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Die glorreichen Sieben -
die KAKS Mutmacher 2021

Wissen & Handeln -

RB und Hautkrebsvorsorge

Elis, Elba und Elli -
das neue Buch der KAKS
ist da

KAKS Forschung -
Liquid Biopsy - Fruherken-
nung von Zweittumoren
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Inr Lieben
\ ganz ehrlich —es ist eigentlich jedes Jahr das Gleiche: wenn wir wieder eine KAKS! geschrieben
5:_:‘\\«\* haben, so wie die, die Ihr jetzt in den Handen haltet, dann denken wir: Was sollen wir denn
__\:“ “\\__: :\\: blof nachstes Jahr schreiben? Wir denken: So viele schéne Begegnungen, so viele Menschen,
=\ | \= 7 die zur KAKS Familie dazugekommen sind, so viele Informationen, so viele wertvolle Gesprache,
und und und ... was soll da noch kommen?
& / Ganz einfach: Ihr! Und das Leben. Ihr Kinder, die so Sachen sagen wie: ,Bitte weine nicht,
) Mami. Es ist nicht so schlimm.” hr mit Eurem Lebensmut als Survivor, Euren Sorgen als Eltern,
\b\/ W Euren Fragen an Dr. Winter, auch Eurer Kraft, wie der von Elis&Elba, Eurer Erfahrung als Arzte
//\\//\,,-/\\;T’\f o und Euren Antworten als Ratgeber in der KAKS Familie.
\i%t\\///\‘\l\ﬁ:\l:é O é Und dann schreibt sich so ein Heft fast wie von allein. Es ist voll von
L\ Geschichten von Menschen wie Marcel, der in diesem Jahr bei den
Q Paralympics in Tokio dabei war — Wahnsinn!
- ‘ Oder Ozgiir, der Vater von Elis, der uns mit seinen ehrlichen
— Worten so sehr bewegt hat, dass es erst einmal ganz leise
= wurde im KAKS! Bliro und wir erst mal ein Tranchen verdriickt
haben: ,Es war die schlimmste Zeit meines Lebens. Es war unertraglich. Mein
/ b Kérper und mein Geist hatten kapituliert. Ich wollte fliehen.”
- Oder Sabrina und Benedikt, Arzte, die sich Zeit genommen haben um
@ Euch wertvolle Erkenntnisse und Hinweise zur Friiherkennung und zur
Hautkrebsvorsorge beim RB zu geben. Und von Wissenschaftlern, die die Forschung der KAKS
’ vorantreiben und uns mit Zuversicht in die Zukunft blicken lassen.
/ - Oder so wie Marie, eine von SIEBEN neuen Mutmachern bei der KAKS,
\ die uns schreibt: ,Bei der Erinnerung ans Mutmacher-Treffen muss ich
schmunzeln und mir wird warm ums Herz. Ich hatte nicht daran geglaubt,
—_— aber es hat mir wirklich Mut gemacht. Mut fiir alles, was noch kommt und
e e die Gewissheit, nicht mehr allein zu sein.” Was fiir eine Motivation.

Als KAKS setzen wir uns fiir Friherkennung ein, flr Forschung fir diese

seltene Krebserkrankung und fiir Betroffene und Angehorige auf der

T ganzen Welt. Wir stehen fuir Mut und Zuversicht. Aber das Leben in der Bude, in Elli's Eyeland,
es fehlt uns. Und deshalb die gute Nachricht: Wir sehen uns! Wenn Ihr wollt. Vom 10. —12. Juni
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2022 in Disseldorf — wir laden Euch ein zu einem RB Wochenende unter dem Motto "Nothing's
— gonna stop me now!“ Meldet Euch gerne dazu an liber unsere RB-World App. Wir sehen uns
X wieder. Alles Liebe.
o o = <
Monika Kenig & Alexandra Everke
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WAS UNS BEWEGT

€s ist ein
Wunder,
dass ein
kleiner
Mensch
das alles so
annehmen
kann.

Ozgiir, Songiil und
ihre Tochter Elis sind
gemeinsam einen
weiten Weg gegan-
gen. Der Vater Ozgiir
erzihlt der KAKS
ihre Geschichte.
Seine Ehrlichkeit
beriithrt uns.

Vom Zeitpunkt der Diagnose an war ,alles” was mit mei-
ner Tochter zu tun hat, mit Angst versehen.

Was passiert mit meiner Tochter? Wie wird es ihr bei
Allem gehen? Wie kann ich sie schiitzen, beschiitzen? Was
kommt auf meine Tochter zu? Wird sie leiden? Wie sehr
wird sie leiden? Wird sie Schmerzen haben? Hat der Krebs
gestreut?

Es war die schlimmste Zeit meines Lebens. Es war uner-
traglich. Mein Kérper und mein Geist hatten kapituliert.
Ich wollte fliehen.

Paradoxerweise hat Elis mir aus dieser Zeit geholfen. Sie
war der Grund ,,stark“ zu bleiben. Sie war der Grund zu
kampfen, sie durch diese Zeit als Vater zu begleiten.

Sie wusste nichts von dem Ernst der Lage. Sie war immer
noch die Gleiche. Sie wusste auch von ihrer bereits einge-
treten Sehschwiéche nichts. Ihr ,,da“ sein war fur mich der
grofite Antrieb.

Wie sie das alles geschafft hat, kann ich mir bis heute
nicht erklaren. Die ganzen Termine, Untersuchungen
bevor der grofie Eingriff stattgefunden hat, die Prozedur
danach und alles ist so viel und schwer gewesen.

Wenn die
Diagnose RB
in die Welt
einer jungen
Familie bricht,
kommen
Uberall

die gleichen
Fragen.

Dass ein kleiner Mensch das alles so annehmen kann, ist
ein weiteres Wunder!

Aber die wichtigste Unterstiitzung war natitirlich die
Mami. Sie ist die grofdte Kraft fiir Elis. Die nie endende
Unterstutzung und Liebe der Mami waren wahrscheinlich
der grofite Antrieb, Halt, Anker fur die kleine Elis.

Ich glaube, dass ein wesentlicher und wichtiger Aspekt
von Elis Starke ist, dass wir sie von Anfang an immer
gemeinsam begleitet haben. Wir haben alle Termine ge-
meinsam wahrgenommen. Uneingeschrankter Halt und
die absolute Sicherheit waren wahrscheinlich von grofer
Bedeutung.

Selbst die Besuche beim Ocularisten haben wir immer zu
einem Ereignis gemacht: diese Termine waren immer mit
Freude und Liebe verbunden. Es waren Ausfliige und nie
eine Last.

Elis ist heute eingeschult und ein unbeschreiblich tolles
Kind. Sie zeigt keinerlei Einschrankungen und macht
alles, was sie will. Sie darf alles machen, was sie will.

Ich glaube, denke und winsche mir nichts mehr, als dass
esihr gut geht.

Sie ist schon, aber eben auch erst sechs Jahre alt und schon
so weit und tapfer.

Mir geht es inzwischen viel besser. Nattirlich — wenn man
so tief wie bei diesen Fragen einsteigen darf, werden die
schwierigsten Tage wieder ganz nah. Doch immer wieder
denke ich, welch ein Glick, dass wir es rechtzeitig erken-
nen und behandeln konnten.

Ich denke, Elis hat es verdient, solch eine schwierige Zeit in
ihrem Leben mit anderen zu teilen. Sie sollte die Moglich-
keit erhalten, sich zu zeigen, so wie sie ist. Sie sollte das mit
Spafd tun.

Um andere Familien mit einem dhnlichen Schicksal zu
erreichen und ihnen beizustehen, hat Elis mitgemacht
beim neuen Buch der KAKS: ,Elis, Elba und Elli - Wie man
die Welt mit einem Auge sieht”.

Autor: Ongr, Vater von Elis
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Elis, Elba und ELLi -
und wie man die Welt
mit einem Auge sieht

Das zweite Buch der KAKS ist da!

Einmal im Jahr mussen Elis und

Elba zum Ocularisten, um ein neues
Glasauge zu bekommen. Herr Robert
zeigt den beiden Freundinnen, wie er
Augen aus Glas herstellt. Und er hat
auch ein paar Tipps und Tricks fur
alle, die ein Glasauge tragen.

Ein bisschen Kribbeln im Bauch und
ein kleiner Wind sind bei diesem
Besuch dabei und nattrlich Elli, der
Elefant.

Elis und Elba beim Ocularisten

Diese Geschichte einer ganz besonderen Freund-
schaft haben wir fur Euch aufgeschrieben. Elis
und Elba gibt es wirklich und ihre Geschichte
steht fur tausende Kinder und Erwachsene auf
dieser Welt, die jedes Jahr bei ihrem Ocularis-
ten ein neues Auge anfertigen lassen mussen.
Manchmal passt es nicht mehr richtig, es ist
zerkratzt oder einfach heruntergefallen. Fir Elis
und Elba ist es jedes Mal etwas ganz Besonde-
res, dabei zu sein. An diesem Ort fiihlen sie sich
sicher, auch ohne Auge. Denn hier entsteht ein
einmaliges wunderschones Kunstwerk nur fur
sie ganz allein.

Auch wir haben ein bisschen Kribbeln im
Bauch - denn endlich ist das Buch fertig. Es zeigt
anschaulich die Herstellungsprozesse eines
Glasauges und fangt behutsam die sehr vertrau-
ten Momente unter Betroffenen auf. Mit diesem
Buch mochten wir Kindern und Erwachsenen
mit einer RB Erkrankung, ihren Freunden und
Familien helfen zu erklaren, was es bedeutet
ein Geheimnis wie ein Auge aus Glas zu hiiten
und es behutsam zu liiften. Thr kénnt es bei uns
in deutscher oder englischer Sprache bestellen
unter:

info@kinderaugenkrebstiftung.de

Das Glausauge wird von Hand geblasen
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FUNf Jahre Bruckner Test

Deutlich

Auf Initiative der

r 9“ n se KinderAugen-

Y ) KrebsStiftung
wurde am

fur das Auge ::::..

Briuckner-Test als

eine verpflichtende
u nd das Untersuchung in
den Katalog der

o0 U-Untersuchungen
von U2 bis U7
Uberleben -

Nach genau fiinf Jahren ziehen die Experten an der Uniklinik
Essen ein Fazit. Es ist ein gutes Fazit - denn der verpflichtende
Briicknertest hat eine Verzehnfachung der Diagnosen nach

sich gezogen.
Von Sabrina Schltiter

Der Durchleuchtungstest nach Brickner, auch Transillumina-
tions- oder Rotreflextest genannt, ist eine schmerzfreie Be-
lichtung beider Augen gleichzeitig mit einem Ophthalmoskop
(Lichtquelle) im abgedunkelten Raum. Die Durchfiihrung ist
auch bei Sauglingen, Kleinkindern und Menschen mit ein-
schrankender Behinderung unkompliziert moglich. Erweitern-
de Augentropfen sind fur diese Untersuchung nicht notwen-
dig, kdnnen aber die Genauigkeit der Untersuchung erhchen.

Sabrina Schliiter, Augenarzti .
e Umiklin k Eeaaetelin  Vor dem 01.09.2016 gab es lediglich eine Empfehlung des

Auswertung vorgenommen. - Beryfsverbandes (BV) der Augen-/Kinder-/Jugendarzte, dass
eine augenarztliche Untersuchung ab dem 30. Lebensmonat
erfolgen solle, bzw. bereits ab dem 6. Monat, bei entsprechen-
den Risikofaktoren wie z.B. ein Schielen der Eltern/Geschwis-
ter, vererbte Augenerkrankungen, Frihgeborene, Mehrfachbe-
hinderungen oder syndromalen Erkrankungen.

Seit dem 1.9.2016 ist
der Brlickner-Test ab
der U2, also zwischen
dem 3. und10. Lebens-
tag, verpflichtend bzw.
fester Bestandteil der
kinderarztlichen Unter-
suchung und sollte in
einem abgedunkelten
Raum durchgefihrt
werden.

Das Ziel dieses Testes
ist es, das ,rote Aufleuchten” der Netzhaut, insbesondere des
zentralen Reflexes (Fovea) darzustellen. Aufgrund der guten
Durchblutung der Aderhaut zeigt sich ein rotes Aufleuchten in
der Pupillarebene, bei Kindern kann dieses auch leicht graulich
erscheinen. Wichtig ist hier, auf eine Seitengleichheit des
Reflexes zu achten.

Die Ursachen fir einen unterschiedlichen Netzhautreflex
kénnen vielfaltig sein. Manche sind lediglich kontrollbedurftig
(Fehlbildungen und Narben auf der Netzhaut), manche sind
therapiebedurftig (Kurz-/Weitsichtigkeit, Hornhautverkrim-
mung, gutartige Gefalveranderungen der Netzhaut, ange-

Dr. Nadine Hess, niedergelassene
Kinderdrztin in Hamburg, hat ein Kind
mit RB im Rahmen der U-Untersuchungen
gefunden. Sie sagt:

,Der Briicknertest — So schnell,

einfach, schmerzlos und potentiell
lebensrettend ist kaum ein anderes
Vorsorgetool. Ich bin so froh, dass
es ithn gibt und es meiner kleinen
Patientin heute gut geht.”

borener grauer Star etc.). Im Falle eines Retinoblastoms liegt
eine lebensgefahrliche Erkrankung vor, die zwingend behan-
delt werden muss. Je friiher desto besser und deshalb ist der
Briicknertest gerade bei Vorliegen eines Retinoblastoms von
so grofSer Bedeutung! Denn: Eine flihere Diagnose ermoglicht
unter Umstanden eine augenerhaltende Therapie.

Die Einflhrung des verpflichtenden Brickner-Testes hat nun,
nach einer Datenanalyse der Experten an der Uniklinik Essen,
in vielen Fallen eine friihere Diagnose des Retinoblastoms
moglich gemacht. Nicht immer konnte das betroffene Auge
erhalten werden, aber in den tberwiegenden Fallen hat die
Diagnostik des Kinderarztes im Rahmen der U-Untersuchung
einen friheren Therapiestart und damit eine deutlich bessere
Prognose flir das betroffene Auge und das Uberleben des Kin-
des sichergestellt. Dennoch: Die Zusammenarbeit zwischen
Kinder- und Augenarzten muss weiter intensiviert und eine
zligige zeitliche Weiterleitung an die entsprechenden Zentren
sichergestellt werden, damit noch mehr Kinder noch friiher
gefunden werden.

Die Grafik verdeutlicht die Zunahme der Zuweisung von
Retinoblastompatienten aufgrund eines pathologischen
Briicknertests nach dessen verpflichtender Einflihrung in den
Katalog der U-Untersuchungen.

Abb. links: Einfluss des Briicknertests in der Erst-
vorstellung bei Kindern mit Retinoblastom
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Die
glorreichen
Lena, Tanja, Bodo, Alena, Ina, Maximilian, Si E I:

Marie - so heiBen unsere neuen Mutma-
In diesem Jahr haben sich wieder viele RB Survivor bei uns gemeldet, um ihre Geschich-

cher 2021 und das sind ihre Geschichten

ten mit Euch zu teilen. Einige haben den Wunsch bei uns als Mutmacher aktiv zu werden,
andere mochten einfach dabei sein. Wenn Du auch ein RB Survivor bist, melde Dich gerne
bei uns - die Survivor Community bei der KAKS wird immer gréRRer, vernetzt sich, tauscht
sich aus und geht sogar auf Reisen. Welcome - Lena, Bodo, Maximilian, Alena und Ina! Sie
alle zeigen, wie das Leben mit einem RB aussehen kann: Die einen hatten ein bilaterales
RB, die anderen ein unilaterales, die einen sehen gut, die anderen nicht. Alle gemeinsam
haben sie den Krebs iiberlebt und ihr Leben in die Hand genommen.

1l

»~ICh bin nicht gerade
der Adler unter den
€indugigen!”

Alsich vor einem Jahr auf die KAKS aufmerksam wurde
und den ersten Kontakt zu Gleichgesinnten aufgenommen
hatte, empfand ich Neid und war sehr frustriert. Um diese
Reaktion zu erklaren, muss ich etwas weiter ausholen.

Ich hatte ein bilaterales RB im Alter von wenigen Mona-
ten und ein Rezidiv im Kindergartenalter. Auf Grund der
ganzen Bestrahlung entwickelte sich ein Grauer Star auf
meinem verbleibenden Auge und so wurde mir im Alter
von funf Jahren die Linse entfernt. Seitdem trage ich eine
,Star-Brille” oder ,Lupen-Brille”, wie auch immer man sie
nennen mochte. Mein Gesichtsfeld ist reichlich einge-
schrankt. Zusammen mit meiner Sehkraft von etwa 40%
bin ich nicht gerade der Adler unter den Einaugigen.

Als ich letztes Jahr die KAKS kennenlernte erhoffte ich
mir den Austausch mit Menschen, die ahnliche Hirden zu
uberwinden haben, wie ich. Irgendwie hatte ich die Vor-
stellung, dass es normal sein musste, nach der Bestrahlung
Grauen-Star zu entwickeln und als eindugiges, linsenlo-
ses und sehbehindertes Wesen durch die Welt zu gehen.
Versteht mich nicht falsch. Ich bin recht zufrieden mit
meinem Leben, habe gerade meinen Bachelorabschluss ge-
macht, bin seit mehreren Jahren in einer festen Beziehung,
habe gute Freunde und bin wirklich stolz auf mich. Jedoch
ist es auch nicht immer leicht.

Bei dem Austausch mit einigen wenigen Mutmachern,
die auch Grauen-Star entwickelt hatten, stellte ich jedoch
schnell fest, dass wir doch nicht so ahnliche Hurden zu
uberwinden haben. Sie hatten eine Brille wie meine noch
nie zuvor gesehen, da sie zeitnah eine neue Linse implan-
tiert bekommen haben.

Es war frustrierend zu erkennen, dass andere mit der sel-
ben Erkrankung mehr Glick gehabt haben, als ich. Das sie
etwas haben, dem ich, wenn auch nicht bewusst, immer
nachgetrauert habe. Volle Sehkraft mit einem ganzen
Auge. Ich dachte immer wieder darliber nach, wie einfach
doch dies und jenes ware mit dieser Sehkraft oder wie ich
sie auch gerne nenne: ,Superkraft® Ich brauchte erst ein-
mal meine Zeit, um diese Erkenntnis zu verarbeiten und
einzuordnen.

Ich beschloss, meine Situation ohne Linse und mit die-
sem Sichtfeld, dass mich manchmal in einen Zustand

der Klaustrophobie versetzt, nicht weiter hinzunehmen.
Anders als ich gedacht hatte, ist diese Situation nach
unserer Erkrankung eben nicht normal. Ich liefs mich von
mehreren Augenirzten beraten, nahm schliefdlich meinen
Mut zusammen und machte einen Termin in Essen. Der
Entschluss ist gefasst und ich mochte mir eine Linse im-
plantieren lassen. Eigentlich etwas alltagliches, fiir mich
jedoch eine riesen Entscheidung, da die Linse ins Auge
eingendht werden muss und alles etwas komplizierter und
riskanter ist als normal. Aber ich bin zuversichtlich und
glaube, es ist die richtige Entscheidung.
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»Ich wollte das gute
Gefuhl, das ich in dieser
schwierigen Zeit immer
hatte, weitergeben!“

Ina, 38 Jahre alt.

1991: das Jahr, was fiir mich, meine Familie aber wohl ganz
besonders fiir meine Eltern unvergessen bleiben wird...

,2Unilaterales Retinoblastom”, ich weif3 es noch wie ges-
tern, nach einigen Untersuchungen saf$ ich am Maltisch
auf der Kinderaugenstation, die Arzte wollten mit meinen
Eltern alleine sprechen... dann ging die Tiir des Untersu-
chungsraumes auf, ich habe meine Eltern nie wieder im
Leben so unfassbar traurig und verzweifelt gesehen...

Sie nahmen mich in den Arm und erklarten mir, dass ich
Krebs habe und mein rechtes Auge entfernt werden miiss-
te. Bis dahin verstand ich allerdings immer noch nicht,
warum meine Eltern so traurig waren —ich hatte doch
noch ein Auge!

In der darauffolgenden Woche wurde ich operiert, ich
erinnere mich an eine schone Zeit!

Mama war den ganzen Tag fur mich alleine da, keine
Schule, nicht mal Hausaufgaben musste ich machen.

Von den Angsten und Vorwurfen die sich meine Eltern
machten, bekam ich nichts mit.

Ich weif3, dass sich meine Eltern lange Zeit immer wieder
gefragt haben, ob sie damals richtig gehandelt haben.

12

Hatte man das Auge erhalten konnen und erst einmal
bestrahlen sollen?

Ich stehe voll und ganz hinter der Entscheidung meiner El-
tern, das Auge musste raus! Sofort! Und das sage ich nicht
nur als Betroffene, sondern auch als Mama und Kranken-
schwester!

Die positiven Erfahrungen, die ich in Essen machen durfte,
haben mich dazu gebracht Krankenschwester zu werden!
Ich wollte das gute Gefiihl, das ich in dieser schwierigen
Zeit immer hatte, weitergeben!

Ich bin verheiratet und habe mittlerweile zwei gesunde
Tochter (8 und 4 Jahre).

Allen Mamas und Papas, Omas und Opas, allen Angeho-
rigen von kleinen und grofen RB Kindern kann ich nur
raten: Macht Euch keine Sorgen! Kinder sind soviel starker
als Erwachsene. Alles, was Thr in dieser fiir Euch ausweg-
losen Situation tun konnt, ist, fur sie da zu sein, ihnen
nach Moglichkeit ihre gewohnte Umgebung zu schaffen,
sie zu behandeln, wie vor der Erkrankung auch!

Dann werden sie ihren Weg
gehen, ihre Traume verwirk-
lichen und mit Zauberaugen
einem Prinzen oder einer
Prinzessin den Kopf verdre-
hen, denn alles ist moglich
- auch das Unmogliche!

13
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Lena

»,Ich fihre ein normales

eben und verfolge
rdume, so wie

14

gen ist mein Sichtfeld so eingeschrankt, dass es mir nicht
erlaubt ist, einen Fihrerschein zu machen. Neben dem
dreidimensionalen Sehen ist dies allerdings meine einzige
Einschrankung durch die RB-Erkrankung. Jeder Mensch
hat im Leben Hindernisse zu Uiberwinden und dies ist eben
meins. Ballsportarten werden zwar nicht meine Lieblings-
beschaftigung, aber ich kann meine Freizeit wie jeder
andere gestalten und mein Studium ganz normal absol-
vieren. Auf die KAKS bin ich durch einen Flyer gestofden,
der bei meinem Okularisten auslag. Ich fand es spannend
zu erfahren, wie andere Betroffene mit dem RB umgehen
und was deren Geschichte ist. Da ich noch niemanden

mit dem gleichen Schicksal kannte, war es fiir mich umso
interessanter. Aufierdem hatte ich selbst mir gewtiinscht,
schon frither mit anderen tiber das Thema RB sprechen

zu konnen. Deshalb wollte ich mich selbst bei der KAKS
engagieren, um anderen diese Chance zu bieten und ihnen
mit meinen Erfahrungen Mut zu machen. Ich wiinsche
mir, dass sich niemand damit allein fiihlt. Und alle sollen
wissen: Ich fithre ein normales Leben und verfolge meine
Traume, so wie jeder andere Mensch auch.”

15

,Man braucht ein Herz,
gerne ein sehr grofB3es
Herz, um glucklich durch’s
Leben zu kommen - aber
auch bei den Augen
reicht eines aus!*

Nun kennen Sie mein Lebensmotto. Ich habe schon 1973,
im Alter von 3 Jahren, meine Retinoblastom-Diagnose
bekommen, bin heute 51 und lebe also nun schon seit gut
48 Jahren mit meinem ,Kunstauge” Ich habe inzwischen
eine Sammlung
von ca. 40 Stiick
dieser Meister-
werke, denn
etwa alle 1 bis 2
Jahre muss die
Prothese erneu-
ert werden. Trotz
der leichten
Einschrankun-
gen durch das
fehlende, rechte
Auge habe ich bisher einen recht normalen Lebensweg
hinter mir. Ich bin zwar kinderlos geblieben, aber das lag
nicht an der Angst vor einer eventuellen Retinoblastom-
Erkrankung meiner Nachkommen — es hat sich einfach
so ergeben. Inzwischen bin ich immerhin Stiefvater
und zweifacher Stiefopa. Die Enukleation meines Auges
passierte recht hektisch. Ich klagte im Fruhjahr 1973 tiber
Kopfschmerzen —ich war 3 Jahre alt und wollte ,zum
Stirndoktor”, denn ich hatte wohl schon bemerkt, dass
es Arzte fur verschiedene Kérperteile gibt und mir tat
eben die Stirn weh... Eine Augenklinik in der Nahe von
Hannover — mein Heimatort ist das 25 km von dort ent-
fernte Neustadt am Rubenberge — diagnostizierte nicht
bzw. nicht richtig und meine Eltern fuhren mit mir trotz
der Beschwerden in die Ferien in eine kleine Pension in
Bodenmais im Bayerischen Wald. Der aufgrund anhalten-
der Schmerzen aufgesuchte bayerische Dorfarzt erkannte,
dass mit meinem Auge etwas im Argen ist und schickte
meine Eltern mit mir unverztglich in eine Klinik in Mun-
chen, wo endlich das Retinoblastom erkannt wurde. Von
dort ging es sofort ins Uniklinikum Hamburg-Eppendorf,
wo die Operation durchgefihrt wurde. In meiner Kindheit
wurde mir immer mal ein spéttisches ,Du schielst
gerufen, aber darunter habe ich nur wenig gelitten. Diesen

J«

nach-

Kindern habe

ich dann gesagt,

dassich das gar

nicht kann und

warum das so ist

—und gut war's.

Ich hatte auch gute Freunde, die mich mochten und die

zu mir hielten. Geholfen hat mir in meiner Jugend auch
das Wissen, dass es andere, auch berithmte Menschen mit
dem gleichen ,Problem” gibt, wie den Schauspieler Peter
Falk (alias ,Inspektor Columbo*“) und den Showmaster
Frank Elstner — die beiden waren meine ganz personlichen
Mutmacher. Auch im Kindergarten und in der Grundschu-
le hatte ich keine Probleme und auch die eine oder andere
erste Freundin. Nach einer Ausbildung als KFZ-Mechani-
ker habe ich Umwelttechnik studiert. Wichtig ist mir zu
sagen: Auch als Mensch mit nur einem Auge steht einem
uneingeschrankt ,die ganze Welt offen”. AufSer einer
Karriere als Omnibus- oder Straflenbahnfahrer, denn der
Fuhrerschein fiir Personenbeférderung bleibt uns Eindu-
gigen versagt... Parallel ersparte mir die Entfernung des
Auges den Wehrdienst. Das Risiko einer Erblindung durch
einen Unfall wollte die Bundeswehr nicht riskieren. Meine
Freizeit ist vom Tanzsport gepragt, der grofien Leiden-
schaft meiner Frau und mir. Wir sind Teil einer Standard-
Formation aus 8 Paaren im Alter von 28 bis 72 Jahren und
tanzen mit dieser frohlichen Gruppe sogar Turniere in der
2. Bundesliga. Was gibt es denn nun aus fast 5o Jahren mit
fehlendem Auge zu berichten? Zum Gluck nicht viel - mein
Leben ist so normal wie die meisten anderen auch. Mit
dem Verlust des rechten

Auges kam einfach eine

neue Facette zu meinem

Leben hinzu - wie eine

Narbe oder wie ein ganz

besonders abenteuerli-

ches Erlebnis.
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-~Ich mochte als Beispiel
dienen und zeigen, dass
man sein Leben auch
meistern kann, wenn
man erblindet.”

Maximilan ist 23 - er ist iiber unseren Mutmacher

Marcel zu uns gekommen. Im Alter von 2,5 Jahren wurde
bei ihm ein beidseitiges Retinoblastom diagnostiziert. Fast
vier Jahre haben die Arzte in Essen um sein Augenlicht
gekampft - den Kampf verloren. Seit seinem 6. Lebensjahr
ist Maximilian blind. "Aber ich erinnere mich an Farben,
an Formen, an die Gesichter meiner Mutter und meines
Vaters. Ich weif3, was rot, was blau, was gelb und griin ist
—und mich ans Sehen zu erinnern, das hilft mir enorm in
meinem jetzigen Alltag!" sagt uns der sympathische junge
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Mann, der aus der Nahe von Stuttgart kommt. ,Ich mochte
als Beispiel dienen und zeigen, dass man sein Leben auch
meistern kann, wenn man erblindet.“ Maximilian hat
ganz Grofiartiges geschafft: Er hat ein richtig gutes Abitur
an einem Regelgymnasium gemacht — unterstttzt von
seinen Eltern und Lehrern, auch seinen Mitschilern, die es
spannend und faszinierend fanden, wie man als Blinder
den normalen Schulalltag meistern kann. In Ludwigsburg
hat Maximilian danach Public Management studiert

und arbeitet heute im gehobenen Verwaltungsdienst im
Landratsamt Schwéabisch-Hall — mit Screenreader, Brail-
lezeile und allem, was dazugehort. Er ist dankbar, dass

es mittlerweile so viele gute Hilfsmittel gibt, die es ihm
ermoglichen, selbststdndig und mit netten Kolleg:innen zu
arbeiten. Durch die KAKS hat Maximilian zum allerersten
Mal Kontakt zu anderen Retinoblastom Betroffenen. ,Ein
bisschen aufgeregt bin ich schon!“ Herzlich willkommen,
Maximilian! Wir freuen uns, dass Du dabei bist.
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»UJas hei3t eigentlich
normal? Manchmal
mussen wir einfach ein
paar Umwege gehen.”

Mein Name ist Alena und ich wurde im Alter von 2 1/2 Jah-
ren mit der Diagnose eines unilateralen Retinoblastoms
uberrascht. Nur die jahrelangen Kontrolluntersuchungen
in Essen sind mir im Gedachtnis geblieben. Zum Gluck war
es ausreichend, mein rechtes Auge operativ zu entfernen.
Dies ist nun 22 Jahre her und seit einigen Jahren habe auch
ich den Mut gefunden, iber meine Erkrankung zu sprechen.

Wahrend meiner Kindheit wollte ich einfach nur wie

alle anderen Kinder, normal sein. Wenn ich jetzt an diese
Zeit zuruickdenke, frage ich mich: ,Was heifst eigentlich
normal?“ Damals war mir dieses jedoch nicht so bewusst,
so dass ich immer so tat, als wiisste ich nicht, wovon die
anderen Kinder sprachen, wenn sie mich auf mein Schie-
len ansprachen. Auf Klassenfahrten sauberte ich meine
Prothese heimlich im Zimmer der Lehrerin oder wenn
kein anderer im Waschraum war. Selbst meine Freunde
wussten nur von meiner Erkrankung, weil meine Eltern
es ithren Eltern erzahlt hatten. Im Sportunterricht war es
mir wichtiger, wie alle anderen behandelt zu werden, als
meinen Lehrern von meiner Einschrankung zu erzahlen.
Diese Zeit der Verdrangung ging bis in die Oberstufe, als
im Biologieleistungskurs das Thema Genetik behandelt
wurde. Die Informationen Uiber Gendefekte und Erbkrank-
heiten interessierten mich plétzlich so stark, dass ich
anfing iber meine Erkrankung nachzudenken. Als uns un-
sere Lehrerin dann eine Abiklausur aus dem Vorjahr zum
Uben mitbrachte und es eine Aufgabe zum Retinoblastom
gab, wollte ich unbedingt mehr uber meine Erkrankung
erfahren und fing an, mich dartiiber zu informieren.

Alena

Mein starkes Interesse fiir Genetik hat im Nachhinein
sogar dazu gefuhrt, dass ich angefangen habe, Biologie auf
Lehramt zu studieren.

Wenn mich heutzutage jemand auf mein Auge anspricht,
lasse ich mir keine Ausreden mehr einfallen, sondern er-
zahle einfach, was mit meinem Auge passiert ist.

Obwohlich meine anfanglichen Schwierigkeiten mit

der Erkrankung hatte, habe ich zu jeder Zeit ein absolut
normales Leben gefuhrt. Da ich keine Erinnerungen an die
Zeit mit zwei gesunden Augen habe, ist es fir mich voll-
kommen normal, nur mit einem Auge sehen zu konnen.
Die Einschrankung des Sichtfeldes fallt kaum noch auf,

so dass ich einen Fuhrerschein machen konnte und auch
in meiner Freizeit alles tun kann, was ich mochte. Wah-
rend des Studiums habe ich ein halbes Jahr lang an einer
Universitat in den USA studiert und werde nach meinem
Masterabschluss im Frihjahr ganz normal das Referenda-
riat antreten.

Was ich anderen Betroffenen und ihren Eltern mit auf den
Weg geben mochte: Manchmal mussen wir eventuell klei-
ne Umwege gehen, was uns jedoch

nicht davon abhalten sollte, das zu

tun, was wir wollen und Spafl am

Leben zu haben.

Und solltest Du anfangliche Proble-
me mit der Erkrankung haben, wie
ich sie hatte, bist Du damit nicht
allein, wie Du siehst.
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Ladet Euch
die RB-World
App herunter Zeittoo

eschichtel

. e et mit N

und werdet Teil unserer oder sranf,;'l‘"."’e'
weltweiten Community aus S'Bgew"e cruppee:.zed
Arzten, Betroffenen und ORLD er

deren Familien.

Niemand sollte mit RB
alleine bleiben.

Die KAKS hat diese RB-App
gemacht, um Menschen
weltweit zu vernetzen:

Hier finden sich Freunde und
Gesprachspartner in der
Nahe oder am anderen

Ende der Welt. Ihr konnt in
der App Erfahrungen und
Know-how sammeln und
teilen, oder Euch eins zu eins
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dieser Krebsdiagnose allein

sein.
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speichern keine Vor- oder Nachnamen,
sondern nur einen Benutzernamen. Die
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App angezeigt und Ihr kénnt —wenn
Ihr mochtet —anonym bleiben.
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,Ich mochte
betroffenen Familien
gern Mut machen und
sie unterstutzen."

Tanja, geboren 1986, aus Rostock

Retinoblastom war schon immer ein grofies Thema in
meiner Familie, denn auch meine Mama ist betroffen.
Leider wusste damals niemand, dass es vererbar ist, da
meine Schwestern vor mir vollkommen gesund auf die
Welt kamen. Frih fiel einigen auf, dass mit meinen Augen
was nicht stimmt und im November 86 hief? es dann fiir
meine Mama und mich ab nach Leipzig in die Uniklinik,
denn dort safien in der damaligen DDR die Spezialisten.
Fur mein linkes Auge kam jedoch jede Hilfe zu spat und es
musste entfernt werden. Durch Bestrahlungen konnten
auf meinem rechten Auge ca 10 Prozent Sehkraft gerettet
werden.

Ich bin dann in eine normale Krippe und normale Kita ge-
kommen und auch die Grundschule habe ich unter normal
Sehenden absolviert. Ab der fiinften Klasse bin ich dann
auf die Schule fiir Blinde und Sehbehinderte gekommen
und habe dort die Mittlere Reife erfolgreich abgeschlossen.
Da die Schule ca 300 km von meinem zu Hause entfernt
war kam ich auf das dazu gehérige Internat, geile Zeit!!!

Tanja

#SURVIVOR

Als es dann um eine Ausbildung ging; habe ich mich ent-
schieden, diese wieder unter normal Sehenden zu machen.
Das war nicht immer leicht, aber ich hab einen guten
Abschluss geschafft. Aber gerade in der Berufsschule war
Mobbing ein grofies Thema.

Ich bin, seitdem ich ein Kleinkind war, vollig Hunde
verriickt — heute bin ich ausgebildete Hundeerziehungsbe-
raterin.

Am 14.08.17 wurde unser Sohn Teo geboren und wir haben
nach der Geburt direkt einen Bluttest machen lassen

und bekamen die Diagnose: unser Kind ist betroffen. Am
20.12.17 kam der Satz, vor dem wir so Angst hatten: ,Wir
haben da was entdeckt”. An der Charité wurde unser Sohn
in 3 Monaten 3 mal gelasert, der Tumor war winzig und
seit Februar 2018 ist er tumorfrei. Theo hat eine Elli und sie
begleitet uns immer nach Berlin und sie scheint ein echter
Glicksbringer zu sein.

Das ist meine Geschichte und ich hab echt versucht es
kurz zu machen, aber bin halt manchmal 'ne Labertasche.

Ich méchte betroffenen Familien gern Mut machen und
sie unterstutzen.
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Bodo ist 1970 geboren. Nach der Diagnose RB lebt er seit 1973 mit einem "Kunst-
auge", bezeichnet sich selber als "Retino". Er hat zuerst eine Ausbildung zum Kfz
Mechaniker gemacht, dann studiert und arbeitet heute beim Landkreis Wolfen-
bittel, wo er das ,Referat fiir Nachhaltigkeit und Klimaschutz" leitet. Leben mit
einem Glasauge - mit 50 Jahren Lebenserfahrung und einem Quantchen Humor.

Tipps vom
Insider

50 Jahre Lebenserfahrung mit einem Glasauge
und ein Qudantchen Humor

-l . Das Wichtigste, gerade als schusseliges Kind: Nichts
ist bloder, als wenn einem weit weg von daheim einmal das
Kunstauge herunterfallt und zerbricht. Immer einen Ersatz
dabei haben!! Und keine Angst: Die Krankenkasse zahlt auch
in diesen Fallen. O-Ton meiner Krankenkasse: ,Das kann eben
einfach passieren —kein Problem, holen Sie sich einfach beim
Augenarzt ein neues Rezept.”

2 o Gerade in jungen Jahren passiert immer mal so
ein Missgeschick. Mit verbesserter Feinmotorik ab dem

8. oder 9. Lebensjahr sinkt der ,Verschlei“ an Glasaugen.
Als junger Erwachsener ,verbraucht” man nur sehr wenig
Augen. In meinen 20ern habe ich mein Kunstauge nur alle
3 oder 4 Jahre erneuern lassen mussen. Jetzt — mit gut 5o
Jahren —steigt der Verschleil wieder an (die Glasoberflache
wird schneller rauh), durch die geringer werdende
Selbstschmierung und ich brauche alle 12 bis 14 Monate ein
neues Auge.

3 e Manchmal reichen einem freundliche Mitmenschen
vollig wortlos Dinge und stehen dabei auf der ,falschen®
Seite. Aber wir ,Retinos“ haben einen toten Winkel!

§0®

Im Supermarkt habe ich neulich mit meinem Einkaufswagen
mal wieder jemandem den Weg abgeschnitten —er kam

aus diesem ,toten Winkel®, den ein fehlendes Auge nun mal
mit sich bringt.* Umsicht und mehr Kopfbewegungen sind
also gefragt. Im Supermarkt wie im StraRenverkehr. Meine
Einaugigkeit war aber noch nie Ausldser eines Unfalles;

die beiden von mir verursachten PKW-Unfalle lagen an
Unerfahrenheit (mit 18) und Vertraumtheit (mit 27)...

4. Mitmenschen sind irritiert, wenn sich ein Auge
bewegt und eines nicht. Sie versuchen dann, sich zu erklaren,
was mit einem los ist. Die Folge: Sinkende Aufmerksamkeit
flir das, was man sagt. Hierfr habe ich einen einfachen
Trick, den man recht schnell erlernt: Beim Sprechen mit
anderen, moglichst starr geradeaus gucken. Mochte man
sich abwenden, dann besser mit dem ganzen Kopf. Und die

Konigsdisziplin: Beim Drehen des Kopfes die Augen schlief3en.

Dann bemerkt das Gegenuber nicht, dass beide Augen
voneinander unabhangig sind und sich nur eines bewegt.
Diese ,Tricks“ sind hilfreich, aber man braucht sie auch nur,
wenn man eng beisammen ist, z.B. am Besprechungstisch.
Der Nutzen: Geringere Irritation und dadurch bessere
Aufmerksamkeit beim Gesprachspartner.

5 e BeiVortragen weise ich die Zuschauer gerne
direkt am Anfang aktiv und mit etwas Humor auf meine
Behinderung hin. Ich sage dann etwas wie, dass ich sie nur
dann beobachte, wenn mein linkes Auge zu ihnen schaut;
solange nur das rechte Auge in Ihre Richtung schaut, durfen
sie gahnen ;-). Offenheit mit der eigenen Behinderung
kommt sehr gut an und baut Hemmschwellen ab.

6 e Mitzunehmendem Alter benétige ich etwas Salbe
auf dem Auge, um den Gleitfilm aufrecht zu erhalten. Bis
etwa mit 40 Jahren war das noch nicht nétig. Heute hilft mir
etwas ,Bepanthen Augen- und Nasen-Salbe” (wirkt fir min. 8
Stunden hervorragend!).

7. Hinter der Prothese (besonders stark in den Wochen
nach einer Neuanfertigung) sammelt sich Tranenfliissigkeit,

die alle paar Tage unwillkirlich hervortritt. Und das natirlich
immer in Besprechungen und immer wenn man gerade kein

Taschentuch zur Hand hat... Dann denken alle: ,Warum weint
der??“ Aber auch das lasst sich mit Humor aufklaren.

,Mein Leben ist so normal wie die meis-

ten anderen auch. Mit dem Verlust des
rechten Auges kam einfach eine neue
Facette zu meinem Leben hinzu — wie
eine Narbe oder wie ein ganz besonders
abenteuerliches Erlebnis.”

Bodo, unser neuer Mutmacher

8 e Nachts trage ich mein Kunstauge nie. Auch in einer
Partnerschaft ist das kein Problem! Jeder hat seine ,Macken®
und man akzeptiert einander, wie man ist.

9 e Wir Retinos“ dirfen kein Blut spenden. Aber Organe.
Auf Nachfrage erklarte mir die ,,Deutsche Stiftung Organ-
transplantation” dazu: Ja, das sei so und das sei auch bewusst
so, denn die Anzahl der Organe sei einfach zu gering und das
Risiko solche Erkrankungen mit einem Organ zu Ubertragen
sei nahe Null und damit akzeptabel. Ich finde das nachvoll-
ziehbar und als gelegentlicher Motorradfahrer (und damit
potenzieller Spender) habe ich selbstverstandlich einen
Organspendeausweis, auf den ich einen Hinweis zu meinem
Retinoblastom geschrieben habe.

-I O e Urlaub an der See (wehender Sand) ist etwas
unangenehm —auch da hilft eine Extraportion dieser Salbe.
Auch eine Flasche stilles, frisches Wasser zum gelegentlichen
Reinigen der Prothese ist dann gut —im normalen Leben aber
unnotig. Sie haben weder Wasser noch Salbe? Dann fahren
Sie besser in die Berge ;-)
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€in Team
von &xperten
beantwortet
Dir Deine
geheimsten
Fragen

Cerade Jugendliche haben oft
dringende fFragen, die sie Thren Eltern,
auch Geschuwistern und fFreunden
nicht stellen mochten. Deshalb konnt
Ihr uns schreiben und Fragen stellen.
Anonym. Die Experten von Dr. UJinter
beraten sich und beantworten Euch
genau diese Fragen. Sie werden
vertraulich behandelt und in einem
professionellen Team besprochen.

In diesem Jahr geht es um
Vogelscheuchen, um Beleidigungen
und Partynachte. Danke fur Euer
Vertrauen!

Unsere Anschrift: Dr. Winter, Elli’s Eyeland,
Oststralle 60, 40667 Meerbusch
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Darf ich selber Witze Uber meine
€indugigkeit machen?

itze? Aber klar doch, warum denn nicht!
Humor zu haben ist immer gut und besser
man machst selbst Witze tiber sich als andere

uber einen. Und nicht jeder hat etwas, woriiber man
selbst gute Witze machen kann (da hast Du mit Deiner
Eindugigkeit also einen echten Vorteil). Daher: Wenn es
Dir gut geht, Du Humor hast und gerne Witze tiber Deine
Eindugigkeit machst, nur zu. Bedenke aber, dass das
andere Eindugige vielleicht nicht ganz so toll finden, weil
sie vielleicht noch nicht so gut damit umgehen kénnen.
Daher: Witze immer sparsam verwenden! Das ist besser,
als die ganze Zeit einen Witz nach dem anderen raus zu
lassen, das kann fur die anderen irgendwann nervtétend
sein... Merci fur die tolle Frage! Humor ist so schon und Du
scheinst viel davon zu haben.

Auf Partys ist die Pupille meiner
Augenprothese immer ganz klein,
weil sie sich naturlich nicht verstellen
kann - das sieht dann immer komisch
aus, denn in meinem anderen Auge
vergrofBert die sich im Dunkeln... was
kann ich machen?

ntwort von einer Mutmacherin aus dem Dr.
Q Winter Team: Auch bei mir gab es in Discotheken

die ein oder andere Bemerkung, die nicht schén
war, allerdings meistens von Méadchen. Ich erhielt auch
die ein oder andere Abfuhr von Jungs, die behaupteten,
mit meiner Behinderung nicht umgehen zu kénnen,
oberflachliche Menschen, heute weifd ich, was ich davon
zu halten habe, aber ich kann Euch raten, solche Menschen
braucht man nicht! Allen jungen Méadels da draufien,
kann ich nur sagen: Thr seht schon aus so wie Ihr seid!
Und wer das nicht sieht, der hat an Eurer Seite auch nichts

verloren! Ich habe meinen Mann damals tiber das Internet
kennengelernt, er modelt und ich dachte nur "den kriegt
eine wie ich nie!" und was soll ich Euch sagen? Wir sind
seit zehn Jahren glticklich verheiratet, meine Behinderung
war nie ein Problem! Im Gegenteil, "eine mit zwei Augen
hat jeder, du bist anders, du bist etwas Besonderes!".

Und das sagt ein Mann, der die schonsten Frauen aus
seiner Branche haben konnte, aber er hat sich fiir mich
entschieden..verzaubert von einem Zauberauge. Tipp: Du
kannst Dir auch eine zweite Prothese fur Partys besorgen -
einfach bei der Anfertigung sagen, dass die Pupille grofier
sein soll.

Letzte Woche hat mein Leherer
mich als hdssliche Vogelscheuche
beschimpft. Wie soll ich reagieren?

Iso, da bin ich jetzt zuerst einmal sprachlos und
Q schockiert (Glickwunsch, das haben noch nicht

viele bei mir geschafft!). Ein:e Lehrer:in darf
eine:n Schuler:in nicht beleidigen, das geht nicht und
ist ein absolutes No-Go! Ich hoffe, dem Lehrer bzw. der
Lehrerin ist selbst klar geworden, dass er bzw. sie da eine
unakzeptable Beleidigung ausgesprochen hat und hat
sich umgehend bei Dir entschuldigt. Daher kann ich Dich
beruhigen: Egal, wie Du darauf reagierst, es ist alles (fast:
eine Gegenbeleidigung ware natiirlich nicht so super)
richtig. Es gibt also nicht die gute oder schlechte Reaktion
darauf, denn das war einfach nicht in Ordnung und das
sollte eigentlich jeder/m klar sein. Und Dich scheint es zu
beschaftigen, so beleidigt worden zu sein, sonst hattest
Du uns wohl nicht geschrieben. Das tut mir leid und daher
entschuldige ICH mich jetzt bei DIR anstelle Deines/r
Lehrers:in (vergib den Erwachsenen, sie verhalten sich
auch manchmal blod). Bedenke: Niemand ist hésslich!
Jeder Mensch ist schon, jeder auf seine Art und Weise. Und
Du bist es ganz bestimmt, da in ich mir sehr sicher.
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Technische
Perfektion und
seelische Balance

Ruth Miiller-Welt fertigt Augen aus Kunststoff — das Kunstaugenhandwerk betreibt

sie bereits in der vierten Generation —immer hdufiger und immer 6fter vor allem
aus Kunststoff.

Die Ocularistin Ruth Miiller-Welt verwendet in ihrem
Kunstaugeninstitut in Stuttgart einen kanadischen
Kunststoff, ahnlich dem PMMA fur Kontaktlinsen, zur
Herstellung von Augenprothesen. Nur dieser Kunststoff hat
die richtige Harte und lasst sich so prazise bearbeiten, wie sie
es fur ein optimales Ergebnis braucht.

Der Vorteil von Augenprothesen aus Kunststoff ist die lange
Haltbarkeit. Sie sind zwar teurer als Augenprothesen aus
Glas, tragt der Patient die Prothese aber wie vorgesehen flinf
bis sieben Jahre amortisiert sich der Preis. Eine Prothese aus
Kunststoff muss man einmal jahrlich polieren lassen. Dafur
muss der Patient nicht unbedingt kommen, sondern kann die
Prothese auch einfach einschicken.

Die Herstellung einer Augenprothese aus Kunststoff erfolgt
mit modifizierter Impressionstechnik, das heifst durch einen
Abdruck der Augenhdhle als Grundlage fur die Entstehung
einer Augenprothesenform. So lasst sich das Kunstauge
exakter anpassen, so exakt, dass keine Hohlraume hinter der
Prothese sind. Auf diese Weise bildet sich kein Sekret und die
Prothese mussten nicht taglich entnommen und gereinigt
werden.

Kunststoffaugen zerbrechen nicht und sind damit gerade fir
kleine Kinder ein groBBer Vorteil, weil die Verletzungsgefahr
nicht so grof ist. Nachteilig kann die Oberflache sein, welche
durch die mechanische Politur niemals so glatt wie die
feuerpolierte Oberflache einer Prothese aus Glas ist.

Die Anfertigung einer Kunststoffprothese dauerte viel
langer, aber Ruth Muller-Welt hat so naturlich auch Zeit den
Patienten besser kennen zu lernen und das ist ihr auch sehr
wichtig: Hier geht es nicht nur um technische Perfektion
und hohe Handwerkskunst. Es geht um Menschen, die
nach einem Verlust ihres Auges ihre seelische Balance
wiederfinden und die sich mit ihren neuen Augen so
identifizieren konnen, als waren sie ein Stlick von ihnen.”

Eine Augenprothese aus
Glas kostet zwischen

500 und 700 Euro, aus
Kunststoff zwischen

2.000 und 3.500 Euro.

Die Kosten werden
komplett von der
Krankenkasse bezahlt fiir
Kinder, greifbehinderte und
blinde Patienten oder aufgrund
medizinischer Indikation.

Ruth Muller-Welt, Ocularistin

Kunstaugen aus Kunststoff eignen sich
vor allem fir Patienten mit:

mangelhaftem Lidschluss

Patienten, die eine grofSe Prothese
tragen, an deren Ruckseite sich standig
Sekret bildet und verklebt

starke Ptosis
starke Vernarbungen in der Bindehaut

Patienten, die ihren Ocularisten in
Deutschland haben, aber im Ausland
leben und nicht so oft kommen kdnnen

Kalteempfindlichkeit

wenn die Augenprothese leicht
aus der Augenhohle rutscht, aber
keine Operation (z. B. Lidstraffung)
vorgenommen werden kann
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Die Behandlung eines Retinoblastoms ist
abhangig von dem Schweregrad der Erkrankung
und umfasst oft die Entfernung des betroffenen
Auges (Enukleation) mit anschlieBendem Ersatz
durch ein Implantat (fiir Volumen) und durch
ein entsprechendes kiinstliches Auge (mit
Bewegung). Andere Optionen sind die alleinige
oder im Anschluss an eine intravendse oder
intraarterielle Chemotherapie stattfindende
Fokaltherapie (Kryo- oder Lasertherapie).
Aufgrund friiherer Diagnosen und verbesserter
Therapiemdoglichkeiten kdnnen Arzte heutzutage
vermehrt augenerhaltend behandeln.

Jedes Jahr wird weltweit bei ~8o00 Kindern ein Retinoblastom diagnostiziert. 3
Das Retinoblastom ist eine heilbare Erkrankung und Lander mit hohem
Einkommen haben eine Uberlebensrate > 95% der Patienten. Weltweit liegt die
Uberlebensrate jedoch lediglich bei ~30% aufgrund von geringem &ffentlichem
und medizinischem Bewusstsein fir die Gefahren 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 Richtlinien und den Austausch von Expertise zu verbessern.
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Diagnose
Retinoblastom

Wenn Kinder an einem Retinoblastom erkranken, haben sie einen Tumor
in iherm Auge. Mir dem erkrankten Augen konnen sie in der Regel nichts
oder nur sehr wenig sehen.

Auge

Sehenerv

Tumor

Querschnitt durch die Augenhdhle bei der Diagnose Retinoblastom.
Der Tumor befindet sich im Glaskorper des Auges. Um den Krebs
vollstandig zu entfernen und das Kind zu heilen, ist die Entfernung des
Auges (genannt Enukleation) eine lebensrettende MaRnahme.
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Rekonstruktion der
Augenhohle

Querschnitt durch die Augenhohle nach der Entfernung des Auges und
Einsatz eines Orbita-Implantates sowie eines Kunstauges.

Augenprothese

Stumpf des
abetrennten
Sehennervs

Orbita-Implantat

An der Stelle, wo friiher das Auge war, sitzt jetzt ein schwereloser Ball,
das sogenante Orbita-Implantat. Darlber liegen die Muskeln, sie kdnnen
die Augenprothese bewegen, die gut eingebettet darauf sitzt.

Zeichnung (i) : Prof. Dr. Nikolaos Bechrakis,
Direktor Augenklinik Uniklinik Essen

Das Retinoblastom ist ein seltener Tumor des Auges,

der sich bei Sauglingen oder jungen Kindern entwickelt.
Die Krankheit zeichnet sich durch den Verlust beider
Retinoblastomgene (RB1) in nahezu allen Tumoren

aus. Detaillierte Untersuchungen unter Vollnarkose

sind notwendig, um die Diagnose zu bestatigen, den
Schweregrad der Erkrankung zu bestimmen und eine
Fokaltherapie durchfliihren zu konnen. Die histologische
Untersuchung des betroffenen Auges nach Enukleation
ist der einzige Weg, um Merkmale mit erhohtem Risiko zu
evaluieren, wie eine Tumorinvasion tber das Auge hinaus.

Das Retinoblastom ist oft gut behandelbar
durch die Enukleation mindestens eines Auges.
Gliucklicherweise ist das verbleibende Auge bei
50% der Patienten normal.

Die notwendigen wiederkehrenden
Untersuchungen unter Narkose, um ein Auge
zu retten, kdnnen die normale Entwicklung
des Kindes beeinflussen. Verzégerungen
aufgrund von Versuchen, ein Auge mit
hohem Risiko zu erhalten, erhoht das Risiko
flir Metastasen. Das lebenslang erhohte
Risiko, andere Krebserkrankungen aufgrund
der RB1-Mutation in der Keimbahn zu
entwickeln, flhrt zu dem wichtigen Anliegen
der Forschung und der Patienten, eine
strukturierte Nachsorge aufzubauen.

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 Krankheitsfallen mutieren
beide RB1-Allele in einer Zelle, was zu einem
einzelnen unilateralen Tumor fuhrt. Der
Verlust der Tumorsupressorfunktion des
Retinoblastom-Proteins (pRB) fiihrt zu
unkontrollierter Zellteilung und genomischer
Instabilitat. Zusatzliche genomische
Veranderungen sind Vorraussetzung, 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 fuir einen
pRB-Verlust sensitiv; der Mechanismus bleibt
aufzuklaren.




Cheyenne &
Marcel

Interview ohne Worte mit

Cheyenne Pahde
Schauspielerin

Seit 2019 haben wir das grofe
Glick, dass Cheyenne Pahde
die KAKS unterstitzt! Kennen-
gelernt haben wir sie und ihre
Zwillingsschwester Valentina
beim RTL Spendenmarathon.
Cheyenne kommt, wenn wir
uns bei Zoom treffen, hat en-
gen Kontakt zu einigen betrof-
fenen Familien und fur lhre
Unterstiitzung sind wir sehr
dankbar, denn sie ist wahnsin-
nig sympathisch, empatisch
und herzlich. Und obwohl sie
eine gefragte Schauspielerin
ist hat sie gleich JA gesagt, als
wir sie um ein Interview ohne
Worte gebeten haben.

Wie blickst du in die Zukunft?

Marcel Bottger
Paralympic Athlet

Marcel ist bei den
Weltmeisterschaften der
Paralympics in Tokyo fir

das deutsche Team Para
Leichtathletik angetreten.

Von ihm lernen wir, dass alles
moglich ist und es sich lohnt
zu kampfen. Seinen Korper
weiss der Pysiotherapeut auch
im Alltag gut einzusetzen.
Seine Hande erspiren, was
seine Augen ihm nicht zeigen
konnen. Trotz eingeschrankter
Sehkraft hat Marcel den
grolRen Sprung in das Land der
aufgehenden Sonne geschafft.
Er steht stellvertretend fir
alle Survivor einer todlichen
Erkrankung und ist auch als
unser KAKS Mutmacher nicht
mehr zu stoppen. Wir sind
mehr als stolz auf Dich, lieber
Marcel, und freuen uns auf ein
Wiedersehen beim nachsten
grofen RB-Treffen im Juni in
Dusseldorf.




um 4. Mal treffen sich
die KAKS Mutmacher fur ein
Wochenende in der Natur.

Als im Dezember 2020 die E-Mail der KAKS mit dem
Jahresrlckblick auf ein aulergewohnliches Jahr 2020 kam
und einem Ausblick auf die Zukunft, war da auch zu lesen:
»2Analoges Mutmachertreffen (20.-22.8.21 im Liebesgriin in
Schmallenberg)“ — zum damaligen Zeitpunkt las sich das
wie eine Fiktion.

Heute, im Herbst 2021 wissen wir — es war keine Fiktion, es

war auch kein Traum, aber irgendwie doch — es war namlich

traumhaft schon. Mitten im Sauerland, mitten in der Natur

im Wald gab es zwar kein Wlan, aber alle haben dort eine
indung gefunden. Neue und alte Mutmacher -

ick: Stefan, Cedric, Julia, Katrin,
d Julia, RB
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Mutmacher-

treffen

Von links

nach rechts:

vorn: Jenny, Katrin
Mitte: Benedikt,
Marie, Theresa
hinten: Stefan,
Lena, Julia, Cedric

Wir sind doch alle normale
Menschen, die einfach

ein , Schicksal“ eint.

Nach dem Mutmacher-

Wochenende haben wir

diese Zeilen von Marie

bekommen, die zum ersten

Mal dabei war: ,Ichlag

abends mit meiner lieben

Zimmerkollegin im Bett, vor

uns unsere Glasaugen und wir

philosophierten und lachten

daruber, wie unterschiedlich diese Dinger doch sein konnen.

Bei der Erinnerung an diese Momente beim Mutmacher-
Treffen muss ich schmunzeln und mir wird warm ums Herz.
Ich hatte nicht daran geglaubt, aber es hat mir wirklich

Mut gemacht. Mut, fur meine bald anstehende OP. Mut fiir
meine weitere berufliche Laufbahn, denn die anderen sind

verdammt schlaue Képfe und ich weif3 jetzt, dass Cedric als
Ingenieur fur Elektrische Wasserfahrzeuge der richtige ist,
wenn es darum geht auf einer einsamen Insel zu stranden.
Mut fiir alles, was noch kommt und die Gewissheit nicht
mehr allein zu sein.

Ich freue mich schon heute die anderen wiederzusehen
und noch mehr Betroffene kennenzulernen. Austausch
und Verbundenheit gibt uns so viel und auch, wenn es
abgedroschen klingt, zusammen sind wir wirklich starker!
In dieser Hinsicht bin ich der KAKS unfassbar dankbar
dafur, dass sie all dies ermoglichen und auch mich zu mehr
gemacht haben."

Lena, KAKS Mutmacherin

Ein Highlight: Wir sollten Briefe schreiben — an Menschen,
die mit Augenkrebs zu tun haben —an junge und
erwachsene Betroffene, auch an Angehérige.

In teils sehr emotionalen Zeugnissen teilten wir unsere
Erfahrungen, die uns zu dem gemacht haben, was wir sind.
Wir haben Ausblicke in die Zukunft skizziert, die nach der
furchtbaren Diagnose Augenkrebs auch wieder ein wenig
Hoffnung machen sollen.

Wertvoll waren auch die Momente, wo mal kein Programm
watr, Zeit war, auch mal uber uns zu sprechen — unsere
Diagnose, unsere Vergangenheit, unsere Zukunft, unsere
Winsche, unsere Sorgen, Hoffnungen, Angste —und es war
weit nach Mitternacht, als die letzten Lichter ausgingen.

Einigkeit herrschte die ganze Zeit dartiber, dass es ganz
wunderbar ist, Mutmacher oder Mutmacherin zu sein — die
Moglichkeit, nach tiberstandener Erkrankungen anderen
Menschen zu helfen und Einblicke in das Leben Betroffener

geben zu konnen - und aufgrund unserer Vielfalt auch so
facettenreich — das ist etwas sehr Wertvolles und es erfullt
uns mit Freude, anderen Menschen Hoffnung und Zuversicht
geben zu konnen.

Erst unsere Erkrankung hat es uns ermoglicht, Mutmacherin
oder Mutmacher zu werden und diese besondere Rolle in der
KAKS einzunehmen. Als Mentor ist es aber nicht nur wichtig,
anderen Menschen Hilfe anbieten zu konnen, sondern

auch immer auf sich selbst zu achten. Die Mutmacher-
Wochenenden leisten hier einen unbezahlbaren Beitrag.

In weniger als 48 Stunden entstanden neue Freundschaften,
wurden Glasaugen verglichen, gelacht, geweint, viel

gelernt und viel gearbeitet. Was bleibt vom Treffen, ist das
Gefuhl der Zusammengehorigkeit, der Vorfreude auf ein
Wiedersehen beim nichsten RB-Treffen 2022 in Dusseldorf
und viele schone Momente und Erlebnisse, die wir als
Gruppe in Schmallenberg hatten.

Das Mutmachertreffen
und unsere RB-Treffen
sind rein durch
Spenden finanziert -
wenn Sie diese beiden
Projekte unterstitzen
mochten, spenden Sie
bitte gerne hier

SCAN ME




KAKS LIFE

LIFE IS A
BEAC

Seit dem Jahr 2008 gibt es die

BlindenfuRball-Bundesliga. Aktuell nehmen

acht Mannschaften am Ligaspielbetrieb
teil, darunter so prominente Vertreter
wie Borussia Dortmund, der FC St. Pauli,
FC Schalke 04, Hertha BSC oder die
Fortuna Dusseldorf. Aus den Reihen der
Bundesliga Teams rekrutiert sich auch die
Blindenfussball Nationalmannschaft. Das
Team um Bundestrainer Martin Mania
zahlt bereits heute zu den Top 5 Europas.

Wie die Zeit vergeht.

"I am taking it one
day at a time.*

Vor sechs Jahren kam Sophia mit ihrer Mutter zum
RB-Treffen — eingeflogen aus Johannesburg in Sud-
afrika. Die heute 12jahrige schreibt uns: ,Ich erinne-
re mich noch gut an meine Reise nach Deutschland
- es war so toll und aufregend! Ich vermisse hier
zuhause manchmal Menschen, die auch ein RB
haben und mit denen ich mich austauschen kann.
Meine Elli habe ich immer noch! Ich liebe FuRball
und Karate. Das gibt mir Selbstbewuftsein. Mein
groldter Wunsch ist es, nochmal an einem RB-Tref-
fen in Deutschland teilzunehmen.”
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News, Erinnerungen,
Tipps und Termine fur
die RB Community

Stay tuned and have a beer:
Der KAKS Stammtisch!

Die KAKS Familie trifft sich beim virtuellen
Stammtisch an jedem ersten Montag im
Monat. Mit dabei sind auch immer unsere
Mutmacher. Informationen hierzu findest Du
bei: Instagram kaks_instanews

Better Together -
Zoom Meetings der KAKS

Bei unseren themenbezogenen Zoom
Meetings hast Du die Gelenheit, Experten
Fragen zu stellen, Dich mit Betroffenen
auszutauschen oder einfach nur zuhoren

TeRIMINE

zu konnen. Hier arbeiten wir gemeinsam an
Problemen, die ein Leben mit RB mit sich
bringt und helfen Losungen flr den Einzelnen
zu finden. Anmeldungen Uber:
info@kinderaugenkrebsstiftung.de

KAKS Brief -
abonniere unseren Newsletter

Dort erfahrst Du als Allererster, was wir
machen und wo Du Dich anmelden kannst.
Bitte mail an: elliseyeland @icloud.com
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Gehort

Forschungsprojekt der
Uni Koln in Kooperation
mit der KAKS

In der Kinderonkologie ist die
Kommunikation zwischen Arzt:innen,
Patient:innen und Angehdrigen vor
allem bei der Diagnosetiberbringung
oder im Austausch Uber mogliche
therapeutische Schritte besonders
wichtig und zugleich sehr anspruchsvoll.
Jene Gesprache konnen sich nachhaltig
positiv oder negativ auf die psychische
Situation der Kinder und ihrer Eltern
sowie die Patient:innenversorgung
auswirken. Monika Konig von der KAKS
ist Beiratsmitglied in diesem wichtigen
Projekt der Uni Koln.

Neu im KAKS Team:

Julia Knafl aus
Osterreich

Orthoptistin und RB Mama weil3, wie
man Sehen fordern und Kinder stark
machen kann. Wenn Ihr Kontakt zu
Julia, mehr Uber ihre Arbeitsweise
erfahren mochtet, schreibt uns an
info@kinderaugenkrebsstiftung.de

10. - 12. Juni 2022

Endlich ist es wieder soweit!

Wir laden Euch mit Familie zum grofRen
KAKS RB-Treffen in Dusseldorf ein.
Anmeldung nur uber die RB-World App
im AppStore/ GooglePlay. See you there!
kinderaugenkrebsstiftung.de

Music was my
fFirst love

Die Kinderphilharmonie ist Berlins erste
eigenstandige Konzertreihe fur Babys
und Kleinkinder. Ein musikalisches
Musikerlebnis initiiert von Eltern und
prasentiert von Profi-Musiker*innen
kinderphilharmonie.de

Buchtipp!

Bella Berlin hat einen
bezaubernden Weg
gefunden, Kindern
seltene Erkrankungen
zu erklaren. Wir sind

begeistert!

NnEWw:

We had more registrations than ever
before in our RB-World App: survivors
(S), relatives (R), professionals (D) -
you can find them in our new map.
Available in Google Play or App Store.
Download.



KAKS LIFE

Unser Coverboy:

RB Survivor und KAKS Mutmacher Marcel
Bottger ist bei den Weltmeisterschaften
der Paralympics im Team ,Para
Leichtathletik“ angetreten. Von ihm lernen
wir, dass alles moglich ist und es sich
lohnt zu kampfen. Seinen Korper weif3
der Pysiotherapeut auch im Alltag gut
einzusetzen. Seine Hande erspuren, was
seine Augen ihm nicht zeigen kénnen.
Trotz eingeschrankter Sehkraft
hat Marcel den grol3en
Sprung in das Land der
aufgehenden Sonne
geschafft. Er steht
stellvertretend fir alle
Survivor einer todlichen
Erkrankung und ist auch als
unser KAKS Mutmacher nicht
mehr zu stoppen. Wir sind mehr als stolz
auf Dich, lieber Marcel und freuen uns auf
ein Wiedersehen beim nachsten groen
RB-Treffen im Juni in Dusseldorf.

Wir sagen Danke ...

..an unsere zahlreichen Spender! Es sind Spenden von Firmen
und Privatspendern, die uns zum Beispiel bei Geburtstagsfeiern,
wie ein runder Geburtstag im Partyzelt, bei Schulprojekten wie
einem sponsored walk, wahrend Firmenveranstaltungen oder
Jubilaen aber auch bei Beerdigungen mit einem Spendenaufruf
anstelle von Blumen, sehr groRRziigig bedenken. Danke fuir dieses
Vertrauen in unsere Arbeit!

Weitere Infos: kinderaugenkrebsstiftung.de/spenden/

SCAN ME
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Filmtipp!

Bezaubernder Dokumentarfilm, der mit atemraubenden
Tanzszenen und beriihrenden Einblicken in den Alltag der
blinden Tanzerinnen nicht nur Tanzfans begeistert.

Mitten im brasilianischen Sao Paulo liegt die Ballettschule
»Associacao Fernanda Bianchini«. Die jungen Frauen und
Manner, die hier den klassischen Tanz lernen, sind genauso
entschlossen, diszipliniert und voller Hoffnung, wie alle
jungen Tanzer. Und sie sind blind. Die weltweit einzigartige
Ballettschule fir Blinde baut statt auf Blut, Schweild und
Tranen, auf Berlihrungen, Gehorsinn und vor allem: Mut.

Die KAKS Familie
hat zwei wertvolle
Menschen verloren

Katharina van der Aa und Dirk Sebrowski. Wir
werden sie nie vergessen. Wenn lhr den beiden
Familien schreiben mochtet, wir leiten Eure Post
gerne weiter: Elli's Eyeland, Oststrale 60,
40667 Meerbusch

WAS UNS BEWEGT

Menschen,
die wir klasse
Finden

LEON

RB Hero

Kurz nach seinem ersten Geburtstag erhalt
Leon die Diagnose ,Unilaterales Retinoblastom?,
verliert sein Auge, ist seitdem tumorfrei. Aber
naturlich stellt er Fragen, vor allem, weil seine
Zwillingsschwester nicht betroffen ist. Ein
Fotoshooting beweist Leon, wie perfekt er ist -
auch mit einem Auge. ,Wir wollten Dir zeigen,
wie schon Du bist, wir wollten, dass Du siehst
wie Du strahlst, ob mit oder ohne Prothese,”
sagen die Eltern. Und diese Bilder, sie zeigen ge-
nau das, wie stark er ist, wie stark die ganze Fa-
milie ist. Denn: Auch die Zwillingsschwester ist
ihren Weg gegangen, musste oft auf die Eltern
verzichten und zurtiickstecken. Mittlerweile ist
Leon funf Jahre alt, spielt FuSball, fahrt leiden-
schaftlich gerne Fahrrad auf Bikeparks und hat
Energie fir zehn. Fur Leon war das Fotoshooting
ein echter Durchbruch - auch wir sind begeis-
tert von der Idee und Fan von Leon.
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Menschen,
die wir klasse
Finden

J i’l R G En & Vor Uber 25 Jahren gab es die KAKS ja leider noch nicht. Wir

waren recht junge Eltern mit einem ziemlich fortgeschrit-

m n RTI n n tenen RB Befund bei Benedikt. Da wire es schon schon

L h dik gewesen, mit anderen sprechen zu konnen, die eine solche
Eltern von Mutmacher Benedikt Situation kennen. Trotzdem haben wir von Anfang an

versucht, da jetzt einfach mit den notigen Schritten nach
vorne zu schauen -- es gab durchaus andere Familien, die
das wesentlich schlechter verkraftet haben. Uns hilft die
Gemeinschaft, ob im Schiitzenverein oder bei der KAKS.

Auch das Skifahren ist fiir uns als Familie eine absolu-

te Leidenschaft. Benedikt wollte das damals mit sieben
Jahren mal probieren, heute ist er Skilehrer in der Skihalle
Neuss, hat Informatik studiert und ist Mutmacher bei der
KAKS. Familienleben steht bei uns an erster Stelle, wir

verbringen viel Zeit miteinander. Ich wirde mal sagen, das
haben wir ganz gut hinbekommen.

Die KAKS Familie - sie ist wichtig fiir uns. Als Betroffene,
aber auch als Helfer. Wir haben da so viele tolle Leute ken-
nengelernt und wissen: wir alle sollten uns gegenseitig

unterstiitzen. Wenn einer was nicht kann, kann es viel-
leicht der néchste.
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,,Jch mochte
gerne etwas

zurtickgeben.“

ANNE

KAKS-Schirmherrin

Anne Gesthuysen ist TV Moderatorin, Schriftstellerin und
seit iber zehn Jahren Schirmherrin der KAKS.

Die Menschen, Kinder und Familien, die ich bei der KAKS
kennenlernen darf, beeindrucken mich jedes Mal aufs
Neue. Es zeugt von besonderer Stirke, wenn man ein
dramatisches Schicksal annimmt und es zu etwas Sinn-
stiftendem formt. Wenn ich von einer Veranstaltung der
KAKS nach Hause komme, finde ich in mir so viele Emoti-
onen: Traurigkeit, Freude, Starke, Demut. Die KAKS scharft
meinen Blick firs Wesentliche, fiir die Liebe zum Leben. Sie
erinnert mich daran, dass der Tod zum Leben dazu gehort
und er unser Dasein so wertvoll macht.

In meiner Freizeit spiele ich Tennis, noch nicht sehr lange,
erst seit vier Jahren, aber mit grof3er Leidenschaft. Da ich
auch in der Freizeit nicht ganz ehrgeizlos sein kann, trau-
me ich jetzt von der U-80 Tennis-WM. Wer weif}, wenn ich
fleissig Ube... Immer mit dabei: Goldendoodle Freddy, der
nun auch eine kleine Rolle in meinem neuen Roman spielt.

In dem geht es um Resilienz, wie auch bei der KAKS: also

um die Frage: Warum schaffen es manche Menschen, ein
schweres Schicksal zu meistern, wahrend andere schon
bei ,Kleinigkeiten“ zerbrechen. Ich i
schlie’lich wer“ nach




KAKS FORSCHUNG

fForschungs-
projekte 2021

Wenn Sie die For-
schung der KAKS
unterstiitzen moch-
ten - hier gehts zum
Spendenformular:
finanziert.

Seit 2010 hat die KinderAugenKrebsStiftung zahl-
reiche Forschungsprojekte in Kooperation mit re-
nommierten Forschungseinrichtungen initiiert und

Hier stellen wir drei aktuelle Projekte vor. Zu allen
ubrigen Forschungsprojekten gibt es ausfihrliche
Informationen auf unserer Webseite.

SCAN ME

Projekt 1
CAR-T-Zell Therapie beim
Retinoblastom

Ein sehr erfolgsversprechender Ansatz in der Tumortherapie ist die
Immuntherapie, bei der Funktionen des korpereigenen Immunsystems
flr die Behandlung des Tumors genutzt werden.

Bei diesem Immuntherapie-Projekt werden sogenannte CAR-T-Zellen
verwendet. CAR steht fir ,,chimarer Antigenrezeptor®. Dies ist, wie
der Name sagt, eine Chimare zwischen Antikorper und T-Zellrezeptor,

Abb. 2

also eine Mischstruktur zweier Strukturen, die im
menschlichen Kérper von Immunzellen gebildet
werden. Durch den Antikorperanteil kann die
CAR-T-Zelle spezifisch Oberflachenproteine, d.h.
Antigene, auf Krebszellen erkennen, wahrend sie
der T-Zell-Rezeptoranteil befahigt, die Antigen-pra-
sentierende Krebszelle zu zerstoren. siehe Abb. 2

Die prinzipielle Wirksamkeit dieses Ansatzes wurde
bereits im Rahmen eines in vitro Vorlauferprojek-
tes (KAKS 2017/Cosf,2019 Andersch et al.) nachge-
wiesen.

Es konnte gezeigt werden, dass primare Retino-
blastome und Retinoblastomzelllinien die Antigene
CD171 und GD2 exprimieren. In einem Zellkultur-
versuch konnten sowohl CD171- als auch GD2-spe-

39

Abb. 3 Abb. 4: 24h After CAR-T injection, GFP-ICG-

overlay (Tumor Green, CAR-T red)

zifische CAR-T-Zellen Retinoblastomzellen (WERI-Rb1) erkennen
und bereits nach 24 Stunden 9o Prozent der Tumorzellen
vernichten. Siehe Abb. 3

In einem weiterflihrenden Versuch (KAKS 2019) haben wir einen
Mix der sich in vitro als funktional erwiesenen CAR-T-Zellen

in einer Mausmodellpilotstudie getestet. Nach intravitrealen
Injektionen konnten wir den Kontakt der CAR-T-Zellen mit dem
Tumor und einen massiven Tumorzelluntergang in vivo zeigen.
Siehe Abb. 4

Leider konnte die Therapie den Tumor nicht komplett zersto-
ren, sondern nur sein Wachstum bremsen. Es hat sich gezeigt,

Projekt 2

dass nach der Therapie die CAR-T-Antigen-Dichte auf den
Zellen der wieder gewachsenen Tumore kaum nachweisbar
war. Bereits in den in vitro Studien gab es Hinweise, dass die
Retinoblastomzellen ihre Antigendichte in Abhangigkeit von
den CAR-T- Zellen variieren kdnnen, was sich auf ihre Uberle-
benswahrscheinlichkeit auswirkt.

Im Rahmen des anstehenden Projektes sollen in Weiter-
flhrung unserer Pilotstudie in ahnlicher Weise vertiefende
Studien durchgeflihrt werden und dabei (1) eine zeitlich
versetzte mehrfache Gabe der sich als funktional erwiesenen
CAR-T-Zellen erfolgen (um den beschriebenen Escape Mecha-
nismus auszuhebeln), (2) es sollen modifizierte Mischungen
von CAR-T-Zellen (mit CAR-T-Zellen gegen weitere Retino-
blastomepitope und Retinoblastom-stemcell-like-epitope)
getestet werden, mit dem Ziel einen Mix zu finden, der alle
Retinoblastomzellen im Modell eliminiert. Die erfolgreichste
Therapie soll dann (3) den Mausen als intravendse Injektion
gegeben werden.

Erkenntnisse dieser Versuche werden einen enormen Beitrag
zur Evaluierung der CAR-T-Zelltherapie flr das Retinoblastom
leisten und somit den Voraussetzungen einer klinischen An-

wendung einen bedeutenden Schritt naherkommen.

Tumorzellanalyse und Resistenzentwicklung

Um die Prognose von Kindern mit Retinoblastomen zu
verbessern, wird in diesem Projekt erforscht, warum Retino-
blastome entstehen und wie einzelne Anteile der Retinoblas-
tome die intensive Therapie (z. B. Chemotherapie) Uberstehen
(Therapieresistenz) und somit spater einen Ruckfall der Er-
krankung verursachen. Dabei wurden in einem von der KAKS
geforderten Vorlauferprojekt bereits die einzelnen Bausteine
von sieben Retinoblastomen (ca. 35.000 Zellen) durch auf-
wendige Methoden untersucht (Einzelzelluntersuchungen).
Dabei zeigt sich, dass Retinoblastome aus 14 verschiedenen
Tumorzelltypen und weiteren Zelltypen der Tumorumge-
bung (z. B. Immunzellen) bestehen. Durch den Vergleich der
Tumorzellen mit physiologischen Zellen der Retina wurden
aktivierte Signalwege in Retinoblastomen aufgedeckt. Es
zeigte sich, dass Retinoblastome von verschiedenen nicht-ma-
lignen Zellen infiltriert werden (z. B. Immunzellen) und dass
Tumorzellpopulationen zu finden sind, die Eigenschaften von
Stammzellen aufweisen und sich gleichzeitig schnell teilen.
Auf der anderen Seite sind Zellen zu finden, die diese Eigen-
schaften nicht aufweisen. Siehe Abb. 5

Im nun von der KAKS geférderten Anschlussprojekt wird die
Hypothese verfolgt, dass Tumorzellen mit Stammzelleigen-

Abb. 5: Einzelzell-RNA-Sequenzierungen von 8 primaren
Retinoblastomen zeigen eine ausgepragte Heterogenitat
von Tumorzellen und infiltrierenden Zellpopulationen

schaften eine Chemotherapie Uberleben und damit fir die
Entstehung von Rickfallen verantwortlich sind. Dazu werden
6 Retinoblastome analysiert, die auf eine Chemotherapie
nicht angesprochen haben und damit als chemotherapiere-



Abb. 7

KAKS FORSCHUNG

sistent gelten. Diese Analysen werden mit Einzelzellanalysen
von unbehandelten Retinoblastomen verglichen, welche in
Vorarbeiten prozessiert worden sind. Durch diese Vergleiche
werden chemotherapieresistente Populationen von Retino-
blastomzellen identifiziert und Mechanismen der Entstehung

Projekt 3
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von Chemotherapieresistenzen aufgedeckt. Aus diesen Er-
kenntnissen werden potenziell innovative Behandlungsansat-
ze fur Kinder mit chemotherapierefraktaren Retinoblastomen
abgeleitet.

Liquid Biopsy: Friherkennung von Zweittumoren

Mit diesem Projekt wird die
von der KAKS in 2012 mit der
Unterstitzung von ,Ein Herz
fur Kinder” (Bild e.V.) initi-
ierte RB-Tumormarker-For-
schung fur Zweittumore im
Rahmen des EU TRANSCAN
Projektes fortgesetzt. Ziel ist
es hierbei, einen hochsensi-
tiven Bluttest fiir RB Zweit-
tumore zu entwickeln (liquid
biopsy). An der Entwicklung
und Studie sind fur verschie-
dene Parallelansatze Labore
aus Frankreich, Holland und
Deutschland beteiligt.

Siehe Abb. 6 Abb.6

Bei dem von der KAKS unterstutzten Teilprojekt wird die DNA
(ctDNA) und die mRNA des Tumors friihzeitig aufgesplrt, die
in kleinen Vesikeln (TEPs) 8-11 Tage in der Blutbahn zirkulieren.
Siehe Abb. 7 Mit einem intelligenten Bioinformatik-Pradikti-
onsalgorithmus wird das Blut dann analysiert. Siehe Abb. 8

Mit dem in der Studie
gesammelten TEP-Ma-
terial (tumor educated
platelet) wird dann eine
sarkomspezifische Stu-
die durchgeflhrt. Das
Sarkom ist die haufigste
Zweittumorerkrankung,
so dass zunachst der
Aufbau eines sarkom-
spezifischen Analyse-
tools (Panels) mit einen RB-Bioinformatiker, der auf Sarkome
spezialisiert ist und einem Experten fiir DNA-Profiling gestar-
tet werden wird. In einem weiteren Schritt soll dieses Panel
mit einer Genschere (CRISPR-Screening) auf eine RB-Survivor-
spezifische Untergruppe von Genen erweitert werden, um ein
erweitertes Screening mit diesem Tool méglich zu machen.

Hierbei soll auch die Probensammlung auf breitere FuRe
gestellt werden. Dies wiirde zu einer groRReren Anzahl von

Blutproben von Zweit-
tumorpatienten fuhren,
um eine bessere Aus-
sage treffen zu kdnnen
und die Ergebnisse auf
eine solidere Grundlage
zu stellen. Zwar ist die
Infrastruktur hierfur
vorhanden, die Mittel
jedoch noch nicht. Die
KAKS wirde sich daher
in diesem Fall iber eine
Vermittlung entspre-
chender Forderungs-
moglichkeiten freuen.

Abb. 8

Gregor Konig, Diplom-Biologe und
Vorstandsvorsitzender der KAKS.
Zusammen mit seiner Frau Monika hat er
die KAKS 2009 gegriindet. Er kiimmert sich

um die KAKS Forschungsvorhaben mit
Unterstiitzung des medizinischen Beirats
und externer wissenschaftlicher Berater.
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SCAN ME

Order ELLI.
Find a new friend.

ELLI is no ordinary toy, because ELLI has a
magic, removable eye: ELLI will be there
to help children adapt to having a glass
eye, to be strong during their treatment
and to understand why they may be
different from other children. ELLI is a
gift from our foundation and can be
ordered by downloading our RB-World
App in the Apple App store or Google Play

—under “forms” you will find the Elli Order

form —if you have any problems please
send an email to
info@kinderaugenkrebsstiftung.de
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RETINOBLASTOM
& HAUTKREBS

Hautkrebsvorsorge bei RB Patienten auf

Hautkrebs — die Schattenseite
des Sonnenlichtes

Das Gefiihl des Lichtes und der Warme auf der Haut und die
Helligkeit ruft bei den meisten Menschen ein Wohlbefinden
hervor, dem wir uns nur sehr schwer entziehen konnen.
Eine Schattenseite hat das Sonnenlicht aber, es ist die in ihr
enthaltene ultraviolette Strahlung. Diese ruft im UbermaR
genossen, Schaden an den Hautzellen hervor, die im
unglinstigsten Fall eine Ursache fiir Hautkrebs sein kénnen.
Natiirlich kann unser Korper diese Schaden zum Teil selbst
reparieren. Diese wunderbare Eigenschaft funktioniert

aber bei Kindern und jungen Menschen leider noch deutlich
ineffizienter als bei Erwachsenen. Dies ist der Grund, warum
gerade Sonnenbrande im Jugendalter ein Hauptfaktor fiir
die steigende Hautkrebsrate im Erwachsenenalter sind. Wir
sollten uns schiitzen.

UV-Schutz ist wichtig.

Die UV-Schaden entstehen unglicklicherweise schon bevor
ein Sonnenbrand uns ,warnt®“ Der richtige UV Schutz beginnt
friher, und zwar zuerst im Kopf! Wir musse uns der schadi-
genden Wirkung der UV Strahlung bewusst sein und diese
nicht unterschatzen. Die Beachtung der UV Schutz Regeln
(siehe Kasten 1) ist die beste Vorsorge und hilft nachweislich
das Entstehen von Hautkrebs zu vermeiden.

Wer ist besonders gefdahrdet?

Helle Hauttypen, Menschen mit vielen Muttermalen, fa-
milidares Vorkommen von Hautkrebs oder dysplastischen
Muttermalen tragen ein statistisch erhohtes Risiko, im Laufe

ihres Lebens an Hautkrebs zu erkranken. Dies gilt ebenso fur

Dr. med. Benedikt Hofmann, Facharzt fiir Dermatologie, klart tiber

Menschen mit der Vorgeschichte einer Chemotherapie oder
Bestrahlung oder die immunsuppressive Medikamente tiber
einen langeren Zeitraum nehmen missen. Diese sollten die

UV-Schutzregeln und die Vorsorgeempfehlungen noch erns-
ter nehmen.

Haben Retinoblastompatien-
ten ein erhohtes Hautkrebs-
risiko?

Es gibt mehrer Hinweise und auch Studien, die ein erhdhtes
Risiko fiir sekundare Krebserkrankungen bei Patienten mit
Retinoblastom (RB), insbesondere beim genetischen RB,
aufzeigen. Dies gilt erst recht flir Menschen, die mehrere der
oben erwahnten Risikofaktoren aufweisen. Moglicherweise
spielen auch ahnliche molekulare und genetische Mecha-
nismen in der Entstehung der beiden Krebsarten eine Rolle.
Unter den sekundaren Krebserkrankungen bei RB scheint das
Melanom mit ca. 7% die zweithaufigste Gruppe darzustellen.
Das Risiko ist gegenuber der Normalbevolkerung erhoht und
rechtfertigt eine erhdhte Aufmerksamkeit und regelmaRige
dermatologische Nachsorgeuntersuchungen im Rahmen der
Retinoblastomnachsorge.

Die wichtigste Vorsorge.

Fur die einfachste Vorsorge brauchen wir noch nicht einmal
einen Arzt: Unsere Haut liegt uns vor Augen und wir kdnnen
sie in der Familie oder Partnerschaft jederzeit betrachten.
Verandern sich Muttermale deutlich aus dem Gesamtbild der
vorhandenen Muttermale oder zeigen Auffalligkeiten nach
der einfachen ABCD-Regel (siehe Kasten 2), sollten man sie
gezielt einem/r Hautfacharzt/in zeigen. Diese einfache Form
der Achtsamkeit kann Leben retten.
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Sicherer ist naturlich die
Untersuchung durch einen/er
Dermatologen/in.

Einen Anspruch auf die Hautkrebsvorsorge beim Dermatolo-
gen/in haben alle gesetzlich Versicherten zur Zeit erst ab dem
35. Lebensjahr. Einige Kassen bieten diese schon ab dem 20.
Lebensjahr an. Dies hat den Hintergrund, dafl ab diesem Alter
die Rate an Hautkrebs deutlich ansteigt. Wohlgemerkt, die
Rate an Hautkrebs, nicht der Rate der Vorstufen.

Kasten 1

Die wichtigsten
Sonnenschutzregeln:

1.  Starke Sonne meiden, vor allem um die Mittagszeit.

2. Anziehen - bester und einfachster Schutz ist UV-
Schutzkleidung und Kopfbedeckung

3. GroRziigig Eincremen, mindestens Lichtschutzfaktor
30. Reichlich Sonnencreme eine halbe Stunde vor
dem Aufenthalt in der Sonne und mehrfach am Tag
wiederholen.

4. Schutz beim Baden, am besten UV-Badebekleidung

5. Keine Solarien, ist fiir Kinder und Jugendliche in
Deutschland gesetzlich verboten!

6. Sauglinge gehoren nie in die pralle Sonne! Auf
Sonnencreme sollte im ersten Lebensjahr verzichtet
werden.

7. Vorbild sein! Gehen Sie mit gutem Beispiel voran.

Diese kdnnen

durchaus schon

bei Jugendlichen

entstehen. Und dies insbesondere bei gefahrdeten Hauttypen.
Hier greift die Vorsorge der gesetzlichen Krankenkassen eher
zu kurz und unterscheidet leider nicht nach Risikogruppen.
Jeder Hautarzt wird allerdings die Hautkrebsvorsorge auch bei
nicht Anspruchsberechtigten zu Uberschaubaren Kosten als
Selbstzahlerleistung durchfihren.

Kasten 2

ABCD-Regel

Die ABCDE-Regel hilft bei der Selbstunter-
suchung von Pigmentflecken zur Friiher-
kennung von Hautkebs:

A = Asymmetrie: asymmetrisches
Wachstum, nicht rund oder oval

B = Begrenzung: ungleichmiRig, unscharf,
flieBender Wechsel zum Normalgewebe

C = Color (Farbe): ungleich starke
Pigmentierung oder Mehrfarbigkeit

D = Durchmesser oder Dynamik: schnelles
Wachstum, oftmals vergroRerter
Durchmesser (5 mm oder groBer)

€ = Erhabenheit: Wachstum knotig in
die Hohe oder neu entstanden auf
sonst ebenem Grund
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nicht.

Wie Lea Hansen
ihren Weg im
Leben findet

Als sie aus dem Auto stiegen, musste
ihr Kind laufen. Das Madchen auf
dem Arm ins Haus tragen —das kam
nicht in Frage. Lea musste da durch.
Die Augen, die sie seit der Operation
wenige Tage zuvor nicht ein mal
geoffnet hatte, musste sie nun 6ff-
nen. Um den Weg ins Haus zu finden.
Und die Zweijahrige 6ffnete ihre
Augen —und ging ins Haus.
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| €ine starke Familie

Sieben Jahre und acht Monate ist diese Szene nun her. Fur
die Mutter ist sie unvergessen. Fur das Kind ist sie weg-
weisend, im wahrsten Sinne des Wortes. Und sie sagt

so viel iber Familie Hansen, Uiber ihren Umgang mit der
furchtbaren Diagnose Krebs und uber ihre familidre Starke
aus. Und deshalb wollen wir ihre Geschichte erzihlen.
Nein, wir mussen. Denn sie gibt Kraft; dann, wenn wir sie
am meisten brauchen. Wenn wir Angst haben. Zweifeln.
Hadern.

| Mehr Krebs als viele
verkraften

Die Hansens bekommen von all dem mehr, als man sich
gemeinhin vorstellen kann: Lea Hansen erhalt zwei Mo-
nate vor ihrem zweiten Geburtstag die Diagnose ,bilate-
rales Retinoblastom”. Mutter Anja, 41, leidet im Alter von
funfJahren an einem unilateralen RB und erhilt wenige
Monate nach Leas Geburt —im Jahr 2013 —den Befund
LBrustkrebs”. Ehemann und Vater Daniel Hansen, 39, hat
da gerade die Therapie einer Hodenkrebserkrankung tiber-
standen. Wie viel kann eine Familie ertragen? Sehr sehr viel
- wenn man sich mit Anja Hansen dartiber unterhalt, wird
genau das deutlich.

| Schlimm, wenn’s
eigene Kind leidet

Im Gesprach mit der KAKS erzdhlt Anja Hansen von diesen
schweren Zeiten. Negativ, erschiittert oder verzweifelt — so
wirkt sie zu keiner Minute in dem anderthalbstiindigen
Austausch. Das Gegenteil ist der Fall: Positiv, klar, voraus-
schauend. Und so erinnert sie sich zunachst an den Dezem-
bertag kurz vor Weihnachten 2013 als sie ihr Kind im Arm
halt und in Leas Auge diese Auffélligkeit sieht: ,Es war wie
ein Katzenauge, das schimmerte.” Gemeint ist Leukokorie;
ein weif}liches Aufleuchten der Pupille im Gegenlicht. Seit
ihrer Grundung klart die KAKS dartiber auf; Kinderarzte in
Deutschland miissen dieses Symptom kennen.

Die Kinderarztin schickt die Familie mit den Worten ,Ich
sehe was, ich kann aber nicht sagen was“ zu einer Augen-
arztin und die iiberweist die Familie an die Uniklinik Essen.
Hier entfernen die Spezialisten im Januar 2014 das rechte
Auge des Kindes, das andere, in dem Mikrotumore wuchern,
wird gelasert. Nach der Operation 6ffnet das Kind mehrere
Tage lang nicht die Augen. Fur die Eltern ist klar: Sie alle
miussen lernen, die neue Situation anzunehmen. Und so
entscheiden sie bewusst, Lea aufzufordern selbst (durchs
Leben) zu gehen. Anja Hansen: , Als Mutter ist es schlimm,
wenn das eigene Kind was hat. Aber wir haben sie nicht
getragen. Sie sollte laufen.”

Trotz des Pflasters tiber dem rechten Auge. Trotz der anfang-
lichen Abwehr gegen die Augenprothese, die ihr nach knapp
14 Tagen zum ersten Mal eingesetzt wurde. Trotz der vielen
arztlichen Kontrollbesuche und -untersuchungen. Lea lauft!
Durchs Leben.
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| Mobbing?
Nicht mit Lea

Heute ist sie fast zehn Jahre alt. Tanzt Hip Hop. Ist eine
sehr gute Schwimmerin. Und entdeckt gerade ihre Liebe
zum Wasserball. Thre Mutter beschreibt sie als wahres
Kraftpaket: ,Sie ist lebhaft. Forsch. Laut. Voller Power.
Ubernimmt gerne die Fithrung“

Mobbing erlebt Lea nicht, weder in der Kita noch in ihrer
katholischen Grundschule in Duisburg. Kein Wunder; das
wirde sich dieses wilde Ding ganz sicher verbitten. Bei
ihrer Mutter Anja war das anders: ,Ich wurde sehr viel
gehanselt. Musste mir Hassliches anhoren. Und ich hatte
nicht das Gliick, eine Elli zu haben.” Elli — der KAKS Elefant
mit den schonen, grofSen Augen und dem einen Zauberau-
ge —ist wie in allen RB Familien auch bei den Hansens eine
wichtige Trosterin, Erklarerin, Botschafterin.

| stehen
Krebserkrankungen
in Zusammenhang?

So eine hatte Anja Hansen als Kind auch sehr gut
gebrauchen kénnen. Sie war funf Jahre alt, als bei ihrer
Einschulungsuntersuchung festgestellt wurde, dass sie
auf einem Auge fast nichts sieht. Und trotzdem dauerte

es noch weitere zwei Jahre, bis ein Auge entfernt werden
musste. Anja Hansen war bis dato die einzige in der
Familie, die ein Retinoblastom hatte. Ob ihre spatere
Brustkrebserkrankung in einem Zusammenhang steht -
dazu hat sie keine gesicherten Informationen. Aber sie hat
Tests machen lassen, ob sie Retinoblastom und Brustkrebs
vererben kann. Das Retinoblastom wird autosomal-
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dominant vererbt, es besteht somit ein 5oprozentiges
Risiko, die Keimbahnmutation, an Nachkommen zu
vererben. Der Brustkrebs-Gentest an der Uniklinik Koln
fiel hingegen negativ aus.

| Dreimatl Krebs,
dreimal Sieg

Anja Hansen hat den

Krebs besiegt. Wie ihr

Kind. Wie ihr Mann.

,Die Wertschatzung

gegeniliber dem Leben

ist mit dieser Erfahrung

eine andere®, sagt sie.

Man hore zudem eher

hin, wenn der Korper

etwas signalisiere. Tut

Lea etwas weh, frage

sie fiinfmal nach. Der

Krebs war in ihrer

Familie. Mutter, Vater,

Kind - sie alle haben

ihn erfahren und erlitten. ,Da gehen wir nicht kaputt
dran® sagt Anja Hansen auf ihre Art. Der amerikanische
Autor Dave Pelzer hat es ganz dhnlich formuliert: "You can
be a victim of cancer, or a survivor of cancer. It’s a mind-
set.“ Unsere KAKS Survivor werden diesen Satz ganz sicher
unterschreiben. Familie Hansen lebt ihn gemeinsam.
Krebs ist kein Schicksal, kein mieser Verrater. Krebs ist
eine furchtbare Krankheit, die besiegt werden muss. Mit
aller Kraft. Und Macht. Und Optimismus. Und auch etwas
Gluck.

Redakteurin
Sabine Kuenzel

Unsere Mutmacher haben Briefe
an Euch geschrieben, wertvolle
Gedanken, die sie als Betroffene
mit Euch teilen mochten: Es sind
Briefe, die Zuversicht gebe, die
Hilfe leisten und Perspektiven
aufzeigen. Mochtet Ihr mehr lesen?
Die Briefe werden auf unserer
Webseite, Uber unseren Newsletter
und unsere Social Media-Kanale
mit Euch geteilt. Viel Freude beim
Lesen! Wenn lhr auch einen Brief
schreiben mochtet — freuen wir
uns: Elli's Eyeland, OststralSe 60,
40667 Meerbusch

Mutmacher schreiben Briefe
an Grundschulkinder, Eltern und
Grof3eltern
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Leben retten
In Bangladesh
und Nepal

Unsere Augenscreening-Programme mussten aufgrund der Bewegungsbe-
schrankungen wahrend des COVID 19 Lockdowns leider ausgesetzt werden.
Das schmerzt, weil wir wissen, dass viele Kinder deshalb in diesen Landern ihr
Leben verlieren. Ein Grund mehr, jetzt erst recht weiterzumachen!

BANGLADESH

A) PATION™ morvee .

CHITTAGONG EYE INFIRMARY AND TRAINING COMPLEX
PAHARTALI, CHITTAGONG-4202, BANGLADESH.

Rickblick: Das Screening-Programm in Bangladesch war sehr erfolgreich angelaufen und wur-
de im Frihjahr 2020 unterbrochen. Hier ist eine Wiederaufnahme derzeit noch nicht moglich,

aber fur das Frithjahr 2022 geplant. Die gute Nachricht: Die Kinder konnten weiter mit den von
KAKS Spendern finanzierten Chemotherapien behandelt werden. Die Dankbarkeit ist so grof,

dass die Familien uns erlaubt haben, ein paar Bilder und Informationen mit unseren Lesern zu

teilen.

RETINOBLASTOA A mrramee

RETINOBLASTOMA REPORTING FORM

A) PATIENT DETAILS:
Patient Id: 31/2019
Name of Patient: Abdul Kaium
Age/date of birth: 28/122018

Diagnosis: Bilateral Retinoblastoma

1* symptom at age of: 6 months

B) FAMILY DETAIL:
Name of Father: Mr. Chan Meah

Name of Mother: Ruma Begum

Number of Sibling: 3

Other family member suffered from RB?

If yes- Relation:

C) MANAGEMENT DETAIL:

2. Total cycle of chemo received: 03

3. Number cycle received by CEITC-KAKS fund: 03

4. Other treatment received:
Cryo
Laser
Surgery
Intravitreal Chemo

5. Outcome of treatment:

Doing Well
Revurrence of Disease

Not Survived

T v amnn] SN

o o o o

1 O o o

Report No. 01
MRD: 1424515

Sex: | WM

Fign

Treatment started at age of: 7 months

Occupation: Farmer
Monthly Income: 150 USD
Occupation: House wife

Monthly Income: None
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In Nepal war der Start des Rotary-finanzierten Augenscreenings flr 2020
geplant. Hierfur hatten wir nach vier Jahren Vorbereitungszeit 200.000 USD
gesammelt, um ein umfassenden Screening-Programm zu starten. Kurz vor dem
Lockdown kam es in Kathmandu zu einem Stillstand innerhalb der rotarischen
Organisation, gegen den sich auch mit international und politischer Einfluss-
nahme nichts ausrichten lieB. Aufgrund des Lockdowns trat zwar faktisch bis
Sommer 2021 kein Zeitverlust ein, das Programm hatte aber diesen Sommer
beginnen konnen. Die Probleme auf rotarischer Ebene werden sich wohl erst in
2022 |8sen, so dass wir uns im Sommer 2021 zusammen mit unseren fleiigen
Freunden in Nepal entschieden haben, das Programm aus eigener Kraft ohne
rotarische Unterstutzung anlaufen zu lassen, da Planungsschritte abgeschlos-
sen sind und alle Genehmigungen der Ministerien und Behorden vorliegen. So
wurde Anfang Oktober mit grolRer Begeisterung unter Leitung von Dr. Ben Limbu
aus Kathmandu die erste Stufe des Programms gezlindet. Darauf

hatten wir vier Jahre mit unzahligen Terminen zum Sammeln von

Spenden, Uberzeugen der politischen Entscheidungstrager, Struk-

turieren des Programms und Durchfiihren von Vor-Ort Analysen

moglicher Strategien hingearbeitet.

Am 28.9.2021 fand dann ein Kickoff-Meeting mit verschiedenen
Vertretern aus Medizin und Politik im Gesundheitsministerium
statt. Anfang Oktober wurde dann am Itahari Global Eye Hospital
ein arztliches Vorbereitungstreffen zu padiatrischen Augenerkran-
kungen durchgefiihrt, um mit den Ergebnissen in einem Experten-
workshop den Ausbildungsplan fiir das Eye Screening zu entwi-
ckeln. Am 8.10. fand dann unter der Leitung von Dr. Ben Limbu der
eigentliche Expertenworkshop mit 75 Experten und hochrangigen
Gasten, Regierungsvertretern, Mitgliedern der Gemeinde Itahari
und Journalisten statt, bei dem ein 5-Stufen-Lehrplan fur die Impf-
arbeiter entwickelt wurde, der in der darauffolgenden Podiums-
diskussion noch optimiert werden konnte.

In der ndchsten Stufe wird dieser Lehrplan nun erstmals ein-
gesetzt werden, um die Impfarbeiter auf die Untersuchung der
Kinderaugen vorzubereiten. Wir sind sehr gespannt, wie sich der
Lehrplan umsetzen lassen wird und freuen uns Uber die gro3e
Begeisterung, mit der alle Beteiligten in Nepal dieses groRartige
Programm in Bewegung gesetzt haben.

Einige Arzte erklarten sich zudem bereit, an einem
Programm teilzunehmen, bei dem kostenlos einge-
sandte Bilder besorgter Eltern untersucht werden.
Hierzu hatte die KAKS mit Dr. Ben Limbu eine
Aufklarungskampagne gestartet, bei der dazu
aufgerufen wurde Bilder einzuschicken, die einen
weillen Fleck auf Kinderaugen zeigen.
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,Das Bundesverdienst-
kreuz ist die Anerkennung
far die Leistung aller
KAKS Mitarbeiter und

ein Bundesgluckskreuz fur
uns als ganzes Team."

v.l.n.r. Landrat Hans-Jirgen Petrauschke und
Ehepaar Monika und Gregor Konig

Monika und Gregor Koénig, Grinder
KinderAugenKrebsStiftung

\

Die Rheinische Post berichtet:

Ehrung far Paar aus Meerbusch

Biiderich Landrat Hans-Jiirgen Petrauschke tiberreich-
te den Griindern der Kinderaugenkrebsstiftung KAKS,
Monika und Gregor Kénig aus Biiderich, das Bundesver-
dienstkreuz am Bande. Rund 40 Gaste nahmen an der
Feier teil.

Die Verleihung des Bundesverdienstkreuzes am Bande ist
eine seltene Ehrung. Rund 40 Géste hatten sich bei som-
merlichem Wetter im Garten zusammengefunden, um
die Zeremonie rund um Monika und Gregor Konig mitzu-
erleben. Landrat Hans-Jurgen Petrauschke im Namen des
Bundesprasidenten Frank-Walter Steinmeier tiberreichte
Verdienstkreuz und Urkunden. Er fasste das grof3e ehren-
amtliche Engagement des Budericher Ehepaars als Grin-
der der Kinderaugenkrebsstiftung KAKS zusammen: ,Sie
sind aktiv geworden. Mit Threm Elan und Ihrer Zielstrebig-
keit, Threr Kompetenz und Ihrer Erfahrung haben Sie viel
bewegt”.

Seit der Grindung im Jahr 2009 hat die
Stiftung unterschiedliche Projekte wie die
Fruherkennung und verbesserte Diagnos-
tik des Retinoblastom einschlieflich der
Festsetzung einer Vorsorgepflicht bereits
fur Kinder im Alter von sechs Monaten
durchsetzen kénnen. Unter anderem hat
die Stiftung die Anschubfinanzierung zu
Projekten fur eine verbesserte Diagnostik
geleistet. Mit ihrer Arbeit haben die Meer-
buscher eine flachendeckende Aufklarung
uber das Retinoblastom erreicht, das fri-
her noch relativ unerforscht war.

Meerbuschs Burgermeister Christan Bom-
mers uberbrachte die Gluckwunsche der
Stadt: ,Auszeichnungen sind immer auch
ein Gutesiegel fir die Qualitat des Ge-
meinwesens, fur das soziale Miteinander
und das burgerschaftliche Engagement.”
,Das ist eine Auszeichnung fir alle, die
von Beginn an unserer Seite waren®, geben
Monika und Gregor Kénig das Lob weiter.
Fur die Eltern von drei Kindern tragt das
Bundesverdienstkreuz die Bezeichnung
,2Bundesgluckskreuz” Sie sind Betroffene,
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mussten bei ihrer jingsten Tochter 2007 die Diagnose
Augenkrebs auf beiden Augen entgegennehmen, das 4
Maédchen verlor ein Augenlicht. Aber die Eltern haben
gekampft. Daraus ist die Stiftung entstanden. , Inzwischen g
haben wir so vielen Kindern und deren Eltern helfen kon-
nen, das macht sehr gliicklich“, erklart Gregor Konig. Dass
sie das nicht allein bewaltigt haben, brachte Monika Konig
zum Ausdruck. Sie sprach die teils langjahrig Mitwirken-
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den persénlich an, hob ihre jeweiligen Aktivitaten hervor,
spendete viel Lob und auch Dank: ,Das macht Mut — zwolf
Jahre mit so viel Leben und so viel Liebe.”

Heute gehe die neue Generation mit dem Retinoblastom
als bosartigen Tumor, der unbehandelt zum Tod fihrt,
offen um: ,Die Betroffenen verstecken sich nicht mehr.“
Als KAKS-Grundungsmitglied erinnerte Stefanie von
Holtzendorff an die ersten Uberlegungen, eine Stiftung
zu grinden: ,Wir safien zusammen im Wohnzimmer

und informierten uns.” Daran, dass diese Ehrung einen
wahrhaft bosartigen Hintergrund hat, erinnerte der aus
Hamburg angereiste Ole von Studnitz. Er hat Muhe, die
Emotionen zu unterdriicken, als er einerseits von der Dia-
gnose und andererseits von der Rettung seiner an Augen-
krebs erkrankten vier Monate alten Tochter spricht: ,Ohne
eine Vorsorge mit Fruherkennung wére das nicht moglich
gewesern.”

Anwesend waren auch Professor Michael Hallek, einer der
weltweit fihrenden Onkologen, sowie als Kollegin und
Freundin von Monika Konig die Journalistin, Schriftstelle-
rin und Fernsehmoderatorin Anne Gesthuysen. Sie ist seit
2011 Schirmherrin der Kinderaugenkrebsstiftung und lobt
Monika und Gregor Konig: ,Sie haben diese Ehrung mehr
als verdient.” Landrat Petrauschke ist iberzeugt, ,Konigs
sind das Herz der Stiftung.“Fiir Monika Konig bleibt der
Tag der Verdienstkreuz-Ubergabe ,der KAKS-Tag“ und Gre-
gor Konig wird ihn auch wegen eines besonderen Erfolgs
in Erinnerung halten: ,Ganz aktuell kam die Nachricht,
dass das Fruherkennungsprogramm auch von der EU uber-
nommen wird.”

Aber es gab noch eine traurige Nachricht. Das Ehepaar
Konig berichtete, dass der Pfarrer, der sie vor 28 Jahren

in Duisburg getraut hat, offenbar ihr weiteres Leben und
damit auch die Stiftung im Auge behalten und sie fir die
Auszeichnung mit dem Bundesverdienstkreuz vorgeschla-
gen hat, nicht kommen wirde: ,Er wollte heute dabei sein,
wir haben uns auf ein Wiedersehen gefreut, aber leider ist
er kurzfristig verstorben. Dariiber sind wir sehr traurig.”
von Monika Gotz, Rheinische Post, 7. September 2021



aufleuchtende Pupille auf
tern auch mit dem bloRen
doft als Katzenauge beschrie-
btwarnzeichen fiir ein Retino-
sichen sollte unbedingt ein
en. Wichtig: Nicht in allen
etinoblastom diagnostiziert.

Zum

Wir brauchen Deine Unterstutzung! Spandn

Mit 20 €

Mit 100 €

Mit 200 €

Mit 700 €

Mit 5.000 €

Mit 10.000 €

Die Finanzierung der Projekte der KinderAugenKrebsStiftung erfolgt ausschlief3lich
durch Spenden. Wir sind daher sehr auf Deine finanzielle Hilfe angewiesen. Danke!

If you want to support us please go to Kaks.de. Thank you.

finanzierst Du einem Kind eine Elli.

ermoglichst Du einem Kind die Teilnahme
an einem RB Wochenende.

finanzierst Du die Weiterbildung unserer
Mutmacher.

kannst Du einem Kind in Bangladesh eine Che-

motherapie finanzieren und sein Leben retten.

finanzierst Du die RB Ausbildung eines
Arztes/einer Arztin in einem
Entwicklungsland im Rahmen unseres
Fellowship Programmes.

leistest Du eine Anschubfinanzierung
flr ein Forschungsprojekt der
KinderAugenKrebsStiftung.

SCAN ME

Wir danken unserem Treuhander, der Deutschen
Kinderkrebsstiftung, fir die grol3e Unterstutzung unserer
Arbeit seit Gber zehn Jahren!

Wir danken der Stiftung RTL Wir helfen Kindern flr das
Vertrauen in unsere Arbeit und die wertvolle Hilfe!

Wir sind eine gemeinniitzig anerkannte Stiftung. Fur eine
Spendenquittung bitte unbedingt im Betreff eine Adresse
angeben.

KinderAugenKrebsStiftung

Sparkasse KoIn/Bonn
IBAN: DE17 3705 0198 1902 6319 26
BIC: COLSDE33XXX



