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Powerfrau mit sieben
S

KAKS Forschung

Das verlorene Auge, - ¥y KAKS
von Ulrike Ehlers J : Entwicklungsprojekte
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Die beste Entscheidung
meines Lebens - Mutmacher

... und das ist die
Geschichte der KAKS

- gne WEISS SEHEN??ﬁ'sgﬁdéﬁﬁt auf ganz Europa, uns mitRetinoblastom

HSEE THE LIGHT. | 10
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Das war in dfésem Jahr unser groies Thema. Wir habeninsere Kampa-
Kampagnen weltweit vernetzt. Und tiber eine Million Mgnschen mit un-
seren Aktivitaten im Social Media Bereich erreicht. ,, d die grofien
Zahlen, aber es sind die kleinen Begegnungen, die bleibel und die fiir

. [

uns von so groftem Wert sind.
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Selam Shiferaw, CHECT, GB, beim EU Partner Tre]j‘en:,,Auciwenn sich

in Diisseldorf Menschen aus ganz Europa, aus den untersge iedlichsten
Lindern versammelten, so hatten wir doch eins gemeinsath: hier musste
man nicht erkldren, was ein Retinoblastom ist, wie man esfpehandelt und
was so eine Diagnose fiir eine Familie bedeytet. Fir mich, gls Mutter eines
betroffenen Kindes, war das sehr trostlich. Damit kdmpfe ' h jeden Tag:
anderen zu erkldren, worum es bei dieser Erkrankung geh 'Menschen, die
die Erkrankung nicht kennen. Es ist schwer dartiber zu sp fechen — ermii-
dend und emotional. Aber es ist wichtig. Es gibt nichts ans rengendg?es als
die Sorge und die Angst, die einen als Eltern\ftc'indig begletten. Aber jetzt
sind wir alle, nach einigen Jahren, in der Lage, anderep. Mg schen in dieser
Situation zu helfen. Eine Situation, die wir alle kenne‘ ol

Selem hat Diisseldorf mit einem guten Geﬁ'ﬁ\l verlassen} Mit der Gewiss-
heit, dass es iiberall auf der Welt Menschen gibt, die das cleiche Schicksal
teilen — Menschen aller Hautfarben, aller Na‘t'ionalitate aller Religio-
nen. Einige dieser Menschen stellen wir Euch in diesem Viagazin vor:
Powerfrauen wie Letizia, Marina, Purnima, Ulrike oder Ma dlen,
Menschen wie Robert Leipold, Wolfgang Banneitz oder Bietmar Ruhfus —
eindrucksvolle Lebensgeschichten, pure Inspjrationen fdr uns alle.

Es hat wieder viel Freude gemacht. ,

Viel Spafy beim Lesen!



WE ARE IN THE PEOPLE BUSINESS

KAKS
Mutmacher
Stefan:

Run for sight
#newyork-
marathon

Lions sammelt fiir KAKS

2.ElliCup im Diiss
eldorfer
~10.000 Eyro fiir die KAKS ockeyclub

KAKS in Berlin im Gesprach mit Eva Luise Kohler

alle Jahre wieder:
Rotarys Knusperhdus-
chen Versteigerung

Das Kuborgh
und Appmatics
Team aus Koln

#rbworldapp



FREUNDE AUS ALLER WELT

astoom Vereinigung

Maartje von der Retinobl
Niederlande mit Alex Everke

Retinostop aus
Paris und CHECT
aus London

RB Treffen auf Nepalesisch
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Monika kénj
Sick Kids in

8 Mit Brenda Gallj
e v
Toronto, Canads -

Brenda Gallie: , The KAKS video s
really outstanding. [ will start to use it
in talks. going on line to KAKS.”

Anne Gesthuysen

Alex Kiihn zu Besuch im Tokuda Hospital in Sofia
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mit sieben _

Wie Letizia Salluzzo Handicap &
und, Ceichtigkeit kunstvoll vereint

Is Kind ist jeder ein Kiinstler. Die Schwierigkeit

liegt darin, als Erwachsener einer zu bleiben. Von
wem stammt dieses Zitat? Aber vor allem: Was hat es mit
der kleinen Person zu tun, um die es hier geht? Um das
herauszufinden, ist es gut, sich auf die folgende Geschich-
te einzulassen, die so individuell und personlich ist und
doch mit anderen Geschichten und deren Protagonisten
so viele Parallelen hat. Charlotte, Carlotta, Laura— Namen
von so unterschiedlichen wie ungewohnlichen Kindern -
aber mit einer gemeinsamen Retinoblastom-Geschichte.
Nun kommt eine weitere hinzu.
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Auf die Frage, wie sie ihre Tochter beschreiben wiirde,
antwortet uns Claudia Saluzzo ohne jedes Zogern: ,Leb-
haft, stark und selbstbewusst.“ Und schlief3t gleich, deut-
lich nachdenklicher, eine rhetorische Frage an:, Ist sie so

geworden, weil sie ein Handicap hat?“ Uber das Handicap
werden wir noch ausfithrlicher sprechen. Claudia Salluzzo

und ihr Mann Orazio haben zwei Kinder; Fabio, zwolf Jahre,
Letizia, vor wenigen Wochen sieben Jahre geworden. Seit
dem Sommer besucht sie die erste Klasse der Hardtwald-
schule in Friedrichsdorf. Ein Meilenstein auf ihrem Weg,
der nichts fiir zaghafte, Angstliche Wesen ist. Eher einer

flr (Lebens)-Kiinstler. Letizias Handicap: Sie hat nur ein
sehendes Auge. Das andere: ein Glasauge. Vor sechs
Jahren entfernen die Arzte dem Kind das kranke Organ.
Das Madchen hat Krebs im linken Auge. Ein unilaterales
Retinoblastom. Eine seltene Erkrankung.

MERKWURDIGE REFLEXE IM AUGE

Wie die meisten Eltern betroffener Kinder haben auch
Claudia und Orazio Salluzzo nie zuvor von dieser Krank-
heit gehort. Der Vater ist es, der merkwurdige Reflexe
im Auge seiner Tochter bemerkt. Claudia Salluzzo:,Ich
habe diese Reflexe nicht gesehen.” Trotzdem geht sie
mit dem Kind zum Kinderarzt. Will Klarheit. Es ist Okto-
ber 2010. Kurz vor Laetizias erstem Geburtstag. In einem
abgedunkelten Raum hélt sie ihre knapp einjahrige
Tochter auf dem Schof?. Sie erzahlt manches Detail so, als
sei die Situation erst 24 Stunden her. Ob der Kinderarzt
damals schon einen Verdacht hat oder einen Reflex im
Auge sieht —das sagt er ihr nicht. Er vereinbart einen
Termin beim Augenarzt. Dort erleben Letizia und ihre
Mutter die gleiche Prozedur. Abdunkeln, untersuchen,
nicht weiter kommen. Die Salluzzos ergreifen abermals
die Initiative und schicken Fotos von Letizias Augen an
die Uni-Klinik in Frankfurt am Main. Bitten um Hilfe.
Und um einen Termin. Die Klinik meldet sich schnell.
Man empfiehlt die Familie nach einer

Untersuchung an die Spezialisten der

Uni-Klinik Essen. Montags fahren Ora-

zio und Claudia Salluzzo mit Letizia ins

Ruhrgebiet. Orazio Salluzzo ist sich zu

diesem Zeitpunkt schon sicher, dass es

etwas schlimmes ist. Bei seinen Netz-

Recherchen stof3t er immer wieder auf

dasselbe Ergebnis: Retinoblastom.

24 Stunden spater bestatigen die
Arzte in Essen nach etlichen Untersu-
chungen was der Vater schon glaubt
zu wissen. Eindeutig ein einseiti-

ges Retinoblastom. Nattrlich ist

die Diagnose ein Schock fiir die
Eltern. Ihr Kind. Krebs. Unfassbar.

Wie geht es nun weiter? Claudia
Salluzzo: , Wir dachten der Krebs

wird behandelt und alles ist gut. Er

ist entdeckt, jetzt muss er nur noch
schnell weg.” Der Tumor liegt nicht
unmittelbar am Sehnerv. Trotzdem
sprechen die Mediziner von der Enuk-
leation; also der operativen Entfernung
des Auges. Der nichste Schock. Die OP

i hat noch Zeit. Zeit, in der sie viel mit Dr. Markus Holdt, Leti-
zias Arzt, den sie fachlich und menschlich so sehr schatzen,
sprechen. Zeit, die Orazio Salluzzo mit weiteren Recherchen
verbringt. Er findet eine Klinik in Siena, die das Retinoblas-
tom mit intraaterieller Chemotherapie behandelt. Das Auge
erhaltend. In Essen, so Claudia Salluzzo, sei ihnen diese
Methode 2010 nicht angeboten worden. Die Entscheidung,
nach Italien zu fahren, noch vor Weihnachten, fallt schnell.
Auch mit Wissen der Mediziner in Essen. Abends fahrt

das Paar los, das Kleinkind auf dem Rucksitz schlafend.

Es schneit. Wie schon, es ist doch Adventszeit, alles soll
doch jetzt friedlich und besinnlich sein. Bei Salluzzos ist es
anders. Thr Kind hat Krebs. Verliert vielleicht ein Auge. Die
Gedanken kreisen wild. Die Welt um sie herum bleibt ste-
hen. Sie fahren hinter einem Raumfahrzeug her, durch die

dunkle, verschneite Nacht — auch dieses
Detail vergisst Claudia Salluzzo wohl nie.

DIE ENUKLEATION IST NICHT DAS ENDE
Die Behandlung in Siena ist flr Letizia eine
Tortur. Drei Tage maltratieren die Arzte das
Kind, das das alles — Untersuchungen unter
Narkose, intraaterielle Chemo — tiber sich
ergehen lasst. Werden so lebhafte, starke und
selbstbewusste Kinder geboren? Die Fa-
milie verlasst Siena hoffnungsvoll und

\ mit einem Termin drei Wochen spéter.

Kurz vor Weihnachten kehren sie nach
Siena zuruick und erleben eine mehr
als herbe Enttauschung. Der Haupt-
tumor ist zwar zerstort, es gibt aber
viele kleine Tumore. Eine unheilvol-
le Entwicklung, die fur die Arzte,
aber vor allem fuir die Salluzzos, so
nicht abzusehen war. Die Enuk-
. leation ist unausweichlich. Soll
\ aber nicht im fernen Siena son-
| dern in Deutschland vorgenom-
men werden. Einen Tag nach
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'_ Leben so normal wie moglich weiterlaufen. Doch Daheim
— nach der Riickkehr aus Essen — ist erst Mal vieles nicpht
- mehr normal. Fabio hat den Platz des Prinzen aufgegeben.
Aufgeben mussen. Auch ein kleiner Junge spurt, wenn
etwas anders ist und die Eltern ,,volhg aufgelost” sind.
Die Familie lernt mit Letizias Handlcap zu leben. Welche
Bedeutung Augen zum Beispiel in der Kommunikation
 mit einem Menslchen haben, beschreibt Letizias Mutter
so:,,Der Anblick eines Gesichtes mit nur einem Auge ist
anders. Wir kannten das nicht. Ich habe sie immer nur
auf dem rechten Auge angesehen. Ich war irritiert: Der
Gegenblick ist einfach nicht da.” Es heif3t doch: Man
schaut sich in die Augen. Und nicht in das Auge.

- Nur schwer akzeptiert die mittlerweile Siebenjahrige

- den Blick in ihre Augenhdhle, wenn sie vor dem Spiegel
steht. Tiiith Mama, das sieht eklig aus®, sagt sie schon

- Weihnachten liegt mal. Thre Abscheu ist auch der Grund, warum sie sich
~ Letizia in Essen auf
~ dem OP-Tisch. Das
 linke Auge wird
entfernt. Die Gefiih-

- levon damals fasst

_schwer tut, das Glasauge selbstandig herauszunehmen und
3 W1eder elnzusetzen »Mit Tranen und Schweif3ausbriichen®
; ubernehmen Claudla und Orazio Salluzzo sehr lange diese
et _f-Aufgab.e. Fabio will das nicht sehen; der Junge glaubt, die
'Elt_ern tun seiﬁer kleinen Schwester weh, wenn sie sie fest-
Claudia Salluzzo heute héiterg, auf ihren Brustkorb dricken, den Kopf zwischen den
so zusammen: ,Ob Hinden. Das will ein grofder Bruder nicht. '
man sich gelahmt
fihlt oder nicht — du re-
. gistrierst das, was mit
deinem Kind geschieht,

mit einer Halfte deines Verstandes. Die andere Halfte sagt

AUFKLARUNG IST SO WICHTIG

Sechs Jahre ist die Diagnose, die zunachst viel Leid in die

Familie bringt, nun her. Claudia und Orazio Salluzzo win-

schen sich, dass die Kinder- und Augenarzte in Deutschland

immer wieder: es kann nicht sein.” besser informiert sind und halten Kampagnen wie die

Aktion ,Weif? sehen” der Kinderaugenkrebsstiftung fiir ab-

Obwohl Letizia nicht in Lebensgefahr gewesen und das solut hilfreich. Und notwendig. Claudia Salluzzo: ,Es argert

Retinoblastom nicht mit der Dimension einer Leukamie mich, dass es kaum Aufklarung gibt. Und das eine so simple
Erkrankung vergleichbar sei, so sei doch der Tumor-Schock  Enttarnung eines Retinoblastoms mittels einer Blitzlicht-
~ immer da. Ein Lebensbegleiter fur die ganze Familie. Letizia ~ aufnahme nicht zur Vorsorgeuntersuchung dazu gehort.”

erd ein normales Leben fithren. So sagen es die ‘ 3 Dafur Wurden sich die Salluzzos

A*‘rzte in Essen. ,Doch wir wa-
ren noch nicht soweit. Woll—

ten das noch nicht hoéren”, | 'Uni-*K:l_inik iri_ Essen -~ einen Augen-
erinnert sich Claudia Salluzzo.
SchlieRlich sind sie und ihr

Mann mit ganz anderen Hoff-

arzt gefurideft der Letizia verldsslich
und kompetent begleltet Zwei Mal
im 'Jahr gehen sie dort hm Zur Kon-

nungen nach Essen und Siena 1 trolle That sit. NW Veranderungen

- gekommen. Binnen weniger

Tage Krebs-Diagnose, Chemo- Spemahsten lﬂtﬂs.é" AR

therapie, Riickschlag, Operati- - Doch die gibt es I t

on: Zuv1e1 fir elne Faimlhe n

SEChS_‘] ahr.bg&n@aﬁn’fgl'

iy 51Ch ghe

hat die Familie ~auf Empfehlung der

. wurden sie veranlassen,\WLeder die

' gerne’ stark ‘machen. In Bad Homburg...
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‘Watte packen®, sagt Claudia Salluzzo. Die

August auch. ,,Wir'wollen sie nicht in

Entscheidung fir einen Waldkindergarten
haben sie sich damals gut tiberlegt: ,Wir
wollen ihr nichts vorenthalten. Das feh-

lende dreidimensionale Sehen ihres Kindes
macht ihnen keine Angst: ,Sie muss lernen, :
sich auf unwegsamen Gelande zu beweggn.“:..
Punkt. Letizia féhrt Ski, liebt Schlittschuh-
laufen, schwimmt super gerne, ist r'notori_;;ch.'.. :
vielen Gleichaltrigen tiberlegen, lernt Gitarre '
und Blockflote. Was wollen Eltern mehr. In.

der Schule berichtet sie freimiitig von ihrem
Glasauge. Kinder, die sie anstarren, spricht sie an.
Gaffer — kann sie nattirlich nicht leiden. ,Dann
sprich es auch nicht immer an“, rat ihr die Mutter,
die auf keinen Fall mochte, dass ihr Kind anders .
behandelt wird. Natiirlich muss Letizia, muss ihre :
Umgebung auf das sehende Auge besonders aufpassen

LEICHT WIE EIN KUNSTLER DURCH UNWEGSAMES
GELANDE

Das Leben, das sicher grofite unwegsame Gelénde uber-
haupt, beherrscht Letizia mit ihren sieben Jahren so gut wie
es nur ein Kind kann. Oder wie eine Kunstlerin? Vieles geht
diesem kleinen Madchen von der Hand, sagt die Mutter.
Und macht ihm das grofite Kompliment: ,Sie hat eine Leich-
tigkeit, um die ich sie beneide.” Sicher schwingt da auch der
innige Wunsch einer Mutter mit,dass sich ihr Kind diese
Leichtigkeit bewahren moge. ,Sie wird ihren Weg finden®,

-da ist sich Claudia Salluzzo sicher. Wenn sie alter wird,
wenn sie einen Freund hat. Die Satze bleiben unvollendet.

Der Gedanke an die Zukunft - er schwingt darin mit. Schritt
flr Schritt werde Letizia gehen. Die Eltern an ihrer Seite. So
wie es jede Mutter, jeder Vater tun méchte. Handicap hin,

‘Handicap her. Doch ist es nicht gera{de das Handicap, das

sie zu emem besonderen Menschen macht? Auch Wenn
der Lehrer sagt ,Das einzige, was auffallt, ist, dass sie mch{59
auffallt.” Aber stimmt das? Hat die so friine Erfahrung mit

auflergewohnlichen Situationen, Belastungen, Heraus-
3 Ll
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Kinder ihres Al-
ters? Schon allein
wegen ihrer Tat-
kraft, Leichtigkeit |
und Zufriedgen—
heit? Ganz von der
Hand zu weisen
ist dieser Gedanke
bestimmt nicht.
ODb Letizia sich die-
se Kunst bewahrt?
Absolut moglich.
Und wiinschens-
wert.

]

KAKS!Reporterin Sabine

bare Zuhorerin und hat
Letizias Geschichte flr
Euch aufgeschrieben.

' ...0.'..?..:.

Kuenzel ist eine wunder-

fqrdﬁrungen dieses |

Kind nicht zu einem
Kiinstler gemacht? Es
war der grofde Pablo

- Picasso, der einmal
gesagt hat: ,Als Kind

~ istjeder ein Kimstler.

Die Schwierigkeit

‘ liegt darin, als

Erwachsener einer

zu bleiben.” Sind
Kinder wie Letizia

~ nicht mehr Kiinst-

l‘ ler 'als andere

T W — e




Hretinoblastom

www.kinderaugenkrebsstiftung.de
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DAS RETINOBLASTOM
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Die meisten Kinder
mit bilateralem RB
leben mit starken

Sehbehinderungen.

Die Krankheit
tritt in der Regel
nur bis zum 6.
Lebensjahr auf.

Knapp die Halfte der
Kinder hat die Erkran-
kung in beiden Augen.
In vielen Landern dieser
Welt gibt es keine
Nachsorge.

In einer Nachsor-
gestudie wurden Retino-
blastom-Patienten im Alter von 7
bis 18 Jahren multidisziplinar unter-
sucht: Die Lebensqualitdt wurde trotz
der bei allen Patienten vorhandenen
Sehbeeintrachtigung in fast allen
Kategorien im oberen guten
Bereich eingestuft.

Als Leukokorie
bezeichnet man
ein weipliches
Aufleuchten der

] . . . Pupille.
Eine frihe Diagnose ist

lebensrettend. 78 Prozent der
Kinder weltweit sterben an
einem Retinoblastom, haupt-
sdchlich in Entwicklungs-
landern. In Industrielandern
werden 97 Prozent der Kinder
gerettet.

Aktuell erhalten die Kinder

in Deutschland zunehmend
Zwei Prozent der augenerhaltende Therapien
Krebserkrankungen (intraateriell und intravitreal)
im Kindesalter sind statt Enukleation - Langzeiter-
Retinoblastome. gebnisse liegen noch nicht vor.

Eine KAKS Studie hat ge-
zeigt: In den meisten Fallen
sind es die Eltern und Grop3-
eltern, die die Krankheit auf

Blitzlichtfotos entdecken.



RBWorld App é @r?fﬁ
ankt fiir RB Survivors
E;ﬂ oiner digitalen Welt

die RB-World App

i de
einem Jahr wur
) enn: andere Betroffene

Vor knap 51
von der KAKS gelaunciit. : r
zu finden ist die sprichtw'cbrthche suche nach de

i ielt RB
Nadel im Heuhaufen. Die RB ApP spricht ge;e e
i 5olicht so die direkte Kon
Survivors an und ermog AR
i Betroffenen. Erste
aufnahme mit anderen . : ]
jetzt auch in Osterreich: dort formiert sich aktue

mithilfe der App s0gar ein RB-S
ich bereits an

Insgesamt haben sic 5

qus der ganzen Welt in der App angemelde

die 200 SUrvivors
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urvivor Stammtisch.

Grofde Ehre

Dass uns eines Tages die Aktion Mensch unterstiitzen
wirde —das hatten wir kaum flr moglich gehalten!

Aber unser Mutmacher-Programm hat sie sofort tiber-
zeugt. Danke, Aktion Mensch!

EU Kampagne

Unsere EU Kampagne in Kooperati-
on mit unseren Partnern in Holland,
England, Frankreich, Osterreich und
Italien #seethelight #retinoblastoma
hat tiber Instagram, Facebook und
Twitter Uber eine Million Menschen
erreicht.
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Briicknertest
endlich Pflicht

Am 01.09.2016 ist sie in Kraft
getreten: die neue Richtlinie
im Rahmen der U-Unter-
suchungen. Und endlich
schreibt diese dem Kinder-
arzt von der U4 bis zur U7

diagnostiziert!!

AR RN R RN RN

dem direkten Ophthalmoskop durchzufiihren. Erste Ergebnisse
zeigen: Kinder mit RB werden jetzt friher eingeliefert und

vor, den Brlckner-Test mit

e i

On y va - auf geht’s - let’s go!

Ein europaweiter [deenwettbewerb fur Blrger, die etwas

bewegen wollen —die KAKS hat sich

beworben —und die

Robert Bosch Stiftung und das franzosische Institut tber-

zeugt! Mit dem Preisgeld konnten wir sechs europaische

Partner zusammenbringen und eine europaweite

Awarenesskampagne auf den Weg bringen.

15
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Eine Mutter ging
alleine in die Well hinaus,
um ein verlorenes Auge
zu suchen,

Es war einmal eine frohliche Familie, Vater, Mutter
und ein kleines Kind. Sie lebten gliicklich und zu-
frieden. Das Kind machte den Eltern viel Freude und
sie hatten eine Menge Spaf miteinander - bis, ja bis
durch eine Krankheit das Kleinkind ein Auge verlor.
Die heile Welt der Familie stiirzte ein. Tranen, Un-
sicherheit, Wut, Unverstandnis und grofle Sorgen
waren an der Tagesordnung.
Die Mutter gramte sich so sehr, dass sie sich ent-
schloss, etwas zu unternehmen. Sie war nicht be-
reit, die Situation so hinzunehmen.
Unzahlige Fragen schwirrten durch ihren Kopf.
Sie ging alleine in die Welt hinaus, um das verlore-
nen Auge zu suchen.
Mutig ging sie durch vermeidlich geschlossene Tu-
ren und scheute keine weiten Wege, denn sie war-
fest entschlossen, nicht mit leeren Handen nach
Hause zurtuickzukommen.
Als erstes besuchte sie eine weise Frau. Die Mutter
beklagte weinend ihr Leid und die Frau antworte-
te:“ Wie viele Augenblicke des Gliicks und der Dank-
barkeit hast du mit diesem Kind schon erlebt?
Deine Angst vor der Zukunft macht dich nicht
wachsam. Ein Zuviel davon schadet deinem Kind.
Dosiere die Angst sorgfiltig und vermische sie mit
Vertrauen und Sicherheit.
Viele Situationen musst du
aushalten, weil dein Kind dei-

ne Starke spiren muss, damit
es sich frei bewegen kann und

o

sicher im Alltag zurechtkommt.

Ich habe kein neues Auge fiir
deinen Sohn, aber ich gebe dir
ein grofies A mit, damit du meine Aussagen nicht
vergisst.“ Das sagte die weise Frau. Sie strich der

wartenden Mutter mit der Hand Uber den Rucken
und verschwand.

Die Mutter fiihlte sich ermutigt, wusste jedoch
nicht so recht etwas mit dem Geschenk anzufan-
gen, und verstaute den Buchstaben in ihrem mitge-
brachten Rucksack.

Weiter ging sie entschlossen und furchtlos durch
enge Gassen und Strafen, bis sie an einem beleuch-
teten Haus stehen blieb. Sie betatigte die grofle
Messingklingel und wartete geduldig auf Einlass.
Die Mutter betrat das Haus. An einem grofien auf-
geraumten Schreibtisch safd ein klug aussehender
Mann in einem weif3en Kittel.

Sie trug ihre Geschichte vor und der Mann sprach:
“Ungewdhnliche Erkrankungen brauchen unge-
wohnliche Miitter. Die Umstinde formen Eltern
und Kinder. Gib dem Ungewohnlichen eine Chance
und gehe gezielt auf sie zu. Betritt neue Wege. Mach
dein Ungliick zu deinem Gluck. Bleib nicht am Ufer
stehen, sondern gehe

vorsichtig ins Wasser.

Lass die Unruhe aus dei-

nem Herzen! Als Erin-

nerung an meine Worte

schenke ich dir ein gro-

BesU."

Uberlegend, nachdenk-

lich und freundlich bedankte sich die Mutter und
steckte das grof3e U sorgfaltig in ihren Rucksack.
Die beiden geschenkten Buchstaben waren schwer
an Gewicht, aber entschlossen und tapfer trug sie
die Last weiter.

Trotz Blasen an den Flfien ging sie unbeirrt weiter
uber staubige und unbekannte Strafien.

Als die Sonne morgens aufging, bescheinen eini-

ge Sonnenstrahlen, gleich einem Wegweiser, eine
kleine Kirche. Obwohl sie nicht glaubig war, ging
sie durch die schwere Eingangstur und sah einen
schwarz gekleideten Mann betend am Altar stehen.
Dieser bemerkte die abwartende Mutter und ging
lachelnd auf sie zu. Er streckte ihr seine Hand ent-
gegen, um sie zu begrifien.
Etwas verlegen nahm die Suchende auf der angebo-
tenen Kirchbank Platz und erzdhlte von ihrem ein-
augigen Kind.
,Bei mir findest du Glau-
) ben und Gemeinschaft. Sei
gnadig und gutig mit dir
Y und deinen Nachsten. Du
\ kannst zum Gelingen der
V Selbststandigkeit deines
Kindes beitragen. Dein
Kind hat besondere Gaben, die du
entdecken und fordern kannst. Damit du das Gute
nicht vergisst, schenke ich dir ein G.“
Gemeinsam sprachen sie noch ein Gebet und die
Mutter ging auf die asphaltierte Strafie hinaus, mit
dem dritten Geschenk in ihrem Rucksack.
Ein leichter Wind fuhrte sie an einen Bach, in dem
sie ihr Spiegelbild ansehen konnte. Die kleinen flin-
ken Fische, die sie beobachten konnte, formierten
sich zu einem E.
Ihr fielen viele Einzelheiten ein, die ihr Leben berei-
chert hatten. Aber sie dachte auch an das Ereignis,
das ihr geordnetes Leben aus der Form gebracht
hatte. Das Entsetzen und die Enttauschung tiber das
verlorene Auge konnte sie noch einmal spiiren. Ge-
fallene Entscheidungen, Ansichten und Meinungen
stellte sie plotzlich in Frage.
Ihr Ehrgeiz und ihre Entschlossenheit

meldeten sich. Sie richtete sich auf, at- W
mete tief ein und aus und baute sich aus
herumliegenden Zweigen ein grofes E,
und verstaute es in dem Rucksack.
Obwohl sich das Gewicht darin fast
verdoppelt hatte, marschierte sie mit
leichten schnellen Schritten tiber holprige, aber ge-
rade Wege nach Hause. Sie nahm an den Strafien-
randern die bunten Wildblumen wahr, zog ihren
Duft genussvoll durch die Nase ein und griifite 13-
chelnd vorbeigehende Leute.

Zu Hause angekommen, liefen ihr Mann und ihr

Y
Ad

Kind ihr freudig entgegen. Das Kind strahlte und
die Mutter nahm es auf den Arm. Sie driickte und
kusste es.

Der Vater fragte etwas ungeduldig:“ Du siehst so zu-
frieden aus! Hast du das verlorene Auge gefunden?“
Stolz legte die Frau die vier Buchstaben aus ihrem
Rucksack, auf den aufgeraumten, sauberen Kiichen-
tisch: das A, das U, das G und das E.

,Ich habe das verlorenene Auge auf meinem weiten
Weg gefunden.

Unser einaugiges Kind ist ein Geschenk, auf das wir
besonders aufpassen miissen. Es darf nicht zu fest
eingepackt oder zugeklebt werden. Es braucht Zeit
und Geduld, zu den vielfaltigen Gelegenheiten und
Situationen, das angemessene Papier in Muster und
Farbe auszusuchen. Lassen wir doch mal ein ausge-
fallenes Muster zu!

Allein durch unsere Liebe wird der Wert dieses Ge-
schenkes unermesslich. Es tragt und verbindet uns
unser Leben lang.

Nichts macht eine Mutter gliicklicher, als das eine

strahlende, zufriedene und selbstwusstes Auge ih-
res wunderbaren Kindes.“

Ulrike Ahlswe-Ehlers

Sohn Hans geschrieben, der im Alter von

Diese Geschichte habe ich fiir meinen altesten

einem Jahr an einem Retinoblastom erkrankte.
Sie ist jedoch allen meinen Kindern gewidmet.
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Ihr Lieben!

- Zum funften Mal trommeln wir Euch alle zusammen nach Diisseldorf: (iber 120 Teilnehmer WOI‘kShOpS mit Kinderonkologen,

Augenarzten, den KAKS Coaches,
Mutmachern, Lehrern und Kreativen

haben sich zum Redaktionsschluss dieser KAKS! bereits angemeldet und wir stecken mitten in
." den Vorbereitungen fiir ein wundervolles RB Treffen mit vielen neuen Gesichtern, Geschichten o ©
S /7 und grofdartigen Momenten. Wir konnen Euch versprechen: es wird wieder etwas ganz beson-
ders, aber natiirlich nur, weil ihr dabei sein werdet. Das erwartet Euch:
- Glasaugenworkshop fiir die ganze Familie
« Fur Geschwister
- Elterncafe: Erzahl mir deine Geschichte
ab 17.00 Uhr: Registrierung
Ort: Jugendherberge Diisseldorf,
Disseldorfer Strasse 1, 40545 Dlisseldorf
Parkhaus auf eigene Kosten

« Mutmacher
« Umgang mit Diskriminierung
« Schminkworkshop ,Bin ich schon*

Zwei Ubernachtungen in der Jugendherberge Diisseldorf « Unilaterales RB: Expertenforum

18 - 20 Uhr: Begriifdung und gemeinsames Abendessen - Bilaterales RB: Fachvortrag und Diskussion
Open End - Workshop fiir erstmalige Teilnehmer
- Eye to Eye - Einzelgesprache
v
~ l 09.30 Uhr: Registrierung der Tagesgaste, Welcome der Jugendherbergsgaste
Ort: Set Jet Event-Halle Tatjana Jarosch, Wiesenstrasse 32,

Anmeldung auf der Seite der KAKS:
kaks.de/rbtreffen2017anmeldung
www.kinderaugenkrebsstiftung.de

’ ‘ 40549 Diisseldorf, Parkméglichkeit

10.30 Uhr -17.00 Uhr:  Workshops flir grofd und klein, Kinderbetreuung,

- - Spielangebote vor Ort und Action im Okotop Wir freuen uns auf Euch!
~ ab 19.00 Uhr optional:  KAKS Live - es gibt viel zu feiern nach funf Jahren! Mit unserer MUTMACHER BENEDIKT ORGANISIERT
} = ’ Schirmherrin und Moderatorin Anne Gesthuysen und vielen anderen RB TREFFEN 2016
- P Gasten und Musik erwartet Euch ein kleines Biihnenprogramm und Zusammen mit seiner Familie und dem Team der
) eine anschlief’ende Party ' Skihalle Neuss hat er ein RB Treffen der besonde-
(Eintrittskarten kdnnen ab 01. Marz 2017 gekauft werden) 5 ren Art auf die Beine gestellt: Bei sommerlichen
o\

Temperaturen wurden die Skisachen zusam-
mengesucht und fleilig Schneepflug getibt.
09.00 Uhr: Gemeinsames Abschiedsfrihstlck in der Jugendherberge. Dieser Tag Bei gemiitlicher Jause in
steht zur freien Verfiigung, um neue Freundschaften zu vertiefen und kleinerer Runde gab es viel

ein bisschen die Gegend zu erkunden. Zeit fur gute Gesprache
und neue Freundschaf-

ten. Danke an Benedikt
Tipp: Wer sich bis 01.04.2017 als RB Familie und seine Familie!

X/

anmeldet, nimmt automatisch an der Verlosung
fir eine Woche Familienurlaub im Stadthotel

direkt am Strand von Eckernforde teil.



“DIE BESTE ENTSCHEIDUNG MEINES LEBENS WAR DEFINITIV, BEI DER KAKS

MUTMACHER ZU WERDEN.* (FRANZI, KAKS MUTMACHERIN)

Franzi, KAKS Mutmacherin:

Wir haben alle dasselbe Schicksal, teilen dieselben Erleb-
nisse und Erfahrungen, wir sind alle gleich und verstehen
uns deswegen wahrscheinlich alle so gut. Es gibt keine
Diskussionen oder Streitigkeiten, wir sind
alle auf einer Wellenlange, verstehen uns
gut, haben viel Spaf miteinander und
lachen unglaublich viel. Natiirlich gab es
auf unserem Treffen im Juni 2016 auch

ernste Themen und traurige Gesprache,
wir haben miteinander geweint und uns
gegenseitig getrostet. Manchmal hat dann auch einfach
eine feste Umarmung gereicht. Es gibt hier niemanden, der
nervig, aufdringlich oder standig am Reden ist, keiner bei
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dem alle die Augen verdrehen oder den man nicht mehr
reden horen kann. Und das war auch mein Gedanke, wir
waren eine Gruppe aus allen Teilen Deutschlands und sogar
aus Osterreich, zusammengewurfelt, aller Altersklassen,
total unterschiedlich, aber doch verbindet uns alle etwas:
die KAKS! Wir sind alle mehr oder weniger zuféllig darauf
gestoflen und sind total glucklich, dass wir uns daruber
gefunden und kennengelernt haben. Friher dachte ich,
ich ware die Einzige mit nur einem Auge in meinem Alter
und plotzlich erfahrt man, dass es so viele andere liebe
Menschen gibt! Es war definitiv die beste Entscheidung
meines Lebens der KAKS beizutreten und Mutmacher i n
zu werden. Denn sonst hatte ich nie so tolle Erlebnisse und
Menschen kennengelernt.

Bist Du liber 18 und mochtest auch
Mutmacher der KAKS werden?

Gerne kannst Du uns schreiben und mit
dabei sein beim nachsten Mutmachertreffen

in Schmallenberg vom 08.-10.Juni 2018.

info@kinderaugenkrebsstiftung.de

Laura, KAKS Mutmacherin:

Es war ein sehr intensives und nachhaltig beeindruckendes
Wochenende! Schon unmittelbar nach meiner Ankunft war
vergessen, dass ich bisher niemanden personlich kannte.
Ich war sofort Teil der Gruppe. Die KAKS Coaches hatten
zudem ein tolles Programm fiir uns zusammengestellt. Das
Erlebte und der Austausch mit den anderen Mutmachern
an diesem Wochenende haben noch lange bei mir nach-
gewirkt. Oft habe ich mit meinen Eltern dartiber gespro-
chen, wie sie meine Erkrankung damals erlebt haben. Ich
vermag mir kaum vorstellen, was die Konfrontation mit
einer solchen Diagnose auslost. Die Sorgen und Angste die
sich entwickeln; die Fragen, die sich stellen. Deshalb ist es
mir ein besonderes personliches Anliegen, als Kontaktper-
son fur Eltern zur Verfligung zu stehen. Obwohl ich keine
Einschrankungen durch mein fehlendes linkes Auge auf
meinem personlichen Lebensweg habe und mich auch
ansonsten dadurch von nichts abhalten lasse, weif? ich, dass
besonders die Pubertat eine schwierige Zeit ist. Damals
hatte ich selbst Kontakt zu einer Betroffenen gesucht, heute
mochte ich das zuruckgeben.

KAKS Coach Wolfgang
Banneitz, Mutma-
cherin Fabienne, und
Pamela Danhauser-
Hussein und Stefanie
von Holtzendorff

von der KAKS, die das
Mutmachertreffen
organisiert haben

Wolfgang, betroffener Vater, KAKS Coach,

hat das Mutmachertreffen geleitet.

Was tun eigentlich die Mutmacher der KAKS? Ganz klar
war mir das nicht, als ich am Freitagnachmittag ins
sauerlandische Schmallenberg fuhr zum ersten durch die
KAKS organisierten Mutmacher-Treffen. Was wiirde mich
erwarten? Was bedeutet es mir als betroffenen Vater, mit
Menschen, die als Kinder Augenkrebs
hatten, ein Wochenende zu verbringen?
Wie wiirde ich mit der Konfrontation mit
der Krankheit umgehen? Schlieflich ist
es nun schon sechs Jahre her, als diese bei
unserem Sohn diagnostiziert wurde. Mit
diesem Geflihl der Unsicherheit kam ich
also an in der bereits versammelten Runde der Mutmacher.
Nach kurrzester Zeit wurden mir meine Bedenken genom-
men, die Atmosphare war innerhalb kiirzester Zeit gepragt
von vertrauensvoller Emotionalitdt, Offenheit, inhaltlicher
Tiefe und Herzlichkeit.

Die Mutmacher haben die Antwort auf die Eingangsfrage
selbst beantwortet: Authentisch sein, offen mit RB umge-
hen, mutig sein, fireinander und fir andere da sein.

Diese Aspekte wurden an dem Wochenende bereits voll
und ganz gelebt. Ich habe grofiartige Menschen kennenge-
lernt, die mich durch ihren Mut, ihre Offenheit und ihr Ver-
trauen beeindruckt haben. Fur mich persénlich gibt es noch
ein besonderes Ergebnis aus der gemeinsamen Zeit. Als ich
am Sonntagmittag ins Auto stieg und mich nach einem
intensiven Wochenende erschopft auf den Weg nach Hause
zu meiner Familie begab, war ich voller Liebe und Vertrauen
in die Fahigkeiten und Potentiale meines Sohnes. Denn ich
weif3, dass er seinen Weg gehen wird.

Und schliefflich hatte ich meine Antwort auf die Frage, wo-
durch Mutmacher unterstiitzen: Dadurch, dass sie da sind.
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AUF DIE WELLE, FERTIG, LOS!

Therapeutische Surfeinheiten — das bietet die Syltklinik der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung. Diese in Deutschland einzigartige
Therapie macht Spal8 und Mut, fordert die Krankheitsverarbeitung
und starkt das Selbstwertgefihl. www.syltklinik.de

STICKERS FOR YOU

Diese Aufkleber konnt ihr bei uns kostenlos

bestellen, im Gegenzug mochten wir, dass ihr die
Sticker mit in den Urlaub nehmt, zuhause verteilt
und aufklebt und uns Fotos davon zusendet!
Damit die ganze Welt Bescheid weifs:
#seethelight. We stick with you!

22

Elli hat es in die Fachliteratur geschafft
und jetzt kann man sogar in Japan und
Neuseeland nachlesen, wie toll sie ist!

Quelle: Clinical Ocular Prothetics, Springerverlag

RAUME GECGEN 5TRESS
werden gemeinhin

Baume umarmende Menschen

i ie i Gemiit nur Gutes.
lichelt — dabei tun sie ihrem .
. doe h an ihnen ein

Gestresste stadtbewohner sollten sic e
Beispiel nehmer, meinen Bin Jiang von der University

. y ) )
of Illinois in Urbana-Champaign und sein Team: Scl;o
der Anblick der Holzgewachse konne das Stressleve

betrachtlich senken, s0 die Forscher.

2WE| NEUE
BOTSCHAFTER

Lisa-Marie Schitze, 20J ahre alt,
Hockey Olympionikin, Medizinstu-
dentin sagt: ,Ich habe so viel Gliick
gehabt im Leben — davon mochte
ich jetzt etwas zuriickgeben”
und Hans-Peter Durst, 56 Jahre alt,
Paralympics Goldmedaillengewin-
ner ,Das Leben ist wie ein Fahrrad,
man muss in Bewegung bleiben,
um die BALANCE zuhalten.”

Elefanten kriegen
keinen Krebs

Elefanten leben nicht nur lange, sie bleiben

auch lange gesund. Forscher hat das bislang
irritiert. Doch nun haben sie das Geheimnis
der Dickhauter gelliftet: Es verbirgt sich in
ihren Zellen.
http://jamanetwork.com/journals/jama/

fullarticle/2456041 W@ are one

More than 9oo.000 children from all over the world have
participated in the making of ,We Are One". Raise your

voices against childhood cancer! Keep the song alive. Help
us spread the music video across the world by submitting
you own video! www.child4child.com

... hat uns unsere liebe KAKS Freundin

Natalie gemacht. Wir sind begeistert.

S g

Menschen, die sich fiir die KAKS verausgaben: Wie
dieses Jahr das Team Sachsenwald mit olympischer
Distanz auf dem ITU Hamburg Wasser Triathlon.
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KAKS FORSCHUNG
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DIE MISSION DER KAKS BLEIBT

Die KAKS verfolgt weiterhin das Ziel, Forschung dort zu for-
dern, wo aufgrund der Seltenheit der Erkrankung und/oder
eines fehlenden Patentschutzes kein gewerbliches Interesse
besteht oder iiberzeugende Projekte eine Anschub- oder
Zwischenfinanzierung bendtigen. So hatte das KAKS Pro-
jekt Mechanismen der Tumorentstehung nach erfolgreicher
Durchfiihrung zu einem hoch dotierten Férderpreis und das
Projekt Wachstumsinhibitoren zu einer umfassenden Finan-
zierung durch die DKS gefiihrt (siehe unten).

Die KAKS versucht auBerdem, aus Fortschritten der allge-
meinen Krebsforschung Retinoblastomprojekte abzuleiten
und diese loszutreten. So hat die KAKS in 2016, nachdem die
Behandlungserfolge durch sogenannte Checkpointinhibito-
ren in der Presse bekannt wurden, eine Studie initiiert, mit
der die Wirkung solcher Inhibitoren-auf Retinoblastomzellen
untersucht wird.

IMMUNCHECKPOINT-INHIBITOREN BEIM
METASTATISCHEN RETINOBLASTOM
Immuncheckpoint-Inhibitoren sind seit einiger Zeit ein , heiles
Thema" in der Fachpresse, wie auch in der wissenschaftlich
interessierten Offentlichkeit.

Im Jahr 2011 kam der Durchbruch, als von der FDA ein neuarti-

ges Immuntherapeutikum die Zulassung erhielt. Das Medika-
ment Yervoy (Ipilimumab) ist ein monoklonaler Antikorper, der
an das Protein CTLA-4 bindet und es blockiert. CTLA-4 wirkt
normalerweise als Bremse im Immunsystem und verhindert
die Aktivierung der T-Zellen. Solche Checkpoint-Proteine hal-
ten die T-Zellen eigentlich in Schach, damit sie gesundes Ge-

i webe nicht angreifen. Wenn Yervoy die Bremse 16st, kdnnen

die T-Zellen den Tumor zerstoren. © Spektrum.de 29.4.2014
Dirk Jager, geschaftsfuhrender Direktor am Heidelberger
Centrum fir Tumorerkrankungen im Deutschlandfunk am
08.05.2016: ,Das ist schon eine Art Revolution in der Onkolo-
gie. Das verandert unsere Therapiestandards sehr rasch und
sehr erheblich. Wir werden auf diesem Sektor in Zukunft Kom-
binationstherapien sehen, wo man mehrere Checkpoint-Inhi-
bitoren miteinander kombiniert, das wird schon ausprobiert,
wir sehen wesentlich hohere Ansprechraten, wahrscheinlich
auch deutlich langeres Gesamtiberleben, mit solchen Ansat-
zen, aber auch mehr Nebenwirkungen, mehr Toxizitat.”

Die KAKS entschied sich, Ende 2015 ein solches Projekt fir
Retinoblastome zu initiieren. Dabei sollte die Regulation der
Immun-Checkpoints, PD1/PD-L1 bei aggressiven Retinoblasto-
men untersucht werden.

grey: isotope control
red: PD-L1 Antibody

events
events

FL2 Log PE FL2 Log PE

Y79 (MYCN amplification) Rbl 15 (MYCN non-ampli-

Das Projekt wurde zwischenzeitlich an der UKE gestartet.
i Derzeit wird ein Profil der PD-L1-Expression in Retinoblas-
i tomzellen erstellt und eine mégliche Korrelation von Immun-

Checkpoints mit dem Onkogen MYCN untersucht, welches bei

i aggressiven Retinoblastomen haufig hochreguliert ist.

! Die Aufgabe des von Immunzellen hergestellten PD1-Proteins
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istim gesunden Organismus, Uberschiel3ende, T-Zell vermit-
telte Immunantworten zu hemmen und so den Korper vor
Autoimmunreaktionen zu schiitzen. Tumore konnen diese
natlrliche Schutzfunktion ausnutzen, indem sie PD1-Ligand

(PD-L1) herstellen, weil die Interaktion von PD-1 und PD-L1 zum

programmierten Zelltod der T-Zellen flihrt. Dies tragt dazu
bei, dass Tumore vor Angriffen durch Immunzellen geschutzt
sind. Vorangehende Studien zeigten, dass die Interaktion von
Protein und Ligand durch spezifische Antikorper gehemmt
werden kann und somit das Immunsystem reaktiviert wird.
Hier werden derzeit klinische Studien bei vielen Krebsarten
durchgefiihrt und fur einige Tumoren sind solche Behandlun-
gen bereits zugelassen.

Die Gruppe von Prof. Dr. Schramm hat nun im Rahmen des
KAKS Projekts bereits eine PD-L1-Expression in allen unter-
suchten Retinoblastom-Zelllinien mittels RT-PCR und FACS-
Analysen nachweisen kénnen (siehe Abbildung, die Verschie-
bung der roten Kurve zeigt die PD-L1 Anwesenheit an).

Zusatzlich wurde ein mRNA-Profiling von Immuncheckpoint-
Genen in 6 verschiedenen Retinoblastom-Zelllinien durch-
geflihrt, davon 3 mit normalem MYCN-Status und 3 mit
MYCN-Amplifikation. Mithilfe dieses Arrays lasst sich ein
umfangreiches Profil von Genen erstellen, die fir die Interakti-
on des Tumors mit dem Immunsystem verantwortlich sind.

len und T-Zellen in Kooperation mit Prof. Dr. Hansen, Institut
flr Medizinische Biotechnologie in Essen, untersucht. Da in
Essen die Moglichkeit besteht, Patienten mit metastasiertem
Retinoblastom mit PD1/PD-L1 Antagonisten zu behandeln,
verspricht dieses Projekt auch wichtige Aufschlisse tiber
mogliche Biomarker zur Vorhersage des Therapieansprechens.

IN VIVO EVALUATION ALTERNATIVER
THERAPIEFORMEN VON RETINOBLASTOMEN

Um die Ergebnisse aus der Untersuchung von chemoresisten-
zen RB-Zell-Kulturen (siehe Bericht No. 12016) in einem intak-
ten Organismus zu testen, wurde im Rahmen dieser Studie ein
alternatives Tierversuchsverfahren entwickelt. Hierbei wur-
den die Retinoblastomzellen in bebritete Huhnereier gege-
ben, welche ein ideales Milieu bilden, um das Wachstum der
Tumorzellen zu fordern. Es zeichnet sich bereits jetzt ab, dass
die erworbene Chemoresistenz Retinoblastomzellen in dieser
Umgebung besser wachsen ldsst. Dies ware im Einklang mit
Befunden aus Retinoblastom-Patienten.

Histologische Darstellung des Wachstums von Retinoblastomzellen in
i der Chorion-Allantois-Membran des Hiihnereis. A, B: Ubersicht mit zent-

Des Weiteren wird die Interaktion zwischen Retinoblastomzel- ral wachsenden Tumorzellen. C: Griine Farbung zeigt an, dass es sich um

i menschliche Zellen (=Retinoblastom-Zellen) handelt, die im Kontext der
Hihnchen-Zellen (blau) wachsen. D. Der rote Farbstoff reichert sich nur
in teilungsaktiven Zellen an, die Tumorzellen sind demnach intakt und an
ihre Umgebung angepasst.

Dieses neu entwickelte ,Tiermodell“ stellt eine kostenglinsti-
ge und tierschonende Moglichkeit dar, verschiedene Ansatze
bei der Retinoblastombehandlung auf einfache Art und Weise
zu testen, um dann eine bessere Vorhersage flr ein Therapie-
ansprechen im Patienten zu erhalten. Wir sind auf den Einsatz
des Modells zur Testung neuer Therapieansatze gespannt.

WACHSTUMSINHIBITOREN GEGEN DEN TUMOR

Im letzten Heft hatten wir Uber die Suche nach potentiellen
Inhibitoren flr die Behandlung des Retinoblastoms berich-
tet. Die Ergebnisse dieses Projektes, Uber die wir letztes Jahr
berichtet haben, wurden zwischenzeitlich im Novemberheft
der Zeitschrift Clinical & Experimental Ophtalmology verof-
fentlicht. (Schwermer et al. 2016, Pharmaceutically inhibiting
polo-like kinase 1 exerts a broad anti-tumour activity in retino-
{ blastoma cell lines)
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KAKS FORSCHUNG

MECHANISMEN DER TUMORENTSTEHUNG

Im letzten Jahr hatten wir Uber das von der KAKS finanzierte
Forschungsprojekt , Differenzierung humaner embryonaler
Stammzellen in neurale Retina: ein in vitro Modell fir das
Retinoblastom® berichtet, welches sich mit der Frage befass-
te, weshalb entsteht das Retinoblastom gerade im Auge und
gerade bei Kleinkindern und wie wird die Entstehung des
Tumors in anderen Zellen durch den Korper verhindert. Dabei
wurde ein Labor-Modell der Augenentwicklung mit Stamm-
zellen entwickelt, in dem die Auswirkungen von Mutationen
im Retinoblastom-Gen untersucht werden.

Dr. rer. nat. Laura Steenpafd von der Universitat Essen ist nun
flr dieses Projekt mit dem Deutschen Forderpreis fir Augen-
heilkunde durch eine unabhangigen Expertenkommission
ausgezeichnet worden. Dieser Preis ist von Bayer gestiftet.
Das Projekt ist zwischenzeitlich in ein umfassend gefordertes
DFG Projekt gemundet. Damit hat die KAKS wieder ihr Ziel
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i erreicht, mit einer Uberschaubaren Anschubfinanzierung

den Boden flr eine umfangreiche Forderung durch einen der
grofl3en Fordertopfe zu bereiten.

Auch in diesem Jahr wird die KAKS sich an grof3en Forder-
projekten der Deutschen Kinderkrebsstiftung beteiligen,
wodurch die DKS eine hoheren Anteil von Retinoblastom
Projekten rechtfertigen kann.

: RB MAUS MODELL, TUBINGEN

Das von der KAKS mitgeforderte DKS Projekt “Establishment
of a new retinoblastoma (Rb) nude mouse model by intravi-
treal injection of human Rb Y79 cells-Comparison of in vivo
analysis versus histological follow up“ ist inzwischen publi-
ziert worden.

www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27694105

FRUHDIAGNOSE FUR ZWEITTUMORE

Wir hatten im letzten Jahr Uber das Markerprojekt berichtet,
welches mit einer zweckgebundenen Spende lber 224.000
Euro von BILD hilft e. V. ,Ein Herz fur Kinder” und KAKS gefor-
dert und von der Uni Essen und der Firma Sphingotec durch-
geflihrt wird. Hierzu wurde zunachst versucht, Anti-GD2-An-
tikorper aus dem Blut der Patienten mit synthetischem GD2
auf einem vom Max-Planck-Institut in Potsdam entwickelten
Glycochip einzufangen. In Studien mit kiinstlichen GD2 Anti-
korpern konnte das Glycochip erfolgreich eingesetzt werden.

Es gelangen jedoch keine ausreichend reproduzierbaren Nach-
i fir den Einsatz am Patienten weiterentwickelt.

weise im Patientenblut. Wahrscheinlich war das System nicht
empfindlich genug, um die GD2 Antigene der Oberflache der

i Retinoblastomzellen nachzuweisen. Daraufhin wurde ein
GD2-Test entwickelt, der Tumorzellen im Blut mittels Farbung
(FACS) nachweisen sollte, sowie mRNA Expressionslevel der
GD2-Synthase durch Real-Time-PCRs analysiert. Die KAKS
nahm im letzten Jahr Kontakt zur Firma Sphingotec auf, die
auf die Entwicklung hochempfindlicher Immunoassays spezi-
alisiert ist. Sphingotec hat nun in grof3zligiger Unterstltzung
des KAKS Projektes einen hochempfindlichen Immunoassay
flr den Nachweis von GD2 und GD2 Antikérpern im Blut von
Retinoblastompatienten entwickelt. Es handelt sich dabei um
einen Verdrangungsassay mit einer GD2 Festphase, der dem-
nachst in ersten klinischen Tests eingesetzt werden soll.

Die verwendeten Tracer konnten den gebundenen Antikorper
(CH14.18) detektieren. So wird mit diesem System eine hoch-

empfindliche Detektion moglich sein. Das System wird nun

INTERNATIONALE PROJEKTE MIT DER UNIVERSITAT

AMSTERDAM

Die KAKS wird ferner zwei internationale Studien der Freien

Universitat Amsterdam

a) zu zweiten Primartumoren beim Retinoblastom und

b) die internationale Studie ERIC zum Nutzen eines MRT
Screenings unter Beteiligung von Zentren in Deutschland,
Frankreich, der Schweiz, Spanien, Osterreich und Italien
fordern. Wir werden dartiber im nachsten Heft berichten.

: FUR FORSCHUNGSPROJEKTE:
° Gregor Konig, Diplom-Biologe und
Vorstandsvorsitzender der KAKS.
Zusammen mit seiner Frau Monika
hat er die KAKS 2009 gegriindet.
Er kimmert sich um die KAKS For-
schungsvorhaben mit Unterstit-

zung des medizinischen Beirats.

<«
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BANGLADESH
Ein ahnliches Programm hat die KAKS auch in Bangladesch ins Leben gerufen. Die Augenarztin Dr. Soma
Roy aus Chittagong absolvierte das Fellowship Programm der KAKS, das ihr eine Spezialausbildung fur
den Bereich RB am Prasad Eye Insitute in Hyderabad, Indien ermdoglich-

te. Sie arbeitet nun in enger Zusammenarbeit
mit der KAKS an der Verbesserung der Situation
flir RB Kinder vor Ort. In einer email an die KAKS
schreibt sie:

I'am an ICO fellow from Bangladesh and thanks

NEPAL Erfahrung auf oo kil et o .
: L 0 was able to complete 3 months fel-
Es gibt wenige todliche Krankheiten, die, wie das Re- diesem Gebiet in a8 , P 3
, , ) o " ! lowship in Retinoblastoma from 1st July to 30th
tinoblastom, durch einen ganz einfachen Eingriff (die Stidamerika und .
. . . . N September at L. V. Prasad Eye Institute, under
Entnahme des Auges) geheilt werden kdnnen — Dies einigen asiati- o N
) . ) supervision of Dr. Swathi Kaliki, director of the
gelingt aber auch beim Retinoblastom nur, wenn der schen Staaten , . . .
. : Operation Eyesight Universal Institute for Eye
Tumor noch nicht aus dem Auge herausgewachsen ist! sammeln konnte. . N
. . ancer in erabad, India. I learnt how to diag-
Dennoch sterben in Entwicklungslandern Uber 70-80 % Auf den Philippinen ist es St. Jude innerhalb von neun Y g

) . nose retinoblastoma properly, various treatment _________————/_
der Kinder, weil die Diagnose zu spat erfolgt. Dass es Monaten durch ein Programm zur Friiherkennung und property

auch anders geht, zeigen die Industrieldnder. Hier ster- Behandlung des RBs gelungen, die Sterblichkeit der RB options of retinoblastoma, their management

b h 3-5% der Kind Kinder zu halbieren and rehabilitation. Every week, | saw about 35-40 patients of RB and all varieties of chemotherapy and
en nur noch 3-5% der Kinder. 3

radiotherapy techniques. That was really good to see such a high number of patients with varieties of
presentations. Now | am confident enough to deal retinoblastoma

Die KAKS hat diese unertragliche Situation dazu bewo-  Dieses Konzept mochte die KAKS jetzt gezielt in ausge- , , PR . .
patients in my institute in Bangladesh and will set up a retinoblastoma

gen, einen Teil ihrer Mittel in diesem Bereich einzusetzen.  wahlten unterversorgten Landern umsetzen. . . . . ‘
center with collaboration with oncologist and pathologist. | express my

) ) . deep gratitude to KAKS and ICO for arranging such a wonderful fellow-
Dazu hat die KAKS zunachst ein Programm fiir die Spezi-  Hierzu hat die KAKS zunachst Nepal und Bangladesch P8 ging

ship program that has developed my knowledge and surgical skills in

alisierung von Arzten in Entwicklungslandern gestartet.  ins Auge gefasst. Nach umfangreicher Recherche, :

Das Programm wird in Zusammenarbeit mit dem 1CO verschiedenen Treffen mit Spezialisten und mit geziel- etiEbeie s

(International Council of Ophtalmology) durchgefhrt, ten Auswahlkriterien hat sich herauskristallisiert, dass

die auf diesem Gebiet fiir andere Indikationen eine um-  ein hoch engagiertes Arzteteam in Kathmandu, Nepal Dr. Soma Rani Roy, Chittagong,, Bangladesh
fangreiche Erfahrung besitzen. flr ein erstes Projekt mit der KAKS geeignet ist. Nach

einem Besuch im Tilganga Institute of Ophtalmology in

Die KAKS hat ferner begonnen, ihre Kathmandu, Nepal im Sommer 2016 haben wir dort die
mit der Aufkldrung und Diagnose in ~ Grlindung eines nationa-
Europa gesammelten Erfahrungen len RB Referenzzentrums
zu nutzen und auch Kindern in Ent- beschlossen. Ein solches

wicklungslandern zugute kommen Referenzzentrum soll
zu lassen. Da die Erfahrungen natr-  dazu flhren, dass die
lich nicht 1:1 auf Entwicklungslan- Kinder unmittelbar

nach der Diagnose einer
professionellen Behand-
lung zugefihrt werden.
Der erste Schritt ist

bereits getan: unser

erster KAKS Fellow, Dr. Purnima Rajkarnika (siehe Fotos),
konnte im Herbst 2016 dank des KAKS/ICO Ausbildungs-
programms 3 Monate am Wills Eye Hospital Philadelphia

INDONESIEN

Grole Begeisterung fiir unsere Aufklarungskampagne in
Indonesien — KAKS Ehrenamtlerin Amelie hat im Rahmen
einer Reise nach Indonesien die Augenklinik Rumah Sakit
bei Profs. Shields besondere Retinoblastom Behand- Mata ,Dr. Yap“ in Yogyakarta aufgesucht und die Arbeit
lungs- und Diagnosemethoden erlernen. Das Erlernte der KAKS vorgestellt — die Kampagne ,See the light“ soll
der Ubertragbar sind, Iasst sich die KAKS vom St. Judes setzt sie am Tilganga Hospital mitihrem Chef, Dr. Rohit

Hospital in den USA beraten, welches bereits sehr viel Saiju (siehe Fotos), bereits ein.
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jetzt auch in Indonesien seine guten Dienste tun und
junge Eltern aufklaren! Danke, Amelie!!
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MADLEN RESCHKE, LIEBT KINDER

Was hast Du durch die Arbeit mit krebskranken

Kindern gelernt?

Dass es manchmal besser ist, im Moment zu
leben und zu geniefien. Das konnen die meisten
Kinder sehr gut. Die Eltern haben meist grofse
Sorgen. Kinder haben weniger ,Kopfkino®, des-
wegen konnen sie immer frohlich und gliicklich
sein, wenn es ihnen gerade mal gut geht. Wir
Erwachsenen verderben uns diese Momente

manchmal durch Griubeln und Planen. Ich versu-
che, jeden Tag all meine Aufgaben und Vorhaben

zu erledigen, aber auch jeden Tag mindestens
eine schone Sache zu machen.

Was zéhlt in deinem Leben?

Ich moéchte gerne einen guten Job machen. Ich
versuche es zu schaffen, dass meine Mitmen-
schen sich 6fter iber mich freuen als sich tiber
mich zu drgern (das passiert aber trotzdem
manchmal). Ich méchte einen guten Kontakt zu
meiner Familie und meinen Freunden aufrecht-
erhalten.

Was magst du an Essen?
Ich bin in Jena geboren und habe dann lange in
der Nahe von Wiesbaden gewohnt. Ich vermisse

das nicht besonders, da auch keine meiner Schul-
oder Studiumskollegen mehr dort wohnen und
meine Eltern mich oft besuchen. Das Wichtigste
an dem Ort, an dem man ist, sind die Menschen
und die sind in Deutschland verstreut. So kann
man immer mal eine schone Reise machen.
Essen hat viele Autobahnen auf denen man weg-
fahren kann ;). AuBerdem wird es immer griiner
und es gibt viel Kultur. Besonders gerne besu-
che ich Konzerte, dazu hat man im Ruhrgebiet
viele Moglichkeiten. Ich liebe das Thailandische
Restaurant am Ende meiner Strasse. Das Essen ist
wunderbar, da konnte ich jeden Abend hingehen
und der Eistee!! Ich finde es auch lustig, dass die
Inhaber so unfreundlich sind, dartiiber kann ich
mich herrlich amisieren.

Findest Du immer die richtigen Worte fiir
Eltern und Kinder?

Bestimmt nicht. Wichtige Gesprache finden oft
statt, wenn man sich kaum kennt. Dann kann
man nur respektvoll, ehrlich, offen und geduldig
sein. Ich versuche zu vermitteln, dass ich und das
Team, in dem ich arbeite, alles tun wollen, um
den Aufenthalt bei uns so positiv wie moglich zu
gestalten und dass ich fiir Kritik und Anregun-
gen offen bin. Wenn wir wissen, was die Familie
sich winscht, kann man besprechen, wie und ob
man das erreichen kann. Nattrlich ist es beson-
ders schwer, schlechte Nachrichten zu tiberbrin-
gen, dann merkt man mir oft an, dass ich traurig
bin. Dafur habe ich noch keine Losung gefunden.




Hier dokumentiere
ich mein Lebemn:

BlindHappyAndFree.com

MENSCHEN,
DIE WIR
KILASSE FINDEN

MARINA KOVAC, RB KIND, BLIND ich spure, wie er ist, nicht weil er so aussieht, wie
er aussieht. Ich kann mich auf meine Ohren ver-
lassen und hore so Dinge, die andere nicht horen.
Sehende Menschen tiberhoren oft die Dinge und
beurteilen andere nur mit ihren Augen.

Wo und wie lebst Du?

Ich lebe in den Niederlanden, zusammen mit Was ist deine grofite Herausforderung?

meinen Eltern. Ich gehe in eine ganz normale Der Welt zu zeigen, dass wenn man nicht sehen
Schule, habe wunderbare Freundinnen, mit kann, das nicht gleichbedeutend damit ist, dass
denen ich genauso viel Unsinn mache, wie jedes ~ man etwas nicht kann. Ich mochte, dass die Men-
andere Madchen in meinem Alter auch und ich schen verstehen, dass es gar nicht so schrecklich
liebe das Reiten. ist, blind zu sein. Manchmal braucht man eine

kleine Hilfestellung, aber dann, wenn man es
Was siehst du, was andere nicht sehen? wirklich will, kann man alles schaffen — auch

Ich splire, wie ein Mensch ist. Ich mag ihn weil wenn man blind ist!
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ROBERT LEIPOLD, LIEBT SEINE FAMILIE

Wie und warum sind Sie Ocularist geworden?
Ich komme aus einer Ocularistenfamilie. Wir
fertigen Kunstaugen seit 1920, inzwischen in der
vierten Generation. Auf den ersten Blick konn-

te man nattirlich meinen, die Anfertigung von
Kunstaugen sei die einzige Aufgabe des Ocula-
risten. Arzte und Patienten erwarten heutzutage
aber auch ein umfangreiches Fachwissen und
man braucht nattrlich eine kiinstlerisch-astheti-
sche Ader und geschickte Hande. Das Besondere
war fur mich schon immer der enge Kontakt zum
Patienten. Ich sehe mich nicht nur als den Dienst-
leister, der ein Produkt nach Maf herstellt, son-
dern auch als Berater und Ansprechpartner fur
Betroffene. Die meisten Patienten bleiben uns ihr
Leben lang treu und es ist schon, die Menschen

Das Wichtigste fiir mich ist,
fiir meine Kinder da zu sein
und ihmen zu helfen, ihren
Platz in der Welt zu finden.

regelmafiig zu sehen. Vor allem bei Kindern ist

das toll, weil man sie ein kleines bisschen in ihrer
Entwicklung begleitet.

Thr schonstes Erlebnis mit einem Patienten...

.. liegt ein paar Jahre zurtick. Eine Frau mittleren
Alters litt seit tiber 20 Jahren an einem erblin-
deten Auge, das unnattrlich grofs war und nicht
sehr asthetisch aussah. Nachdem sie sich endlich
dazu entschlossen hatte, es entfernen zu lassen,
fertigte ich ihr das erste Kunstauge an. Als ich es
ihr eingesetzt hatte, sah sie in den Spiegel und
begann vor Freude zu weinen. Anschlief}end
nahm sie mich in den Arm ohne etwas zu sagen.

Wer wiren Sie, wenn Sie es sich aussuchen
konnten?

Da ich mit der tollsten Frau der Welt verheiratet bin
und ich einen ziemlich coolen Beruf habe, bin ich am
liebsten ich selbst. Wenn ich aber wahlen musste,
jemand anderes zu sein, ware ich gerne Batman.




HILF MIR, ES SELBST ZU TUN
Selbststandigkeit ist wichtig: Jeder sollte
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von klein auf das Auge selber einsetzen

'

BB

und rausnehmen konnen. Das fordert das

Selbstbewusstsein und verhindert, dass

KINDERGARTEN, SPIELGRUPPE
Elli ist gerade in friihen Jahren ein treu-

T

man in Stresssituationen tberfordert ist.
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er Begleiter, hilft Gesprache zu fihren
und sich heranzutasten, um Reaktio-
nen zu testen und daraus zu lernen.
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Unsere Experten:
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Robert Leipold
ikolai Weiss
- Ocularisten

-

Nach einem Saunabesuch auf eiskaltes

Abduschen im Augenbereich verzichten,
denn bei kurzfristig hohen Temperatur-

————

-

unterschieden kann es zu Spannung im

I WAS TUN, WENN DIE PROTHESE HERAUS FALLT? :

Eine Sonnenbrille sollte fir den Ernstfall stetiger Begleiter

Glas kommen.
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sein. Dann ist das Auge erst einmal vor fragenden Blicken
geschutzt. In der Schule, im Kindergarten, am Arbeitsplatz
sollte es fur solche Notfalle einen geschitzten Raum

e
o

geben, um das Auge wieder einzusetzen.
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KLASSENFAHRT

) Ein separates Badezimmer ist wichtig fur eine
ungestorte tagliche Hygiene. Zwei Ersatzaugen
mitnehmen und dem Lehrer zur Aufbewahrung
geben. Selbstverantwortung ist das A und O.
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SPORT
Beim Schwimmen eine Schwimmobrille tragen,
um Augenhohle und Bindehaut vor der so
genannten ,Schwimmbad-Konjunktivitis“ zu
schiitzen. Das ist eine Entziindung der Au-
genschleimhaute, die leider ab und zu durch
verunreinigtes Wasser in 6ffentlichen Badern
entstehen kann. Auf Kopfspriinge verzichten:
beim schnellen Eintauchen ins Wasser kann die
Prothese aus der Augenhdohle gesptilt werden.
Sporttaucher sollten bei groen Tiefen das
Kunstauge nicht tragen (alternativ: Kunst-
stoffprothese). Bei Sportarten, die die Augen
gefahrden (Squash, Tennis, Hockey usw.), sollte
zum Schutz des gesunden Auges eine Schutz-
brille getragen werden. Rahmenlose Skibrillen
bieten den optimalen Radius fir Einaugige auf
der Piste.

GLASAUGE - NA UND?
Schlagfertigkeit ist nicht jedem

in die Wiege gelegt. Deshalb:
Situationen durchspielen, bespre-
chen und schlagende Antwor-
ten bereitlegen. (,Ich habe ein

IN DER SCHULE

Lehrer mussen Bescheid wissen! Ein Vorgesprach ist wichtig, das
Glasauge sollte gezeigt werden und nach Moglichkeit auch ein Foto,
wie das Kind ohne Glasauge aussieht. Das beugt Angst und Fehlein-
schatzungen vor. Bei der Gelegenheit konnen auch die Lehrer alle Fra-
gen loswerden, die in diesem vertrauensvollen Gesprach aufkommen.

SNSRI

PARTY, COMPUTER UND

KLIMAANLAGE

All das macht schon bei gesunden
Augen Probleme: Trockenheit ist
die Folge. Warme Kompressen oder
erwarmbare Augenmasken funf bis
zehn Minuten lang auf die Augen
legen und entspannen. Alternativ
helfen auch feuchtigkeitsspenden-
de Augentropfen, Augensalbe mit
Hyaluron.
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DER ERSTE FREUND/DIE ERSTE FREUNDIN
Die KAKS Mutmacher sind die besten Ratgeber.
lhr findet sie alle in der RB-World App oder per

mail an info@kinderaugenkrebsstiftung.de
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VERBINDET RB-KINDER AUF DER GANZEN WELT

Eine Elli konnen betroffene Kinder oder ihre Eltern kostenlos bei der
KAKS unter info@kinderaugenkrebsstiftung.de bestellen.

S
S
e

S
\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\
S
NS

SN

SIS TR

SIS

““\Q\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\"

S
S
\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\
[ NN
k .
\(\\(\\(\\(\“ﬁ\\‘(\\‘(\\ |
\\m\\\\\\\\\\\\“\\\\\\\\\\\‘
SN




... UND DAS IST DIE GESCHICHTE
DER KINDERAUGENKREBSSTIF TUNG

Wie bei so vielen, fangt auch die Geschichte der KinderAu-
genkrebsStiftung mit der Geburt eines kleinen Menschen an.
Ein Mensch, der seine Eltern mit auf die Reise genommen hat,
die sie sich nicht ausgesucht haben. Es war nicht abzusehen,
dass es eine grof8artige, bereichernde und inspirierende Reise
werden wiirde.

Wir hatten so viele Fragen: Was ist die richtige Behandlung?
Warum war beim Kinderarzt nie die Rede von einer weifRen
Pupille? Wie geht es weiter? Gibt es andere Betroffene? Wie
finde ich sie? Wie sieht die Nachsorge aus? Das war der Aus-
gangspunkt fur die Stiftungsgriindung.

Aber wie griindet man eine Stiftung? Erst mal ein Buch
kaufen, mit dem Titel ,Wie griindet man eine Stiftung” und
viele Freunde fragen, denn die braucht man in diesen Zeiten.
Am Anfang haben wir Waffeln auf dem Dorffest gebacken
und unsere ersten Spenden etwas verunsichert eingesam-
melt. Dann sammelten pl6tzlich Menschen auf ihren Partys
Geld fur die KAKS. Und das Radchen drehte sich immer ein
bisschen schneller.

Wir erinnern uns noch an das erste RB Treffen, ein vorsichti-
ges erstes Herantasten auf einer Bierzeltgarnitur. An unseren
ersten Mutmacher: ,Was ist hier los? Ich dachte, ich ware mit
meiner Erkrankung allein auf dieser Welt!* Elli wurde geboren
und feiert in diesem Jahr ihren funften Geburtstag mit tiber
1000 Freunden in aller Welt. Mit unserer Kampagne ,weiss
sehen” bzw. ,see the light” haben wir mittlerweile Millionen
von Menschen erreicht und Dank unserer RB-World App
finden sich RB Survivor weltweit.

Alles, was bei der KAKS passierte, war erst einmal selbst ge-
macht. Noch immer steckt vor allem viel Herzblut in dem was
wir tun. Wir alle sind ehrenamtlich tatig und so soll es auch
bleiben. Bei der KAKS steuert jeder das bei, was er am besten
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kann und so treffen sich bei uns: Journalisten, Kaufleute,

Arzte, Kreative, Handwerker, Juristen, Naturwissenschaftler,
Trainer, auch Schiler und Studenten — alle mochten in ihrer
Freizeit etwas bewegen.

Nach fiinf Jahren sind wir etwas mutiger geworden und
kooperieren mit unseren europaischen Partnern, wir werden
auf Kongresse weltweit eingeladen und unsere Stimme ist in
vielen Landern gefragt. Unser Engagement in den Entwick-
lungslandern hat sich deutlich entwickelt. In diesem Jahr sind
schon sechs Arzte aus der dritten Welt mit KAKS Geldern in
hochqualifizierten Zentren ausgebildet worden. Und wir sind
stolz auf die vielen Retinoblastom Forschungsprojekte, die
wir auf den Weg gebracht haben.

Bei uns geht es meistens etwas bunter zu. Aber auch bei
uns gibt es die nachdenklichen und stillen Momente. Die
Mischung macht’s: The Time Is Always Now!

Natiirlich geht bei der KAKS nichts ohne all unsere
grofien und kleinen Spenden! Wir sagen DANKE fiir das
grof3e Vertrauen.
Kontoverbindung: IBAN: DE17 3705 0198 1902 6319 26 oder

online iiber www.kinderaugenkrebsstiftung.de

DER NORDEN ROCKT

KAKS Kuratoriumsmitglied Dietmar Ruhfus hat auch in diesem Jahr
wieder fleifig Spenden gesammelt! Im strémenden Regen, unter
der Autobahnbriicke, auf dem Fuf3ballplatz, im Kiosk an der Ecke, im
Konzertsaal und beim Fine Dining — im Frack und in Shorts, er macht
immer eine gute Figur. Danke, Didi und deinem Team!




EIN MANDALA ZUM AUSMALEN.
VIEL SPASS!

KinderAugenKrebsStiftung

Adenauerallee 134 | 53113 Bonn
Telefon 02 28 68 84 60

Fax 02 28 68 84 644
info@kinderaugenkrebsstiftung.de
kinderaugenkrebsstiftung.de

Spendenkonto
IBAN DE17 3705 0198 1902 6319 26
BIC COLSDE33XXX

Sparkasse Kéln/Bonn
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Wir danken allen
Spendern und
Sponsoren sowie der
Kinderkrebsstiftung
fiir ihre tolle
Unterstitzung.
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