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EDITORIAL

Warum fiir Forschung
spenden?

Als ich vor 20 Jahren in den Vorstand der For-
dergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
gewahlt wurde, lag mein Augenmerk auf der klinischen
Versorgung. Zu prasent waren noch unsere Erfahrungen
aus der Klinik. Forschung erschien mir zweitrangig.

Mit dem Blick iiber den Klinikalltag hinaus, auf
die brennenden Probleme in der Diagnostik, Therapie
und die Spatfolgen der Behandlung, dnderte sich meine
Meinung. Fiinf Jahre spiter legte ich aus voller Uber-
zeugung gemeinsam mit Holger Iversen und Reinhard
Schneppenheim den Grundstein fiir das Forschungs-
institut Kinderkrebs-Zentrum Hamburg.

Von Anfang an war es unser Ziel, die Padiatrische
Hirntumorforschung am Institut zu etablieren und
zu fordern. Damals gehorte die Hirntumorforschung
zu den Stiefkindern der Kinderonkologie. Kindliche
Hirntumore zeichnen sich durch eine enorme biologi-
sche Heterogenitat aus, viele verschiedene Arten mit
unterschiedlichsten Lokalisationen im Gehirn, die in
verschiedenen Entwicklungsstadien entstehen. Dies
fiihrte dazu, dass Hirntumore die wesentlich haufige-
ren aber besser beforschten Leukdamien von der Spitze
der krebsbedingten Sterblichkeitsraten verdrangten.

Seit fiinf Jahren forscht nun Prof. Dr. Ulrich
Schiiller mit 15 Mitarbeitern am Forschungsinstitut
Kinderkrebs-Zentrum Hamburg auf dem Gebiet der
Entwicklungsneurobiologie und Padiatrischen Neu-
roonkologie. Er tut dies in enger Kooperation mit der
klinischen Hirntumorforschung (HIT) von Prof. Dr.
Stefan Rutkowski.

Heute bin ich stolz darauf, dass unsere Forderge-
meinschaft die Stiftungsprofessur von Ulrich Schiiller
dieses Jahr um weitere fiinf Jahre verlangern konnte.
Méglich wurde dies allein durch Ihre Spenden.

EN
Die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V. unterstiitzt seit 45 Jahren die KN\Q&\\:(_B‘)S '

Klinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie am Universitatsklinikum Hamburg-
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Die Faust

des Universums

Mit diesem Erfahrungsbericht mochten Dr. Johannes Wimmer und seine Familie anderen
Betroffenen Mut machen und zeigen, dass es fiir jede Art des Trauerns und der Angst
kleine Kniffe gibt, die einem Halt in schweren Zeiten geben.

Anfang des Sommers wurde unser Leben wortwdrtlich
auf den Kopf gestellt. Nach nur fiinf Monaten der
Leichtigkeit mit unserem Sonnenschein Maximilia
kam die Schockdiagnose, ein seltener und hochgradig
aggressiver Hirntumor. Es folgten diverse Operationen.
Wir verbrachten die heiResten Wochen des Sommers
bibbernd auf der Intensivstation und nachfolgend auf
der Onkologie in der Kinderuniversitdtsklinik Hamburg
Eppendorf. Wir fiihlten uns wie auf einem nicht enden
wollenden Langstreckenflug und verloren das Gefiihl
fiir Raum und Zeit. Irgendwann konnten wir die Arzte
auf dem Flur an den Klingeltdnen ihrer Diensthandys
unterscheiden, die Pflegekrafte an ihren kreativen
Lagerungstechniken, mit denen sie Maximilia betteten,
identifizieren und hatten jeden Blitzer zwischen
Eppendorf und Othmarschen auf unseren ndchtlichen
Fahrten nach Hause begliickt.

Mehrmals innerhalb von Tagen, Stunden oder gar
Minuten wechselten wir zwischen Bangen und Hoffen,
Frust und Pragmatismus, Realisieren und Verdrangen.
Unbarmherzig umschloss uns das Universum mit
eisernem Griff. Mal wechselten wir uns als Paar ab in
den Gefiihlszustanden, mal liefen wir synchron. Jeder
Schlauch weniger, jedes abgesetzte Medikament setzte
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Gliicksgefiihle frei, wir formulierten Schlachtrufe wie
»Maximilia ist die, die es schaffen wird” und ,Unsere
Kampferin®, nur um Augenblicke spater zu fiirchten,
dass wir zu den 85% der Familien gehdren konnten, bei
denen der Weg endlich ist. Dabei wurde jeder noch so
knappe Satz der Arzte auf die Goldwaage gelegt, jedes
Wort in den Gesprachen zu zweit zehn Mal gewendet
und gedreht. Wir gierten geradezu nach Informationen
und neuen Erkenntnissen.

Von einem Tag auf den anderen wurden wir also aus
unserer geliebten Familienroutine ins Ungewisse
katapultiert. Tag fiir Tag versuchen wir uns nun
an dieses neue Normal zu gewdhnen, welches uns
auferzwungen wurde, und wollen an dieser Stelle
einmal den Blick zuriick wagen.

Zum einen mdchten wir Danke sagen - Danke an die
grandiosen Pflegekrdfte fiir die Extraminute, um ein
Pflaster in Herzchenform zu schneiden und uns damit
zum Lachen zu bringen, Danke an die Versorgung auf
Station mit der extra Portion SoRe auf den Nudeln,
um den Klof3 im Hals loszuwerden, Danke an die
Arztinnen und Arzte fiir die Sicherheit, Maximilia
medizinisch in den besten Handen zu wissen. Viele
dieser pragmatischen Hilfen werden ermdglicht durch

Foto Privat

,Ganz bewusst nahmen wir uns die Zeit und
fuhren abends nach vielen langen Stunden auf der
Intensivstation noch eine Schleife iiber die Kohl-
brandbriicke, um Luft zu holen.”

das unermiidliche Engagement und die groRRziigigen
Spenden der Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V.

Zum anderen mochten wir mit unserer kleinen
Geschichte Mut machen - Mut, dass es fiir jede Art
des Trauerns und der Angst kleine Kniffe gibt, die
einem wieder Halt geben. Mut, dass auch in schwersten
Stunden fiir einen Augenblick Leichtigkeit herrschen
kann. Die Diagnose hat uns den Boden unter den
FiRen weggerissen, unser Alltag war komplett
zum Stillstand gekommen. Mit kleinen Schritten
kdmpften wir uns zuriick. Ganz bewusst griffen wir
nicht Tag ein Tag aus auf dem Weg ins Krankenhaus
reflexartig zur Jogginghose neben dem Bett, sondern
machten uns schick, fiir Maximilia und fiir uns, um
dem Schicksal zu zeigen, dass wir auch nach aulRen
Haltung zeigen konnten. Ganz bewusst nahmen wir
uns die Zeit und fuhren abends nach vielen langen
Stunden auf der Intensivstation noch eine Schleife
tiber die Kohlbrandbriicke, um Luft zu holen. Fast
therapeutisch half uns eine WhatsApp-Gruppe, die
wir fiir Freunde und Familie ins Leben gerufen haben.
So haben wir uns nicht im endlosen Getippe und
unkontrollierbaren, sich aufwiegelnden Emotionen

ERFAHRUNGSBERICHT

verloren, sondern formulierten einmal gemeinsam und
bewusst den aktuellen Stand der Dinge und schickten
diesen an die Menschen, die uns nahestehen. Und wenn
die Emotionen einmal nicht im Gleichklang schlugen
- machen wir uns nichts vor, das ist in so einer
Ausnahmesituation ja quasi vorprogrammiert — gab
es und gibt es immer noch ein Codewort, das uns als
Paar in dieser Situation wieder an einen gemeinsamen
Punkt fiihrt, um jeden Tag aufs Neue wieder an einem
Strang zu ziehen.
Mit der Zeit verschlossen sich Maximilia zunehmend
Tiiren der Behandlungsmoglichkeiten, welche am
Anfang der Erkrankung noch offen zu stehen schienen.
Und so sind wir weiter Tag fiir Tag auf einer Reise mit
Maximilia durch ihr neues Universum, von der wir
wissen, dass sie in absehbarer Zeit enden wird. Auch
auf diesem Weg fiihlen wir uns betreut und vor allem
in unseren Sorgen, Angsten und Anliegen durch ,Knack
den Krebs” verstanden und umsorgt. Wir gehen den
Weg in tiefer Dankbarkeit und Verbundenheit mit den
Menschen, die fiir uns da sind.

_ Dr. Johannes Wimmer und Familie
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FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

Blickwinkel
Hirntumore bei Kindern

Bei Hufgetrappel zundchst an Pferde und nicht an Zebras denken - mit dieser Meta-
pher lernen angehende Arzte im Rahmen ihrer Ausbildung, dass man im Praxisalltag
gut damit fahrt, von der wahrscheinlichsten Ursache eines Symptoms auszugehen.
Dass man das Zebra gedanklich nicht ganz unberiicksichtigt lassen darf, zeigen wie-
derum die sogenannten seltenen Erkrankungen, zu denen per Definition auch Krebs
im Kindesalter zdhlt.* Viele betroffene Eltern haben eine Odyssee an Arztbesuchen
hinter sich, bevor Krebs als Ursache in Betracht gezogen wird. Hirntumore machen die
zweithdufigste Krebserkrankung im Kindesalter aus, und doch gibt es hier Entitdten,
die so selten sind, dass sie - bleibt man bei der Metaphorik - mit einem blinden Zebra
verglichen werden miissten.

Mutter
Allein auf weiter Flur

Bei mir war es das Bauchgefiihl, dass mir sagte, dass
hinter den immer wiederkehrenden Kopfschmerzen von Leni
mehr steckt als vom Kinderarzt vermutet. Das Ergebnis eines
MRTs nach einem Sturz auf den Kopf auf einem Erdbeerhof
ibertraf meine schlimmsten Befiirchtungen. In Lenis Kopf
wuchs ein sehr seltener Hirntumor: eine tickende Zeitbombe,

von der man nicht genau weilR, wie man sie entscharft. Der

Hirntumor - ein ATRT - tritt bei etwa 10 Kindern pro Jahr in

Deutschland auf und stellt Klinikdrzte weltweit vor eine groRe
Herausforderung, da verldssliche Daten oder Therapieplane fehlen. Erschwerend kam
hinzu, dass Leni zu dem Zeitpunkt erst 2,5 Jahre alt war. Wahrend sich die ,, ALL-Familien” auf der Station unter-
einander austauschten und mit Rat und Erfahrung zur Seite standen, wuchs mein KloR im Hals - aber auch die
Gewissheit, an ,der richtigen Adresse” zu sein, namlich an einer Klinik behandelt zu werden, die zu den besten
in Deutschland gehdrt und die ganz intensiv im Bereich kindlicher Hirntumore forscht. Die Entscheidung iiber
Lenis Therapie wurde im Rahmen eines internationalen Expertenboards und unter Einbeziehung modernster
Diagnostiken getroffen. Auch wir Eltern hatten Mitspracherecht, als es darum ging, ob eine hochaggressive
Strahlentherapie in die Behandlung mit einbezogen werden sollte oder nicht. 1,5 Jahre sind vergangen. Leni
hat die strapazidse Therapie iiberlebt. Sie hat den Hirntumor besiegt und kann es kaum abwarten, bald in den
Kindergarten gehen zu konnen.

(*Als seltene Erkrankung werden Indikationen definiert, die nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen in der EU betreffen.
Quelle: achse-online.de)
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Klinikdirektor Stefan Rutkowski
Hirntumore sind eine
besondere Herausforderung

Der medizinische Fortschritt hat dafiir gesorgt, dass die Zahl
der Kinder, die an Krebs sterben, in den letzten Jahren kontinuierlich
abgenommen hat - heute {iberleben rund 80% der Kinder, ein groRer
Erfolg. Dass diese Zahl dennoch eine Zahl auf dem Papier ist, merken
meine KollegInnen und ich schmerzlich, wenn es darum geht, mit
betroffenen Eltern die schlechte Prognose ihres Kindes zu bespre-
chen oder sie auf Spatfolgen vorzubereiten. Die geringen Fallzahlen
und hohe Vielfalt, vor allem im Bereich der Hirntumore, stellen
uns vor grofRe Herausforderungen und zeigen uns deutlich, dass
wir nur gemeinsam - eng vernetzt und forschungsfokussiert - die
Therapieerfolge steigern kdnnen. Seit 2009 ist die PHO deshalb
Sitz einer groRen Studienzentrale - der HIT-MED. Gemeinsam mit anderen
kinderonkologischen Zentren aus ganz Europa haben wir uns zum Ziel gesetzt, die Uberlebensraten bei
Kindern mit einem Medulloblastom (dem hdufigsten bdsartigen Hirntumor bei Kindern) und anderen Hirntumoren
zu verbessern und Spatfolgen zu vermeiden (s. Seite 8). Auch die intensive Grundlagenforschung nimmt einen
hohen Stellenwert ein und lasst hoffen, da sie schon heute unsere Diagnostikmdglichkeiten verbessert und Wege
flir neue, innovative Therapien ebnet.

Forscher Ulrich Schiiller
Forschung aus Verantwortung

Kindliche Hirntumore stehen fiir einen Bereich in der Wissenschaft,
in dem es noch immer ein viel zu hohes MaRR an Nicht-Wissen gibt.
Haufig handelt es sich um hoch aggressive Tumore, und wir konnen in
der Zellkulturschale oder auch in der Maus live beobachten, wie schnell
sich die Tumorzellen teilen oder das Gehirn infiltrieren. Die Vorstellung
davon, dass Kinder unter solchen Tumoren leiden, dass solche Tumore das
Leben der Kinder und ganzer Familien von heute auf morgen verdndern
und dass Kinder mitunter ein Leben lang unter den Folgen der Therapie
leiden, ist furchtbar und bringt eine hohe Verantwortung mit sich. Wir als

Wissenschaftler sehen uns in dieser Verantwortung, solche Tumore besser
zu verstehen und in der Konsequenz Substanzen zu identifizieren oder
zu entwickeln, die das Tumorwachstum bremsen. Das ist keine leichte
Aufgabe. Sie erfordert Hintergrundwissen zu Biologie und Onkologie,
Ideen und Kreativitdt, technische Kenntnisse und Fahigkeiten, Fleil
und Ausdauer, aber auch eine rdumliche, personelle und finanzielle
Ausstattung, die moderne Forschung am Puls der Zeit mdglich macht.
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FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

Hirntumore, wissenswert:
Die HIT-MED Studienzentrale

Seit dem Marz 2009 ist das Kinderkrebs-Zentrum Hamburg Sitz der Studienzentrale HIT-
MED, die im Auftrag der GPOH, der Fachgesellschaft fiir Kinderonkologie in Deutschland,
die Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit einem Medulloblastom, Ependymom
und Diversen aggressiven Hirntumoren (daher HIT-MED) wissenschaftlich begleitet.

Um Fortschritte bei der Behandlung von Krebs
im Kindesalter zu verzeichnen, arbeiten Kliniken aus
ganz Deutschland und Europa zusammen, um aussage-
kraftige Ergebnisse von einer moglichst grof3en Pati-
entengruppe zu erhalten. Die HIT-MED Studiengruppe
beschiftigt sich mit der Frage, wie Uberlebensraten
bei Kindern mit Medulloblastomen und anderen Hirn-
tumoren verbessert und Spatfolgen vermieden werden
konnen. Hierfiir kann mittlerweise auf Verldufe von ca.
3700 Kindern mit Hirntumoren zuriickgegriffen werden,
die entweder an einer Therapieoptimierungsstudie
teilgenommen haben oder in einem klinischen Register
gemeldet wurden. Unsere Therapieoptimierungsstudien
unterliegen hdochsten Anspriichen und werden von
Ethikkommissionen und Behorden ganz genau gepriift.
Sie diirfen nur dann durchgefiihrt werden, wenn sie
ethisch vertretbar und sicher fiir die Patienten sind.
Regine Riechers beschidftigt sich als Studienkoordi-
natorin iiberwiegend mit der Koordination und Uber-
wachung der Studie durch die Kommunikation mit
Behorden, teilnehmenden Zentren und Nationalen
Koordinatoren weiterer beteiligter Lander, um dafiir
zu sorgen, dass die Sicherheit der Teilnehmer gemdR
der gesetzlichen Bestimmungen eingehalten wird.

~Mehr als 90 Prozent der betroffenen Kinder
in Deutschland nehmen an einer Therapieoptimie-
rungsstudie oder einem Register teil.”

Zur Arbeit gehort auch, dass nur geeignete Pati-
enten in die Therapieoptimierungsstudien eingeschlos-
sen werden. ,Unsere Dokumentare Susanne Becker und
Antje Stiegman sowie die Studiendrztinnen Dr. Katja
Kloth und Dr. Denise Obrecht arbeiten sehr eng mit den
Kliniken zusammen, damit alle notwendigen Untersu-
chungen durchgefiihrt werden und nur die Patienten
an der Studie teilnehmen, fiir die es sicher ist.” In der
HIT-MED Studienzentrale wird die Studie ,,SIOP-PNET5-
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Dr. Martin Mynarek ist
Facharzt an der PHO
und stellvertretender

Leiter der HIT-MED
Studiengruppe

MB” fiir ganz Europa geleitet. Hierin werden neue
Therapien fiir Patienten mit Medulloblastom mit nied-
rigem Rezidivrisiko oder ,Standardrisiko” untersucht.
Wir wollen ganz sichergehen, dass nicht irrtiimlich
bei einem Patienten, der an der Studie teilnimmt,
Hochrisikomarker tibersehen werden - da sind wir sehr
streng. SchlieBlich wird im Niedrigrisikoarm weniger
Therapie als zuvor gegeben, um Spatfolgen zu redu-
zieren. Da darf es nicht zu zusdtzlichen Riickfallen der
Erkrankung kommen.

~Wir kdnnen einen wichtigen Beitrag fiir die
Behandlung aktueller und zukiinftiger Patienten
leisten.”

Aber fiir die Mitarbeiter der HIT-MED Studienzent-
rale hort die Arbeit mit dem Abschluss der Therapie des
Patienten nicht auf: auch danach werden die Patienten
sogfaltig weiter liberwacht, um am Ende beurteilen
zu konnen, ob die neue Therapie wirklich besser ist.
Hierfiir miissen Daten zum Uberleben und iiber még-
liche Spatfolgen von den Patienten abgefragt und
tiberpriift werden, um am Ende die Studie auswerten
zu konnen. ,Damit kénnen wir einen wichtigen Beitrag
fiir die Behandlung aktueller und zukiinftiger Patienten
leisten” __Dr. Martin Mynarek

Hirntumore, wissenswert:

Spatfolgen -

wenn das Gehirn Schaden nimmt

Neuropsychologische Begleitstudien riicken in der HIT-MED Stu-
dienzentrale sowie in der Nachsorge immer mehr in den Fokus.
Warum, erlautert Anne Neumann-Holbeck, Wissenschaftliche
Mitarbeiterin Neuropsychologie HIT-Studien.

Bei Storungen oder Krankheiten, die mit dem Ge-
hirn zu tun haben, also auch bei Hirntumoren, werden
neuropsychologische Untersuchungen wichtig, um zu
verstehen, welche Bereiche und Funktionen des Ge-
hirns betroffen sind. Neben dem Hirntumor selbst hat
auch die Behandlung, oft bestehend aus Operation,
Chemotherapie und/oder Bestrahlung, Einfluss auf die
Funktionen im Gehirn. Vor allem, weil im Zuge immer
besser werdender Behandlungen immer mehr Kinder
und Jugendliche diese Erkrankung {iberleben, wird
es auch nach der Behandlung immer relevanter, sich
mit langfristigen Folgen zu beschaftigen. Aus neuro-
psychologischen Tests kann in der Folge abgeleitet
werden, welche Behandlungen und Interventionen hilf-
reich sein konnen. Vor nunmehr rund 20 Jahren begann
ein Psychologe mit seinem Team in Wiirzburg erste
Ideen fiir eine neuropsychologische Untersuchung in
Deutschland zu entwickeln, die auf PatientInnen mit
Hirntumoren im Kindes- und Jugendalter zugeschnit-

Bei diesem Untertest einer neuropsychologischen
Untersuchung wird die Feinmotorik der Patientin
getestet (Foto nachgestellt). Ihre Aufgabe ist es, in
einer bestimmten Zeit so viele silberne Stifte wie
méglich in die Lcher zu stecken.

FORDERPROJEKTE PATIENTENVERSORGUNG

ten war. Er arbeitete damals eng mit Prof. Dr. Stefan
Rutkowski zusammen, der diese ersten Konzepte mit
nach Hamburg brachte. So wurden mit der Zeit neuro-
psychologische Begleitstudien in Forschungsprojekte
integriert. Zusdtzlich entstand ein deutschland- und
europaweites Netzwerk aus ExpertInnen sowie eine
Fachgruppe innerhalb der PSAPOH mit dem Ziel, Spat-
folgen auch durch das Verstehen von kognitiven Verdn-
derungen zu minimieren. Die Testbatterien entwickeln
sich stetig weiter und werden immer feiner auf beob-
achtete Spatfolgen abgestimmt. Heute sind neuro-
psychologische Begleitstudien wichtiger Bestandteil
vieler Studien fiir padiatrische Hirntumore. Ein Grund
dafiir ist, dass sich der Fokus immer mehr in Richtung
Langzeitnachsorge bewegt. Vor allem aber kommen
Betroffene und ihre Familien immer mehr in Kontakt
mit Fragen, die die Integration in die Schule oder auch
einen Beruf betreffen. Genau hier bekommt auch das
Thema der neuropsychologischen Untersuchung wieder
Prasenz. Ein, zwei und fiinf Jahre nach der Operation
werden solche Testungen im Schnitt durchgefiihrt.
Damit kann im Idealfall der Verlauf der Genesung be-
obachtet und gleichzeitig ganz spezifisch ermittelt
werden, welche individuelle Unterstiitzung notig ist.
Hierbei geht es oft um Hilfen im Schul-, Ausbildungs-
und Berufskontext, aber auch um Ergo-, Physio- oder
Psychotherapie. Obwohl viele Kinder und Jugendliche
von neuropsychologischen Untersuchungen profitieren
wiirden, auch {iber HirntumorpatientInnen hinaus, sind
die Ressourcen zurzeit noch sehr beschrankt. Daher ist
es ein weiteres Ziel, fiir die Zukunft einen Ausbau der
Mdglichkeiten, neuropsychologische Untersuchungen
in Studienkontexten, aber auch unabhangig davon
anbieten zu kénnen. __Anne Neumann-Holbeck

= dlichten die Forderund

Spenden ermoglic ord ]
von HIT-Testung und HIT—Trf\:’r:rng Ermﬁg[ixh
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r
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(bis 2018)- eny
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FORDERPROJEKTE PSYCHOSOZIALE HILFEN

Hirntumore, wissenswert:

Geheilt! Und dann?

»Als wir erfuhren, dass unser Kind einen Hirn-
tumor hat, war es als ziehe man uns den Boden
unter den FiiRen weg.”

Diagnoseschock: Die Mitteilung, dass hinter den
Symptomen ihres Kindes eine lebensbedrohliche Er-
krankung steckt, fiihrt fiir die Familie zu einer Aus-
nahmesituation. Das normale Leben ist auf den Kopf
gestellt, und was gestern noch wichtig schien, riickt in
den Hintergrund. Die Diagnose konfrontiert die Familie
mit einer “Hochleistungsmedizin”, durch die sich in
den vergangenen Jahren vieles zum Besseren gewendet
hat. Erkrankungen, die frither noch mit dem sicheren
Tod verbunden waren, sind heute heilbar. Die Statistik
spiegelt dies wider. Die Chance, ihre Hirntumorerkran-
kung zu iiberleben, z.B. fiir Medulloblastompatienten
ist von 20 auf 75% gestiegen. Dies liegt vor allem
an weiter entwickelten effektiven Behandlungsstra-
tegien, die in der Regel aus einer Kombination von
Operation, Chemo- und Strahlentherapie bestehen.
Die Behandlungen selbst kdnnen allerdings bedrohlich
werden, denn die Aggressivitdt, mit der sie den Tumor
bekampfen, konnen auch gesunde Bereiche betreffen.
Man behandelt immer den ganzen Menschen. Daher
riicken Nebenwirkungen und Spatfolgen der medizi-
nischen Behandlungen immer stdrker in den Fokus.
Gerade wenn es z.B. um kognitive Funktionen wie
Wahrnehmen, Erinnern oder Orientieren, das Sprechen
oder den emotionalen Ausdruck als zentrale Person-
lichkeitsmerkmale geht, ist es wichtig, Schaden fiir die
Entwicklung des Kindes friihzeitig zu erkennen und zu
minimieren. Leider lassen sich diese Folgen nicht im-
mer verhindern und in diesem Fall miissen MaRnahmen
zur Wiederherstellung oder Kompensation bereitge-
stellt werden. Bei der psychosozialen Versorgung von
Familien mit einem hirntumorkranken Kind versuchen
wir, zusammen mit der Familie auf die beschriebenen
Probleme Antworten zu finden. Im ersten Schritt geht
es darum, die notwendigen MaRnahmen zu ergrei-
fen, damit die medizinische Behandlung durchgefiihrt
werden kann. Hier bedarf es haufig Informationen,
welche Dinge zu regeln sind, wie man z.B. mit dem
Arbeitgeber umgeht, wie die Betreuung des Geschwis-
terkindes organisiert wird und welche Antrdge an die
Krankenkasse gestellt werden miissen. Die psychische
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Belastung in einer solchen Ausnahmesituation ist fiir
jede Familie hoch. Deshalb werden fiir die Patienten,
die Geschwister und Eltern entsprechende entlastende
Angebote wie z.B. Kunst-, Musik- und Gesprachsthera-
pie, sowie Bewegungs- und Medienangebote gemacht.
Diese Angebote waren iiber die normale Kostenerstat-
tung der Krankenkassen und ohne die Unterstiitzung
durch die Fordergemeinschaft Kinderkrebszentrum-
Hamburg nicht mdglich. Auch im weiteren Verlauf der
Erkrankung und Behandlung, die sich oft iiber viele
Jahre erstreckt, ist immer wieder Unterstiitzung not-
wendig. Fiir viele Patienten lasst sich oft kein klares
Behandlungsende definieren. Wenn sich aufgrund der
speziellen Lokalisation der Tumore in empfindlichen
Hirnregionen radikale Mallnahmen verbieten, weil
z.B. mit einer Entfernung des Tumors ein nachhaltiger
Schaden eintreten wiirde, lautet die medizinische Stra-
tegie “watch&wait”. Das heildt, dass diese Patienten
zu regelmaRigen Kontrollen einbestellt werden. Dabei
wird dann gepriift, ob der Tumor weiterwdchst und eine
Behandlung notwendig wird. Was das fiir den Alltag
dieser duRerlich scheinbar “unbelasteten” Patienten-
gruppe bedeutet, kann man als AuBenstehender nur
erahnen. Daher wird es kiinftig immer wichtiger, den
Patienten, sowohl in der Akutphase der Behandlung
als auch bei der Riickkehr ins soziale Leben, zu helfen,
um personliche Zukunftsperspektiven zu entwickeln.
Die in Begleitstudien dokumentierten Auswirkungen
der Behandlung, z.B. einer Kopfbestrahlung miissen
frilhzeitig erkannt und behandelt werden. Ein Kogniti-
ves Training, wie es bis vor drei Jahren als Pilotprojekt
der Fordergemeinschaft an unserer Klinik durchgefiihrt
wurde, und das dafiir den deutschen Nachsorgepreis
erhalten hatte, war dafiir eine geeignete MaRRnahme.
Um es mit den Worten Prof. Rutkowskis zu sagen, “wir
konnen die Kinder nicht erst medizinisch heilen und
dann mit den Folgen alleine lassen”. Daher wird es
kiinftig immer wichtiger, dass alle Berufsgruppen in
der Akutversorgung und der Nachsorge Hand in Hand
fiir den Patienten zusammenarbeiten. __Dieter Linhart,
psychologischer Psychotherapeut

BN MOMENT
(M LEBEN VON..

zukiinftig stellen wir Familien vor, die ein Stiick Alltag mit uns teilen.
Los geht es mit Leni und ihrer Familie.
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Schulunterricht digital moglich machen
5 1Pads fiir den Unterricht

Als im Marz der Hamburger Senat corona-bedingt
die SchlieRung der Schulen anordnete, wurde quasi
tiber Nacht das iPad oder der heimische Laptop zum
wichtigsten Werkzeug fiir Schulbesuch und Bildung.
Diese Ausnahmesituation bot wiederum unseren Pati-
enten auf der Kinderkrebsstation kurzzeitig die Chance,
am normalen Unterricht via Zoom oder Skype teilzu-
nehmen - eine Moglichkeit, die sonst nur durch das
Schulprojekt KARLSSON gewahrleistet werden kann.
Allerdings stellten wir fest, dass viele Familien nicht
die Moglichkeiten hatten, ihren Kindern entsprechende
Gerdte zur Verfiigung zu stellen. Um insbesondere Pati-
enten aus sozial schwdcheren Haushalten die Teilnahme
am Unterricht zu ermdglichen, hat die Fordergemein-
schaft fiinf iPads finanziert, die von der Klinikschule
verwaltet und fiir zeitlich begrenzte Zeitraume an
die Patienten verliehen werden. Auch jetzt nach dem
Lockdown sind die iPads eine grolRe Bereicherung fiir
den klinikinternen Schulbetrieb und leisten hier grof3e
Dienste.__Gunnar Neuhaus, Medienpdadagoge

Alltagliche Sachen, wie das Schaukeln auf einem 6ffentlichen Spielplatz,
sind so lange selbstverstandlich, bis sie nicht mehr mdoglich sind. Unter
der Therapie war an offentliche Spielplatze nicht zu denken. Zu grol3 das
Infektionsrisiko, zu schwach das Kind. Unbeschreiblich der Moment, als Leni
nach der Therapie wieder zu Kraften kam, wie selbstverstandlich Anschwung
nahm... und drauflos schaukelte. _ Diana, Mutter von Leni

&
-

Finanzieryn
e g von 5 ipa
fiir die Station, 2
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Hirntumore bei Kindern

Noch so viel zu tun

Gehirntumore gehoren zu den grofRen
Herausforderungen der padiatrischen On-
kologie und stellen nach den Leukami-
en die haufigsten Krebserkrankungen im
Kindesalter dar. Wahrend zahlreiche For-
men der Leukdamien inzwischen recht gute
Heilungschancen aufzeigen, gibt es bei
den Hirntumoren immer noch zahlreiche
Tumorarten, die sehr bosartig sind und
dazu fiithren, dass immer noch zu viele
Kinder hieran versterben oder lebenslang
mit den schwerwiegenden Nebenwirkungen
einer Tumortherapie zu kdampfen haben.

Vor fast fiinf Jahren haben wir am Kinderkrebs-
zentrum Hamburg eine Arbeitsgruppe aufgebaut, die
sich intensiv mit der Hirntumorforschung befasst und
das gemeinsame Ziel verfolgt, neue Therapieansdtze zu
entwickeln und die Lebensqualitat betroffener Kinder
zu verbessern. Die Arbeitsgruppe besteht inzwischen
aus 15 Mitarbeitern, darunter Arzte, Biologen, Bio-
informatiker, Studenten und technische Assistenten.
Die Aktivitaten der Gruppe sind eng verzahnt mit der
Klinik fiir padiatrische Hamatologie und Onkologie
(Direktor: Prof. Stefan Rutkowski) und auch mit dem
Institut fiir Neuropathologie des UKE (Direktor: Prof.
Markus Glatzel), an dem ich zugleich als Oberarzt
tatig bin. Weitere enge Zusammenarbeiten bestehen
zudem mit der Klinik fiir Strahlenbiologie, der Klinik
fiir Neurochirurgie und auch der II. medizinischen
Klinik am UKE.
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Prof. Ulrich Schiiller kennt sich als Facharzt fiir
Neuropathologie besonders gut mit der Diagnostik von
Hirntumoren aus, beschdftigt sich seit fast 20 Jahren
aber auch forschend mit kindlichen Hirntumoren. 2016
ans UKE gekommen hat er am Kinderkrebszentrum mit

'\ der Forschung zu kindlichen Hirntumoren einen dritten
: wesentlichen Schwerpunkt des Forschungsinstituts
aufbauen kénnen.

www.kinderkrebs-forschung.de/forschung/ag-schueller

i L —

Relative Haufigkeiten der an das Deutsche Kin-
derkrebsregister gemeldeten Erkrankungsfille
nach Diagnose-Hauptgruppen*

Karzinome Retinoblastome _ Lebertumoren Andere und unspezifizierte
3% N\ 1|%/ 0%
Keimzelltumoren
4%

Nierentumoren X
5% ™ Leukamien

30%

Knochentumoren
5%

Periphere
Nervenzelltumors
6%

ZNS-Tumoren
24%

Deutsches Kinderkrebs-Register
*2009-2017, basierend auf insgesamt 19254 unter 18-jahrigen Patienten

Die Wissenschaftler der Arbeitsgruppe verfolgen
unterschiedliche Projekte, die sich unterschiedlichen
Arten von kindlichen Hirntumoren widmen. Bei weit
mehr als 20 verschiedenen Hirntumorarten, die im
Kindesalter auftreten konnen und die jeweils vollig un-
terschiedliche Mechanismen der Entstehung aufzeigen,
wird klar, dass es nicht eine einzige Therapie geben
kann, die fiir alle Hirntumore gleichermaRen wirksam
ist. Vielmehr ist es unser Ziel, die verschiedenen Arten
kindlicher Hirntumore in ihrer Entstehung detailliert
zu verstehen, adaquat zu diagnostizieren und vor al-
lem molekulare Angriffspunkte zu identifizieren, die
die Entwicklung zielgerichteter Therapeutika moglich
macht. So ist man flir manche Hirntumorarten wie
zum Beispiel die Ependymome noch eher am Anfang
und kennt kaum die molekularen Ursachen, die fiir die
Entstehung dieser Tumore verantwortlich sind. Bei
anderen Tumoren, wie den Medulloblastomen, ist man
in Teilen schon etwas weiter und kennt Signalwege,
die hier pathologisch aktiviert sind. So beschaftigt

FORDERPROJEKTE FORSCHUNG

sich ein Projekt der Arbeitsgruppe zum Beispiel damit,
eine bestimmte Signalkaskade spezifisch zu blockie-
ren, um das Tumorwachstum zu hemmen. Gewinnt die
Arbeitsgruppe neue Erkenntnisse zur Diagnostik oder
gar zu Therapieansdtzen kindlicher Hirntumore, sind
die Wege kurz am UKE: der Kontakt in die Klinik fiir
padiatrische Hamatologie und Onkologie mit den dort
sitzenden Kinderdrzten, die sich seit Jahren auch auf
Hirntumore spezialisiert haben, erlaubt die sofortige
Diskussion dariiber, wie die Laborergebnisse in die
Praxis umgesetzt werden und den Kindern moglichst
schnell zugutekommen kdnnen. Das wird auf beiden
Seiten als erheblicher Vorteil, aber auch als Motivation
empfunden. Forschung, die am Kinderkrebs-Zentrum
betrieben wird, ist kein Selbstzweck, sondern hat
das klare Ziel vor Augen, Kindern mit Hirntumoren
konkret zu helfen.

__Prof. Dr. Ulrich Schiiller,
Arbeitsgruppenleiter Entwicklungsneurobiologie und
Padiatrische Neuroonkologie

Die F6rdeung der Arbeitsgruppe
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Zuhoren und geniefRen! - Hoch die Segel
und volle Fahrt auf der SUYDERSEE!

Flurkonzerte auf der Station

Seit einiger Zeit beginnen fiir mich die Tage in
der pddiatrischen Onkologie im Kinder-UKE mit einer
besonderen Aktion: ich stelle - natiirlich mit dem ak-
tuell erforderlichen Mindestabstand - ein paar Stiihle
im Stationsflur auf und 6ffne nach Ankiindigung und
auf Wunsch die Tiiren zu den Patientenzimmern. Dann
beginne ich mit meiner Gitarre ein kleines 15-miniiti-
ges Morgenkonzert. Gemeinsam mit den kleinen und
groBen Zuhdrerinnen und Zuhdrern treten wir eine
musikalische Reise an, die uns fiir ein paar Momente
- je nach Wunsch und Laune - mit Bossa-Nova- und
Samba-Klangen nach Brasilien, mit klassischer Musik
in historische Gefilde oder mit Film- und Pop-Melodien
in andere Welten entfiihren kann.

Mich hat iiberrascht, auf welch auerordentli-
che Resonanz meine Idee der Flurkonzerte gestoRen
ist. Die bewegten und beriihrenden unmittelbaren
Reaktionen zeigen mir, wie groRR in diesen Zeiten der
Covid19-Einschrankungen trotz aller kreativen digita-
len Losungen, Streams und Videos das Bediirfnis nach
lebendig erlebbarer Musik ist.

Ich fiihle mich dadurch ermutigt, in meiner Rolle
als Musiktherapeut auch aus meiner kiinstlerischen
+Kernkompetenz” als Musiker und Gitarrist zu schopfen
und etwas davon weitergeben zu kdnnen. Im Rahmen
der Corona-bedingten MalRnahmen mochte ich die
Flurkonzerte beibehalten und werde sie den jeweiligen
und im Fluss befindlichen Sicherheits-Gegebenheiten
anpassen.

Ein groRes Dankeschdn an das aufnahmebereite
Publikum, welches mit mir die Freude an diesen Kon-
zerten teilt! __Gerhard Kappelhoff

Forderung der Musiktherapie
seit 30 Jahren.
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Anfang September wurden fiir 15 Kinder und Ju-
gendliche der Kinderonkologie wieder einmal die Segel
gesetzt. Ziel war das niederlandische Wattenmeer. Mit
dem Bus und den Betreuern Marcus, Gisa, Lisa, Philipp
und Dirk ging es vom Kinderkrebs-Zentrum am UKE
direkt nach Harlingen in den Niederlanden und auf den
groRen Traditionssegler Suydersee, den uns die Frisian
sailing Company in diesem Jahr zur Verfiigung gestellt
hat. Kochin Mieke, Matrose Jens und Skipper Theo mit
Frau, Kind und Hund waren auch dabei. Gesegelt wurde
zu den Inseln Vlieland, Terschelling und Ameland, wo
wir noch Zeit fiir Tandemtouren und Wanderungen hat-
ten, aber auch Stunden am Nordseestrand und badend
im Meer verbrachten. Selbst Trockenfallen des Platt-
bodenschiffes, Wattwanderungen, eine Fahrt zu den
Seehundbdnken und eine Ankeriibernachtung konnten
wir erleben. Neben vielen gemiitlichen Sonnenstunden
an Deck erlebten wir auch Regen, ordentlichen Wind,
Seegang und Nachtstunden mit fluoreszierenden Al-
gen. Herzlichen Dank an die Fordergemeinschaft fiir
die Finanzierung dieses Projekts.

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

Fiir die Unterstiitzung der Segelreise
danken wir der Hans-0tto und
Engelke Schiimann Stiftung.
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Clinician Scientists. Schnittstellen
zwischen Wissenschaft und Klinik

Clinician Scientists sind junge Arzte, die am Beginn ihrer Facharztausbildung stehen
und die Moglichkeit bekommen, begleitend zu forschen. Auch das Forschungsinstitut
Kinderkrebs-Zentrum Hamburg bietet das Programm zusammen mit der Klinik fiir Pa-
diatrische Himatologie und Onkologie (PHO) an. Gleich zwei junge Arzte forschen im
Bereich der pddiatrischen Hirntumore in der AG Schiiller.

(7 — —

Dr. Michael Bockmayr begann 2017 seine Fach- Dr. med. Catena Kresbach ist ebenfalls Arztin.

arztweiterbildung an der Klinik fiir Padiatrische Ha-
matologie und Onkologie am UKE. Parallel zu seinem
Medizinstudium schloss er ein Studium der Mathe-
matik ab. Sein wissenschaftlicher Schwerpunkt ist
die Anwendung bioinformatischer Methoden in der
Onkologie. Aktuelle Arbeiten liegen im Bereich des
maschinellen Lernens und der molekularen Diagnostik.
Seine Berechnungen helfen der Arbeitsgruppe von
Prof. Schiiller dabei, Hirntumore besser zu verste-
hen und ihren Verlauf vorherzusagen mit dem Ziel,
eine moglichst effektive Therapie abzuleiten. Etwa
ein Drittel seiner Zeit widmet sich Michael Bockmayr
seiner Forschungsarbeit, den Rest den Patienten des
Kinderkrebs-Zentrums.

———— PP ——

Nachdem sie zundchst in Vollzeit auf der kinderonko-
logischen Station gearbeitet hat, ist sie aktuell im
Rahmen eines Stipendiums des Universitdren Cancer
Center Hamburg fiir ein Jahr in der AG Schiiller tatig.
Hier erforscht sie innovative therapeutische Ansatze
beim Medulloblastom, dem haufigsten bésartigen Hirn-
tumor im Kindesalter. Im ndchsten Jahr will sie Klinik
und Forschung im Rahmen eines Clinician Scientist
Programms mit je 50% der Arbeitszeit miteinander
verbinden. Zur Kinderonkologie kam Catena Kresbhach
erst am Ende ihres Studiums. Heute schatzt sie vor
allem die interdisziplindre Zusammenarbeit im Bereich
der Kinderheilkunde - besonders zwischen Forschungs-
institut Kinderkrebs-Zentrum Hamburg und der PHO.

Clinician Scientists wie Catena Kresbach und Michael Bockmayr gehdren zu einer neuen Garde von Arzten,
die sich nicht mehr nur auf den klinischen Bereich festlegen wollen. Sie fungieren als Schnittstellen zwischen
Wissenschaft und Klinik. Dank ihnen kdnnen Methoden und Fragestellungen heute ziigig vom klinischen Bereich
in die Forschung eingebracht werden und andersrum. Auch Klinikleiter Prof. Dr. Stefan Rutkowski ist von dem
Programm iiberzeugt. ,Der Bedarf an Forschung in der padiatrischen Onkologie ist so groR, dass wir den Weg in
die Forschung nicht dem Zufall iiberlassen diirfen. Wir sind dankbar, dass wir das Clinician Scientist-Programm
gemeinsam mit dem Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zentrum Hamburg umsetzen kdnnen®. Wir wiinschen fiir
den weiteren Weg alles Gute.

r—
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Liebe Leserinnen und
Leser - und ein Hallo insbe-
\  sondere an die Patienten des

Kinderkrebs-Zentrums Hamburg,
wir sind Julina, Raphaela und Sina.

Wir studieren Illustration und wurden
gefragt, ob wir Lust hatten, etwas fiir dieses
Heft zu gestalten. Hatten wir. Daher findet
ihr in dieser Ausgabe des Schmetterlings un-
sere Bilder, die nicht nur eine Abwechslung

zwischen vielen Texten und Fotos sein sollen, TS . ‘

sondern euch auch zum Mitmachen einladen. Sina Stdrk, Raphae{a Klautke ynd JL{[IHG Nishimine studlgren Illustration am CampL{s
. X . Altona der University of Applied Sciences Europe. Begleitet und beraten wurden sie

Im Friihjahr 2020 haben wir begonnen, uns mit  pe; diesem Projekt von Tina Winter von der Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum

eurer Situation und natirlich mit dem SCHMET- Hamburg e.V. und Prof. Christian Meyer zu Ermgassen vom Studiengang Illustration.
TERLING zu beschaftigen. Es war die Zeit, in

der wegen des Corona-Virus plotzlich alles schloss. Auch unsere Hochschule. Wir blieben liberwiegend zuhause
und erfuhren in dieser Situation, wie wichtig es ist, sich unter vollig neuen Bedingungen zurechtzufinden:
Bei Laune zu bleiben, sich zu beschaftigen, den Kontakt mit anderen zu pflegen. Wir bewundern euch kleinere
und grolRere Patientinnen und Patienten der Kinderkrebsstation dafiir, was ihr durchhaltet. Wir kdnnen es uns
nur ein wenig vorstellen.

Der Schmetterling ist ein gutes Vorbild wenn man etwas durchmachen muss. Die unglaubliche Wandlung
von der Raupe zum Schmetterling ist ein starkes Zeichen. Gleichzeitig ist soviel Leichtigkeit im Spiel, die man
nur jeder und jedem wiinschen kann, der oder die es gerade schwer hat.

Viele Griifde Sina, Raphaela und Julina
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Medulloblastom-Forschung aus Hamburg:
Bewegung in der Behandlung besonders
junger Hirntumor-Patienten

Das Medulloblastom ist der haufigste bosartige,
frithkindliche Hirntumor. Aufgrund seiner genetischen
Vielfalt sind Krankheitsverlaufe und Heilungschancen
sehr unterschiedlich. Die Behandlung des Medullo-
blastoms gestaltet sich haufig schwierig - auch weil
das Wissen iiber Tumorentstehung und -entwicklung
fehlt. Die Kinder, die iiberleben, leiden Zeit ihres Le-
bens an korperlichen Beeintrachtigungen. Diese sind
dann besonders stark, wenn im Behandlungsverlauf
eine Strahlentherapie des Kopfes notwendig wird.
Deshalb ist das Ziel der Therapie bei jungen Kindern,
die Strahlentherapie trotz ihrer hohen Effektivitat
zu vermeiden.

Neuer Therapieansatz verbessert bei jungen Pa-
tienten das Uberleben und verringert Spatfolgen

Fiir besonders junge Patienten kdonnte sich ein
neuer Therapieansatz auszahlen, der von der hochgra-
dig schadlichen kraniospinalen Bestrahlung absieht.
Die Forschergruppe um Dr. Mynarek und Prof. Rutkowski

am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, fand in
einer Kooperation mit Partnern in ganz Deutschland,
Osterreich und der Schweiz heraus, dass Kinder unter
vier Jahren von einer kombinierten Therapie aus syste-
mischer Chemotherapie und einer Chemotherapie, die
direkt in die Hirnventrikel verabreicht wird, profitieren.
Die Studienergebnisse geben Grund zur Annahme,
dass eine kombinierte systemische Chemotherapie
zusammen mit intraventrikularem Methotrexat (MTX)
bei bestimmten Entitdten nicht nur die Langzeitfolgen
minimiert, sondern zu giinstigeren Uberlebensraten
fiihrt. Die HIT-2000-BIS4-Studie greift dabei auf Daten
von 87 Patienten zuriick, die von 2001-2011 an einem
Medulloblastom erkrankten und nicht dlter als vier
Jahre waren. Auch Probenmaterial von Prof. Dr. Ulrich
Schiiller, der am Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zent-
rum Hamburg und am Institut fiir Neuropathologie des
UKE tatig ist, wurden verwendet. Zudem fungierte der
Medulloblastom-Spezialist als wichtiger Ansprechparter
bei der Auswertung und Interpretation der Studiener-
gebnisse. ,Der Austausch mit Professor Schiiller war
flir uns immer konstruktiv und methodisch ungemein
wertvoll - aufgrund seiner Funktion als Neuropatho-
loge als auch durch seine Expertise insbesondere
im Bereich der Medulloblastom-Forschung®, erklart
Dr. Mynarek. ,Durch die enge Vernetzung und Biin-
delung von Kompetenzen schaffen wir es, Hamburg
als wichtigen Standort fiir die Hirntumorforschung
weiter auszubauen”.

Mynarek M et al. Nonmetastatic Medulloblastoma of Early Childhood:
Results From the Prospective Clinical Trial HIT-2000 and An Extended
Validation Cohort. Journal of Clinical Oncology, Onlinevorabverdffentlichung
am 24. April 2020, DOI: 10.1200/3C0.19.03057

Forschungsforderung CAR-T-Zellen

Frauke Gotzhein aus der Arbeitsgruppe von Prof. Ingo Miiller erhilt eine
Forschungsforderung der medizinischen Fakultét in Form einer Ubergangsstelle
nach der Doktorarbeit fiir ihr Projekt ,Etablierung eines neuen CRISPR/Cas9-
basierten Systems zur Herstellung universeller CAR-T-Zellen”. Bestandteil der
Forderung ist die Finanzierung der eigenen Stelle fiir die Dauer von 12 Monaten.
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Etabliert: Juli-Harnack-Stipendium

Im Oktober nahmen vier Medizindoktorandinnen ihre Forschungsarbeiten im Bereich
der pddiatrischen Onkologie auf. Wir sagen Herzlich Willkommen und geben das Wort

ab an die neuen Stipendiaten.

,Die Forderung des wissenschaftlichen Nachwuchses im Bereich der pédi:‘:\trischen K.inderonk.olog1e
ist ein zentrales Ziel des Forschungsinstituts Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. Wir wollen m1thelf?n, jungen
Wissenschaftlern die Gelegenheit zu geben, einen Einblick in die Kinderkrebs-Forschun.g ?u geV\{mnen. I?as
Juli-Harnack-Stipendium unterstiitzt auch dieses Jahr wieder Medizindoktoranden, die ihre Dissertation

in der

Kinderkrebs-Forschung schreiben. Wir alle, der UHC und allen voran unsere Spielerjugend als

jahrliche Initiatoren des Juli-Harnack-Hockey-Turniers, freuen uns, dass unsere Spenden so sinnvoll

eingesetzt werden. Wir sind stolz darau

f, dass wir mit dem Hockeysport ein Stiick dazu beitragen konnen,
die Forschung im Bereich Kinderkrebs auszubauen.”

Richard Seelmaecker, Jugendvorstand Uhlenhorster Hockey-Club

Jette Liidersen,

AG Prof. Wilhelm W6fSmann
(Entstehung und Therapie-
optimierung von Lympho-
men)

Als ich im zweiten Semester den Wahlpflichtbe-
reich ,,Onkologie” besuchte, hielt Prof. Rutkowski eine
Vorlesung iiber Krebs bei Kindern.

Obwohl mich die Kinderheilkunde seit Beginn
des Studiums ganz besonders interessiert, wurden mir
erst in dieser Vorlesung die Augen dafiir geéffnet, wie
sehr sich Krebserkrankungen im Kindesalter vom Krebs
der Erwachsenen unterscheiden und wie wichtig daher
eine spezielle Kinderkrebs- Forschung ist.

Durch meinen Nebenjob in der Kinder-Notaufnah-
me bin ich mir bereits sicher, dass mir die Arbeit in der
Kinderklinik sehr gefallt. Jetzt hoffe ich, mindestens
die gleiche Begeisterung auch im Labor und im wis-
senschaftlichen Arbeiten zu entdecken, denn beides
gehort fiir mich zur Medizin dazu. Ich freue mich sehr
darauf, die ersten Erfahrungen in der Arbeitsgruppe
von Prof. W6mann sammeln zu konnen.
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Wiebke Jiinemann, AG
Prof. Ingo Miiller
(Stammzelltransplantation
und Immuntherapie)

Ich komme urspriinglich aus der Nahe von Gottin-
gen und studiere mittlerweile im 6. Semester Medizin
am UKE. Wie wichtig die Erforschung von Krebs im
Kindesalter ist, erfahre ich immer wieder durch mein
Engagement im Verein HerzCaspar e.V., bei dem ich
als Buddy Patienten auf der Onkologiestation des
Kinder-UKE besuche und versuche, die Kinder durch
Spiele oder Aktionen von ihrer Diagnose und dem
tristen Krankenhausalltag abzulenken. Ich habe dabei
gemerkt, wie sehr die Forschung bereits heute zur Ver-
besserung der Therapiemdglichkeiten beigetragen hat
und wie sehr die kleinen Patienten davon profitieren.

Auf die Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe
von Prof. Miiller und auf alle Erfahrungen, die ich im
nachsten Jahr sammeln darf, freue ich mich sehr. Es
ist flir mich eine grofRRe Chance, ein Jahr lang expe-
rimentell zu arbeiten und klinisch zu forschen. Ich
hoffe, dadurch meinen Teil zur Erforschung kindlicher
Krebserkrankungen beitragen zu konnen.

Marlene Goos,

AG Prof. Martin Horstmann
(Transkriptionsregulation
in Leukdmien)

Mein Name ist Marlene Goos, ich bin 20 Jahre alt
und studiere seit dem Wintersemester 2017 Medizin
am UKE. Hatte man mich zu Beginn meines Studiums
gefragt, ob ich mir vorstellen kdnnte, onkologisch
oder sogar kinderonkologisch zu arbeiten, hatte ich
entschieden nein gesagt; zu traurig, aussichtslos und
eintonig stellte ich mir diesen Bereich vor. Dann lan-
dete ich durch Zufall fiir mein Krankenpflegepraktikum
auf der kinderonkologischen Station des Kinder-UKE
und verliebte mich so sehr in die Arbeit, dass ich dort
seitdem als studentische Aushilfe neben dem Studium
tatig bin. Das wirklich besondere Miteinander und die
lange, stets individuelle Zusammenarbeit mit den
Familien macht die PHO zu einem Bereich, der mich
seitdem nicht mehr losgelassen hat.

Das Juli-Harnack-Stipendium stellt fiir mich eine
Moglichkeit dar, eine andere Seite der arztlichen Ta-
tigkeit in der padiatrischen Onkologie kennenzulernen
und mich eingehend mit dem Thema der Leukdmiethe-
rapie im Rahmen meiner Promotion in der AG Horst-
mann zu beschaftigen.

Uber das Juli-Harnack-Stipendium: Gemeinsam mit der Klinik fiir Pidiatrische Himatologie und

FORDERPROJEKTE FORSCHUNG

Lara Pohl, AG Prof. Ulrich
Schiiller (Entwicklungsneu-
robiologie und pddiatrische

Neuroonkologie)

Ich komme urspriinglich aus Mettmann, einer
Kleinstadt bei Diisseldorf, und bin vor drei Jahren fiir
das Medizinstudium nach Hamburg gezogen. In meiner
Freizeit mache ich gerne Taekwondo, lese viel und
engagiere mich in der Hochschulgruppe UAEM (Uni-
versities Allied for Essential Medicines). Nun befinde
ich mich am Ende meines 6. Semesters und bin sehr
dankbar fiir die Moglichkeit, die mir die Landbeck-
Stiftung* bietet. Besonders freue ich mich auf die
Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe und hoffe,
dass ich einen kleinen Beitrag zum Fortschritt in der
Krebsforschung leisten kann. Nach dem 2. Semester
habe ich ein Pflegepraktikum in der hamatologischen
Onkologie gemacht und dort an Krebs erkrankte Pati-
enten kennengelernt, deren Geschichten einen blei-
benden Eindruck hinterlassen haben. Das Projekt, an
dem ich arbeiten werde, verbindet die onkologische
Forschung mit maschinellem Lernen, einer Form von
kiinstlicher Intelligenz. Ich freue mich darauf, in die-
sem innovativen Bereich tatig zu werden und hoffe,
damit auch einen ersten Schritt auf dem Weg in die
Forschung zu machen.

Drei Jahresstipendien fir Ermijg’icht
Doktoranden seit 2018. du'rﬂ,

f———aa mEEE

Onkologie vergibt die Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V. jahrlich drei Stipendien an
forschungsbegeisterte Medizindoktoranden, die ihre Dissertation im Bereich der Kinderkrebs-Forschung
schreiben. Namensgeber des Stipendiums ist Julian , Juli” Harnack, der 2006 im Alter von 16 Jahren an
einem Hirntumor verstarb. Der Verein des begeisterten Hockeyspielers, der Uhlenhorster Hockey-Club,
organisiert jahrlich ein Turnier, dessen Erldse der Kinderkrebs-Forschung zugutekommen. Weil die Resonanz
auf die Ausschreibung groR ist, wird ein weiteres Stipendium durch die Landbeck-Stiftung* gefordert.
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Herzlichen Dank an
Ananda Moves!

Seit einigen Jahren bietet Mariella Holland Yoga
im Hamburger Stadtpark an. Das Angebot entstand
aus der Idee, Yoga fiir alle Interessenten zugdng-
lich zu machen und dabei fiir einen guten Zweck zu
Spenden. Wir freuen uns sehr {iber das wiederholte
Engagement fiir das Kinderkrebs-Zentrum Hamburg
und sagen Danke an Mariella und ihren Mann Andreas
fiir die Unterstiitzung!

Katharinenhohe

Seit 1985 ist die Rehabilitationsklinik Katharinenhdhe fiir Familien, Kinder, Jugendliche und jung
Erwachsene aus dem UKE eine wichtige Anlaufstelle und Heimat auf Zeit. Im Kampf fiir ein Leben
mit und nach dem Krebs unterstiitzt uns die Fordergemeinschaft tatkraftig. Gerade in Zeiten von
Corona war die Katharinenhohe doppelt dankbar fiir die neuerliche Hilfe in Héhe von 10.000 Euro.

__ Stephan Maier

Kohlbrandbriickenlauf

Der Generali Kohlbrandbriickenlauf bot Laufern
am 3. Oktober zum zehnten Mal die Mdglichkeit, das
Hamburger Wahrzeichen im Freihafen aktiv zu erleben
und dabei einen grandiosen Blick auf die maritime Sky-
line zu genieRen. Fiir Claudia Seil war es das erste Mal.
Sie nutzte den Lauf, um mit dem KNACK DEN KREBS-
Trikot auf uns und die Notwendigkeit der Forschung
aufmerksam zu machen. Wir gratulieren zum sportli-
chen Erfolg und sagen DANKE fiir das Engagement.
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Nachahmer gesucht! V

Fiir jedes Tor des HSV zahlte die Tippgemein-
schaft der Akademie der Polizei 1 Euro in den Spar-
topf. Die Uberraschung war groR beim Zusammen-
zdhlen. Der Chef rundete noch auf, so dass André
Martens und Peter Hagemann stellvertretend fiir
das Team 600 Euro iibergaben. Herzlichen Dank!
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Budnianer Hilfe e.V.
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SPENDER-PORTRAIT

v.l.n.r.: Klinik Clown, Janet Stegner-Brummer (Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.),
Prof. Dr. med. Stefan Rutkowski (UKE), Klinik Clown und kleiner Patient, Julia Wéhlke (BUDNIANER HILFE e.V.),

Kathrin Schnelle (Klinik Clowns Hamburg)

Wie fing es an?

Gemeinsam helfen in der Nachbarschaft! - Dieses
Motto setzt der Budnianer Hilfe e. V. seit 1997 mit Her-
zenswarme und Anteilnahme um. Gegriindet wurde die
Budnianer Hilfe von engagierten Budni-Mitarbeitern
und der Budni-Inhaber-Familie Wohlke. Beide Seiten
helfen auch heute noch aktiv im Verein mit. Kunden,
Mitarbeiter, Geschaftsfiihrung, Einrichtungen in den
Stadtteilen und Industriepartner ziehen an einem
Strang, um junge Menschen in ihrer Entwicklung zu
unterstiitzen - besonders solche, die aus sozialen oder
wirtschaftlichen Griinden benachteiligt oder durch
Krankheit zuriickgeworfen sind.

Seit 21 Jahren an der Seite der
Fordergemeinschaft!

Seit 1999 unterstiitzt die Budnianer Hilfe das
Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. Es beeindruckt, mit
wieviel Engagement und Nachhaltigkeit die Budni-
Kunden Jahr fiir Jahr an der Seite von an krebser-
krankten Kindern stehen: dank der gespendeten
Bonuspunkte sind in den vergangenen 21 Jahren
585.000 Euro gesammelt worden: ,Diese GroRzii-
gigkeit unserer Kunden bewegt mich immer wie-
der. Sie hatten die Bonuspunkte ja auch fiir ihren
eigenen Einkauf verwenden kdnnen. Mit ihrer Spende
helfen sie uns dabei, Kindern ein mdglichst normales,

sorgenfreies und gesundes Leben zu ermdglichen”,
sagt Julia Wohlke, Vorsitzende der Budnianer Hilfe.
Die groRziigigen Spenden der Budni-Kunden sind
Jahr fiir Jahr eine wichtige Unterstiitzung fiir das
Kinderkrebs-Zentrum Hamburg. In den letzten Jahren
wurden die Spendengelder gezielt fiir die Kinderkrebs-
forschung eingesetzt. Fragestellungen, die sich aus
dem klinischen Alltag ergeben, kdnnen so in gezielte
Forschungsvorhaben umgesetzt werden. Denn Krebs im
Kindesalter ist eine Wissenschaft fiir sich: Kindliche Tu-
moren unterscheiden sich von denen Erwachsener und
benotigen zudem Behandlungskonzepte, die speziell
auf junge Patienten zugeschnitten sind. ,Wir wissen,
dass aufgrund geringer Fallzahlen die Mittel und die
offentliche Aufmerksamkeit fiir die Erforschung dieser
Erkrankungen begrenzt sind, die Kinderkrebsforschung
also in besonderem Mal%e auf die Unterstiitzung durch
Spender angewiesen ist. Wir freuen uns sehr, dass wir
mit den Geldern einen wertvollen Beitrag fiir die Zu-
kunft der Kinder leisten konnen”, erganzt Julia Wohlke.

e P

Seit 1999 haben die BUDNI Kunden iiber 585.000 Euro

an die Férdergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg e.V.
gespendet. 2016 wurde die Budnianer Hilfe e.V.

mit unserem Hellebrandt Preis ausgezeichnet.

SCHMETTERLING 135 | 25



DANKE

Danke Griet

Seit mittlerweile zwolf Jah-
ren steht Griet Wettering fest an
der Seite der Férdergemeinschaft.
Egal, um welche Art der Unter-
stlitzung es sich handelt - ob
sie die Fordergemeinschaft bei
FuBball-Turnieren oder Tombolas
vertritt, als Fotografin bei Mit-
gliederversammlungen vor Ort ist
- Griet ist immer zur Stelle, wenn

Beneﬁz Hilfe gebraucht wird und unter-
. stiitzt kleine wie groRe Projekte. So bot sie spontan ihre
dank Kosmetlk finanzielle Hilfe an, als ein Patient aufgrund eines langen
Klinikaufenthaltes dringend auf ein Notebook angewiesen war
Im Rahmen der ,Pledge 1%" Be- oder Gerd Kappelhoff ein Musikinstrument fehlte. Auch die
wegung hat die Firma Beyer & Sohne Forschungsforderung liegt ihr am Herzen. ,Die Forschungsar-
1% ihres Umsatzes an verschiedene ge- beit der AG Miiller im Bereich der Knochenmarktransplantation
meinniitzige Organisationen gespendet, und innovativen Therapien ist so wichtig, sie muss einfach
darunter auch KNACK DEN KREBS! Ganz unterstiitzt werden.” Liebe Griet, wie gut, dich an unserer Sei-

und alle Kundinnen und Kunden fiir gegen Krebs bei Kindern. Danke fiir die Forschungsforderung

herzlichen Dank an das Unternehmen te zu wissen. Herzlichen Dank fiir dein Engagement im Kampf
5
dieses tolle Engagement! @ in Hohe von 5.000 Euro.

Des Teddys neue Kleier o

_ | F
Ricarda Henning, Besitzerin des Nahzimmers am l fas
Eppendorfer Weg, macht alles moglich. Erst recht, E | -
wenn es dem guten Zweck dient. So sagte sie auch | &
spontan zu, als wir darum baten, einem mannshohen
Teddybaren, der als Spende zu uns gekommen ist,
buchstadblich neue Kleider auf den Leib zu schneidern.
Entworfen und benaht hat das neue Leibchen Schnei-
der und Dozent Teun Diek. ,Der Bar war fiir unsere
Kundschaft DIE Attraktion, Eltern kamen mit ihren
Kindern extra in unser Nahzimmer, um den Teddy zu
besuchen”, erzdhlt Ricarda Henning. Der Teddy soll
zukiinftig als Maskottchen unsere Werkstattkonzerte
im Kinderkrebs-Zentrum begleiten. Und wir suchen
tibrigens noch nach einem Namen...

Ganz herzlichen Dank an die Belegschaft der HEM-
Tankstellen-Zentrale fiir das groRartige Engagement zu-
gunsten des Kinderkrebs-Zentrums Hamburg: Die Mitarbeiter
erzielten 2.500 Euro durch die interne Versteigerung der
Geschenke und Aufmerksamkeiten der Geschaftspartner
zu Weihnachten. Die Summe wurde kurzerhand von HEM
verdoppelt! Wir sind sehr gliicklich tiber die Unterstiitzung!
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Immer wieder WURTH

Auch im ersten Halbjahr 2020 fanden wieder
die Powertage in und um Hamburg statt, aufgrund
der aktuellen Situation war die Aktion auf 5 Nie-
derlassungen beschrankt. Wir danken fiir das treue

Engagement und die grofRartige Hilfe!

Gliickstour der
Schornsteinfeger

@ Die Gliickstour der Schornstein-

feger endete dieses Jahr in Liibeck.
Geplant war ein grofRes Treffen, aber
corona-bedingt musste alles viel, viel
kleiner ausfallen - so auch die Uberga-
be an die Begiinstigten. Wir haben es
uns nicht nehmen lassen, uns mit einer
Videobotschaft zu
bedanken - fiir die
langjdhrige Unter-
stlitzung und ganz
besonders fiir den
Scheck iiber 3.000
Euro und hoffen
auf die gewohn-
te Normalitdt im
nachsten Jahr.

Spende statt
Abifeier

Herzlichen Glickwunsch
zum Abitur an den Jahrgang
2020 der Berufsbildenden Schule
Buxtehude(BBS). Corona-bedingt
musste der Abiball leider ausfallen,
so dass die Abikasse gefiillt blieb
und daraufhin die 600 Euro gespen-
det wurden. Dankeschon an Hen-
ning Jaacks und Henry Piepenbrink,
die stellvertretend fiir die gesamte
Stufe die Summe iibergaben.

[ T

5 00k

Der Forderverein Hanse-
Tour-Sonnenschein e.V. blickt auf
eine iiber 20-jahrige Vereinsge-
schichte zuriick. Flaggschiff des
Fordervereins ist die jahrliche
Fahrradtour, bei der jedes Jahr
mehr als 200 Teilnehmer fiir die
gute Sache in die Pedale treten.
Vielen, vielen Dank fiir diese
stattliche Summe. 5

Mutmacher besuchen Hamburg

GrolRe Freude auf allen Seiten - so kdnnte man das Wiedersehen mit den Regenbogenfahrern beschreiben,
die Mitte August dem Kinderkrebs-Zentrum Hamburg einen Besuch abstatteten. S6ren, Hannah, Jette, und Jan-
Christian sind Regenbogenfahrer der Deutschen Kinderkrebsstiftung und haben die lange Strecke von Kiel nach
Hamburg auf sich genommen haben, um den Kindern, die an Krebs erkrankt sind, Mut und Hoffnung zu schenken.
Im Gepack hatten sie u.a. die schonen Regenbogenarmbander, Regenbogen-Mutperlen und einen USB-Stick mit
einer Vlideo-Botschaft fiir die Patienten. Da der obligatorische Besuch auf der Station nicht mdglich war, begriiRten
wir die Fahrer im Garten des Kinderkrebs-Zentrums Hamburg. Liebe Regenbogenfahrer: danke fiir den Besuch!
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Echt viel passiert seit der Kelleridee von 1971
in der Hamburger Kinderklinik

Die Entwicklung der Padiatrischen Hamatologie und Onko-
logie als Zweig der erst seit Ende des 19ten Jahrhunderts

in Deutschland etablierten Kinderheilkunde ist noch nicht
lang. Am UKE wurde erst Anfang der 50er Jahre ein ei-
genes Gebdude fiir erkrankte Kinder hergerichtet. Die
Wurzeln der speziellen Behandlung von Kindern mit Krebs,
meist Leukdmien und Bluterkrankungen (Hamophilien),
gehen zuriick in die frithen 70er Jahre. Der damalige Chef
der Kinderklinik in Hamburg, Prof. Karl-Heinz Schifer,
hatte die Notwendigkeit von Spezialisierungen innerhalb

der Kinderheilkunde erkannt.

2017 besuchte uns der 81-jahrige Kinderarzt aus
Hausbruch, Dr. Anatol Kurme, in der Geschaftsstelle
in der Wendenstral3e und berichtete anschaulich iiber
die Anfdnge in seiner Zeit als Ausbildungsassistent:

In den frithen 60er Jahren wurden Kinder mit
Leukdmien mit den Chemotherapeutika Cyclophos-
phamid und Methotrexat behandelt. Damit konnte
zwar in 80% der Falle eine Remission der Erkrankung
erreicht werden, allerdings waren Riickfédlle hdufig
und die 5-Jahres-Uberlebensrate sehr gering. Der the-
rapeutische Durchbruch gelang in den 70er Jahren
mit Erkenntnissen aus Cincinnati: eine Bestrahlung
des Schadels und die intrathekale Anwendung von
Methotrexat reduzierte die nach Chemotherapie ver-

i
1

2007: Gebaude N21

1981: Hayg 77

bliebenen Leukdmiezellen im Schadel, die die Ursache
fiir die Riickfille waren. Die 5-Jahres-Uberlebensraten
der Leukdmien stiegen bis in die 90er Jahre auf 70%.
1971 machten sich Prof. Giinter Landbeck sowie Dr.
Dres. Kurt Winkler und Anatol Kurme auf die Suche
nach geeigneten Raumen, da sowohl Kinder mit Gerin-
nungsstorungen als auch mit Leukdamien per Infusion
behandelt wurden, diese aber stets die Untersuchungs-
rdume der Kinderklinik blockierten. Zwei Kellerraume
wurden gefunden, ausgerdumt und die Wande von
den Arzten gestrichen: die Ambulanz war entstanden,
Wartezimmer war der Kellerflur.

Spendenmittel und die gegriindete Forderge-
meinschaft ermdglichten 1979 dann den Bau eines
eigenen Hauses (Haus 77) fiir diese Ambulanz sowie
Forschungslabore der jungen Disziplin.

Die 1970 gegriindete Abteilung fiir
Blutgerinnungsforschung und -onkologie
der Kinderklinik war die erste ihrer Art in
Deutschland und wurde 1990 unter Direk-
tor Prof. Kurt Winkler eine eigenstdndige
Klinik innerhalb des Universitatsklinikums

. Hamburg-Eppendorf.

Wir haben in Unterlagen gewiihlt
und bei einigen nachgefragt: echt viel
passiert seit der Kelleridee, ...und echt
viele Forderprojekte durch groRartige
Spender seit 45 Jahren. Danke.

2017: Gebaude 047

UNSERE GEMEINSCHAFT

NELISE Forderprojekte der Gemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg Kinderheilkunde
1960 Prof. Karl-H. Schafer
1961
1962
1963 Dr. Giinter Landbeck
1964
1965 Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Leukdmieforschung (DAL)
1966
1967 Dr. Anatol Kurme
Dr. Kurt Winkler
1968
1969 1.Hamburger Hamophilie-Symposium
1970 Abteilung fiir Blutgerinnungsforschung und Onkologie
Prof. Giinter Landbeck
1971 Tagesklinik im Keller
1972
1973 Leukdmiestudie CoALL
1974
1975  ,Fordergemeinschaft zur Erforschung und Heilung von
Krebskrankheiten” Arne Brummer
1976
1977
1978
1979 Prof. Franz J. Schulte
1980 Dietrich Remde Abteilung fiir padiatrische Hamatologie und Onkologie
Prof. Rudolf Erttmann
Gesellschaft Padiatrische Onkologie u. Himatologie (GPOH)
1981 Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe -
Aktion fiir krebskranke Kinder (DLFH)
1982 PD Dr. Gritta Janka
1983
1984 Karin Hiilse
1985
1986 Der Schmetterling
1987
1988
Dr. Hinrich Jenckel
1989 Einrichtung Knochenmarktransplantation
Hellebrandt-Preis
1990 Prof. Kurt Winkler
1991 ,Fordergemeinschaft Kinderkrebs-Zentrum Hamburg” Prof. Harmut Kabisch
1992 PD Dr. Gabriele Escherich
1993 Geschéaftsstelle WendenstraRRe Irene Gortitz, Ute Schénherr
1994
1995
1996 Prof. Kurt Ullrich
1997
1998 Klinik und Poliklinik fiir padiatrische Himato- und Onkologie
Prof. Reinhard Schneppenheim Antje Dinée
1999
2000 Dr. Holger Iversen
2001
2002
2003 Thomas Schnahs
2004 Kinderkrebs-Zentrum Hamburg gGmbH
2005 Buch , Der Trick ist niemals aufzugeben
2006
Kuratorium
2007
2008
2009 Studienzentrale HIT-MED
Prof. Stefan Rutkowski
2010 Sektion Stammzelltransplantation und Immuntherapie
Prof. Ingo Miiller, Ulrike Borcic
2011
2012
2013 Knack den Krebs
2014 Prof. Ania C. Muntau
2015
2016 Prof. Stefan Rutkowski
2017 Kinder-UKE: Station, Ambulanz u. KMT PD Dr. Beate Winkler
2018 Geschéftsstelle im UKE
2019 Prof. Wilhelm W6Bmann
2020
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Vorstand und Geschaftsstelle

Vorstand und Geschéftsstelle

Die schriftliche Beschlussfassung im Sommer
ersetzte die diesjdhrige Mitgliederversammlung und
war mit einer Riicklaufquote von 57% ein Erfolg. Dr.
Holger Iversen und Janet Stegner-Brummer wurden
wiedergewahlt, der Wirtschaftsplan 2020 verabschiedet
und der Vorstand fiir 2019 entlastet. Die ausfiihrli-
che Niederschrift erhielten die Vereinsmitglieder mit
der Augustausgabe des Schmetterlings. Der Vorstand
dankt den Mitgliedern Claudia Seil und Bernd Jahnke
(s. Fotos) fiir die Stimmenauszahlung wahrend groRRer
Hitze am 12. August und den Mitgliedern fiir die rege
Beteiligung. Im September erlauterte Fotograf Hen-
ning Heide dem Vorstand ausgewahlte Bilder, die im
Rahmen seines Fotoprojektes in der Klinik entstanden
sind. Sowohl Portraits als auch Situationsbilder zeigen
authentisch und sensibel den Alltag in der Klinik in
seinen Facetten. Den teilnehmenden Familien gilt der
Dank fiir ihre Offenheit und Tina Winter fiir die aufwan-
dige Organisation. Nun werden wir mit den Beteiligten
liber ein geeignetes und sensibles Format der Prasen-
tation diskutieren. Die Themen Ehrenamt, Kontakt zu
Betroffenen und Mitgliederwerbung wurden intensiv
im Vorstand diskutiert. Sind sie doch die Basis der
Fordergemeinschaft. Niedrigschwellige Kontaktangebote
zur Gemeinschaft sollen verstarkt werden.

Finanzen
Unsere Wirtschaftspriifer haben ihr Testat fiir 2019

Schiiller weiterhin Erfolg. Die Elternabende auf Station
sollen nach erfolgter Vorlage eines Hygienekonzeptes
ab November wieder stattfinden. Ein zusétzlicher Erzie-
her auf Station wird auch in 2020 gefordert. Fiir 2020
wurde weiterhin die Forderung eines Psychologen, einer
Sozialpadagogin, einer Sekretdrin im Psychosozialen
Dienst und der Musik- und Kunsttherapie auf Station
zugesagt. 2021 wird auch eine zusatzliche Stelle im
arztlichen Dienst, eine 1/4-Stelle fiir die ambulante Pal-
liativversorgung gefordert und das beliebte Sportprojekt
auf Station fortgesetzt. Ein Forderantrag der Klinik bei
der Deutschen Krebshilfe zur Strukturférderung eines
Studienverbundes fiir Phase I/II-Studien wird durch
die Fordergemeinschaft unterstiitzt, Hintergrund ist
der schnellere Zugang zu innovativen Therapien fiir
seltene oder besonders riskante Krebserkrankungen
des Kindes. Der Schulsenator hat seine Zusage vom
Februar gehalten: seit August unterstiitzt die junge
Lehrerin Caroline Garmatter Gunnar Neuhaus vor Ort im
Projekt KARLSSON. Auch weitere 10 Avatare sollen fiir
junge Patienten angeschafft werden, um den Kontakt
zu Schule und Mitschiilern zu halten.

Forschungsinstitut

Das Juli-Harnack-Stipendium geht in die dritte
Runde. Aus 16 Bewerbungen wurden Marlene Goos
(AG Horstmann), Wiebke Jiinemann (AG Miiller) und
Jette Lidersen (AG WolBmann) ausgewdhlt. Herzlichen
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Ich wurde Mitglied, weil ...
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\ im Kinderkrebs-Zentrum Eppendorf

__ich selbst 1971-77 erfolgreich am UKE .
durch Prof. Kurt Winkler und Team wg. meiner
Leukamie behandelt wurde.

Meine Eltern waren in der Folge 1angjéhrige-
Férdermitglieder. Nach Threm Tode war es mir
ein Bediirfnis, mich nunmehr auch selbst -
zumindest passiv - zu engagieren.

__Holger Klug, Dipl.-Betriebswirt (FH)

—

R
E——

...... ich das groRe Gliick hatte
gesund aufwachsen zy konnen ,
Dafiir bin ich sehr dankbar .
und méchte meinen Beitrag
dazu leisten, diejenigen zu
unterstiitzen, die weniger Gliick
hatten als ich.

__Iris von Breymann, Juristin

Y
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ich selbst iiber 7 Jahre meiner Kindheit

-

Der Verein, in dem meine
en 1980er Jahren seht
aktiv war, steckte damals nﬁch 1r.1e(11§1]1) e

i t aber schon Vi
Kinderschuhen, ha : '
in Bewegung setzen konnen, die sons;fauen
vielleicht der Biirokratie zum Opfer g

waren.

| behandelt wu¥de.
Mutter Helga in d

HESSY-OAY

Ich freue mich, dass der Verg:m ?ngm;r\d
isti d so lebendig 1St

noch existiert und s0 ig 15"

bin begeistert, wie viele Aktivitaten und

Unterstiitzung €s heute gibt.

Ulrich Ahrendt, Personaldirektor Asien S

gperis I
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S = ACK DEN KNACK DEN KREBS
B e]-t rltts erklarung KN\(REBS Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum
/ Hamburg e.V.

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

MartinistralRe 52

20246 Hamburg

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

Name und Vorname

Geburtsdatum

Stralle und Hausnr.

PLZ und Wohnort

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.

Ort, Datum und
Unterschrift

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.

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).

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.

Kontoinhaber

Stralle und Hausnr.

PLZ und Wohnort
BIC

IBAN

Ort, Datum und
Unterschrift
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Organigramm

Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V.

920 Mitglieder
Vorstand

Dr. Holger Iversen (Vorsitz)
Stephanie Joebsch

Forderung
Catrina Borchardt

Kuratorium

Carola Veit, Bernd Hoffmann,
Maik Klokow, Renate Vorbeck,
Hubertus Meyer-Burckhardt

Janet Stegner-Brummer

Jochen Zingel

Beirat

Prof. Dr. Stefan Rutkowski
Prof. Dr. Ingo Miiller

Geschaftsfiihrer

Klinik und Poliklinik
fur Padiatrische
Hamatologie und
Onkologie

Dr. Klaus Bublitz

Geschaftsstelle

Maren Blohm, Natalie von Borcke,
Tina Winter (Offentlichkeitsarbeit
u. Spenderbetreuung), Anja Riebe-
ling, Heike Steffen (Verwaltung)

Redaktion

Der Schmetterling

RN Gesellschafter
Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf, UKE
Ehrenamtliche
.. Mitarbeiter
Forschungsinstitut
Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg
Kooperation

40 Mitarbeiter Wissenschaftlicher
Geschaftsfiihrer Beirat

Susanne Barkmann

Dr. Klaus Bublitz

Prof. Dr. Martin Horstmann

Wissenschaftliche

Leitung

Prof. Dr. Stefan Rutkowski (Vorsitz)
Prof. Dr. Heinrich Kovar, Wien

Prof. Dr. Silvia Marino, London

Prof. Dr. Josef Vormoor, Utrecht

Prof. Dr. Dr. Uwe Koch-Gromus, Hamburg

Prof. Dr. Martin Horstmann

Seit 45 Jahren steht die Fordergemeinschaft als spen-
densammelnder Verein fest an der Seite des Kinder-
krebs-Zentrums Hamburg. Ein ehrenamtlicher Vorstand
aus betroffenen Eltern, ein medizinischer Beirat, ein
prominentes Kuratorium, etwa 900 Mitglieder, viele
Ehrenamtliche und sechs hauptamtliche Mitarbeiter
arbeiten beharrlich an dem Ziel, die Rahmenbedingun-
gen fiir eine optimale Patientenversorgung zu schaffen,
psychosoziale Hilfen zu leisten und die Wissenschaft
am Forschungsinstitut Kinderkrebs-Zentrum Hamburg
zu fordern.
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Zweck und Arbeitsweise des eingetragenen Vereins wer-
den durch die Satzung und Geschdftsordnung definiert,
das Finanzamt bescheinigt mit dem Freistellungsbe-
scheid die Gemeinniitzigkeit. Die Mitglieder erhalten
einen Jahresbericht, und die Finanzen werden von den
Rechnungspriifern des Vereins und einem externen Wirt-
schaftspriifer kontrolliert. Die entsprechenden Dokumen-
te kénnen auf der Homepage der Fordergemeinschaft
heruntergeladen werden: kinderkrebs-hamburg.de

UNSERE GEMEINSCHAFT

Jochen Zingel, Catrina Borchardt, Stephanie Joebsch, Dr. Holger Iversen, Janet Stegner-Brummer
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ACK DEN

Gesundheitszentrum
Spectrum am UKE )

KNACK DEN KREBS
Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V.

Zentrale Notaufnahme
+ Notfallpraxis

1.

Raum der Stille

Health
Kitchen

(O 1}

Nuklearmedizin,
Strahlentherapie,
MRT

Onkologie/Hamatologie
KMT Ambula IDiaIyser

fonl

International
Office

®a% -

Boe-o B
Haupteingang
Hauptzufahrt UK Eppendorf

Curschmannstr.

nfektiologie und

Tropenmedizin »

4 Hauptgebaude

.

MartinistraBe

Mo - Do 8:30 - 13:30 Uhr

Telefon 040 25 60 70, Fax 040 25 60 72

buero@kinderkrebs-hamburg.de

Gebdude N21 - UKE
Martinistr. 52, 20246 Hamburg

Adminis-
tration \

El ©0
W ®
Eingang Ost Eppendorfer
Park (UKE)
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Notaufnahme
Kinder-UKE
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Kinder- UKE

FrickestraRe



STARK. STARKER. WIR.

DANKE FUR DIE UNTERSTUTZUNG!

Gerade in Zeiten wie diesen werden wir unverandert
gebraucht. Bitte bleiben Sie an unserer Seite.

SPENDENKONTEN <

Haspa IBAN DEO3 2005 0550 1241 1333 11
BIC HASPDEHH

Sparda-Bank Hamburg IBAN DE29 2069 0500 0005 0092 00
BIC GENODEF1S11

KNACK DEN KREBS
Fordergemeinschaft
Kinderkrebs-Zentrum
Hamburg e.V.



