kurz vor, dass er
selbst umjubelt vom Publikum mit einem ,Knack den
Krebs”-T-Shirt durch Hamburgs StraRen liefe - weil es
noch so viel mehr Menschen neben mir gibt, die diesen
Applaus und dieses Gliicksgefiihl verdient haben fiir
den ganz personlichen Marathon, den sie im Alltag
quasi taglich laufen! _ Jette Liidersen
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Digitale Angebote unseres

Psychosozialen Teams

Aufgrund der aktuellen Hygiene- und
Schutzmalnahmen konnen derzeit nicht
alle Angebote vor Ort und in vollem Um-
fang umgesetzt werden. Aber wir bieten
Alternativen und gehen neue Wege, um
trotzdem fiir die Patienten und ihre An-
gehorigen da zu sein.

Es ist ruhig geworden auf den Fluren der Kib-
Station. Das Spielzimmer ist gesperrt. Alle Gruppen-
angebote, der Musikkreis, Malen und Basteln, Medien-
werkstatt und Jugendgruppe kdnnen bis auf Weiteres
nicht wie sonst stattfinden. Vieles, was den Alltag der
Kinderstation 1b aus- und den Patienten den Aufent-
halt ein wenig leichter gemacht hat, ist unter Corona
nicht mehr moglich. Aber wir haben reagiert und mit
unseren digitalen Angeboten Alternativen geschaffen.

e Die Jugendgruppe war das erste Angebot,
welches seit Mitte Marz komplett digital
mittels einer Gruppenvideokonferenz statt-
finden konnte. Schnell wurde uns klar: Fiir
die Jugendlichen ist der Umgang mit den
Programmen und Plattformen alltaglich und
selbstverstandlich. Einige meldeten uns zu-
rick, dass ihre Motivation zur Teilnahme unter
Verwendung der Videokonferenz sogar gestie-
gen sei. Dort wo es vertretbar und notwendig
ist, sind Einzelkontakte zu Patienten jedoch
nach wie vor moglich.

e Aber auch andere Angebote des Psychoso-
zialen Teams sind digitaler geworden. The-
rapie und Beratung kdnnen nun auch iiber
eine Videosprechstunde stattfinden, bei der
datenschutzzertifizierte Programme der Kran-
kenkassen zum Einsatz kommen. Einige Ju-
gendliche nutzen dieses Angebot bereits, um
von zu Hause regelmdRig Gesprachstermine
wahrnehmen zu konnen.
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e Auch Gerd Kappelhoff und Dorothee Wallner

haben eine gute Mischung aus direkten und
digitalen Therapieangeboten gefunden und
konnen so den groRten Teil ihrer Musik- und
Maltherapie aufrechterhalten. Wir freuen
uns schon auf die Zeit danach - auf das Spiel-
zimmer - auf das Backen, Malen, Basteln, auf
Kinonachmittage und Musik in der Gemein-
schaft. Die neuen digitalen Angebote werden
aber sicher auch nach Corona unsere bisherige
Arbeit sinnvoll erganzen.__Gunnar Neuhaus
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Pistenflitzer, Pistenflitzer, hoi hoi hoi

Im Februar ging es wieder fiir die 11 Hamburger
Pistenflitzer (Rieke, Wiebke, Carolin, Samira, Merle,
Nizana, Leon, Lars-Ole, Jakob, Mats und Felix) mit
den Betreuern Gisa, Matti, Kalle, Lisa, Franziska und
Frederik zur alljahrlichen Skifreizeit ins Kleinwalsertal.
Dort trafen wir auf weitere 22 Kinder und 11 Betreuer
aus Diisseldorf, mit denen wir wieder eine tolle ge-
meinsame Woche verbringen durften.

Alle waren duRerst gespannt auf die neue
Unterkunft, das Darmstddter Haus, direkt im Parsenn
Skigebiet, in dem wir in diesem Jahr wohnen durften.
Mit Bahn und dem Brutscher- Bus ging es von Hamburg
bis nach Hirschegg.

Der erste Tag war leider so verregnet, dass wir
nach der Mittagspause in der Auenhiitte, durchndsst
wieder zuriickfuhren. Den zweiten Tag mussten wir auf-
grund des Dauerregens, sogar ganz zu Hause bleiben.
Wir haben uns die Zeit aber u.a. mit einer spannenden
Hausrallye vertrieben.

Pistenflitzer 2020

Ab dem 3. Tag dann die Uberraschung: iiber Nacht
hatte es 40 cm Neuschnee gegeben. Es schneite den
Tag iiber weiter, so dass wir danach optimale Schnee-
bedingungen hatten.

Das Darmstddter Haus ist traumhaft und bietet
viel Platz fiir Aktivitdten, wie Tischtennis- und Kicker-
turniere, Bastelaktivitaten und abendliches Lagerfeu-
er. Alle Kinder haben wieder toll Skifahren gelernt,
viel Spal® zusammen gehabt, und tolle Freundschaften
wurden geschlossen. Mehr dazu auf unserer Webseite:
www.skifreizeit-pistenflitzer.de.

Die ndchste Pistenflitzer-Skifreizeit findet vom
20.- 27. Februar 2021 statt (Anmeldungen bei Gisa).
Ein herzliches Dankeschon von allen Pistenflitzern an
die Fordergemeinschaft fiir die Finanzierung dieses
grolRartigen Projektes.

__Gisa Borchardt, Kinderkrankenschwester
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Was Spenden 2019 ermdglicht haben

Nicht nur die medizinische Behandlung ist wichtig, auch psychosoziale Hilfen sind
unerldsslich und ermdglichen ein Umfeld, das die Heilung fordert, die Kinder und ihre
Eltern unterstiitzt und Bewdltigungsstrategien fiir die Erkrankung schafft. Daher fi-
nanziert die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V. seit vielen Jahren
diverse Stellen im Psychosozialen Team des Kinderkrebs-Zentrums Hamburg. Ohne die
zusdtzliche Forderung durch Spendenmittel ware dieses Angebot nur in kleinem Umfang
vorhanden. Die Fordergemeinschaft unterstiitzt zudem hilfsbediirftige Familien, die
durch die Erkrankung ihres Kindes in finanzielle Not geraten sind. Die Krebserkrankung
eines Kindes ist keine kurzfristige Angelegenheit, so dass es zu finanziellen Engpdssen
kommen kann, die die Familien zusatzlich belasten.

Sozialzuschiisse

30 Familien wurden 2019 mit Sozialzuschiissen in Hohe
von insgesamt 25.241 Euro unterstiitzt. Der Sozial-
fonds der Deutschen LeukdamieForschungshilfe wurde
mit 45.000 Euro unterstiitzt, denn auch er vergibt
Sozialzuschiisse an Patienten aus Hamburg.

Medienpadagoge

lichkeit, unter fachkundiger Betreuung durch den Me-
dienpadagogen diverse multimediale Gerdte zu nutzen.
In einer Medienwerkstatt werden Fahigkeiten erwei-
tert, und es wird kreativ gearbeitet.

Musiktherapeut

Musizieren im Rahmen der Musiktherapie schafft ange-
sichts bedngstigender Situationen Vertrauen und spen-
det Trost. Wie auch die anderen Angebote unterstiitzt es
die Kinder- und Jugendlichen mit Bewdltigungsstrategien
fiir die Behandlungszeit.

Schulprojekt , Karlsson”

Das Schulprojekt Karlsson ermdglicht die virtuelle Teil-
nahme am Schulunterricht. Es wurde die Langzeitmiete
von acht Teleprdasenz-Systemen gefdrdert.
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Kunsttherapeutin

Beim Malen im kunsttherapeutischen Kontext entsteht
eine intensive Beschaftigung mit dem Bildthema, die
es ermoglicht, in Gedanken fiir eine Weile von der
Krankheitssituation Abstand zu nehmen.

% ]
Erzieher

Aufgrund der gestiegenen Patientenzahl in der neuen
Kinderklinik wurde ein zweiter Erzieher auf der Station
fiir die Betreuung der jungen Patienten beantragt und

gefordert.

Die Sport- und Bewegungstherapie ermoglicht die
individuelle Férderung der motorischen Fahigkeiten
und Fertigkeiten der Patienten auf Station.

Sporttherapeut

Psychologische Begleitung

Ziel der psychologischen Begleitung ist es, Familien
mit einem an Hirntumor erkrankten Kind durch die
medizinische Behandlung zu fiihren, Behandlungs-
belastungen fiir Patient und Familie zu verringern,
Ressourcen der Betroffenen zu fordern und ihnen bei
ihrer Riickkehr in eine veranderte Normalitdt zu helfen.

TN

Mit der Diagnosestellung andert sich das Leben
krebskranker Kinder und ihrer Familien schlagartig.
Auf stationdre Aufenthalte, die mit einer langen und
oftmals strapaziosen Therapie einhergehen, folgen
Wochen und Monate der Rekonvaleszenz. Treffen mit
Freunden oder die Teilnahme am Schulunterricht sind
in dieser Zeit oftmals nicht mdglich - zu hoch ist die
Gefahr von Infektionen und Uberforderung.

Ziel des aus Spendengeldern finanzierten Schul-
projektes Karlsson ist es, mit der friihzeitigen Reinte-
gration den Therapieerfolg zu fordern, soziale Isolati-
on zu durchbrechen und Einsamkeit vorzubeugen. Denn
nicht nur die gesundheitlichen Probleme belasten die
jungen Patienten, viele haben Angst, den Anschluss
in der Schule zu verpassen und nicht mehr Teil der
Klassengemeinschaft zu sein. In Kooperation mit der
Klinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie er-
moglicht die Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V. jungen Krebspatienten vom Krankenbett
aus die Teilnahme am Unterricht mittels eines Ava-
tars (virtueller Stellvertreter). Der Unterricht und das
Klassengeschehen werden via Internet iibertragen und
so eine direkte Teilnahme aus der Ferne ermdglicht.

Sozialberatung

In der Sozialberatung erhalten die Eltern durch eine
Sozialpadagogin sozialrechtliche Informationen,
welche ihnen bei der Bewaltigung des veranderten
Alltags mit der Krebserkrankung ihres Kindes helfen.
Zusammen mit den Eltern werden realitdtsgerechte
Hilfen erarbeitet.

[ 2
A0
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Theaterbesuch | —
Ein exklusiver Theaterbesuch fiir Patienten in der
Akuttherapie, ihre Geschwister und Eltern im Jungen
Schauspielhaus Hamburg.

Elternapartment

Damit Angehorige im Notfall in unmittelbarer Nahe zur
Klinik wohnen kdnnen, iibernimmt die Fordergemein-
schaft jahrlich die Patenschaft fiir ein Elternapartment.

FORDERPROJEKTE PSYCHOSOZIALE HILFEN

I
rj"”do\si: Entspannung auf Station

Ein wochentliches Entspannungsangebot Shiatsu fiir
Patienten und begleitende Angehdrige starkt deren
Ressourcen in der anstrengenden Zeit auf Station.

Kurzreisen

Die Skifreizeit Pistenflitzer ins Kleinwalsertal und
die Segelreise ins Hollandische Meer fiir Patienten
in der Nachsorge sind eine groRartige und wichtige
Erfahrung zur Personlichkeitsstarkung mit viel Zeit fiir
den Austausch {iber die Therapiezeit.

Kryokonservierung

Sechs Madchen und Jungen wurde die Kryokonser-
vierung ihrer Samen- bzw. Eizellen vor der Chemo-
therapie finanziert, um spdter einen Kinderwunsch
zu ermoglichen.

Geschwistertage und Elternabende

Zwei Geschwistertage pro Jahr werden in der Klinik
durchgefiihrt und, dank ehrenamtlicher Unterstiitzung,
finden monatliche Elternabende bei Kdse und Wein
auf Station statt.

Infomaterial

Zahlreiche Biicher und Broschiiren iiber Krebserkran-
kungen bei Kindern wurden fiir die jungen Patienten
und ihre Familien beschafft.
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Die Geschichte der Frosche ven maurice Ratsel fiir Froschexperten

Wie kamen die Frosche in die KMT-Ambulanz?
Auch wenn du dich mit Fréschen nicht so gut auskennst, kannst du mit diesem Ratsel zum Froschexperten oder

zur Froschexpertin werden. Mit Hilfe der Silben findest du schnell die Antworten auf die 10 Fragen. Schreibe
sie waagerecht in die gelben Kreise. In den weillen Kreisen ergibt sich, von oben nach unten gelesen, das
ebenfalls ziemlich ,froschige” Losungswort.

Seit einiger Zeit schmiicken zwei schone, groRformatige Naturaufnahmen die Wande der KMT-Ambulanz
und bringen etwas Farbe an die Wande. Aber das Motiv warf bei vielen Betrachtern Fragen auf.
Was machen diese Frosche eigentlich in der KMT-Ambulanz? Gibt es da einen Zusammenhang?
Um diese Fragen zu kldren, regte Dr. Johanna Schrum einen Geschichtenwettbewerb unter KMT-Patienten an.
Die lustige Geschichte von Maurice, 10 Jahre, ist hier zu lesen:

Und so kamen Aie Rrgsche th A Amlulgnz

Es war ein somumerlicher Montagmorgen, und Frau Dr. Schrum Lst vor der Avbelt
zu thren Pferden gefahren. An der Welde angekRommen, Legt ste Lhre Handtasche
am Zawnpfanl ins Gras. Dle Pferde habew sich riesig gefreut und sind sofort zu AL - AM - AP — BI - EN - FEL - FEN - FROSCH - FROSCH - GEN - GRUEN - HUEP - KEN -
Frau Schrum her galopplert, um elne Strelcheleinhelt abzuholew. Lo wie es auch KNALL - KROE - LAUB - LE - PRI - QUA - QUAL - RO - SEE - SEN - TE

bumer so Lst, gnb es eln paar Leckerlies fiur thre Pferde.

Wihvend der Zelt, Mabef\, sieh {re/aher welse 2 Frosche in LW@V Ham{’fascm Ver- 1 Eine runzelige Verwandte der Frosche
steckt, so gut, dass es nicht auffiel. Mit der Handtasche im Auto ging es dann 2 Geriusch der Frosche
Zur Arbelt Lns UKE. Dlese Woche war Dlenst Ln der KMT Andbulanz, wo als erster 3 Dieser ... ist nicht nur im Wasser, sondern auch im Gebiisch zu Hause

4 Wasserpflanzen, Lieblingsspeise der Froschkinder

Patient auf der Liste der Mawrice war. Punkt € Uhr stand Mawrice mit selnem va- I :

i | 5 Glibberige Meeresbewohnerin
ter i Behandlungszimmer der Ambulanz. Kurz davauf kam auch schon Frau 6 Fortbewegungsart von Froschen und frohlichen Menschen
Schrum, mit threr Handtasche, die sie dann neben dem Schvetlotisch audf devn 7 Damit kann man es zu Sylvester ziemlich krachen lassen

Boden ablegte. 8 Leuchtende Farbe von frischen Friichten
, , A , , A , , 9 Wissenschaftliche Bezeichnung fiir eine Tierart, die im Wasser und an Land lebt
Maurice hat sich auf der Liege hingesetzt, und Frau Schrum fing an, Maurice 10 Diese Wasserpflanzen verschinern jeden Teich

zu untersuchen. Als ste fragte, ,ob alles gut sel?’, bekam Maurice ebnen Lachan-

fall. Frau Schvum schaute schebmisch wnd fragte Maurice, was auf ebnmal Los

Lst. Maurice Z/eugte mit demt rechten FLVL@@V/ Lachend auf thre Handtasche, uno tin Jotihzor pruziRuA
dem AM@@V\szLCR SPVQW@ der 2. Frosch aus threr Hamdtasc’/l@ heraus. SeLbSt Frau ia2ovtllsnd ¥ inatqouH @ :ollsud @ insplA N irdzortdusd € inodlsu0 S i9F90W I
Schrum fing an zu Lachen, und so kamen die Frosche in die Ambulanz. 9qqsuplus)l howepriued]  invz01992 OF noidiqmA @ insutplstqA 8
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Disputation in
Corona-Zeiten

Trotz Social Distancing hat die
Wissenschaftlerin Dorthe Holdhof (AG
Schiiller) als erste Mitarbeiterin in der
Arbeitsgruppe, die 2016 am Kinderkrebs-
Zentrum startete, erfolgreich ihre Dok-
torarbeit (,Brgl in neural development
and disease”) verteidigt - und wie! Wir
gratulieren zur Note 1,0.

.. f--.' o ..::__ ﬁ

Dérthe Holdhof verteidigt erfolgreich ihre Doktorarbeit

Tumordiagnostik aus der AG Schiiller kommt auch
in der Erwachsenenmedizin zum Einsatz

Prof. Dr. Ulrich Schiiller und seine Arbeitsgruppe be-
schiftigen sich mit der Entstehung, der Klassifikation
und der Behandlung kindlicher Gehirntumoren

Am Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg wird erfolgreich an der Weiterentwicklung
von Diagnostik-Verfahren geforscht. Die Methodik der
globalen DNA Methylomanalyse, die Professor Dr. Ulrich
Schiiller zusammen mit Kollegen vor gut zwei Jahren
in Hamburg etablierte, hat sich mittlerweile in vielen
Bereichen durchgesetzt und zu groRen Fortschritten
in der Diagnostik kindlicher Hirntumoren gefiihrt.
Mittlerweile kommt dieses Verfahren auch am UKE
in der Erwachsenenmedizin — zum Beispiel auch bei
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Patienten mit Hypophysenadenomen - zur Anwendung,
wie in der Fachzeitschrift Acta Neuropathologica
beschrieben https://link.springer.com/article/10.1007/
500401-020-02149-3

Landesforschungsforderung fiir AG Schiiller

Die Landesforschungsférderung Hamburg hat
das Graduiertenkolleg Innovative Technologien in
der Krebsdiagnostik und -therapie bewilligt, welches
vorwiegend am UKE arbeiten wird. Ein Teilprojekt
geht an Ulrich Schiiller zusammen mit Malte Kriegs
(Strahlenbiologie). Inhaltlich geht es bei dem Projekt,
im Rahmen dessen ein studierter Naturwissenschaftler
seine Promotion anfertigen soll, um die Identifikation
von molekularen Signaturen, die ein Ansprechen von
Glioblastomen auf Chemotherapie und Bestrahlung
vorhersagen. Glioblastome sind die bdsartigsten
unter den Hirntumoren und kommen im Kindes- und
Erwachsenenalter vor. Die Landesforschungsforderung
ist ein Forderinstrument der Freien und Hansestadt
Hamburg, das die Forschung an Hamburgs Hochschulen
sowie aulleruniversitdren Forschungseinrichtungen
unterstutzt.

Pandemieplan

Das Covid-19 MaRnahmenkonzept zur Arbeits-
und Betriebssicherheit beinhaltete zeitweise auch
die Koordination von Friih- und Spatschichten, um
die Sicherung der Forschung und den Schutz der Mit-
arbeiter zu gewahrleisten.

Auch die Arbeitsgruppen haben sich organisiert
und halten Labormeetings und Vortrdge via Konferenz-
Softwares ab, wie z.B. das Labmeeting der AG Schiiller
am Montagmorgen.

Skype-Meeting, 8.30 Uhr

LEC-CARS:
Mit den korpereigenen
Waffen gegen Krebs

Die therapeutische Mobilisierung von
Immunsystemen steht im Fokus aktueller
Krebsforschungen (s. auch S. 22-23). PD Dr. rer. nat.
Kerstin Cornils und Dr. rer. nat. Anna-Katharina
Kurze forschen gemeinsam im Bereich der akuten
myeloischen Leukdamie (AML). Ihr Ziel: den CAR-T-
Zellansatz weiterzuentwickeln und einem neuen,
vielversprechenden Therapieansatz den Weg zu ebnen.
Forschungsschwerpunkt von Cornils und Kurze liegt
in der Aktivierung korpereigener Proteindomanen,
sogenannter Lektine, die gezielt Zuckerstrukturen auf
Leukdamiezellen angreifen und einen Antikorpereinsatz
unnotig machen sollen. Glykane - unterschiedliche
und miteinander verbundene Zuckereinheiten -
riicken im Bereich zellularer Erkennungs- und
Kommunikationsmechanismen mehr und mehr in
den Fokus wissenschaftlicher Untersuchungen,
u.a. im Bereich des zentralen Nervensystems und
im Immunsystem. Die Voraussetzungen fiir das
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Forschung trotz social distancing:
GriifSe von der Friihschicht

Forschungsprojekt konnten besser nicht sein, da sich
die Expertisen der zwei erfolgreichen Forscherinnen
sinnvoll erganzen. Kerstin Cornils verfiigt im Rahmen
ihrer Gentherapie- und Stammzellforschung iiber
grolRes Know-How im Bereich der T-Zell-Aktivierung,
wdhrend Anna-Katharina Kurze seit Jahren die
Rolle von Zuckerstrukturen bei der Kommunikation
zwischen Zellen und somit auch bei der Entstehung
und Progression von Tumoren erforscht. Die
Funktionalitdt und Effizienz dieser neuartigen
CARs (LEC-CARs) wird mit Hilfe von in vitro und in
vivo Modellen {iberpriift. Die Deutsche Krebshilfe
finanziert das Forschungsvorhaben innerhalb des
Forderschwerpunktprogrammes ,Visiondre neue
Konzepte in der Krebsforschung” iiber drei Jahre in
einer Hohe von 374.571 Euro.
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Stammzelltransplantation

und Immunologie

Eine Stammzelltransplantation ist in der
padiatrischen Onkologie nicht selten die
einzige und aktuell letzte Chance, den
Krebs zu besiegen. Zukiinftig konnten neue
innovative Immuntherapien das Behand-
lungsfeld erweitern. Prof. Dr. Ingo Miiller
ist Arztlicher Leiter der Sektion Padiatri-
sche Stammzelltransplantation und Immu-
nologie am Kinderkrebs-Zentrum Hamburg.
Sein Forschungsgebiet umfasst neben den
immunologischen und biochemischen Pro-
zessen der Stammzelltransplantation auch
die Weiterentwicklung antikorperbasierter
und zellularer Immuntherapien.

Prof. Miiller, die Stammzelltransplantation ist heute
fester Bestandteil der Therapie von Hochrisikoleu-
kamien und erreicht hier mittlerweile langfristige
Heilungsraten von etwa 80%. Auch bei verschiede-
nen Formen des Knochenmarkversagens und ange-
borenen Storungen der Blutbildung findet sie ihre
Anwendung. Wo noch?

Beispielsweise bei schweren angeborenen Im-
mundefekten, nach denen seit letztem Jahr nun auch
im Neugeborenenscreening gesucht wird. Hier sind wir
eines von zehn Zentren bundesweit zur diagnostischen
Abklarung in unserem Labor sowie Behandlung durch
Stammzelltransplantation. Ein Anteil von etwa 15%
unserer Patienten leidet an einer Stoffwechselerkran-
kung, die durch eine Stammzelltransplantation behan-
delt werden kann. Insgesamt werden durchschnittlich
400 Kinder und Jugendliche jedes Jahr in Deutschland
transplantiert, wahrend es bei den Erwachsenen etwas
tiber 3000 Patienten pro Jahr sind. Bei uns werden seit
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dem Umzug in das Kinder-UKE zwischen 40 und 50 Pa-
tienten jahrlich transplantiert. Diese Zahlen betreffen
die sogenannte allogene Stammzelltransplantation,
bei der die Zellen von einem gesunden Geschwister,
Elternteil oder Fremdspender {ibertragen werden. Da-
riiber hinaus werden wegen Tumorerkrankungen (vor
allem beim Neuroblastom) im Kinder-UKE etwa 5 bis
10 hochdosierte Chemotherapien durchgefiihrt, die
eine autologe Stammzelltransplantation erfordern.

Seit wann gibt es das Verfahren und was genau
passiert bei dem Eingriff?

Die erste Knochenmarktransplantation in
Deutschland bei einem Kind wurde von meinem ers-
ten Chef, Prof. Dietrich Niethammer, der dieses Jahr
leider verstorben ist, 1975 in Ulm durchgefiihrt. Selbst
in den 90er Jahren, als ich die ersten Kinder gesehen
habe, sind noch 30% der Kinder an dem Verfahren
selbst verstorben, von den Rezidiven und anderen

schweren Komplikationen ganz zu schweigen. Viele
Fortschritte auf verschiedenen Feldern der Medizin ha-
ben dazu gefiihrt, dass diese traurige Grofie drastisch
gesunken ist und letztes Jahr zum Beispiel bei uns
kein einziges Kind verstorben ist. Bei einem solchen
Eingriff, der heute einen stationdren Aufenthalt von
durchschnittlich sechs Wochen erfordert, wird zundchst
eine hochdosierte Chemotherapie verabreicht, die die
Blutstammzellen und deren Tochterzellen nicht aushal-
ten. Nur bei der akuten lymphatischen Leukamie ist die
Ganzkorperbestrahlung immer noch die Vorbereitung
der Wahl. Von einem geeigneten Spender werden dann
Stammzellen in die Blutbahn verabreicht, die ihre
Platze im Knochenmarkraum einnehmen und nach
14 Tagen eine neue gesunde Blutbildung beginnen.
Wahrend dieser zwei Wochen, besteht eine extrem
hohe Infektionsgefahr, selbst durch Bagatellinfek-
tionen. Am haufigsten kommen die Stammzellen von
einem geeigneten Fremdspender (60%). Aber auch
Geschwister (25%) oder ein Elternteil (15%) konnen
als Spender fungieren. Sind Geschwister die Spender,
entnehmen wir im OP des Kinder-UKE neben unserer
Station Knochenmark und verabreichen es unmittelbar
wie eine Transfusion von roten Blutkdrperchen dem
Patienten.

Sie und Ihr Team sind Experten im Bereich Infekti-
onspravention und Hygienestandards. Hat sich Ihre
Arbeit durch SARS-CoV-2 verandert?

Es hat zahlreiche VorsichtsmaRnahmen im tag-
lichen Ablauf gegeben, um einer Infektion unserer
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Patienten vorzubeugen. Da wir aber eben ohnehin
schon hochste VorsichtsmaRnahmen bei uns haben,
war die Testung von mdglichst vielen Personen, die
Kontakt zu unseren Patienten haben, wohl die wich-
tigste Mallnahme neben den inzwischen allgemein
bekannten HygienemaRnahmen. Die grof3te logistische
Herausforderung war zur Hochzeit der europdischen
Infektionswelle, dass das Transplantat am Tag der
Transplantation verfiighar war. Das war zeitweise bei
Spendern aus den USA kritisch.

Hoffnung Immuntherapie. Sie forschen aktiv im
Bereich innovativer Immuntherapien, bei denen
es darum geht, das Immunsystem gezielt gegen
Tumorzellen zu aktivieren. Wie groR schatzen Sie
das Potential der neuen Immuntherapien fiir die
padiatrische Onkologie ein?

In der Tat ist das bereits ein wichtiger Wirkme-
chanismus einer allogenen Stammzelltransplantation.
Aktuellen Ansdtzen ist es aber gelungen, die Energie
des Immunsystems auf ein fiir die Leukdamie charak-
teristisches Merkmal zu biindeln. Ich sehe das ein
bisschen so, als ob man Sonnenstrahlen mit einem
Brennglas biindelt und auf ein einziges Ziel richtet.
Es gibt umfangreiche Forschung mit ganz unterschied-
lichen immunologischen Ansdtzen, die alle noch die
ideale Anwendung suchen. Es zeichnet sich aber schon
jetzt ab, dass diese uns dem Ziel, dass wir nicht nur
80%, sondern 100% der Kinder heilen kdnnen, in meh-
reren Krebsarten wieder ein Schrittchen naher bringen.
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Maurice schreibt Geschichte(n)

Eine neue Krebstherapie, die Hoffnung macht

und iiber Frosche in der Ambulanz

Bei Maurice wurde 2018 eine Akute Lym-
phatische Leukdmie (ALL) diagnostiziert.
Nachdem alle derzeitigen Behandlungsop-
tionen den Krebs nicht in seine Schranken
weisen konnten, wurde der heute 10-Jahri-
ge als erstes Kind im Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg mit einer CAR-T-Zelltherapie be-
handelt. Seither sind bei Maurice keine
Leukamiezellen mehr nachweisbar.

Maurice hat Kopfhérer auf, als wir uns treffen.
Er ist abgetaucht in sein Computerspiel, versunken in
eine andere Welt, in der er mit Superkrdften gegen
Eindringlinge kampft. Mit dem Vater sprechen wir
tiber den realen Kampf von Maurice. Gegner ist eine
aggressive Form der Akuten Lymphatischen Leukdamie
(ALL), die bei seinem Sohn vor drei Jahren diagnos-
tiziert wurde. Seitdem befindet sich die ganze Fami-
lie im Kampfmodus. Als im Januar 2019 bei Maurice
die Chemotherapie nicht mehr anspricht, kommt die
Stammzelltransplantation zum Einsatz, bei der alle
Zellen des Blutes inklusive der korpereigenen Blut-
stammzellen im Knochenmarkraum durch eine Radio-
chemotherapie im Knochenmarkraum zerstort wird,
um sie durch gesunde Stammzellen eines Spenders
zu ersetzen. Das Verfahren ist belastend und nicht
ohne Risiko, u.a. ist der Korper durch die zerstorten
Knochenmarkzellen voriibergehend schutzlos allen
Formen von Infektionen ausgeliefert. Diese Form der
Behandlung stellt fiir Patienten wie Maurice bislang
die letzte Option dar, den Krebs zu besiegen. In etwa
80% der Falle ist sie erfolgreich. Verwandtschaft und
Freunde stehen wahrend dieser ganzen Zeit fest an
der Seite der Familie. Sie sind es auch, die eine Typi-
sierungsaktion ins Leben rufen. Unterstiitzt wird die
Aktion sogar von Maurice Lieblingsverein Werder Bre-
men, der seine Fans zur Teilnahme aufruft. Flir Maurice
Bruder werden vor allem Oma und Opa zu wichtigen
Ansprech- und Bezugspersonen.
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CAR-T-Zelltherapie - eine neue Behandlungsoption

Die Transplantation findet im Marz 2019 statt.
Maurices Korper halt den Strapazen des Eingriffs stand
und akzeptiert das fremde Knochenmark. Doch die in-
tensive Behandlung konnte nicht alle Leukdmiezellen
aufspiiren und beseitigen. Noch im selben Jahr erleidet
Maurice einen Riickfall, die Knochenmarkpunktion
nach dem gemeinsamen Kuraufenthalt der Familie auf
der Katharinenhdhe bringt die traurige Gewissheit.
Da sich Maurice hervorragend erholt hat und seinen
Alltag ohne Einschrankungen gestalten konnte, ziehen
die Arzte zu diesem Zeitpunkt eine neue Therapie in
Betracht - eine Art ,,Smart Weapon®, die aus korperei-
genen Abwehrzellen des Patienten im Labor hergestellt
wird und Tumorzellen aufspiiren und zerstéren kann:
Die sogenannte CAR-T-Zelltherapie.

Zu dieser Zeit kommt am Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf die CAR-T-Zelltherapie bereits in
der Erwachsenen-Onkologie zum Einsatz - namlich
bei der Behandlung von schwerkranken Patienten mit
bestimmten Formen von Blut- und Lymphdriisenkrebs.
Hier konnten die Arzte zum Teil eindrucksvolle Riickbil-
dungen bis hin zu vollstandiger Tumorfreiheit verzeich-
nen. Maurice wird der erste Patient des Kinderkrebs-
Zentrums sein, der mit den genetisch veranderten
Immunzellen behandelt wird. Die Vorbereitungen und
Auflagen sind immens. In einem mehrstiindigen Verfah-
ren, das einer Dialyse nicht undhnlich ist, werden Mau-
rice eine groRRe Zahl weille Blutkdrperchen entnommen.
Eine in Amerika durchgefiihrte genetische Behandlung
stattet die gesammelten T-Zellen mit einer Antenne
(Rezeptor) fiir Maurices Leukdamiezellen aus und macht
sie damit zu sogenannte CAR-T-Zellen. Weihnachten
verbringt die Familie zu Hause, Silvester kommt der
Anruf der Klinik, dass der Zellumbau erfolgreich war
und es nun schnell gehen muss, denn das Knochen-
mark war bereits wieder zu 30% von Leukdmiezellen
verdrangt worden. Die Riickgabe der CAR-T-Zellen findet
Mitte Januar nach einer vorbereitenden Chemotherapie
unter den Augen der behandelnden ArzteInnen und
PflegerInnen statt. Alle sind angespannt, als das
Zellmaterial am Bett aufgetaut und die Infusion den

CAR-T-Zelltherapie

FORDERPROJEKTE FORSCHUNG

Kdrper von Maurice erreicht. Jetzt heildt es abwarten.
Insgesamt bleibt Maurice drei Wochen auf der Station,
wo jede korperliche und mentale Verdnderung regis-
triert und dokumentiert wird.

Bei Maurice bleiben die Nebenwirkungen sehr
milde - nur ein Tag mit Temperaturerhdhung; der ge-
flirchtete Zytokin-Sturm bleibt aus. Die ersten auf-
wendigen genetischen und immunologischen Tests
lassen hoffen, drei Wochen spater dann das Ergebnis
der Knochenmarkpunktion: Keine Leukdmiezellen auf-
findbar, dafiir aktivierte CAR-T-Zellen, die nun im Blut
von Maurice patrouillieren und Krebszellen bekampfen.
Ein groRes Etappenziel! So sieht es nun schon drei
Monate aus und die Familie traut sich, in die Zukunft
zu schauen. Sie mochte gerne Urlaub machen. Maurice
groRer Wunsch ist eine Fahrt mit der AIDA. Dass das
momentan nicht klappt, liegt nicht an ihm und seiner
Familie, sondern an einem Virus namens Corona, das
die ganze Welt in Atem halt.

Maurice Frosch-Geschichte findet sich auf Seite 18 ,,Wie
die Frosche in die Ambulanz kamen”

—_———

Mit voller Immunreaktion gegen den Krebs

Bei der CAR-T-Zelltherapie werden korpereigene Abwehrzellen auBerhalb des Korpers gentechnisch
so verdndert, dass sie nach der Riickgabe Leukdamiezellen identifizieren und zerstoren konnen. Es handelt
sich dabei um T-Zellen des Blutes, die im Labor mit einem sogenannten chimdren Antigenrezeptor
ausgestattet und so zu CAR-T-Zellen ,,umgebaut” werden: Das geschieht, indem genetische Information in
T-Zellen mit einem vermehrungsunfdhigen Virus als Vehikel eingeschleust wird. Die T-Zellen produzieren
daraufhin eine Art Antenne, den chimdren Antigenrezeptor. Dieser Rezeptor erkennt ein Eiweil} auf der
Oberflache von bestimmten Leukdamiezellen, das CD19 heiRt. Wenn die CAR-T-Zelle dieses Merkmal auf
einer Zelle findet, totet sie diese Zelle. Dieses hochkomplexe Verfahren steckt noch in den Kinderschuhen
und kann starke Nebenwirkungen auslosen. Deshalb kommt die Therapie nur unter ganz bestimmten

Voraussetzungen und an ausgewdhlten Zentren in Deutschland zum Einsatz.
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Was Spenden 2019 ermdglicht haben

Forschung ist die starkste Waffe, um ,den Krebs zu knacken”. Kindliche Tumoren un-
terscheiden sich von denen Erwachsener und benotigen zudem Behandlungskonzepte,
die speziell auf die jungen Patienten zugeschnitten sind. Aufgrund der geringen Fall-
zahlen sind die Mittel und die 6ffentliche Aufmerksamkeit fiir die Erforschung dieser
Erkrankungen begrenzt, die Kinderkrebsforschung ist also in besonderem Malie auf die
Unterstiitzung durch Spender angewiesen. Daher finanziert die Fordergemeinschaft
Forschungsvorhaben und Therapiestudien und griindete 2006 das Forschungsinstitut

Kinderkrebs-Zentrum Hamburg.

Clinician
Scientist

Forderung eines Aus-
bildungsprogramms am
Forschungsinstitut zu-
sammen mit der Klinik
fiir Padiatrische Hamato-
und Onkologie (PHO) fiir
junge Arzte zum Clinician
Scientist.
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Juli-Harnack-
Stipendium

Drei einjdhrige Promoti-
onsstipendien fiir Medi-
zinstudenten in Koopera-
tion mit der PHO wurden
2019 vergeben.
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Forschung zu
Lymphomen

Das Forschungsprojekt
,CD4-Immunantwort bei
groRzellig anaplastischen
Lymphomen” verfolgt das
langfristige Ziel, mit ei-
ner Immuntherapie die
30%ige Riickfallquote
bei Patienten mit diesem
Non-Hodgkin-Lymphom
zu senken.

Forschungs-
institut

Ubernahme der Perso-
nalkosten fiir zwei Stif-
tungsprofessuren, zehn
weitere Wissenschaftler,
vier Doktoranden und
Post-Doktoranden, sowie
drei technische Assisten-
ten. Darin enthalten auch
das neu bewilligte Pro-
jekt Zellbasierte Immun-
therapie der AG Miiller.
Dem Institut wurde ein
Haushaltszuschuss von
100.000 Euro zur Verfii-
gung gestellt.

Danke MDG

Schon das zweite Mal bastelten Schiiler des Marion-
Donhoff-Gymnasiums am Willhoden in Blankenese im Rah-
men des jahrlichen Weihnachtsbasars und spendeten den
weihnachtlichen Verkaufserlos an ,Knack den Krebs”. Und
- Bam! - in der Aula entrollten sie eine echt lange Summe
fiir die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg.

Ein Geschenk fiir alle >

Wahrend der Weihnachtszeit konnten die Kunden
des Alstertal-Einkaufzentrums ihre Geschenke beim
Geschenke-Verpackungsservice einpacken lassen und
gleichzeitig fiir die Fordergemeinschaft spenden. Auf
diesem Wege wurden 1.689,65 Euro gesammelt! Vielen
Dank an alle Kundinnen und Kunden fiir die grofRartige
Unterstiitzung und danke an das AEZ fiir diese tolle
Initiative!

Geburtstagspende

80 Jahre jung ist Ilse Gottschalk geworden und hat sich zu die-
sem Anlass von ihren Geburtstagsgasten statt Blumen und Geschenken
einen ,Schein” gewiinscht. Die stolze Summe von 530 Euro durften wir
entgegennehmen und bedanken uns ganz herzlich dafiir. M6gen noch
viele Geburtstage in fréhlicher Runde folgen.

Megamarsch

Das war eine mega Leistung: 50 km von Dresden nach Bad
Schandau auf Schusters Rappen in etwas iiber 11 Stunden. Dies
fordert der Megamarsch 50/12, zu dem sich Dorthe March und Silvia
Hansen-Rohe Anfang Marz aufmachten und Spenden bei Freunden,
Familie, Kollegen und Nachbarn einwarben. Vielen Dank fiir diese
super Idee und stolze 1.370 Euro.

FINISHF

Benefizkonzert

Zum Tag des krebskranken Kindes am 15. Februar jeden Jahres findet seit
vielen Jahren in der Emmaus-Gemeinde ein Benefizkonzert statt. In diesem Jahr
konnten endlich die Happy Gospel Singers gewonnen werden, die ein mitreiRen-
des Konzert boten, das die Zuhorer von den Pldtzen riss. Wir danken unseren
Ehrenamtlichen Susanne Bugenhagen fiir die stete Suche und Ansprache bei
Interpreten sowie Barbara Sommer und Angela Gehrke fiir das herzhafte, leckere
Biifett, das fiir einen gemiitlichen Ausklang des Abends sorgte. Ein ganz groRRes
Dankeschon an den Chor fiir sein herzliches Engagement und an die Besucher fiir
stattliche 1.443,95 Euro.
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Danke BUDNI-Kunden

Rund 16.000 Budni-Kunden haben im vergangenen

Jahr ihre Bonuspunkte-Gutscheine zugunsten der Budnianer
Hilfe gespendet. Dabei kamen iiber 86.000 Euro zusam-
men. Ein Teil davon wurde im Februar von Julia Wohlke, der
Vorsitzenden der Budnianer Hilfe e.V., im UKE {iberreicht.
Die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
erhielt 29.000 Euro. ,Die Spenden der Budni-Kunden unter-
stlitzen gezielt die Erforschung von Krebs im Kindesalter

am Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. Am
Institut kénnen wir Fragestellungen aus dem klinischen Alltag in konkrete Forschungsvorhaben umsetzen”,
sagte Prof. Dr. Stefan Rutkowski, Direktor der Klinik fiir Pddiatrische Himatologie und Onkologie des UKE und

Mitglied des Beirats der Fordergemeinschaft.

Was fiir eine tolle Idee!

Im letzten Jahr wurden rund 4.000 Mitglieder
der Sparda-Bank Hamburg zum "runden" Geburtstag
mit einem personlichen Geburtstagsgruld bedacht.

Wir waren eine dieser 4 Institutionen.

Von den 1007 teilnehmenden Mitgliedern haben
sich 602 fiir eine Spende an uns entschieden. Die
Sparda-Bank rundete die Summe noch auf, so dass
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Neben dieser personlichen Gratulation sollte auch das ~ wir den Sparda-Bank-Mitgliedern und der Sparda-Bank
regionale und gemeinniitzige Engagement der Sparda- ~ Hamburg fiir 6.500 Euro danken.

Bank Hamburg mit einbezogen werden. So hatten die
Mitglieder die Mdglichkeit, eine von 4 gemeinniitzi- S
gen Institutionen auszuwahlen und die Sparda-Bank pa!rdal-Bank

zu beauftragen, diese mit 10 Euro zu unterstiitzen.

Hinterm Graben 27

Was fiir eine Adresse - aber genau dort in Bergedorf befindet
sich der Yogaraum ,Yoga fiir Dich”. Ende Januar bot das Team ei-
nen Tag lang Yogastunden zu den unterschiedlichsten Themen an:
Yoga fiir den Beckenboden, Yogadancing, Yoga Nidra, Meditation,
Klangreise mit Klangschalen und Gongbegleitung und einiges
mehr. Ob nur einzelne Programmpunkte besucht wurden oder der
ganze Tag genutzt wurde, um die Vielfalt des Yogas zu erleben,
die Teilnehmer entschieden selbst, welchen Obolus sie spendeten.
Wir danken Stephanie Kaupp und Team fiir diese Idee und den
Teilnehmern fiir 608,71 Euro, die Hinterm Graben zusammenkamen.

Diamantenroulette

So hield das Stiick, mit dem das Borsflether Dérpstheater sein Publikum bei neun ausverkauften Vor-
stellungen begeisterte. Und uns begeisterten sie mit 500 Euro, die aus dem Uberschuss der Veranstaltungen
resultieren. Danke fiir diese tolle Summe und die Unterstiitzung seit vielen Jahren.

Golfen fiir , Karlsson”

Ein Benefiz-Golfturnier macht es mdglich: Allianz fiir die
Jugend e.V. unterstiitzt das digitale Schulprojekt ,Karlsson” mit
6.000 Euro. Der gemeinsame sportliche Einsatz vieler Allianzler
und der Mitglieder des Sportvereins auf dem Griin sorgte fiir
groRziigige Spendeneinnahmen. Wir sagen Danke fiir dieses tolle
Engagement! :

DANKE

Danke CHORios

Im Dezember 2019 fand das erste gemeinsame
Weihnachtskonzert von CHORios Gnarrenburg und dem
Stubenchor Querbeet statt. Beide Chore hatten sich im
Vorfeld iiberlegt, auf Eintrittsgelder zu verzichten und
dafiir um Spenden zu bitten. CHORios iibergab die Halfte
der Spenden an die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-
Zentrum Hamburg e.V. im Rahmen eines personlichen
Besuches einer kleinen Abordnung auf dem UKE Geldnde.

Trikot-Sponsoring P

Kindermannschaften vom FulRballclub Teutonia 05 Ottensen tragen
diese Saison Trikots mit unserem KNACK DEN KREBS-Logo statt den sonst
tiblichen Hinweisen auf Werbepartner. Initiiert und finanziert wird die
Aktion von zwei Vatern, Mischa Karafiat und Wolfgang Briickner. Die
Unternehmer verzichten ganz bewusst auf die Moglichkeit der Werbe-
anbringung auf den Trikots zu Gunsten von KNACK DEN KREBS. Mischa
Karafiat liegt es vor allem am Herzen, die Offentlichkeit fiir die zu wenig
unterstiitzte Kinderkrebsforschung zu sensibilisieren. Dariiber hinaus
mochte der Familienvater die ehrenamtlichen Strukturen im Jugend-
fuBball fordern. ,Hinter beiden Vereinen stehen Menschen, deren Arbeit
tiber ihr eigentliches Tun hinaus zum Wohle unserer ganzen Gesellschaft
wirkt. Dies geschieht tdglich millionenfach ohne angemessene Aufmerk-
samkeit und Wiirdigung. Statt finanzieller Erfolge einzelner, riicken wir
mit dieser Art der Kooperation bewusst das gesellschaftliche Engagement
beider Vereine in den Mittelpunkt”, erklart Wolfgang Briickner.

Der Hamburger BlumengrofRhandel Stefan Buhk und die Er-
lebnisgdrtnerei Blumen Seil haben im Rahmen einer tollen Aktion
nicht nur ihre Kunden mit Blumen zu 101% gliicklich gemacht,
sondern auch uns: Bei Stefan Buhk auf dem GroRmarkt ging vier
Wochen lang pro verkauftem Bund Nelken 101 Cent des Erldses
als Spende an das Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. Durch eine
zusatzliche Kuchenaktion und ein grofRziigiges Aufrunden des
Inhabers Stefan Buhk erreichte uns schlieRlich eine Spendensumme
in Hohe von 1.500 Euro, fiir die wir uns herzlich bedanken! Ganz
groBer Dank gilt auch Gartnerei Seil aus Bleckede. Der in dritter
Generation gefiihrte Betrieb erhdhte die Summe dank eines Tul-
penverkaufs sowie einer Sammelaktion zum Eréffnungstag des
neuen Gewdchshauses auf 2.500 Euro.

Wenn Blumen doch nur sprechen kénnten...

Blumen tun qut

e R T

Tschiifs Mollers Bierladen

Die Bergedorfer Band PUMPWERK veranstaltete im Feb-
ruar in den ehemaligen Verkaufsraumen von Méllers Bierladen
ein Benefizkonzert zugunsten der Fordergemeinschaft. Neben
PUMPWERK standen auch der Bergedorfer Sanger und Song-
schreiber FALK sowie die Bands HARPUNE und Standby an
dem Abend auf der Biihne. Sdmtliche Kiinstler verzichteten
auf ihre Gage, so dass insgesamt 6.369 Euro an die Forder-
gemeinschaft iiberreicht werden konnten!
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% Wunschbaum Das Juli-Harnack-Turnier des
B i Uhlenhorster Hockey-Clubs (UHC)

fe seiner Gaste die kleinen und groRRen Wiinsche der
jungen Patienten fiir das Spiel- und Jugendzimmer des
Kinderkrebs-Zentrums Hamburg zu erfiillen. Wir danken
dem Hotel und allen Unterstiitzern der Aktion fiir das
groRartige Engagement und die vielen wunderschonen
Geschenke fiir das Spielzimmer der Station, die dank
der Initiative iibergeben werden konnten.

Keine einmalige Aktion

Sie haben spontan Plan B aus der Tasche ge-
zaubert: Eigentlich wollten angehende Stabsoffiziere
Kuchen, Getranke und Bratwiirste beim Sportfest der
Flihrungsakademie der Bundeswehr verkaufen und mit
dem eingenommenen Geld das Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg unterstiitzen. Doch dann kam Corona. Der
Basislehrgang Stabsoffizier musste friiher als vorgese-
hen beendet werden, die geplante Sportveranstaltung
wurde abgesagt. Die Spendenaktion damit einfach

ruhen lassen? Das kam nicht in Frage und so sammelten
sie kurzerhand Pfandflaschen im Wert von 700 Euro
aus den Unterkunftsgebdauden zusammen. Dass Ende
Mai dann eine Spendensumme in Hohe von 2.200 Euro
tiberreicht wurde, liegt daran, dass die Teilnehmenden
bereits wahrend ihres noch laufenden Lehrganges in
ihren Horsdlen und bei bereits angereisten zukiinftigen
Lehrgangsteilnehmenden um Spenden gebeten hatten.
Die Spendenaktion ist die zweite zugunsten der For-
dergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
JViele unserer 180 Teilnehmenden - auch ich - haben
im eigenen Familien- und Freundeskreis Krebsdiagno-
sen und somit zum Teil auch miterleben miissen, wie
wichtig Unterstiitzung, Zuversicht und Hoffnung fiir
die Betroffenen sind. Diese Fordergemeinschaft setzt
genau diese Schwerpunkte im Dreiklang um: Patien-
tenversorgung, Psychosoziale Hilfe und Forschung. Das
wollten wir sehr gerne unterstiitzen”, erklart Sandra
Frauendorf das wiederkehrende Engagement. Zudem
sind viele Lehrgangsteilnehmende mittlerweile selbst
Eltern und wollten sich fiir die ,ganz Kleinen unserer
Gesellschaft” einsetzen. Was fiir eine tolle Aktion und
starkes Engagement! Wir sagen an dieser Stelle ganz
herzlich DANKE.

; ..-'-.;3']""' "?:ﬁ. 5;

3. Werkstattkonzert im Klinik-Foyer

Starke Songs fiir Kinder und ihre Familien - hand-
gemacht und authentisch. So kann man die Musik
der Band ,Unter meinem Bett” beschreiben. Wen
wundert’s, dass diese richtig guten Kinderlieder, die
aus den Federn ganz unterschiedlicher Komponisten
und Bands stammen, aus den Kinderzimmern - auch
von der Kinderkrebs-Station - nicht wegzudenken sind.
Zwei der Musiker, die Nordlichter Deniz Jaspersen und
Ove Thomsen besuchten die Patienten des Kinderkrebs-
Zentrums im Rahmen des 3. Werkstattkonzerts und
spielten gemeinsam mit Musiktherapeut Gerd Kap-
pelhoff Lieder, die nicht nur Kindern SpaRR machen,
sondern auch gute Laune verbreiten.
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Wie fing es an?

Der UHC Stiirmer Julian ,Juli” Harnack verlor
2006 im Alter von nur 16 Jahren seinen Kampf ge-
gen den Krebs und verstarb an einem inoperablen
Hirntumor. In Gedenken an den leidenschaftlichen
Hockeyspieler rief seine damalige U16-Mannschaft
das Juli-Harnack-Turnier
ins Leben, um mit den
Einnahmen des Turniers
das Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg zu unterstiitzen.
Hier wurde Juli arztlich
behandelt und besonders
liebevoll betreut.

In diesem Jahr fand das Turnier zum 14. Mal statt!

Seitdem lebt die auRBergewdhnliche Solidaritdt
und Gemeinschaft der ersten Stunde weiter: jahrlich
veranstaltet die jeweils aktive U16-Spielergeneration
das Charity-Hockey-Turnier sowie begleitende Spenden-
aktionen iiber das ganze Jahr hinweg, um sich fiir die
Fordergemeinschaft zu engagieren. Insbesondere die
Kinderkrebsforschung soll so unterstiitzt werden. Seit
2018 vergibt die Fordergemeinschaft drei Juli-Harnack-
Stipendien, mit denen die Familie Harnack gemeinsam
mit dem Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zentrum Ham-
burg Nachwuchswissenschaftler/innen fiir die Kinder-
krebsforschung gewinnen maochte. ,Es macht mich als
Bruder und uns als Familie sehr stolz und beriihrt uns
sehr, dass durch das Engagement der Jugendlichen
die Erinnerungen an Juli so hochgehalten werden.

Noch beeindruckender aber ist es, wie aus etwas so
Schrecklichem etwas so GroRartiges werden konnte.
,Jedem Ende wohnt ein Anfang inne’ wird hier nicht
nur zelebriert, sondern gerade von der jugendlichen
,Handy-Generation’ gelebt. Das macht mich sehr stolz”,
sagt Sebastian Harnack, der 11 Jahre dltere Bruder von
Juli. ,Ich war damals 27, als Juli starb. Das letzte, an
was ich geglaubt hatte, waren Jugendliche gewesen,
die trotz aufkommender Handy- und Computerspiele
den Ehrgeiz finden, solch ein Turnier auf die Beine
zu stellen. Doch erfreulicherweise haben sie uns alle
tiberrascht.” Sebastian Harnack unterstiitzt das Turnier
seit vielen Jahn mit einer Licht- und Tonanlage, die
zu der einzigartigen Stimmung des Turniers beitragt.
In den letzten Jahren wurden {iber 190.000 Euro von
den Jugendlichen gesammelt. Erreicht wurde dies mit
sportlichem Ehrgeiz, Teamgeist und Unterstiitzung
von Eltern, Mitgliedern und Sponsoren. ,,Das Wesent-
liche an diesem Traditionsturnier ist nicht nur der
sportliche Wettkampf, sondern das Helfen und Unter-
stiitzen gegen den Krebs. Die Jugendlichen sammeln
das ganze Jahr Spenden mit dem Ziel vor Augen, die
Chancen krebskranker Kinder zu verbessern. Als Ver-
ein sind wir sehr stolz auf unsere jungen Spieler, die
Jahr fiir Jahr dieses groRartige Turnier auf die Beine
stellen und dabei auch noch unheimlich erfolgreich
im Spendensammeln sind” so Richard Seelmaecker,
Jugendvorstand des UHC.

I .

. Seit 2006 findet das Hockey-Turnier statt. Uber 190.000

| Euro wurden bisher gesammelt. 2011 wurde der UHC
mit dem Rudolf-Hellebrandt-Preis ausgezeichnet.

—— =
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UNSERE GEMEINSCHAFT

Vorstand und Geschaftsstelle

Vorstand und Geschaftsstelle

Die Mitarbeiter und Vorstandsmitglieder haben
sich mit Videokonferenzen und Heimbiiro schnell auf
die neuen Pandemiebedingungen eingestellt. Offent-
lichkeitsarbeit und Spendenwerbung ist aufgrund der
Kontaktbeschrankungen stark eingeschrankt, das gilt
leider auch fiir die vielen, so wichtigen Veranstaltungen
zu unseren Gunsten, von denen fast alle ausfallen.

Unser neu gestalteter Jahresbericht 2019 ist nun
auch auf unserer Homepage unter /Downloads/ zu fin-
den. Statt der urspriinglich in den Herbst verschobenen
Mitgliederversammlung gab es im Juli eine schriftliche
Beschlussfassung der Mitglieder. Der Gesetzgeber hat
das ermoglicht und wir sind gespannt, ob es klappt und
das vorgeschriebene Quorum erreicht wird.

Die Honorarkrafte der Fordergemeinschaft in der
Klinik bemiihen sich nach Kraften in Pandemiezeiten,
ihre therapeutischen Angebote mit kreativen Ideen
aufrecht zu halten.

Seit 15 Jahren fiihrt Susanne Barkmann die Ge-
schafte des Forschungsinstituts Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg und es ist fast unglaublich, was in dieser Zeit
aus einer Idee geworden ist. Eine beeindruckende Leis-
tung fiir die der Vorstand unser Gemeinschaft Susanne
sehr dankbar ist.

Finanzen

Nach guten Spendenmonaten zu Beginn des Jah-
res ahnen wir seit April eine sinkende Tendenz bei
allerdings bislang sehr guten Ertrdagen aus Erbschaften.

Projekte

Flinf iPads zur Schulunterrichtsteilnahme in Pan-
demiezeiten, ein iPad pro fiir die Musiktherapie und
eine weitere Spielekonsole wurden kurzfristig bewil-
ligt. Auch 20 besonders praktische Fieberthermometer
flir Kinder konnten aus Spenden finanziert werden.
Die UKE-Studie C19.CHILD Hamburg zur Haufigkeit von
SARS-CoV-2-Infektionen bei gesunden und Kindern mit
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medizinischen Risiken wird mit 50 T€ unterstiitzt, das
Juli-Harnack-Stipendienprogramm fiir drei Medizin-
doktoranden auch 2020/21 fortgesetzt. Auf Wunsch
der Patienten wird das Jugendzimmer auf Kosten der
Fordergemeinschaft umgestaltet, um einen Loungebe-
reich zum Wohlfiihlen herzustellen. Die Weiterbildung
einer Krankenschwester in der Palliativversorgung von
Kindern wird gefordert. Der bei Hamburger Patienten
und Angehorigen beliebten, gemeinniitzigen Rehakli-
nik Katharinenhdhe im Schwarzwald hat der Vorstand
anldsslich der Wiedererdffnung nach Corona-Pause eine
Spende zukommen lassen.

Die Bewerbung des Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf als Standort des Nationalen Centrum fiir
Tumorerkrankungen wurde durch die Férdergemeinschaft
mit einem ,Letter of Intent” unterstiitzt.

Forschungsinstitut

Auch unter Pandemiebedingungen ist effektive
Forschung mdglich - Gefahrdungsbeurteilungen und
definierte Hygienevorschriften machen dies moglich. Ein
besonderer Dank an dieser Stelle an Martin Horstmann,
der im Geschaftsfiihrer-Trio fiir die Arbeitssicherheit
zustandig ist.

Wir freuen uns {iber zahlreiche eigene Veroffent-
lichungen (Acta Neuropathologica, Cancer Letters, In-
ternational Immunopharmacology) und Beteiligungen
an Veroffentlichungen (Blood, Leukemia, Bone Marrow
Transplantation) in den letzten Monaten (Seite 22/23).

Die vorbereitete Begutachtung des Forschungsin-
stituts durch den Wissenschaftlichen Beirat muf3te von
Aprilin den Herbst verschoben werden. Via Telefonkon-
ferenz konnte aber bereits die Arbeit der Arbeitsgruppe
von Prof. Ulrich Schiiller begutachtet werden.

__Dr. Klaus Bublitz

Unermidlich

20 Jahre Vorstandsvorsitz. Dr. Holger Iversen

~Wenn mir jemand vor zwei Jahren erzdhlt hdtte, dass ich heu-
te Vorsitzender der Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V. bin, hdtte ich ihn fiir verriickt erkldrt. Vor zwei
Jahren erschien es mir noch unvorstellbar, dass wir etwas mit
Krebs zu tun haben konnten. So kann man sich tduschen.”

UNSERE GEMEINSCHAFT

_ Dr. Holger Iversen, ,Der Schmetterling” 54, Mai 2000

Carola Veit,
Prasidentin der Hamburgischen Biirgerschaft
Kuratorium unserer Fordergemeinschaft

Die Versorgung von Kindern, die an Krebs erkranken,
erfordert unsere ganze Aufmerksamkeit. Fiir die Eltern
ist es ein Schock, wenn sie die schreckliche Diagnose
erfahren. Fiir die Arzte eine Herausforderung, den Be-
troffenen beizustehen und die richtige Behandlung zu
wahlen. Und fiir ein modernes Gesundheitswesen wie
in Hamburg ist es wichtig, niemals darin nachzulassen,
in die medizinische Krebsforschung zu investieren.

Als Dr. Holger Iversen vor 20 Jahren den Vorsitz
der Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Ham-
burg ibernahm, hatte er all diese Anforderungen von
Anfang an im Blick. Aus den vielen Baustellen, die
es damals noch im Umgang mit solchen schweren
Erkrankungen gab, hat er echte Bausteine geschaf-
fen - mit einem klaren Konzept, duRerster Weitsicht
und unermiidlichem Engagement. Hierzu zahlen zum
Beispiel die Griindung des Forschungsinstituts und
der Neubau der universitdren Kinderklinik. Heute ful3t
das Erfolgsrezept des Vereins auf drei Saulen, der
Patientenversorgung, den psychosozialen Hilfen und
der Forschung. Es sind drei Bereiche, die ineinander-
greifen und zusammengenommen die grof3e Starke
der Fordergemeinschaft ausmachen. Im Namen der
Hamburgischen Biirgerschaft und auch ganz personlich
danke ich Dr. Iversen fiir seine Arbeit, die fiir unser
Gemeinwesen eine enorme Bereicherung darstellt.

Prof. Dr. Burkhard Goke,
Arztlicher Direktor und Vorstandsvorsitzender des UKE

Fiir Ihren unermiidlichen Einsatz zur Sicherung
der padiatrischen Onkologie in Hamburg, nicht zuletzt
fiir Ihre Unterstiitzung bei der Realisation unseres
Kinder-UKE und bei innovativen Projekten wie der
Schulinitiative ,Karlsson”, danken wir Ihnen herzlich
und gratulieren zu 20 Jahren Vorsitz der Férdergemein-
schaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.

Prof Dr. Reinhard Schneppm\/

Ehemaliger Direktor der Klinik fiir Pddiatrische Ha-
matologie und Onkologie
Ehrenmitglied unserer Férdergemeinschaft

Holger Iversen hat mit seiner engagierten Arbeit
nicht nur direkt den uns anvertrauten Kindern und
Jugendlichen sowie deren Familien einen unschatzba-
ren Dienst erwiesen, sondern auch indirekt und {ber
Hamburg hinaus durch die beispiellose Forderung der
wissenschaftlichen Forschung unseres Fachgebiets
der Kinderhamatologie und Onkologie. Aus meinem
Ruhestand denke ich gerne an unsere gemeinsame Zeit
freundschaftlicher Zusammenarbeit zuriick.

Maik Klokow,
Mehr-BB Entertainment
Kuratorium unserer Férdergemeinschaft

Wie gliicklich diirfen wir uns alle schatzen, dass wir mit
Holger Iversen einen Vorsitzenden haben, der unsere
Fordergemeinschaft liber so viele Jahre erfolgreich
fiihrt, lenkt und fiir das Wesentliche kampft, das Le-
ben. Nicht jeden Kampf kdnnen wir gewinnen, aber
jeder Kampf lohnt sich, und dazu braucht es Menschen
wie Holger Iversen. Wie Arthur Schoppenhauer sagte:
»Im Herzen steckt der Mensch, nicht im Kopf.” Wenn
dann beides an der richtigen Stelle ,steckt” kann man
sich gliicklich schatzen.

Renate Vorbeck,
Kinderkrebshilfe Oststeinbek
Kuratorium unserer Férdergemeinschaft

In den vergangenen 20 Jahren hat sich Holger
Iversen mit {iberaus groRem Engagement und strate-
gischem Weitblick fiir zukunftsorientierte, nachhaltige
Projekte zum Wohle der kleinen Patienten und ihrer
Familien eingesetzt. Seine Souverdnitdt, Diplomatie
und das starke Einfiihlungsvermdgen weil ich sehr
zu schatzen. Sehr gerne denke ich an 13 Jahre der
vertrauensvollen und konstruktiven Zusammenarbeit
zuriick. Ich gratuliere von ganzem Herzen und wiinsche
fiir die Zukunft alles Gute.
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Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V.

Ich wurde Mitglied, weil ... Beitrittserkldrung NCKDE | Kavack pe s

... ich in meinem Bekanntenkreis sehe, wieviel
Engagement und Herzblut in dieses Projekt
gesteckt wird. Gerade weil ich noch so jung
bin und aus einer groRen Familie komme,
beriihren mich die Geschichten der Kinder

An die Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
Gebdude N21 - UKE

Martinistral3e 52

20246 Hamburg

Ich erkldare meinen Beitritt zur Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.

besonders.
_Frida Felixmiiller, Jura-Studentin ?
t

Name und Vorname

o R g o e ———————

Geburtsdatum

Stralle und Hausnr.

... ich seit der Leukdmieerkrankung meines PLZ und Wohnort

| Sohnes weil3, was die Fordergemeinschaft
fiir tolle Dinge fiir Kinder und Eltern auf der
Kinder 1 auf die Beine stellt. Das mochte ich
gerne unterstiitzen.

Telefon und E-Mail

Jahrlicher Mitgliedsbeitrag Euro (mindestens 20 Euro)

Mir ist bekannt, dass die mich betreffenden Daten von der Fordergemeinschaft erhoben, gespeichert und verar-

.. beitet werden, soweit sie fiir das Mitgliedsschaftsverhdltnis und die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.
Dankeschon!

Ort, Datum und
Unterschrift

__Angela Gottshall, Mutter von 2 Kindern,

Singerin und Lehrerin Fiir Ihre Mitgliedsheitrdge und Spenden erhalten Sie unaufgefordert eine Zuwendungsbestatigung. Unsere Vereins-

satzung liegt in der Geschaftsstelle zur Einsicht vor. Um unseren Verwaltungsaufwand gering zu halten, erteilen
Sie uns bitte ein - jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufbares - Lastschriftmandat. Danke.

—— e T e PR T

SEPA-Lastschriftmandat

Hiermit ermdchtige ich die Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V., meinen oben ge-
nannten jahrlichen Mitgliedsheitrag [ ] monatlich [] 1/4-jahrlich [] 1/2-jahrlich [] jahrlich
mittels Lastschrift einzuziehen (bitte mindestens 20 Euro pro Einzug).

... es mir am Herzen liegt, dass die

betroffenen Kinder und Familien bestmdgliche ‘! Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.

auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen. Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend
mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem
Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Unterstiitzung und Versorgung erhalten. Ohne
die Hilfe der Férdergemeinschaft ware dies
nicht moglich.

i Kontoinhaber
N

Stralle und Hausnr.

__Maya Riebesell, Kauffrau und ehrenamtlich
engagiertes Mitglied der Fordergemeinschaft = PLZ und Wohnort

BIC
IBAN

Pl

S i LS Ort, Datum und
Unterschrift
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