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RB Treffen 2017, kurze Verschnaufpause

Thr Lieben, a3

wir haben wieder so viele Geschichten mit Euch in diesem Jahr erlebt! Nicht alle haben es in dieses
Heft geschafft, aber jede einzelne ist in unseren Herzen und jede einzelne Geschichte ist so wichtig
erzahlt zu werden. Es sind Geschichten von Betroffenen, von Arzten, von Forschern und Spendern -
aus Deutschland und aus anderen Welten. ;

Besonders bertthrt haben uns die Gedanken von Opa Eckhard, der in diesem Jahr mit seiner Enke-
lin Isabel zum RB Treffen gekommen ist und seine Gedanken fur uns alle aufgeschrieben hat. Nach
einem Jahr voller Sorge schopft er wieder Hoffnung und Mut und sagt:“Ich habe im ersten Lebens-
jahr meiner Enkeltochter mehr gelernt als in vielen meiner eigenen.(...) Nicht alle Kinder hatten so
viel Gliick wie sie.” Das RB Treffen in diesem Jahr hat iiber 500 Menschen und viele, viele betroffene
Familien zusammengebracht. Fiir viele ein Neuanfang und viel Grund zur Hoffnung.

Aber was bedeutet es, in einem Land wie Nepal oder Bangladesh, an einem Retinoblastom zu erkran-
ken? Die Geschichten von Janisha aus Kathmandu und Nuri in Chittagong ist ganz anders, in diesen
Lindern sterben sehr viele Kinder. Wir waren dort, haben mit den Familien und Arzten gesprochen
und haben die Geschichten fiir Euch aufgeschrieben. Und wir arbeiten daran, dass sich auch dort fur
die Kinder die Behandlungsmoglichkeiten erheblich verbessern.

Weltweit erkranken tiber 8000 Kinder jahrlich an einem Retinoblastom. Viele von ihnen haben
bereits unsere Elli im Arm - und wir sind froh, dass Elli als guter Freund auch zukiinftig um die Welt
reisen kann und Trost spendet - Dank an unsere Spender, die nicht mude werden, unseren Geschich-

ten zuzuhoren und unsere Projekte grofdziigig zu unterstitzen!

Die KAKS ist froh, dass ihr uns gefunden habt und sagt Danke flir dieses Jahr voller Leben!

Kontakt: info@kinderaugenkrebsstiftung.de
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Gedanken eines GroRRvaters

Wusstest Du eigentlich...

...dass die KAKS eine Elli an alle
Kinder mit einem Retinoblastom

verschenkt? Weltweit kann mamn Elli

bestellen — per E-mail an:

info@kinderaugenkrebsstiftung.de
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Als die Nachricht kam, war ich fassungslos. Krebs. Augen-
krebs. Meine Enkeltochter. Gerade erst gut vier Monate alt!
Diagnose: Retinoblastom. Retino-was??? Als Student hatte
ich mal einige Semester nebenbei im Krankenhaus gear-
beitet und dort eine Menge aufgeschnappt. Seitdem laufe
ich mit einem ,gefahrlichen” medizinischen Viertelwissen
durch mein Leben. Viel habe ich inzwischen uber Krank-
heiten gehort und gelesen, wie jeder andere auch, aber das
Wort Retinoblastom war mir bis zu diesem Tag noch nie
begegnet. Verwandte, Freunde, Bekannte, Kollegen, kein
Mensch hatte das Wort jemals gehort - geschweige denn
davon, dass diese Tumore nur bei Kleinkindern auftreten,
sich oft dramatisch schnell entwickeln und so schwer zu
erkennen sind.

Wie beschreibt man einen Moment, in dem plotzlich alles
anders ist? Jeder hat wohl seine eigenen Bilder dafur. Alle
Gefihle in Seenot konnte man hier an der Kiiste sagen. Has-
tiges Surfen im Internet setzte ein, und mit dem meisten,
was meine Frau Martina und ich dort fanden, wuchs die
Angst um die Zukunft der kleinen Isabel, des ersten Kindes
meines Sohnes Ole und seiner Frau Scarlet. Dlistere Szena-
rien entstanden in unseren Képfen. Ob wir wollten oder
nicht, malten wir uns aus, welche Bedeutung die Diagnose
fur Isabel haben kénnte. In letzter Konsequenz die Erblin-
dung oder sogar den Tod.

Viele Tage und Wochen lang drangte diese Nachricht alles
andere in den Hintergrund. Kein Gesprachsthema war mei-

ner Frau und mir wichtiger. Oft fragten wir uns, was in den
jungen Eltern vorgehen mochte, wie wir uns in ihrer Rolle
fihlen wiirden, welche Gedanken an die Zukunft wir als
Isabels Eltern hatten. Grof3eltern sind ja nun mal meistens
mehr Zuschauer, bestenfalls Helfer und nicht verantwort-
lich handelnde Eltern. Es war die Ohnmacht, die fiir uns

kaum auszuhalten war. Und wir stellten uns die Frage, die
man in so einer Situation eigentlich niemals stellen darf:
Warum wir, warum Isabel?

Die Gedanken stieflen an Wande. Wie verhalte ich mich als
Vater, Schwiegervater und Grofdvater? Welche Worte finde
ich? ,Wird schon nicht so schlimm werden? Macht euch
mal nicht gleich so grofie Sorgen? Wird schon irgendwie
gut gehen?” Nichts davon wiirde ihnen helfen, das war klar.
Was sollten sie damit anfangen? Ich beschloss, mich aus der
Geiselhaft der Diagnose zu befreien. Wir fanden gemein-
sam schnell zu einem pragmatischen Umgang mit der
Situation und auch Worte, die wie dafuir brauchten. Es gab
nun mal nichts zu beschonigen. Ein Trost war immerhin
der frithe Zeitpunkt der Diagnose. Die Hamburger Arztin



Frau Dr. Nadine Hess aus der Praxis Hess&Lingens hatte
Isabel bei einer Routineuntersuchung so tief in die Augen
geschaut, dass sie die kleinen Tumore entdeckte. Man sollte
sie - ,unseren Schutzengel®, wie Isabels Eltern sagen - in
Gold aufwiegen, und wenn wir so viel hatten, wirden wir
es bestimmt tun. Frau Dr. Hess hat Isabel einen unschétzba-
ren Vorsprung im Wettlauf mit dem Augenkrebs geschenkt,
der bei manchem Kind fast jeden Tag nutzt, um sein Zersto-
rungswerk fortzusetzen. Dafiir mochte auch ich mich bei
ihr an dieser Stelle noch einmal bedanken.

Realismus und Mut, in eine Zukunft zu schauen, wie immer
sie fur Isabel auch aussehen mag, sind die Kopfwerkzeuge,
mit denen wir alle bis heute am besten klar kommen. Wir
haben gelernt, dass diese Werkzeuge auch Optimismus und
Hoffnung wieder befeuern konnen, nach der Untergangs-
stimmung in den ersten Stunden.

Einen uberwaltigenden Beweis daftr habe ich beim RB
Treffen der KinderAugenKrebsStiftung in Dusseldorf erlebt.
Opa Eckhard durfte mit. Plotzlich fand ich mich als Teil einer
Schicksalsgemeinschaft wieder, als hatte ich schon ewig
dazugehort. Die Selbstverstandlichkeit, mit der dort Kinder,
die Teile ihres Augenlichts verloren haben, mit ihrem
Alltag umgingen und miteinander und mit den Eltern und
Grofieltern ein frohliches Treffen feierten, hat mich tiber-
rascht, begeistert und, ja, auch getrostet. Es bewegt mich
noch immer. Nie zuvor hatte ich eine so grofie Anzahl von
Menschen erlebt, die ohne Anlaufzeit mit fast greifbarer
Empathie und gleichzeitig grofSem gegenseitigen Respekt
aufeinander zugehen und miteinander Zeit verbringen. Ich
habe mich dort gefragt, ob es tatsachlich immer erst eines
schlimmen gemeinsamen Erlebnisses bedarf, damit Men-
schen erkennen, was wirklich wichtig ist. Und Uiber wie viel
Unwichtiges wir uns oft Gedanken machen.

Die anfangs so grofse wie hilflose Frage: ,Warum Isabel?“
nagt naturlich bis heute an mir. Aber sie ist verblasst — und
nach dem Treffen in Diisseldorf noch mehr. Dass es auf die
Frage keine Antwort gibt, war zwar von Anfang an klar,
aber trotzdem hatte ich gerne eine gehabt. Jetzt brauche ich
keine mehr, weil ich im ersten Lebensjahr meiner Enkel-
tochter mehr gelernt habe als in vielen meiner eigenen. Sie
ist langst wieder ein ,ganz normales” Enkelkind, wie all die
Lutten, die ich in Dusseldorf gesehen habe.

Und nicht nur die haben mir, dem Grofdvater, der ja alles
eher aus der zweiten Reihe miterlebt, dort weitergeholfen.
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Es waren auch jene Mutmacher, von denen einige schon
seit vielen Jahren mit einer Sehbehinderung leben. Lan-

ge Gesprache habe ich mit Thommy aus Kiel gefiihrt. Er
war nach nur wenigen Minuten wie ein guter Freund, der
einem ,Neuen“ wie mir von seinen Erfahrungen berichtete.
Davon, wie das funktioniert, mit nur einem Auge ein ganz
normales Leben zu fuhren. Balsam fur jemanden, der im-
mer noch ein wenig zwischen Dankbarkeit fiir und Bangen
um das Erreichte hin und her taumelt. Gut, zu erleben, dass
jemand trotz dieser Erkrankung als Erwachsener sein kann
wie Thommy: Positiv denkend, mit beiden Beinen mitten
im Leben und mit allem im Reinen. Hallo Thommy!

Dank der wohl weltweit einzigartigen Behandlungsmog-
lichkeiten im Klinikum Essen und dem riesigen Gluck,
das Isabel bisher hatte, wird sie aller Voraussicht nach ein
nahezu zu hundert Prozent gesundes Auge und eines mit
Einschrankungen im Sehfeld behalten. Nicht alle Kinder
hatten so viel Gliick wie sie. Ich weifs aber auch, dass ihr
Weg noch nicht zu Ende ist, auch wenn wir inzwischen
Land am Horizont sehen.

,Den Torn haben wir ja prima hingelegt”, sagte ich vor
vielen Jahren mal zu meinem alten Skipperfreund, mit dem
ich oft auf der Ostsee war. Wir hatten auf seiner Segelyacht
gerade Kiel Leuchtturm passiert. Seine Antwort auf mein
positives Fazit kam mit sechs trockenen Worten: ,Wir sind
noch nicht im Hafen.” Das gilt heute nicht nur fur uns, fir
Isabel und ihre Familie. Deshalb wiinsche ich allen, die
noch unterwegs sind, eine gluckliche Reise.

(§ 574

PAUSENZEIT

In der heutigen schneIIIeblgen Zeit drucken wir

unsere Familie viel zu selten die personllche.,,Pausetaste"
Folgende Beispiele, wie man im Alltag, am Arbeitsplatz oder im
Urlaub kleinere und groRere Pausen einlegen kann,haben uns
besonders gut gefallen.

SingPause:
Alle Kinder lernen Singen

Die SingPause bietet musikalische "Alphabetisierung" fir
Kinder in zurzeit 61 Dusseldorfer Grundschulen. Unter
Anleitung von ausgebildeten Sangern/-innen werden im
Klassenraum zweimal pro Woche 20 Minuten musikali-
sche Grundkenntnisse sowie ein breites, internationales
Liederrepertoire erarbeitet. Aul3er den Stimmen wird kein
weiteres Musikinstrument benotigt. Einmal im Jahr findet
ein SingPausen Konzert in der Tonhalle Dusseldorf statt.
Mehr Infos: singpause.de

Der Weg ist das Ziel:
Pilgern auf dem Jakobsweg

Der Jakobsweg ist der bekannteste Pilgerweg der Welt und

ihn erreicht man tber ein Weggeflecht aus ganz Europa.
Seit mehr als tausend Jahren pilgern die Menschen zum
Grab des Apostels Jakob nach Santiago de Compostela.
Aber auch in Deutschland gibt es einige erhaltene Jakobs-
wege wie von Koln nach Trier, Miinchen nach Bregenz oder
Konstanz nach Freiburg.

Mehr Infos: jakobsweg-pilgern.de

Komm raus aufs Land!

Ein Aktivurlaub bei der Olivenernte in Italien, ein Arbeitsur-
laub auf deutschen Bauernhofen nach dem Motto "Melken
flirs Wohnen" oder darf es auch etwas abenteuerlicher
sein? Bei WWOOF.de (worldwide opportunities on organic
farms) oder workaway findet man mehr Infos zu
Freiwilligenarbeiten auf
der ganzen Welt.

Foto: Marion Pelz
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Atempause: In Kontakt mit
sich selbst kommen -
Achtsamkeits Meditation

Achtsamkeit verspricht mehr Zufriedenheit und Freude

im Leben, indem man auf den Moment achtet, ohne ihn
jedoch zu bewerten. Sie bedeutet im Hier und Jetzt zu sein,
nicht nur korperlich sondern auch mental.

Jon Kabat-Zinn, Professor der Universitat Massachusetts
Medical School, Worchester, entwickelte 1979 ein medizi-
nisches systematisches Programm zur Bewaltigung von
Stress, Angst und dem Umgang mit Krankheiten, das unter
dem Namen Mindful-Based Stress Reduction (MBSR) be-
kannt ist. Zahlreiche wissenschaftliche Studien belegen die
Wirksamkeit des MBSR -Programms und die darin enthalte-
ne Achtsamkeitsmeditation.

Mehr Infos: www.mbsr-verband.de

Bildschirmpause

Pausen sind eine wichtige Regernerationsquelle im Ar-
beitsalltag. Der iga.Report 34 der Initiative Gesundheit und
Arbeit gibt viele Hinweise und Beispiele zu guter Pausen-
gestaltung am Arbeitsplatz wie Spaziergange, Gesprache,
“chillen” oder Ausgleichsiibungen bzw. Sport. Darlberhi-
naus finden sich zahlreiche auBergewohnliche Angebote
zum Thema "Sport statt Kantine" wie Yoga am Arbeitsplatz
oder vor der Arbeit tanzen gehen. Wer sich lieber ein kurzes
Nickerchen zur Entspannung gonnen mochte, kann das
sogenannte Powernapping, auch Jacobsen Entspannung,
PME erlernen. Eine beliebte und wirksame Tiefenmuskel
Entspannungstechnik.

Infos: iga-Info.de, Wikipedia PME

Foto: Echo-Grid by unsplash

Elijah Hietton Unsplash



»1ch bin begeistert,
dass so viele Menschen
hier hergelkommen sind!*
Jens Kort,
Geschaftsfithrer Deutsche

Kinderkrebsstiftung

»lch habe jetzt

ganz viele Freunde, die auch

(1) : ' \ _ ein Glasauge haben!”
EINDRUCKE EINES WOCHENENDES : . Bevetees K o e

~Wir verstehen uns alle
bombig umnd blind,
hier gibl es keinen der nervt.

Und wir erzdhlen uns Dinge,

die wir sonst anderen nicht
so erzihlen wiirden.”
Hams Ehlers,

KAKS Mutmacher
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= Y id > rﬁ Llch find’s super,
% i ( . dass jeder fragen kanmn,
~ was ihn bewegt.”
Madlen Reschke,
Uniklinik Essen
s<Dank Euch haben wir gezeigt
bekommen, dass man auch
glitcklich sein kann mit
alldem, was uns widerfahren
ist. Dankel“
3 Roman Fey, betroffener Vater

»-Die Menschen nehmen ihr
Schicksal in die Hand umd
berthren mich sehr. Ich gehe
sehr bereichert hier weg.*
Sabine Benzin, KAKS Coach



Zum ersten Mal in ihrer zwélfjahrigen Tatigkeit als Kin-
derdrztin hat Dr. Nadine Hess, Kinder- und Jugendarztin in
Hamburg-Eppendorf, im vergangenen Jahr ein Retinoblas-
tom diagnostiziert. Bei der kleinen Isabel, die damals gerade
mal fiinf Monate alt war. ,,Ich hatte sofort den Verdacht,
dass es ein RB sein kénnte*, erinnert sich Dr. Hess im
Gespriich mit der KAKS. Uber die Hinweise auf einen Tumor
und die weiteren Umstande zur Abklarung wollten wir

natiirlich mehr wissen:

Aﬁg@@mm@mmhﬁmg
super wichtig 0
=

KAKS: Wie ist Innen die Krankheit bei Isabel aufgefallen?
Nadine Hess: Nun, eigentlich schon von weitem, aus der
Entfernung, zwar nicht mit bloBem Auge, aber mit dem
Ophthalmoskop. Das linke Auge des Kindes sah irgendwie
wolkig aus. Als lage ein Nebelschleier darin. Da habe ich
bereits gedacht: Es ist ein RB.

KAKS: Was war das fiir eine Situation, in der Sie diesen
Verdacht hatten?

NH: Eine alltagliche. Die Mutter war mit dem Kind zu mir in
die Praxis gekommen. Zur Us-Untersuchung. Also wirklich
eine ganz normale Situation. Isabel war fiinf Monate alt, ein
super Madchen. Alles schien in bester Ordnung. Und war es
auch. Bis ich die Mutter am Ende der Untersuchung bat, das
Kind auf den Schofs zu nehmen und sich einige Meter von
mir entfernt hinzusetzen. So wie ich es immer tue. Denn ich
wollte mit dem Ophthalmoskop die Us mit der frihkindli-
chen Augenuntersuchung abschliefRen. Und da sah ich diesen
Schleier in einem Auge sehr deutlich.

KAKS: War lhnen sofort klar, wie Sie weiter vorgehen miissen?
NH: Ja. Zwei Dinge habe ich unmittelbar getan: Erstens einen
Termin in der Augenklinik am Universitatsklinikum Eppendorf
vereinbart. Gleich flir den nachsten Tag. Ich wollte keine Zeit
verlieren. Und Isabels Mutter habe ich gesagt, dass ich zeitnah
eine Auffalligkeit abklaren lassen mochte. Die Sehachse im
Auge des Kindes entwickele sich natirlich noch und da ist es
wichtig, rasch zu handeln. Meinen konkreten Verdacht habe
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ich der Mutter gegentiber nicht geauRert. Ich wollte ihr —fir
den Fall, dass ich mich doch irre — Stunden der Ungewissheit
und Angst ersparen. Zu diesem Zeitpunkt machte sich die
Mutter dann auch keine groRen Sorgen, denke ich.

KAKS: Den Termin im UKE haben Sie schnell bekommen?
NH: Ja. Man fragte mich ganz direkt: Denken Sie es ist ein RB?

KAKS: Erinnern Sie sich an den Moment als klar wurde,

dass die Facharzte Ihre Diagnose — kaum 24 Stunden spater -
bestatigten?

NH: Aber sicher. ,Oh Gott, das arme Kind“, das war mein erster
Gedanke. Doch dann fiel mir ein, was ich im Studium gelernt
hatte. Bei RB hat das betroffene Kind gute Chancen auf Hei-
lung. Die weitere Abklarung und Behandlung erfolgte dann in
Essen. Im nationalen Referenzzentrum fir Retinoblastome.

KAKS: Wie war das Gesprach mit den Eltern als die Diagnose
ultimativ feststand?

NH: Der Vater kam alleine zu mir in die Praxis, eigentlich

nur, um notwendige Papiere fir die Weiterbehandlung in
Essen abzuholen. Das Gesprach war natirlich sehr emotio-
nal. Zunachst war er noch gefasst; wie Manner so sind. Ich
sagte ihm, wie leid es mir tate. Und ich hoffte, dass er und vor
allem seine Frau mir nachsehen, dass ich sie nicht sofort mit
meinem Verdacht konfrontiert hatte. Er begann zu weinen.
Bitterlich. Ein Moment, den ich sicher nicht vergessen werde.
Ich erinnere mich, dass ich ihn in den Arm genommen habe.

KAKS: Isabel hat — und das wurde erst im Klinikum final
festgestellt — ein bilaterales RB. Friih genug diagnostiziert,
um das Augenlicht und das Leben des Kindes zu retten.
Wie wichtig ist vor diesem Hintergrund der sogenannte
Durchleuchtungstest nach Briickner.

NH: In einem Wort: Wichtig.

KAKS: Gehort er zum Standardprogramm? Und wie halten Sie
es in lhrer Praxis?

NH: Seit knapp einem Jahr ist der Briicknertest in der Tat
verpflichtend in der Kinderrichtlinie fur die U-Untersuchungen
vier bis sieben aufgeflihrt. Das gilt fir alle Kinderarztpraxen

in Deutschland. Unabhangig davon fiihre ich diese Friiherken-
nung von Sehstorungen aller Art im Kindesalter ab der U3-
Untersuchung bis zum vierten Lebensjahr des Kindes durch.

KAKS: Die Kinderaugenkrebsstiftung freut sich natiirlich,
dass ihre Bemiihungen, friihkindliche Augenuntersuchungen
standardisiert vorzunehmen, so erfolgreich waren. Unser
Fokus liegt dabei auch weiterhin auf der weillen Pupille, die
ja ein Indiz fiir eine Erkrankung, fiir ein Retinoblastom sein
kann. Weisen Sie Eltern in lhrer Praxis auf das Phanomen
weilRe Pupille hin?

NH: Ehrlich? Nein. Man sagt den Eltern nicht, wonach man
genau sucht. Es sei denn die Eltern wollen es ganz detailliert
wissen. Aber nochmal: Die verbindliche Friiherkennungsun-
tersuchung der Augen ist ein super wichtiger Schritt in der

Nadine Hess, geboren in Aachen,

kindlichen Vorsorgeuntersuchung. Nur so konnte das
Retinoblastom bei Isabel friih erkannt und schnell behandelt
werden. Darliber bin ich froh. Und auch, dass sie bis heute
meine einzige RB-Patientin ist.

studierte Humanmedizin in Dusseldorf Duisburg-Essen und Bochum. Ihre Facharzt-
ausbildung machte sie in Essen, in der Schweiz und in Datteln. Seit drei Jahren ist

sie niedergelassene Kinder- und Jugendarztm in Hamburg- Eppendorf Zusammen
mit Dr. Nicolaus Lingens betreut sie etwa 1800 Kmder und Jugendllche Am Tag ca.
70 bis 100 junge Patienten. Eine |mmense Verantwortung. Auch dariiber wollte die
KAKS mehr erfahren. In einem ,,Fragenhagel“ bei dem wir Dr. Hess gebeten haben,

ihre Ja- oder Nem-Antworten.spontan und ihre Begrundungen kurz zu halten:

NH: Ja. Weil es eine zwar aufregende, schone, aber auch
energ1eraubende Tatigkeit ist, die kaum Raum lasst fur eine
gute Work-Life-Balance.

"
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NH: Ja. Schlaflose Nachte, in denen ic_h mich frage, ob

. ich etwas richtig gemacht habe, gehdren dazu. Denn der

Praxisalltag ist haufig nicht mehr als eine Momentauf-
_ nahme, in der ich vielleicht drei bis vier Mmuten Zeit habe,
ein Kmd richtig einzuschitzen.

NH: Ja.

NH-: Ja. Da muss man sehr aufpassen. Z. B. bei der Behand-
lung von Kindern aus dem engen Freundeskreis. Die wirde
ich am liebsten nicht behandeln. Man léuft immer Gefahr, -
dass die Objektivitat verlc:ren geht.

NH.: Ja. Isabel und ihre Familie. Sie war ein schwer krankes
Kind. Meine erste RB Patientin. Das vergisst man nicht. Wie
auch aktuell zwei weitere Krebspatienten, die mir sehr am
Herzen liegen. Und erst vor wenigen Wochet hatten wir
eine ungewdhnliche, lebensbedrohliche Situation, die ich
auch nie vergessen werde. Eine Farnilie war zur Us- Unter-
suchung mit ihrem Saugling in meiner Praxis. Als das Kind
plétzlich kollabierte und reanimiert werden musste.

f !

NH: Ja. Aber es erklart einem kemer wie man das schafft.
Das muss man ganz alleine herausfinden.

F

NH. Ja. Eltern wollen weniger Verantwortung iitbernehmen.
Heute niest das Kind drei Mal und einige Eltern kommen zu

mir in die Praxis, um sicherzungehen, dass es hichts schlim-

mes ist. Die Béyeitschaft, einen normalen Infekt zu tolerie-
ren, ist oft nicht mehr sehr ausgepragt. Eltern sind heute oft
uberbesorgt und anspruchsvoll Diese Haltung verdndert
auch die Praxis in der Kindermedizin. Zudem ist der Druck
auf den Eltern, die oftmals beide arbeiten und dann standig
Fehltage auf der Arbeit haben, auch grof3. Als ich klein war,
war die Mutter oft zu Hause und es gab keinen Arbeitge-
ber, der gedrangt hat, dass man schnell wieder zur Arbeit

kommt.

F

NH: Ja. Wenn man nicht 100 Prozent sicher ist.

H (lacht): Nee. '

NH. Eine, die mit Geduld, Zuneigung und Liebe einhergeht.

Das Interview fijr
die KAKS fiihrte
Sabine Kuenze|




Ein Meilenstein in der Aufkldarungsarbeit

Am 01.09.2016 ist sie in Kraft getreten: die neue Richtlinie im So kann nicht nur ein Retinoblastom entdeckt werden, son-

Rahmen der U-Untersuchungen. Und endlich schreibt diese dern auch viele andere Krankheiten zeigen friihe Symptome
dem Kinderarzt von der U4 bis zur U7 vor, den Briickner-Test in den Augen: z. B. Multiple Sklerose, Netzhautablosung und
mit dem direkten Ophthalmoskop durchzufthren. Diabetes. Die KAKS hat nun ein Video fiir Kinderarzte produ-

ziert, um zu erklaren, wie man solche Krankheiten entdeckt.

Ein Film fir
Kinderarzte

Jedes Jahr erkranken in Deutsch-
land 4.000 Kinder im Jahr an einer
dieser Krankheiten. Frihe Diagnose
bedeutet gute Heilungschancen.
Dieser Film soll helfen. Frage deinen
Kinderarzt, ob er den Film kennt.

Die Url zum Film findet ihr auf der
Seite der
KinderAugenKrebsStiftung.de
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DRE| NEUE MUTMACHERS
THERESA, MARCEL UND JULIA

ere Mutmacher haben sich bereits an-

FERIEN IM WALD-
PIRATENCAMP

Diese dreiund viele and .
gemeldet zum 2. Mutmacherwochenende vom 8.-10. Juni 2017

in Schmallenberg. Die Teilnahme ist kostenlos, Platze allerdings
beschrankt. Wenn Du RB Syurvivor und mindestens 18 Jahre alt
d Lust hast dabei zu sein, melde Dich an per e-Mail an

“ . bist un :

Unser Treuhander, die Deutsch | . .

K.r;zeerrk;e';;:t er:' lsat (:Jn St(;llzs info@kinderaugenkrebsst1ftung.de. Weitere Infos gibt es online

I iftung, i .
g auf unserer Webseite.

Angebot fur betroffene Kinder: ein
Aufenthalt in einem Camp, in dem das
Programm speziell auf die Bedlrfnisse
der Kinder zugeschnitten ist. Neben Spald
in der Natur bei Klettern, Wandern und Kanu
fahren, stehen Gruppenerfahrungen und erlebnis-
padagogische Inhalte im Vordergrund. Dabei ergibt sich fiir jeden
Teilnehmer ganz zwanglos die Moglichkeit des Erfahrungsaustau-
sches mit anderen Betroffenen. www.waldpiraten.de

Echte Elli-Fans tragen
jetzt den Elli-Pin.
Kann man bestellen.

Bei uns.

. \§ y

EY
Das Glinzen der Augen.
E E Ein betroffener Vater schreibt seine Geschichte auf. Roman
E E E Fey teilt sie mit uns allen. ,Das Glanzen der Augen® soll noch
E T 3 E}I@S E vor Weihnachten erscheinen. Wir freuen uns sehr!
o E =
™ ) = Damit die Glasaugen auch auf Reisen =
S ,) E heile bleiben: Kontaktlinsenbehalter %
Ell %uﬁ@%t&f ) ) S SWEET OWL - iiberall im Netz! 3
S Die Kampagne unserer Englischen Kolle- ‘) E =
b@im mﬂ@@@r}d‘ . S gen: unter dem Hashtag #1spyRB ist die l) ST
o Kampagne von CHECT zur Friherkennung |
° ° n
M@@tﬁﬁg 11 % Q&Shlngt@ 2 von RB viral gegangen. Spot the signs. ,)
0 ‘%& 7 Y Save sight. ()
QIO 5 «’ WUSSTEST DU EIGENTLICH
Even big kids value comfort through medical S R
procedures! Follow Marissa and ELl{s adventues é_ .. dass die KAKS professionelle Coaches hat, die schon viele Familien
reparing for the One Retinoblastoma world N betreuen und auch Dich und Euch bei groen und kleinen Sorgen zuhdren Chtin
I<::’or§erence in Washington D.C. next month! und Euch helfen? Das Coaching wird von der KAKS finanziert. Mehr Infos Mit Zuver?tcsehen
#ElliOneRBWorld #OneRbWorld2017 ELLL a gift zu den Coaches findet ihr auf unserer Internetseite. Bei Interesse konnt ihr die zu‘}fucnach.ng
ofessionelles Coachl
from KAKS Kinderaugenkrebsstiftung, has ama- Euch melden per email an info@kinderaugenkrebsstiftung.de l;:irf:::m:f:neﬂtern-
i to
. . ELLI helps children adapt
gic, removable eye: ) .
having an artificial eye, to be strong during ﬂ;en — E
ma € " — Kmdm\“ge,\nehsstiﬁuns
treatment and to undefstand why they may _ [
different from other children. —— —
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-DAS LEBEN
MIT EINEM

— EIN SEHR

LEBENSWERTES
LEBEN.”

9999999999999999999999999999999

ICH BIN REBECCA, 32 JAHRE,
IM ALTER VON 20 MONATEN
WURDE BEI MIR EIN BEIDSEITIGES
RETINOBLASTOM ENTDECKT.

Ich bin immer sehr offen mit meiner Erkrankung
umgegangen: In meiner Schulzeit habe ich gerne mal
meine Prothese herumgezeigt, meine Eltern haben mir
von klein auf immer beigebracht, dass mein Glasauge
kein Handicap sondern eine Besonderheit ist, welche
nicht viele andere Kinder mit mir teilen. Und so gehe
ich auch selbstbewusst seit 20 Jahren meiner grofien
Leidenschaft nach: dem Reiten. Wahrscheinlich hat
sich mein Pferd anfanglich mehr auf mich und mei-
ne Eindugigkeit einstellen mussen, als ich mich auf
mein Pferd. Heute kommen wir grofiartig zusammen
zurecht!

Beruflich war es nach meinem Realschulabschlufs mein
grofier Wunsch Medizin zu studieren. 2004 habe ich
damit angefangen. Und wie es im Leben ist, wenn man
es am wenigsten erwartet, werden einem am meisten
Steine in den Weg gelegt. Unter den arztlichen Lehrern

kam immer wieder die Meinung auf, dass man mit
einem Auge Dinge wie Blut abnehmen, Punktionen
durchfiihren und auch operieren nicht konne. Doch ich
habe es immer wieder bewiesen, dass es funktioniert
und ich keine Einschrankungen hierdurch habe. 2010
habe ich mein Studium erfolgreich abgeschlossen und
arbeite in einer Praxis. Hier fuihle ich mich am richtigen
Platz, denn der Patient steht im Mittelpunkt meiner
Arbeit.

Fur mich sicherlich im Leben bisher am aufregendsten
war die Zeit der ersten grof3e Liebe: plotzlich uberlegte
ich mir, wie mein Freund wohl reagiert, wenn ich es
ihm erzahle. Wieder war ich von Anfang an offen und
ehrlich und das war genau richtig! Letztendlich denke
ich, dass wenn es der richtige Partner ist, dass er einen
auch so nimmt, wie man ist, denn sonst sollte man
diese Beziehung eventuell in Frage stellen.
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auf dem gemeinsamen Lebensweg mit meinem

Mann trat dann die Frage nach Kindern auf. Hier ist es
schwierig einen generellen Rat zu geben, denn jeder
Mensch und jede Partnerschaft ist einzigartig. Wir fiir
uns haben entschieden, dass wir das Risiko eingehen
und Kinder haben mdchten, denn selbst das Leben mit
einem Retinoblastom ware fir uns ein absolut lebens-
wertes Leben.

So kam es, dass wir 2012 unsere erste kerngesunde
Tochter Jule bekommen haben, welche meinen Gende-
fekt nicht geerbt hat. Dies war fur uns naturlich eine
sehr bewegende Zeit, doch bei jedem Lacheln unserer
Tochter wissen wir, dass es sich absolut gelohnt hat.
Zeitnah haben wir uns entschieden, ein zweites Kind
zu bekommen. Diese Tochter wurde im September 2014
geboren. Paula hat den Gendefekt von mir geerbt. Bis
zum heutige Zeitpunkt haben wir viele Untersuchun-

gen in Essen hinter uns - bisher ist alles gut. Und wie
es das Schicksal so wollte: 2017 kamen unsere wunder-
baren Zwillinge Lea und Nils auf die Welt — was fur ein
wunderbares Geschenk des Lebens! Lea hat den Defekt
geerbt.

Wir vertrauen darauf, dass auch die Zukunft fur uns
meisterbar bleibt! Bei uns geht es immer turbulent
und frohlich zu — das pralle Leben eben — wir sind sehr
dankbar.

Fur andere Betroffene, als Mutmacher der KAKS — vor
allem aber auch fir meine Tochter — werde ich ver-
suchen, vorzuleben, dass auch das Leben mit einem
Retinoblastom ein sehr gltickliches und lebenswertes
Leben ist und sie bzw. wir alle Menschen mit einer
Besonderheit sind, die eben nicht so viele Menschen
mit uns teilen!
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Quelle:

RETINOBLASTOM

DAS RETINOBLASTOM m //,,,//////.\\\\\\\“\“ MECHANISMUS

Das Retinoblastom ist ein seltener Tumor des Auges, wel-
cher sich bei Sauglingen oder jungen Kindern entwickelt. Die
Krankheit zeichnet sich durch den Verlust beider Retinoblas-
tomgene (RB1) in nahezu allen Tumoren aus.

Jedes Jahr wird weltweit bei ~8oo0 Kindern ein Retino-
blastom diagnostiziert. Das Retinoblastom ist eine heilbare
Erkrankung und Lander mit hohem Einkommen haben eine
Uberlebensrate > 95% der Patienten. Weltweit liegt die Uber-
lebensrate jedoch lediglich bei ~30% aufgrund von geringem
offentlichem und medizinischem Bewusstsein fur die Gefah-

ren einer verspateten Behandlung, einem schwierigen Zugang

zu einem Gesundheitssystem und sozialwirtschaftlichen

Aspekten. Internationale Kollaborationen zwischen Patienten,

Eltern, Selbsthilfegruppen und medizinischen Pflegekraften
wurden initiiert, um die Behandlungsergebnisse durch eine
Erhohung des Bewusstseins, das Entwickeln von Richtlini-
en und den Austausch von Expertise zu verbessern. Eine
wichtige Online-Initiative ist die One Retinoblastoma World
(www.irbw.org), welche Familien auf deren nahgelegenstes
Behandlungszentrum verweist.

BEHANDLUNG

Die Behandlung eines Retinoblastoms

ist abhangig von dem Schweregrad der
Erkrankung und umfasst oft die Entfer-
nung des betroffenen Auges (Enuklea-
tion) mit anschlieRendem Ersatz durch
ein Implantat (fiir Volumen) und durch
ein entsprechendes kinstliches Auge

(mit Bewegung). Andere Optionen sind

die alleinige oder im Anschluss an eine
intravendse oder intraarterielle Chemo-
therapie stattfindende Fokaltherapie
(Kryo- oder Lasertherapie). Die externe
Strahlentherapie wird nicht empfohlen,
da diese die Gefahr der Entwicklung von
Sekundarkrebserkrankungen erhoht

Die genetische Testung

von RB1-Mutationen
kann ein erhéhtes Risiko fiir
die Entwicklung eines
Retinoblastoms und spétere
Sekundarkrebserkrankungen
in Patienten und
Familienmitgliedern
identifizieren.

Detaillierte Untersuchungen
unter Vollnarkose sind not-
wendig, um die Diagnose zu
bestatigen, den Schweregrad
der Erkrankung zu bestim-
men und eine Fokaltherapie
durchfiihren zu kdnnen. Die
histologische Untersuchung
des betroffenen Auges nach
Enukleation ist der einzige
Weg, um Merkmale mit er-
hohtem Risiko zu evaluieren,
wie eine Tumorinvasion uliber
das Auge hinaus.

AUSBLICK

Das Retinoblastom kann bei frihzeitiger Diagnose
erfolgreich behandelt werden. Eine globale Uber-
lebensrate von 100% konnte mit internationalen
Kollaborationen und sorgfaltiger Untersuchung
der Todesursachen innerhalb der nachsten 10 Jahre
erreicht werden. Einheitliche Klassifikationskriteri-
en, welche den Vergleich zwischen verschiedenen
Studien und Behandlungszentren ermoglichen,
sind notwendig, um sichere und effektive neue

Leukokorie -
eine weilRe Reflek-
tion in der Pupille

- ist das sichtbarste

Zeichen fiir fiir ein
Retinoblastom.

Therapien zu entwickeln und zu evaluieren. Die
Datengrundlage fur die klinische Behandlung ist
niedrig und rigoros kontrollierte klinische Studien
sind notwendig, um die Sicherheit und Wirksamkeit
vielversprechender Behandlungen zu bestatigen.
AbschlieBend verspricht die Aufklarung des mo-
lekularen Mechanismus, welcher der Entwicklung
eines Retinoblastoms zugrunde liegt, zu besseren

zielgerichteten Therapien zu fiihren.

Die Entwicklung eines Retinoblastoms folgt der biallelischen
Inaktivierung des RB1-Gens in einer retinalen Vorlauferzelle,
moglicherweise eines Zapfen-Fotorezeptors. Eine vererbte
RB1-Mutation in der Keimbahn ist verbunden mit multiplen
Tumoren in beiden Augen. In sporadischen Krankheitsfal-
len mutieren beide RB1-Allele in einer Zelle, was zu einem
einzelnen unilateralen Tumor fiihrt. Der Verlust der Tumor-
supressorfunktion des Retinoblastom-Proteins (pRB) fiihrt
zu unkontrollierter Zellteilung und genomischer Instabilitat.
Zusatzliche genomische Veranderungen sind dennoch vor-
ausgesetzt, um ein malignes Retinoblastom zu entwickeln.
Eine kleine Teilmenge von Tumoren (<2%) ist nicht von der
RB1-Inaktivierung hervorgerufen, sondern ist die Konsequenz
einer MYCN-Amplifikation. Obwohl pRB ubiquitar exprimiert
wird, ist die Retina speziell fur einen pRB-Verlust sensitiv; der
Mechanismus bleibt aufzuklaren.

RB1-/-

LEBENSQUALITAT

Das Retinoblastom ist oft gut behandelbar durch die Enu-
kleation mindestens eines Auges. Glicklicherweise ist das
verbleibende Auge bei 50% der Patienten normal.

Die notwendigen wiederkehrenden Untersuchungen unter
Narkose, um ein Auge zu retten, kdnnen die normale Entwick-
lung beeinflussen. Verzogerungen aufgrund von Versuchen
ein Auge mit hohem Risiko zu erhalten erhoht das Risiko fur
Metastasen. AbschlieBend ist das lebenslang erhohte Risiko
andere Krebserkrankungen aufgrund der RB1-Mutation in der
Keimbahn zu entwickeln ein wichtiges Anliegen der Patienten
und beeinflusst deren Leben maligeblich.
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KAKS FORSCHUNG

KAKS INITHERT
FORSCHUNG MIT
NEUESTEN
KREBSTHERAPIEN

In der Presse wird derzeit eine neue Krebstherapie, die CAR
T-Zell Therapie, gefeiert, die im August 2017 (https://www.
fda.gov/NewsEvents/Newsroom/PressAnnouncements/
ucms74058.htm) die Marktzulassung fiir bestimmte Blut-
krebsarten erhalten hat. Diese Therapie basiert auf genetisch
veranderten Eigenblutzellen, die den Tumor erkennen. Sie
wird derzeit von verschiedenen Forschungsgruppen fiir
weitere Tumorarten entwickelt.

Die KinderAugenKrebsStiftung hat, wie bereits im letzten
Heft berichtet, die Gruppe von Frau Dr. Kiinkele an der
Charité in Berlin gewinnen kdnnen, ihre Forschungsaktivi-
taten diesbeziiglich auf das Retinoblastom auszuweiten.
Hierder Statusbericht von Frau Dr. Kiinkele:

20

i IMMUNCHECKPOINT-INHIBITOREN BEIM
METASTATISCHEN RETINOBLASTOM

Im Rahmen des von der KAKS geforderten Projekts untersu-
chen wir die Anwendbarkeit einer speziellen Form der adopti-
ven T-Zelltherapie zur Behandlung des Retinoblastoms. In der
adoptiven T-Zelltherapie wird das Immunsystem des Patien-
ten kinstlich scharf gemacht, um Krebszellen besser und
gezielter vernichten zu konnen. In diesem Kontext evaluieren
wir die Wirksamkeit einer besonderen Art von T-Zellen, von
so genannten CAR-T-Zellen. CAR steht flr ,,chimarer Antigen-
rezeptor” und ist, wie der Name sagt, eine Chimare zwischen
Antikorper und T-Zellrezeptor.

Durch den Antikorperanteil kann die CAR-T-Zelle spezifisch
Oberflachenproteine, sog. Antigene, auf Krebszellen erkennen,
wahrend sie der T-Zellrezeptoranteil befahigt, die Antigen-
prasentierende Krebszelle zu zerstoren. In unserem Fall ist die
Antigenprasentierende Krebszelle eine Retinoblastomzelle.

Abb. 1: Schematische
Darstellung einer
CAR-T-Zelle

: Wir konnten anhand von Retinoblastomzelllinien, aber auch
i an Primartumorproben mittels Immunfluoreszenz-basierter
i Antigen-Detektion zeigen, dass neben dem fur das Retino-
blastom bekannten GD2-Antigen auch das Antigen CD171an
der Oberflache von Retinoblastomen zu finden ist.

Ungefarbt Zellkern CD1n

¢ Abb.2: An primaren Tumorschnitten kbnnen mithilfe von Fluoreszenz-
i basierter Antikorperfarbung Proteine sichtbar gemacht werden. Das linke
¢ Bild zeigt den ungefirbten Tumor, wihrend das mittlere Bild die einzelnen
i Zellkerne farbt. Das rechte Bild zeigt in griin gefarbt das Antigen CD171.

Aufgrund dieser Ergebnisse haben wir Retinoblastom-spezi-
fische CARs mit unterschiedlichen Eigenschaften entwickelt,

die entweder das Antigen GD2 oder CD171 erkennen. Wir
haben T-Zellen von gesunden Spendern isoliert und mit den
verschiedenen CARs ,infiziert®, so dass sie in der Lage waren,
Retinoblastomzellen zu erkennen und zu zerstoren. In ersten
Experimenten konnten wir zeigen, dass unsere CAR-T-Zellen

bereits innerhalb der ersten 24 Stunden 80-90% der Retinom- .
i AUFKLARUNG DER GENETISCHEN TUMORURSACHE BEI

NICHT-ERBLICHEN (EINSEITIGEN) RETINOBLASTOMEN

blastomzellen vernichten.

Wir sind daher Uberzeugt, dass in der CAR-T-Zell-basierten

Immuntherapie viel Potenzial zur Bekampfung des Retino-

blastoms steckt und verfolgen unser Ziel, diese Therapie zu
entwickeln und in die Klinik zu bringen mit Hochdruck.

MECHANISMEN DER TUMORENTSTEHUNG

Dr. Laura Steenpass

In unserm Projekt zur Etablierung eines Modells fiir das Re-
tinoblastom mit humanen Stammzellen hat die Gruppe von

zwei mit einer Mutation im RB1-Gen (heterozygot) und zwei
und die Gruppe testet auerdem einen Ansatz, mit dem sie
reine Vorlauferzellen der Zapfenzelle erhalten kdnnen. Dies

damit von besonderer Relevanz fiir unsere anschlielenden
Studien.

ZEBRAFISCHAUGE FUR RETINOBLASTOMFORSCHUNG

(Metastasierung und neue Therapiemoglichkeiten)
PD Dr. med. Petra Temming - Universitatsklinik Essen,
Prof. Brand-Saberi - Ruhr-Universitdt Bochum

Wir hatten tUber dieses Projekt berichtet, bei dem die Rolle von

MYCN in Bezug auf die Tumorprogression und die metasta-

sierenden Eigenschaften untersucht werden sollte. Zwischen-

zeitlich wurde begonnen, das orthotope Zebrafischmodell fir
Retinoblastome zu entwickeln. Dazu wurden menschliche
Retinoblastomzellen von verschiedenen Zelllinien in das Auge
von Zebrafischlarven injiziert, um spater das Wachstumsver-
halten der Zellen mit unterschiedlicher Expression von MYCN
in vivo zu untersuchen. Die Injektion der Retinoblastomzellen
ist bereits erfolgreich. Die floureszenzmarkierten menschli-
chen Retinoblastomzellen konnen im Auge der Zebrafisch-
larve im Mikroskop nachgewiesen werden. Jetzt sollen das
Wachstums- und Metastasierungsverhalten der Tumorzellen

i mit unterschiedlichen MYCN Expression untersucht werden.
i Wir werden berichten.

Dr. rer.nat. Dipl. Biol. Deniz Kanber,
Univ.-Prof. Dr. med. Dietmar Lohmann - Forschergruppe
i Augentumorgenetik

Die KAKS fordert als jungstes Projekt, parallel zum Zebra-
fischprojekt, ein gendiagnostische Projekt der Forschergruppe
Augentumorgenetik. Ziel des Projektes ist die Erkennung von
Retinoblastom-Patienten, die trotz einseitigen Retinoblastoms
(normalerweise ,nicht-erblich®, s.0.) einen erblichen Tumor
(MYCN-Amplifikation) aufweisen.

Die meisten nicht-erblichen Retinoblastome —d.h. keine

‘ o - ‘ friihere Erkrankung von Angehérigen —werden durch Spon-
Frau Dr. Steenpass mittlerweile vier Stammezelllinien etabliert, tanmutationen beider Allele des RB1-Gens ausgeldst. In 2013
i wurde erkannt, dass bei einer hohen Kopienzahl-Vermehrung

mit einer kompletten Inaktivierung des Gens. Die Differenzie- (Amplifikation) des MYCN-Gens ein erbliches Retinoblastom

LI Tl R 5 50 Cgeingils el guils Ford s vorliegen kann. Eine zuverlassige Diagnose dieser Tumore ist
zur Zeit nicht moglich. Kinder mit dieser Amplifikation haben
ein erhohtes Risiko fiir weitere Retinoblastome, insbesondere
sind vermutlich die Ausgangszellen flr das Retinoblastom und im Partnerauge, und fiir das Auftreten von Tumoren auRer-

halb des Auges.

- —
Photo by Drew Hays on Unsplash

Wir freuen uns iiber jede Zuwendung,

die unserer Forschung zugute kommt.

e unter den Stichworten

Si «
Spenden Sl ndlagen*.

Therapie®, ,,Diagnose“ oder ,,Gru
ank in 2017 geht an

i 2 besonderer D -
S Club Dﬁsseldorf-Hosel.

Bild eV.und den Lions
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NEUAUFLAGE
DER
RB-WORLD APP

Jetzt nicht nur fir Survivor. Ab Februar
2018 auch fir Eltern und Angehorige!

www.rb-worldapp.com
#rbworld
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»OEHEN KANN
MAN LERNEN!*

SANDRA SCHARICH, SONDERSCHULPADAGOGIN AN DER IRISSCHULE
MUNSTER, ERKLART: FRUHFORDERUNG - WARUM?

Sehen kann und muss man lernen - ge-
rade, wenn ein Kind mit Eindugigkeit
oder Fehlsichtigkeit leben muss, ist eine
frihe Forderung sehr sehr wichtig. Wa-
rum? Das hat uns die Lehrerin Sandra
Scharich erklart, die an der Irisschule
Munster, einer Forderschule mit dem
Forderschwerpunkt Sehen, mit Retino-

Kinder mit einem Retinoblastom ha-

ben Anspruch auf Frihférderung nach
§8 AO-SF der Rechtsverordnung uber
die sonderpadagogische Forderung.
Die betroffenen Kinder und deren Fa-
milien werden in NRW durch Lehrer
und Lehrerinnen der Forderschule Se-
hen betreut. Bundesweit gibt es uiber
70 Forderschulen mit dem Forder-
schwerpunkt Sehen. Die Fruhforde-

blastom Patienten zusammenarbeitet. rung ist kostenlos.

er ersten Zeit darauf an,

AB KINDERGARTENALTER

steht fuir Kinder an erster Stelle die psychische Beglei-

tung der Familie und die Starkung des Kindes in die eige-

nen Fahigkeiten, die Forderung der Akzeptanz der Behinderung

und die soziale Integration in die Kindergartengruppe. Zur friihen

Forderung gehort jetzt, den Kindern soziale Kompetenz und Bildung
nahezubringen. Das bedeutet, dass die Kinder optimal in den Kindergarten

integriert sind und dass sie —wie sehende Kinder —am Alltag teilnehmen kon-
nen, auch mit einer starken Sehbehinderung. Dabei hilft die Frihforderung.

Die Forderschullehrer kommen in die Familien und in den Kindergarten?.
Der Fokus liegt auf Aktivitaten, die in der Nahe durchgefuihrt wer-

Sandra Scharich mit Schiler

den: die Kinder lernen erzahlen, das soziale Spiel, rhythmische
Bewegung, malen, basteln. Weitere Schwerpunkte kdnnen Mehr Infos dazu und eine Auflistung aller
die Auge-Hand-Koordination und die Sensibilisierung YDafr ist hiufig besonderes Licht notwendig und
weiterer Wahrnehmungsbereiche darstellen. teilweise eine Umgestaltung der Kindergartenraume.
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Wir freuen uns, dass die Organisation J ugend-
undletzt eV. in diesem Jahr von Tribute to Bambi
ausgezeichnet wird - Tribute to Bambi fordert
deutschlandweit Hilfsprojekte fiir Kinder und Ju-
gendliche und macht auf Themen aufmerksam,
die in der Gesellschaft zu wenig Gehor finden
und hatte 2009 auch die Aufklarungsarbeit der
KinderAugenKrebsStiftung pramiert.

Jungundjetzt e. V. hat mit der JugendNotmail
eine deutschlandweite Online-Jugendhilfe
etabliert, mit tiber 1.000 anonymen Hilferufen
pro Monat. Die anonym nutzbare und kostenlose

Online-Krisenberatung bietet einen Beratungs-
ansatz, der den virtuellen Raum als zusitzliche
Option fur Beratung 6ffnet. Hier finden Kinder
und Jugendliche niederschwellige, anonyme
Beratung und Unterstilitzung durch professio-
nelle Experten aus Psychologie, Padagogik und
Sozialarbeit. Bei den Jugendlichen stéRt das
Angebot auf groke Zustimmung. Das Themen-
spektrum reicht von Liebeskummer bis hin zu
Depressionen.

www.jugendnotmail.de

MONI ROLL, IST AM TELEFON, WENN IHR
BEI DER KAKS IN BONN ANRUFT

In meinem Leben und in meiner Arbeit ist Krebs
ein alltagliches Thema geworden. Mein Bruder
erkrankte in seiner Jugend an Hodgkin-Krebs.
Das war Anfang der Achtziger Jahre. Zu dieser
Zeit wurde generell nicht viel uber die Krankheit
gesprochen — es war ein Tabu-Thema. Natiirlich
machten sich meine Eltern grofie Sorgen und
meine Schwester und ich liefen , nebenbei“ mit.

Im August 2016 hat es mich dann selbst erwischt,
ein echter Zufallsbefund. Meine Fragen ,Warum
ich?“ und ,Womit habe ich das verdient?“ und
,Was kommt jetzt noch?“ kann mir niemand
beantworten.

MENSCHEN,
DIE WIR

KLASSE FINDEN

Aber ich kann mich gut ablenken. Ich habe nie
Langeweile. Ich bin sportlich aktiv. Regelmaflig
nach draussen treibt mich Lena, unser Hund. In
Wald und auf der Wiese kann ich gut abschalten.

Fur die KAKS arbeite ich bei der Kinderkrebs-
stitung seit 2008, also war ich von Anfang an
dabei. Mit der KAKS zu arbeiten ist ansteckend:
Hier sind alle umtriebig, ideenreich, innovativ,
probierfreudig, mitreifiend, uberzeugend, herz-
lich, uneigenntitzig. Oft rufen mich Familien an.
Schlimm ist, dass Eltern immer wieder erzahlen,
sie hatten den Kinderarzt wechseln missen, um
mit ihren Sorgen ernst genommen zu werden.
Dabei verlieren sie viel Zeit und machen sich
letztendlich Vorwtirfe, nicht schnell genug re-
agiert zu haben. Meist hore ich dieses, wenn ELLI
auf dem Wunschzettel der Kinder steht ...




(ce]
o



X
v
(7]
(=)
<
o
()
3
oM

Nuris Geschichte

Nuri ist das dritte Kind von Nurul, 25, und Taslime, 30. Die
Familie lebt an der burmesischen Grenze im Stiden Banglade-
schs, einer der armsten Regionen der Welt. Barfuss sind Vater
und Mutter mit dem Kind in die Millionenstadt Chittagong
gereist —um nach Hilfe zu suchen: mit 18 Monaten lauft Nuri
plotzlich, von einem Tag auf den anderen, mit ausgestreck-
ten Armen, tastet ihre Umgebung ab, kann ihren Eltern und
alteren Geschwistern nicht mehr in die Augen schauen. Beide
Augen wolben sich vor. Mit der Diagnose , bilaterales Reti-
noblastom®, die sie in der Chittagong Eye Infirmary erhalten,
kénnen sie nichts anfangen. Krebs —was ist das? Der Vater ist
Lastwagenfahrer, verdient 60 Euro im Monat, damit muss er
die GroSfamilie inclusive GroBeltern ernahren. Die Mutter
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spricht seit der Diagnose nicht mehr. Der Vater fangt an zu
weinen, als er uns die Geschichte seiner Tochter erzahlt: ein
Auge musste entfernt werden, noch kimpfen die Arzte um
das zweite, aber die Chancen stehen schlecht, zu spat ist die
Familie gekommen. Aber um das Leben des Kindes moch-
ten die Eltern kampfen. Nuri ist das erste Kind, das Dank der
Spende der KinderAugenKrebsStiftung eine Chemotherapie

bezahlt bekommt — und dessen Uberlebenschancen damit
drastisch ansteigen. Die Eltern hatten das Geld flr die Thera-
pie nicht aufbringen konnen. Und der bengalische Staat stellt
keine Gelder fir Medikamente fir krebskranke Kinder zur
Verfligung. Fur viele Kinder ist das das Todesurteil.

~00 € FUR

BIN KINDERLEBEN.

etin

Die Medika

éangladesch 700 EUR (6

sammelt, sind
Spenden Sie U

tion fiir eine komplette Che
Zyklen). Jede 700
d in Bangladesch eine echt

fir ein Kin
nter dem Stic

hwort ,,Bangladesch“.

motherapie fiir ein Kind kost '
EUR, die die KAKS fuir dieses Projekt

e Uberlebenschance!

= 1
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Drinnen und DrauRen

Uber unser Nepalprojekt hat Filmemacher Christian Dassel
mit seinem Team eine Reportage fiir die KAKS gedreht:
»Die Kinder vom Tilganga*. Seine bewegenden Eindriicke
dieser Reise hat er niedergeschrieben.

Die Bilder dieser Reise bleiben —als hatte man ins Licht
geschaut und schliel3t danach die Augen. Noch immer sieht
man alles vor sich: Den Weg zum Krankenhaus, die letzten
200 Meter bis zum schmiedeeisernen Eingangstor: Armut,
Kinder, Mill, Coca-Cola-Werbetafeln, Tierkadaver, heilige
Kihe, Millionen von Mopeds, Wellblechhutten, Tempel, Staub.
Hinter dem Tilganga-Tor — der Wartebereich: Hunderte von
Menschen, viele weitgereist, manche tagelang. Wir sehen
gebeugte Greise
mit 1000-jahrigen
Gesichtern, Frauen
in bunten Sarongs,
Babys, die schla-
fen oder schreien.
Eine alte Tibeterin
im traditionellen
Gewand mit gol-
denem Nasenring
und einer silber-
verspiegelten
Piloten-Sonnenbrille. Wir sehen tribe, verletzte oder ent-
zlindete Augen, manche noch notdirftig verbunden, andere
schon frisch operiert. Wir erleben leidenschaftliche Arzte, die
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am FlieBband operieren. Die mit einfachsten Mitteln versu-
chen, dem ganzen Leid irgendwie zu trotzen. Geschockt und
fasziniert zugleich versuchen wir das alles zu fassen: Krank-
heit und Verzweiflung. Lebensmut und Zuversicht. Blindheit
und Visionen. Willkommen im Tilganga-Hospital. Namaste in
Kathmandu.

Wir sind hin und her gerissen zwischen drinnen und drauf3en,
zwischen Krankenhaus und GroRstadt. Drinnen ist der Krebs
das Thema. DrauRRen tobt das Leben. In den StralBen der Stadt
erleben wir das Holi-Fest. Und auch diese Bilder bleiben:
Jubel, Trubel, Heiterkeit. Die buntesten Farben der Welt, alle
vereint in einer Stadt, an einem Tag. ,Happy Holi®, schreien
die Menschen und schmieren uns farbiges Pulver ins Gesicht
—rot, blau, gelb, griin, je greller, desto besser. Traditionell wird
so der Frithling begriRRt. Das Holi-Fest ist pure Freude. Uberall
lachende Gesichter und schreiende Farben. Es wird gesungen
und getanzt. Es ist ein Fest fir die Sinne — vor allem fir die
Augen.

Drinnen:

Eine kleine Familie sitzt in Dr. Purnimas Behandlungszimmer.
Die Mutter mit einem vier Monate alten Baby, der Vater mit
einer leeren Augenhdohle. 14 Stunden waren sie mit dem Bus
unterwegs. Sie kommen aus Jhapa im Stidosten Nepals, kurz
vor der indischen Grenze. Soeben hat Dr. Purnima die Diagno-
se gestellt: Retinoblastom. Nicht beim Vater, sondern bei der
Tochter. Die Augen der kleinen Anusha rasen unkontrolliert

hin und her. Die linke Pupille ist fast vollstandig
weils. Die Eltern wirken seltsam ungerihrt. Sie wis-
sen nicht, was ein Retinoblastom ist. Dr. Purnima
verschont sie mit der ganzen Wahrheit —zumin-
dest fur heute. ,Ich habe Angst, dass sie in ihr Dorf
zurlickfahren, wenn ich thnen jetzt sage, was diese
Krankheit bedeutet.” Namlich: Chemotherapie, La-
serbehandlung, Operation. Oder den sicheren Tod.
Es passiert immer wieder: Die Familien fahren zu-
riick in ihre Dorfer, ohne die Behandlung auch nur
zu beginnen. Sie scheuen die Kosten. Sie misstrau-
en den Arzten. Sie beten zu Lakshmi, der Gottin der
Gesundheit und besuchen einen rituellen Heiler.
Sehr viel spater, wenn der Tumor wachst und unaufhaltsam
aus der Augenhdhle wuchert, kommen sie zuriick ins Tilgan-
ga. Oftist es dann zu spat — meistens fir das Auge, manchmal
flr das Leben. ,Es ist zum Verzweifeln®, sagt Dr. Purnima.

DrauBen:
,Excuse me, Mister”, ruft ein kleiner, bunter Junge und
klatscht mir eine Wasserbombe ins Genick. ,Happy Holi!“ Die
Einheimischen haben uns mittlerweile griin und blau gefeiert.
Und rot und gelb, orange und lila. Vor allem die

Kinder haben ihren SpaR.
Sie sind mit Farbbeuteln
und Spritzpistolen bewaff-
net. Die ganze Stadt ist
neonbunt. Es ist so schon,
das alles zu sehen. Es ist so
schon, Uberhaupt zu sehen.
Dieser Gedanke ist mir neu.
Die Reise wirkt.

Drinnen:
Die Arzte entdecken einen Tumor im Auge. Die Eltern verdran-
gen die Konsequenzen. So war es auch bei den Eltern der klei-
nen Janisha. Als sie vor zwei Jahren von der Krebs-Erkrankung
ihrer Tochter erfahren, nehmen sie ihr Kind und gehen nach
Hause. Ein unilaterales Retinoblastom? Was soll das sein?

In ihrer Welt bekdmpft man Krankheit mit Krdutern. Nach
sieben Monaten ist der Tumor im linken Auge so grol$ wie
Tennisball. Zurlck ins Tilganga, Enukleation. Janishas Eltern
haben ihre Lektion gelernt. Alle drei Monate erscheinen sie
zur Nachuntersuchung. Jeder Termin kostet die Familie 5000
Rupien. Das ist unendlich viel Geld, wenn man so lebt wie sie.
Wir besuchen sie Zuhause: Ein Hinterhaus aus Lehm, die Au-
Benwande sind mit Balken abgestiitzt — Einsturzgefahr. Sie le-
ben im zweiten Stock. Bei jedem Schritt gibt der Boden nach.

Die Kinder vom Tilganga bei youtube:

Aus der Decke bricht immer wieder Lehm. Janishas Mutter hat

Tee gekocht. Sie erzahlt, dass sie hier langst schon nicht mehr
wohnen sollten. Beim grofen Erdbeben vor zwei Jahren hat
das Haus sehr gelitten. Sie mussten hier eigentlich raus. Aber
wohin? Von welchem Geld? Damit Janisha gesund wird, riskie-
ren sie in diesem Haus ihr Leben. Es ist zum Verzweifeln.

DraufRen:

,Namaste!“ Ein junger Mann mit Happy-Holi-T-Shirt grinst
uns an. ,May | take a picture from you?*“ Die meisten Nepa-
lesen sind heute hochstens halb so bunt wie wir. Pl6tzlich
sind wir hier die Exoten. Also: Gruppenbild
mit Dame. Die Dame heif3t Monika Konig.
Diese Reise war ihre Idee. Sie will hier etwas
bewegen. Sie wird hier etwas bewegen. Bei
uns hat sie das bereits getan.

Das Team: Filmemacher Christian Dasse

4 . I, Prof. Rohit Saiju
vom Tilganga Institut, Marcus Dassel und Ralph Pein :

https://www.youtube.com/watch?v-7y6YwOc-NTO
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Der 3. Elli Cup im Dussel-
dorfer Hockeyclub. Viel
Aufmerksamkeit, unglaub-
lich viele Spenden!

Die Begeisterung um ki
hiilt weltweit an:

Im Herbst haben

Gleiche Chanecell firy alle:

d, hat teilgenommen:

Gregor Konig, KAI.CS zz;itzglastoma yraposium wi‘r weitere 1000
am South Eaét Asia geaee Car aperall auf Ellis bestellt, die auf
im Mérz in §1n8a§o}r‘2 s W0, haben. Ein \ Réiser? gehen sollen!
der Wélt glelc:enkz ctasch i die KAKS Koope- | H@r ein Bild von .
wic.htlger 55 a, N Bangladesh. elném derg.oo_o Elli-
rationszentren in Nep besitzer, die es jetzt

schon auf dieser
Welt gibt:

SEN DABEN!

Am 4. Februar 2018 findet im

Theater an der Ko die Neu-
jahrsversteigerung zugunsten
der KAKS unter dem Motto
»EY <3 Diisseldorf* statt:
Ideenaustausch mit Prof. Francis Munier vom 36 Studenten und Absolventen der
Hopital Ophtalmique, Lausanne, beim EURbG Kunstakademie Dusseldorf stellen ihre Werke

vor und vom Verkaufserlds gehen 9o% an den

Meeting in Amsterdam. Die KAKS war dabei.

jeweiligen Studenten und 10% an die KAKS.

Spenden statt Geschenke — dieses
Motto haben in diesem Jahr wieder

viele beherzigt und die KAKS bedacht.
Wie hier in Fleckby die Firma AB Haus,
die der KAKS so liber 5.000 Euro spen-

Biirgerstiftung
spende

Mit 5.000 Euro hat die Burgerstiftung
Dusseldorf das RB Treffen unterstitzt!

den konnte! Die Spende entgegenge-
nommen hat unser Kuratoriumsmit-
glied Dietmar Ruhfus, der seit 5 Jahren
im hohen Norden unermddlich fir die
KAKS mit vielen Projekten im Einsatz ist.

U
= LMot Kin-
= dern. Fiir
E o 3
= Kinder!
§ Der Verein Children
=  forabetter world eV.
E zeichnete in diesem
g Jahr das Elli Projekt der ————
= KAKS aus-das Beson- - =
In der XXL Ausgabe vom Paarduell durfte = dere: Die Juroren sind alle unter 18 Jahrel Der =
die KAKS sich wieder freuen: 12.000 Euro = Verein fordert das soziale Engagement von Kindern und Ju- g
Dank einem riesigen Einsatz unserer E gendlichen fiir Menschen in Not weltweit. Wir sagen DANKE. =
Schirmherrin Anne Gesthuysen! Anne, T
Du bist einfach spitze!
®000000000000000000000000000000000000 DieGrimmke—stiftungVEfgibtStipeﬂdle;\er
< iy : haftler, die Augen-0
. . . 9 . fur junge Wissensc I
Wir sind sehr stolz: : Herzkrankheiten erforschen- l\/\ut!rglfe :
ind i m Jahr 37.000 EUr0
unser erstes Forschungsprojekt wurde mit - KAKS’Smd l~n s fir Retinoblastom-
groRziigiger Unterstiitzung von BILD hilft e.V. die Uniklinik Essen :
' o ) Forschung geflossen.
,Ein Herz fur Kinder” erfolgreich abgeschlossen. 0
Das Projekt ,Retinoblastom Marker” fiir die .

Fruherkennung von Zweittumoren war mit

224.000 Euro unterstiitzt worden. e TS
00000 0000000000000 000000000000000 E E
Ty = g

Die Familie Veth war der glickliche E E %

Gewinner bei unserer Verlosung = E =

zum RB Treffen: Eine Woche bei = = =

schonem Wetter im Strandhotel % = T@E@S Eﬂgag@m@lﬁt g

Eckernforde — grofartig! =2 = L =2

= = ..nunschonim dritten Jahr, vom Gasthaus =

i = Lennemiihle: die Adventskalender-Aktion =

E bescheren der KAKS 850 Euro! E

e

8 JAHRE KAKS:

250 Gaste feierten bis in die friihen
Morgenstunden, Ehrengast war die
Vorsitzende der Deutschen Gesell-
schaft fiir padiatrische Onkologie
und Hamatologie Angelika Eggert
—extra aus der Charite angereist. Gute
Stimmung bei wertvollen Gesprachen.



Ein Karussell heift im Englischen eigentlich
Merry-go-round. Dies hier ist ein Elli-go-round
zum Ausmalen. Viel Freude dabeil!

E KinderAugenKrebsStiftung

Adenauerallee 134 | 53113 Bonn
Telefon 02 28 68 84 60
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