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Eine weisse Pupille auf Blitzlichtfotos
eines Kindes kann ein Hinweis auf
eine schwere Krebserkrankung im
Auge sein.
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VORWORT

Liebe KAKS Familie,

das Titelbild unserer diesjahrigen Ausgabe des KAKS! Magazins wirft bestimmt fiir alle
diejenigen, die noch nicht seit vielen Jahren mit der KAKS und dem Retinoblastom zu tun
haben, auf den ersten Blick viele Fragen auf: ein Kind mit einer weiBen Pupille. Aber weil
dieses Bild und ein aufmerksamer Blick Leben retten kann und das von jedem einzelnen
von uns abhangt, teilen wir es mit Euch.

Wahrend die Welt sich mit groBen Herausforderungen konfrontiert sieht, erinnert uns
dieses kleine aber wichtige Warnsignal, die Leukokorie - die weisse Pupille - daran, dass
jeder einzelne von uns im personlichen Umfeld GroBes bewirken kann. Denn ein aufmerk-
samer Blick ermdoglicht eine friihe Diagnose und eine schnelle Behandlung - und die ist
entscheidend fiir Kinder, die an einem Retinoblastom erkranken. Die weiBe Pupille ist
eines der friihesten Anzeichen fiir ein Retinoblastom, die haufigste Form von Augenkrebs
bei Kindern.

In dieser Ausgabe des KAKS! Magazins teilen wir Geschichten von Betroffenen und von
Familien, die Dank friiher Erkennung heute wieder hoffnungsvoll in die Zukunft blicken
konnen. Und wir erzahlen von Menschen wie Svenja, die als Kindergartnerin ganz friih
bemerkte, dass bei Meera etwas nicht stimmte und einfach nicht locker lief3. Dank ihr
geht es Meera heute gut.

Wir berichten auch Uber all die groBartigen Menschen, die uns in diesem Jahr bei der
KAKS begegnet sind, Menschen, die unsere Arbeit bereichern und vorantreiben, mit ihren
Ideen und Lebensgeschichten und besonderen Fahigkeiten. Wie Prof. Vinod Kakkassery,
der fiir die KAKS und das Retinoblastom forscht, denn bei der KAKS hat die Forschung
einen groBen Stellenwert und deshalb investieren wir seit Jahren in die Erforschung des
Retinoblastoms. Wir berichten liber medizinische Fortschritte und neue Behandlungs-
moglichkeiten.

Und die schonste Nachricht zum Schluss: im kommenden Jahr, am 28. und 29. Juni
2025, laden wir Euch alle nach Diisseldorf ein zum nachsten groBBen RB Treffen.

Das Motto: Elli im Wunderland! Wir konnen es kaum erwarten, Euch alle wiederzusehen.

Alles Liebe
Alexandra Everke, Kerstin von Campe, Monika Konig, Sabine Kuenzel

Zum Spenden
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LIFE IS
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NeWS, Erinnerungen, Tipps und Term-ine KrebSStlftung, WiesenstraRe 32, 40549

fiir die RB Communit Diisseldorf und mit ein bisschen Gliick
r e 2 LR drucken wir Dir Dein eigenes Elli T-Shirt!

\(PS: Absender nicht vergessen!) /
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A Ein personalisiertes
EWi T-Shirt fiir Dich!

Findest Du die zehn Ellis, die wir in diesem
Heft versteckt haben? Dann schreibe

uns die Seitenzahlen auf eine Postkarte,
schicke sie an Elli’s Eyeland, KinderAugen-

Paralympics 2024

BUC HTI PP Unser Mutmacher Marcel

war bei den Paralympics in Paris
dabei. Wir platzen vor Stolz und

Kennt Ihr eigentlich unser Buch .
gratulieren von Herzen!

Nina & Elli? Ein Buch, das den Kindern
die Angst vor den Narkoseunter-
suchungen nehmen soll. In dem Biichlein .
geht es um das kleine Madchen Nina, die Ell-l Box
zur Augenkontrolle in die Klinik geht. Ist

doch klar, dass sie ihren Elefanten Elli
mitnimmt. Bestellen kénnt ihr das Buch Kennt ihr schon unsere Elli Box? Sie tourt aktuell durch Deutsch-

iiber die RB World App. land und sammelt Spenden fiir die KAKS. Du moéchtest die Elli Box
auch einmal haben fiir ein Event oder sie einfach nur bei Dir in der
Firma aufstellen und so die KAKS mit Spenden unterstiitzen? Dann
melde Dich bei bei uns per E-Mail: info@kaks.de.

NEUE
WEBSEITE!

Die KinderAugenKrebsStiftung hat

seit dem 1. September eine neue
Webseite - wir danken vor allem der
tollen Birgit Caprano fur ihre
unendliche Miihe, Liebe und Arbeit, die
sie in das Projekt gesteckt hat

(mehr lber Birgit auf Seite 43).

Q:’-‘ill'bdﬂﬁﬂ'il!ﬂk*!hl Winder || Jupensiche || Uberiebende || Famiie & Preune |
titung

Neu ist vor allem, dass jetzt die
unterschiedlichen Zielgruppen
direkt angesprochen werden.
Viel SpaB beim Stobern!
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% Die KAKS ladt euch herzlich ein zu einem bésonderen Tag
; . ' . -voller’'Begegnungen und Austausch!
Ort: Wieéenstra§$_ef,;3‘2¢ Diisseldorf. Ubernachtung: Jugendherberge Diisseldorf.
" ¥ < . 7" Kosten: Keine, die KAKS ladt Euch ein.
< g% e Freut euch auf e de Informationen, inspirierende Experten
i Lo » “und die Mogl it, neue Bekanntschaften zu schlie3en.
- &5 : = Am Abend feiern wir gemeinsam ein frohliches Sommerfest!
Die Anmeldung erfolgt tber die RB-World App.
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Kindergarten- und
Schul-Starterset

Einstieg in Kindergarten oder Schule leicht gemacht!
Weil viele Erzieher unsicher sind, wenn ein Kind mit
einer Augenprothese und der Diagnose RB zu ihnen
in die Gruppe oder Klasse kommt, hatte die KAKS
Mutmacherin Uta die Idee zum Starterset: Wattepads,
Kochsalzlosung, Augenpflaster, praktische Hinweise
und vieles mehr, das den Erziehern den Umgang mit
der Augenprothese erklart und leichter macht. Wenn
Ihr fiir Euren Kindergarten oder die Schule das
Starterset bestellen mochtet, dann sendet bitte

eine E-Mail an info@kaks.de.

Sechs Warnzeichen beachten

Leben retten kann

SO VIEL
AUFKLARUNG!

Wir sind sehr dankbar, dass Spiegel,
Focus und Bild liber das Retinoblastom
aufgeklart und sich so viel Zeit fiir eine

tolle Berichterstattung genommen haben.
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Wenn ein Blick ins Auge b=t o

Eern redteten K vl et Leben

Toms (3) Auge
schon auf

Neu im Team
der KAKS!

Jutta Riederer von Paar unterstiitzt
uns schon seit einigen Jahren mit
regelmanigen Workshops. Seit die-
sem Jahr ist sie nun auch offizielles
Mitglied im Team der KAKS - als
Diplom-Psychologin und Heilprakti-
kerin fiir Psychotherapie ist sie eine
groBBe Bereicherung fiir uns.

Julius Esser ist schon lange bei
der KAKS dabei, unterstiitzt bei
Social Media und auf unseren
Events. Seit diesem Jahr ist Julius
jetzt offiziell das jlingste Mitglied
im KAKS Vorstand - dariiber freuen
wir uns riesig!

Mariella von der Wense lebt in
Berlin und unterstiitzt die KAKS
beim Fundraising, bei Friiherken-
nungskampagnen und bei unseren
Veranstaltungen. Wie schon, Dich
an Bord zu haben!

SPIEBEL Gesundheit
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Selten
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B Ein Blick in /
Kinderaugen kan |
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auf Fotos eine weige ff
das ein Hinwejs auf }

Em Retinoblasy ; /
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Wenn Kleine Kinder
Pupille haben, kann



RB RATGEBER

Daflir hat die
KAKS fast zehn Jahre
gekampft

Seit 2016 wird in deutschen Kinderarztpraxen jeden Tag
tausenden von Kindern im Rahmen der Vorsorgeunter-
suchungen in die Augen geschaut, um Sehstorungen und
Erkrankungen am Auge mit Hilfe des sogenannten
Briicknertests friihzeitig zu erkennen. Dies ermdglicht vor
allem beim Retinoblastom eine friihe Diagnose.

kinderaugentest.de



KAKS LIFE

GENERATION

»Die bewegendsten Momente
sind die, wenn man erlebt, wie
die Kids bei den Segeltagen
aufblithen: in der Gruppe, an
Land und auf dem Wasser.
Man hort, sieht und spiirt das.
Ganz besonders sind aber
auch die Beobachtungen am
Ende der Tage, wenn man
sehr klar erkennt, wie sie Mut
und Zutrauen gewonnen haben.*

Jocky




KAKS LIFE

»Als wir beim Mittsommerfest auf dem See waren
mit den Lichtern - dass so viele Leute an der Briicke
standen und uns zugeschaut haben - und wir im
Dunkeln gesegelt sind - das war sehr cool.*
Mattis

»Ich habe mich darauf gefreut,
mal was zu machen, was ich
vorher noch nie gemacht habe.
Segeln ist cool!®
Tom

Die KAKS veranstal-
tet regelmanig fir
jugendliche RB Sur-
vivor ab 13 Jahren
die Segelfreizeit und
andere Aktivitaten.
Auf unserer Webseite
halten wir Euch lber
»Ich liebe es, die Vok zu ziehen unsere Termine und

und am allercoolsten war, als A bot fd
wir Party auf dem Boot gemacht nigfS e Sl eI

und gesungen haben.* Laufenden.
Lea




#SURVIVOR

Mutmacherin
Muriel

I am a survivor.

WOHER?

Ich bin Muriel, 20 Jahre alt und komme aus dem
schonen Wesel am Niederrhein. Mittlerweile lebe ich

flir mein Studium in Gelsenkirchen. Mit 6 Monaten bin
ich am rechten Auge an einem Retinoblastom erkrankt.
Ganze 4 Tage spater war das Auge auch schon drauB3en
und seitdem lebe ich mit meinem Lieblings-Accessoire.
Und das ist nicht einfach so daher gesagt. Einer meiner
Favoriten Termine im Jahr ist der Termin beim Ocularis-
ten. Jedes Mal aufs Neue sieht das neue Glasauge ein

bisschen anders aus - jedes Mal aber auch wunderschon.

Und jedes Mal freue ich mich darauf, wieder ein kleines
bisschen anders auszusehen.

Bis zur Grundschule habe ich geglaubt, dass ich genau-
so bin wie alle anderen Kinder. Oder viel mehr dachte
ich, dass auch alle anderen Kinder ein Glasauge haben.
Meiner Mutter ist das Auge oft heruntergefallen, weshalb
ich zu allen moglichen Kindergeburtstagen einfach ohne
Auge gegangen bin. Ich kann mich an keine schlechten
oder komischen Kommentare erinnern. In der ersten
Klasse habe ich dann das Auge auch mal direkt heraus-
genommen und hab es stolz jedem Mitschiiler aus der
Klasse gezeigt. Es war wie eine Superkraft - etwas Coo-
les, was sonst niemand in meiner Klasse tun konnte.

»<Mein Glasauge
ist mein Lieblings-
Accessoire.“

SCHATTENSEITEN?

Was ich schon nervig fand, allen immer meine Geschich-
te zu erzahlen und immer Mitleid zu bekommen - denn
ich hatte gar keinen Grund, traurig zu sein. Mein Auge hat
mich nie eingeschrankt oder mich traurig gemacht. Klar
gab es Momente, wo mal jemand ,,Glupschauge” zu mir
gesagt hat. Aber mein Umfeld hat mich immer aufgefan-
gen. Schwerere Momente kamen so richtig erst in der
Pubertat. Wird sich jemals jemand in mich verlieben und
sehe ich nicht total komisch aus? Schnell habe ich aber
auch gemerkt, dass meine Freundinnen ahnliche Proble-
me hatten - auch ohne Glasauge.

WOHIN?

Mittlerweile vergesse ich eigentlich dauerhaft, dass ich
ein Glasauge habe. Ich finde mich so wunderbar, wie ich
bin. Mein Glasauge ist fiir mich nichts Negatives oder
etwas, was ich mir wegwiinschen wiirde. Im Gegenteil.
Ich sehe es als Starke. Mein Glasauge hat mir schon
ganz friih gezeigt, dass Selbstliebe sehr wichtig ist und
dass Selbstbewusstsein einen im Leben sehr weit bringt.
Auch habe ich friih gelernt, mich nicht um die Meinungen
anderer zu kimmern.

Klar gibt es auch nervige Seiten, wie wenn das Auge

in den ungeeignetsten Situationen anfangt zu Tranen
oder, dass man halt zwischendurch auffallt. Das liberlebt
man aber auch! Ich freue mich schon, in Zukunft mit
anderen Leuten mit Glasaugen zu reden und uber Dinge
zu sprechen und zu lachen, die Menschen ohne Glasauge
nicht verstehen.



#SURVIVOR

ist der weitgereiste Superstar der KinderAugenKrebsStiftung. Weltweit
haben schon iiber 2.000 Kinder eine Elli von der KinderAugenKrebsStiftung
geschenkt bekommen. Elli ist ein Elefant. Ein Kuscheltier. Aber kein
gewohnliches: Elli hat ein herausnehmbares Auge und soll Wegbegleiter
und Verbiindeter fiir Kinder mit einer Augenprothese sein. Denn sie mussen
schon sehr friih in ihrem Leben feststellen und damit zurecht kommen,
dass sie anders sind als andere Kinder. Elli soll ihnen dabei helfen.

Elli ist ein Geschenk der KinderAugenKrebsStiftung fiir Kinder auf der

ganzen Welt - finanziert durch unsere Spender. Elli konnt ihr kostenlos
bestellen: liber die kostenlose RB World App (im Apple App Store und

bei Google Play), unter ,,Formulare* gibt es ein Elli Bestellformular.

Arian und
a1ne Ell1:

best
“friends



Da war alles
Wir waren
verloren®.

Praga, Papa von Meera
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unkle groBe Augen schauen mich neugierig an.
D Ein kleines Lacheln huscht liber Meeras Gesicht.

Sie kommt gerade aus dem Kindergarten zurlick.
Den Tag hat sie mit ihren Freunden in der Tigergruppe
von Leiterin Svenja verbracht. Jetzt ist sie ziemlich miide,
aber es ist noch Zeit, mir ihre neuste Sonnenbrille zu
zeigen. Die ist pink.
Super pink. Und sie
schiitzt die Augen vor
der kitzelnden Son-
ne. Meera kennt den
Schmerz im Auge,
wenn die Sonne hin-
einscheint. Dieser hat
das Leben ihrer Eltern
Serpil und Praga vor
eineinhalb Jahren
komplett verandert.

Ein Riickblick auf das
Jahr 2020: Serpil und
Praga konnen ihr Gliick nicht fassen, als sie erfahren,
dass sie ein Baby bekommen werden. Denn die werdende
Mutter Serpil ist eine Hirntumorpatientin. Ihre Aussichten
ein Kind zu bekommen scheinen aufgrund ihrer Diagnose
aussichtslos.

Aber ,Karma“ hat ihnen Meera Mehalat geschenkt, so
Serpil. Die Vornamen kommen aus dem Sanskrit und der
Tiirkei und bedeuten Ozean und schones Gesicht.

»iCh wurde als
uibervorsichtig und
hysterisch von
den Arzten
eingeschatzt.*

Serpil Sliner

#SURVIVOR

In ihrem Zuhause in Korschenbroich und auf der gan-
zen Welt herrscht gerade die Pandemie. In ihrem ersten
Lebensjahr verbringt die kleine Meera die meiste Zeit zu
Hause mit ihren Eltern und trifft kaum andere Kinder. Mit
einem Jahr kommt sie in den Kindergarten. Hier soll sie
Freunde finden und vor allem Spass haben. Aber Meera
tut sich schwer, im Kinder-
garten anzukommen. Sie
weint sehr oft, plagt sich
mit Infekten und bleibt
ofter zu Hause. ,,Wir haben
uns die Zeit genommen,
denn jedes Kind ist indi-
viduell. Wir sind wie eine
groBe Familie und jedes
Kind hat seinen Platz bei
uns.“, sagt Svenja, Meeras
Kindergartnerin, dazu.

Serpil ist eine sehr auf-
merksame junge Mutter.
Sie bemerkt, dass Meera anfangt zu schielen, das
eine Auge verhilt sich anders als das andere. In den
folgenden Wochen wird das linke Auge langsamer, das
Augenlid kleiner und es fallt zu, die Pupille triibt ein und
schlieBlich halt Meera den Kopf schrag. Meeras Eltern
sind besorgt und im standigen Austausch mit dem
Kindergarten. Auch die Erzieher beobachten diese Ver-
anderungen und Svenja bestarkt die jungen Eltern, der
Sache auf den Grund zu gehen.




#SURVIVOR
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,von da an waren wir
eigentlich allein.“

Praga Stiner

Serpil und Praga gehen zum Kinderarzt, zum Augenarzt,
sogar in eine Klinik. ,Dr Google“ hat bei Meeras Sympto-
men einen moglichen Augentumor als Ursache vermutet,
sagt Serpil. Sie sieht einen Silbermond in dem linken
Auge ihrer Tochter, als die Sonne seitlich in ihr Auge
scheint, berichtet sie. Die verschiedenen Arzte sind aber
bis zu diesem Zeitpunkt anderer Meinung und winken ab.
Aber Serpil lasst nicht locker. Sie bittet den Kindergarten,
Meeras Sehverhalten weiterhin genau zu beobachten.

Da kommt Svenja auf die Idee, das ,Piratenspiel” mit

der kleinen Meera beim Essen zu spielen. Dabei wird ein
Auge mit einer Piratenaugenklappe abgedeckt, wobei
das andere alles sieht, was auf dem Teller als Nachstes
gegessen werden kann. Mit dem zugedeckten Auge auf
der linken Seite greift Meera sich die erste Traube auf
dem Teller und schiebt sie geniisslich in den Mund. Als
ihr rechtes Auge zugedeckt wird - reagiert sie nicht. Auch
nicht nach mehrmaligem Ermuntern, die nachste Traube
zu nehmen und zu essen. Ist dies die Bestatigung, dass
Meeras linkes Augenlicht in Gefahr ist?

»Ich wurde als (ibervorsichtig und hysterisch von den
Arzten eingeschétzt. Der Kindergarten war in dieser Zeit
an unserer Seite, woflir wir bis heute sehr dankbar sind,
erinnert sich die junge Mutter. Papa Praga erwirkt nun
auf eigene Kosten einen Untersuchungstermin in der
Disseldorfer Uniklinik. Dort folgen wieder eine Anzahl
an Voruntersuchungen,
bis der Chef endlich in
Meeras Augen schaut.
,Wie schnell kdnnen Sie
in Essen sein?* fragt er.
Beide Eltern verstehen
noch nicht, was los ist,
bis sie im Fahrstuhl der
Augenklinik Essen ste-
hen. Noch heute horen
sie die Durchsage in
ihren Ohren: ,Station 2,
Tumorabteilung“.

»Da war alles klar. Wir waren verloren®, erinnert Praga
sich. Ein einseitiges Retinoblastom im linken Auge
ist die erschreckende Diagnose. Denn Meera hat
Krebs. Der Tumor liegt gliicklicherweise nicht am
Sehnerv. Kann das Auge mithilfe einer Chemotherapie
gerettet werden? Wie weit kann die Therapie gehen und
wie wird Meera das alles verkraften? Tausend Fragen.

»1N Meeras
schonem Gesicht
lacht mich heute ihr
Zauberauge an.*

Serpil Siiner

Die Kindergartnerin Svenja hat mit der
KAKS eine Kindergarten Box erstellt, die
Aussenstehenden den natiirlichen Um-
gang mit einem Kind mit einem kiinstlichen
Auge erleichtert: eine Augenprothese, die
jeder anfassen darf, Augentropfen und ein
kindgerechtes Erklarbuch befindet sich

darin. Jeder soll verstehen kdnnen, was es
bedeutet mit einer Augenprothese zu leben.
Besonders wichtig ist, dass die betroffenen
Kinder stark werden und sie so normal wie
moglich aufwachsen kénnen. Da hilft es
ihnen, wenn andere ihnen mit Mitgefiihl
und Toleranz begegnen - das ist Svenja
besonders wichtig.

Ab jetzt gibt es so viele
Entscheidungen zu tref-
fen. ,Von da an waren wir
eigentlich allein®, sagt
Praga, ,Entweder falle ich
oder halte mich selbst.”
Die behandelnde Arztin
in der Essener Augen-
klinik nimmt die Familie
damals an die Hand.

Das ist eine groBe Hilfe.
Sie miissen stark sein,
kommen nicht zur Ruhe.
In ihrem ,safe place*, ihrem Kinderwagen sammelt ihre
kleine Tochter Kraft. Die Eltern fiihlen sich durch die Er-
krankung isoliert. Sie funktionieren - haben keine andere
Option. Missen stark sein und Vertrauen zu den behan-
delten Arzten finden. Eine schwere Zeit fiir alle.

»,Und irgendwann war ,cut®, erinnert sich Meeras Mama.
Denn Meeras kleiner Korper ist nach vier Chemothera-



#SURVIVOR

Es war ein ganz besonderes
Erlebnis, als sie in diesem Jahr
zum ersten Mal beim KAKS
RB Treffen dabei waren.

pien, mehreren Eingriffen und standigen MRTs in Voll-
narkose zu schwach fiir eine Fortsetzung der geplanten
Therapie. Die Gefahr, einen Hirnschlag zu erleiden ist zu
grof3, obwohl der Tumor sich merklich verkleinert hat. Das
Auge ist sehr lichtempfindlich, es scheint zu schmerzen
und Meeras Krafte sind am Ende. Die einzige Option,
die jetzt noch bleibt, um Meeras Leben zu retten, ist,
das Auge zu entfernen. Enukleation. ,Das Leben ist da,
aber das Auge nicht mehr“ meint Serpil traurig. ,Wirden
wir nicht in Deutschland leben, hatten wir dieses Kind
verloren. Das ist uns klar“, erganzt Praga.

In Meeras schénem Gesicht lacht mich heute ihr Zau-
berauge an. Wenn man hineinsieht, denkt man an den
Ozean. Der ist unendlich und wunderschon. So wie Meera.
Meera geht mittlerweile sehr gerne in die Tigergruppe zu
Svenja. Dort hat sie viele Freunde. Die Eltern lassen sie
so sein, wie sie sein mochte. Jeder weiss, dass sie nun
mit einer kiinstlichen Augenprothese aus Glas lebt. Sie ist
ein schlaues und interessiertes Madchen. Manchmal ist
sie noch sehr vorsichtig und diirfte sich mehr zutrauen.

Aber auch die Menschen in ihrem Umfeld sind noch sehr
zuriickhaltend. Kleine Schritte zurlick ins Leben. Sie liebt
es, zu tanzen und zu singen. Und mit ihren Katzen zu
Hause zu spielen. In der Zeit ihrer Therapie ist ihr Bruder
Imran Vishnu zur Welt gekommen. Welch ein Geschenk.
In dieser Familie entscheidet sich alles fiir das Leben! Zu
ihrem vierten Geburtstag hat Meera ihren ganzen Kinder-
garten auf eine Viana Party in ein Schloss eingeladen.
Denn Meera ist wieder da. Sie will ihr Leben feiern und
ladt alle dazu ein.

Die junge Familie wiinscht sich, dass Meera andere
Kinder mit einem Zauberauge kennenlernt, dass sie
sich iiber Angste und Sorgen austauschen, Fragen
stellen und Vertrauen ins Leben zuriickgewinnen
kann. Und deshalb war es ein ganz besonderes Erlebnis,
als sie in diesem Jahr im Mai zum ersten Mal beim KAKS
RB Treffen dabei waren. Die Rechnung ist aufgegangen:
Meera hat sofort andere Madchen kennengelernt, die
auch ein Zauberauge haben, sie hat gespielt, geguckt,
mitgemacht und das ganze Wochenende liber gestrahlt.



ie Folge: geringeres Selbstwertgefiihl und
D Selbstbeschuldigungen, Isolation und Einsam-

keitsgefiihle, Angst und Traurigkeit, Depression,
Schlafstérungen und Alptraume, psychosomatische

Beschwerden wie Bauchschmerzen, Ubelkeit, Kopf-
schmerzen u.v.m.

Als weitere Folgen klagen Schiiler*innen iiber Schlaf-
probleme, Angstzustande und Panikattacken bis hin
zum Burnout. Der Stress nimmt mit jedem Schuljahr
zu. Sind Kinder dauerhaftem Stress ausgesetzt,
schadet das ihrer Gesundheit langfristig.

Deshalb ist Training so wichtig! Uber die Workshops
von Brit, die sie speziell fiir die RB Kinder anbietet,
informieren wir auf unserer Webseite kaks.de/events/
resilienztraining.

43 % DER

SCHULER*INNEN LEIDEN
UNTER STRESS. DAS IST
FAST JEDE*R ZWEITE.




EINIGE WICHTIGE
MERKSATZE AUS BRITS

TRAINING

»Ich bleibe ruhig
und entspannt,
denn in der Ruhe
liegt die Kraft.*

»Ich drehe mich um,

gehe weg und hole

mir die guten Dinge
in mein Leben.*

starkauchohnemuckis.de

»Ich bin nicht
perfekt und das ist
gut so, denn ich
gebe mein Bestes
und mag mich!“

RB RATGEBER
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z2Das Tolle an
unserem Beruf ist,
dass wir unsere
Patient*innen ein
Leben lang begleiten!*

ch bin Rahel, Ocularistin in Stuttgart und

arbeite in unserem Familienbetrieb, in der 5.

Generation, zusammen mit meiner Mutter Ruth
Miiller-Welt. Ich stelle Augenprothesen aus Glas
und Kunststoff her. Viele Patient*innen kenne ich
schon Jahrzehnte, weil ich in dem Betrieb meiner
Mutter quasi grof3 geworden bin!

Eine Ausbildung zur Ocularistin wollte ich schon im-
mer machen - obwohl ich wuBte, dass sie sehr lang
ist: man braucht sieben Jahre fiir Glas und finf fir
Kunststoff - fiir beides zusammen neun Jahre. Aber
die Ausbildungszeit ist eine tolle Zeit! Von Anfang
an durfte ich mitarbeiten im Institut und ich habe
viele Einblicke bekommen in den Bereich der Au-
genheilkunde durch Praktika in Augenkliniken oder
direkte Zusammenarbeit mit Augenarzt*innen.

Ich bin auBerdem sehr gliicklich dariiber, mit
beiden Techniken der Augenprothetik zu arbeiten.
Die Arbeit mit Kryolithglas ist eine sehr schone,

die mich auch nach neun Jahren noch fasziniert.
Die Technik zu erlernen und vor allem Routine und
Erfahrung zu erlangen, verlangt einem Einiges an
Geduld und Energie ab. Umso schoner ist es, wenn
man eine Prothese herstellen kann, die seine

Patient*innen gliicklich macht und mit der man das
Leben dieser Menschen wirklich verbessert.

Ich empfinde es als groBen Vorteil, beide Techniken
zu beherrschen. So kann ich meine Patient*innen
individuell und gezielt beraten. Das tue ich auch im
engen Austausch mit Arzt*innen und Kliniken.

Der Beruf als Ocularistin ist
spannend, herausfordernd
und macht mich sehr
sehr gliicklich.
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Bei der KAKS haben die Kinder

die Moglichkeit, einen umkomplizierten
Umgang mit Augenprothesen

zu erlernen.

Bestimmte medizinische Indikationen begriinden
das Tragen einer Augenprothese aus Kunststoff.
Der groB3e Vorteil von Kunststoff ist die Unzerbrech-
lichkeit des Materials. Das ist vor allem fiir blinde
Menschen, Patienten mit eingeschrankter Greiffa-
higkeit und kleine Kinder ein wichtiges Argument.

Augen prothesen Der Hauptunterschied zur Glasprothese liegt in der

Art der Anpassung. Fiir die Kunststoffprothese wird

a u s G las u nd ein Abdruck der Augenhdhle vorgenommen. Die

Riickseite der Augenprothese ist daher nicht hohl
Ku nststoff - wie bei der Glasprothese - sondern der Vordersei-

te der Augenhodhle angepasst. Von Vorteil ist dies,

wenn sich bei einem Patienten hinter der Prothese

Circa 70.000 bis 80.000 Menschen in haufig Sekret oder Tranenfliissigkeit ansammelt. Die
. Flissigkeit wird nach vorne geleitet, umspiilt die
DGUtSChla.nd trag.en s Aug.enprOthese' Prothese dadurch besser und sorgt somit fiir eine
750.000 sind es in Europa. Sie alle haben bessere Benetzung.

die Wahl: Glas oder Kunststoff?

Fir Kinder kann ein Vorteil auch darin liegen, dass
man die Prothese dem Wachstum entsprechend
vergréBern kann und dieselbe Prothese somit
mehrere Jahre ,mitwachsen“ lassen kann. Die An-
fertigung einer Kunststoffprothese dauert langer

- in der Regel zwei Tage. Da sie dafiir aber auch

4 In Deutschland werden die allermeisten Augenpro- langer halt, lohnt sich der Aufwand. Vergleichbar ist
thesen aus Glas gefertigt. Das hierbei verwendete die Anfertigung am ehesten mit der Arbeit eines
,Kryolithglas* ist sehr gut benetzbar und hat eine Zahntechnikers oder Kunstmalers. Man arbeitet
geschmeidige, glatte Oberflache. Deshlalb ist die mit Gipsformen, Drucktpfen, Polier- und Schieif-
Prothese sehr angenehm zu tragen. Die Glasprothe- maschinen, wahrend man die Farbe der Iris und das
se wird manuell und individuell fiir jeden Patienten Augenweif3 mit einem Pinsel fein zeichnet.

angefertigt und angepasst. Vom Grundmaterial
ausgehend, wird von der Farbe der Iris und Sklera
(AugenweiB), iiber kleinste Aderchen bis hin zur

fertigen Prothese alles in Handarbeit erzeugt. Fir Danke an Rahel Fell,

die Anfertigung einer Augenprothese braucht der Ruth Miiller-Welt GbmH, Institut
Ocularist in der Regel ca. zwei bis drei Stunden Die fir kinstliche Augen in Stuttgart
Herstellungsweise erinnert an die Arbeit eines Glas-

blasers und ist eine kunstvolle, filigrane Arbeit, die o

eine langjahrige Ausbildung, einiges an Geschick
und viel Erfahrung erfordert und sich zudem durch
lange Tradition bewahrt hat.




RB RATGEBER

bea twortet D1r Deme F,ragen f;/

Gerade Jugendliche haben oft dringende Fragen, die sie ihren Eltern, auch
Geschwistern und Freunden, nicht stellen mochten. Deshalb konnt Ihr uns schreiben
und Fragen stellen. Anonym. Die Experten von Dr. Winter beraten sich und
beantworten Euch genau diese Fragen. Sie werden vertraulich behandelt und in
einem professionellen Team besprochen. Es geht in diesem Jahr um Make-Up

und Zukunftsplane. Danke flir Euer Vertrauen!



Chantalle, 17, schreibt uns:
Meine Mutter sagt immer, ich soll meine

Augen nicht so stark schminken, weil die
Wimperntusche schadlich sei. Aber ich finde
das super, weil es meine Augen einander
angleicht. Kann denn Wimperntusche wirklich
schlecht fiir mein Auge sein?

Danke fiir diese Frage, denn das beschiftigt bestimmt ganz schén
viele Méadchen in deinem Alter. Die gute Nachricht vorab: natiirlich
musst Du nicht grundsatzlich auf Deine geliebte Mascara verzichten, um
Deine Augen zu schiitzen - es ist doch toll, wenn Du Dich damit selbst-
bewusst und gut fiihlst! Aber es gilt: Gewusst wie!

Das solltest Du wissen: In den Lidrandern des Auges sitzen Driisen, die
verschiedene Funktionen erfiillen. Vor allem produzieren sie talgahnliche
olige Substanzen und Tranenfliissigkeit. Die Aufgabe der oligen Sub-
stanz: Sie sorgt dafiir, dass der Tranenfilm auf dem Auge verbleibt - so
bleibt das Auge feucht. Wenn Du Mascara auftragst, kann das leider dafur
sorgen, dass die Poren verstopfen und die Produktion des wichtigen
Olfilms auf deinem Auge unterbunden wird. Das kann besonders dann
negative Folgen haben, wenn die Mascara am Abend nicht sehr griindlich
entfernt wird. Wer sich nicht griindlich abschminkt, riskiert nicht nur
trockene Augen, auch eine Augenlidentziindung konnte ausgelost
werden. Zum Abschminken nutzt Du am besten Wattepads und einen
natiirlichen Make-Up-Entferner - Olivendl zum Beispiel. Damit wischst
Du vorsichtig mehrmals liber das geschlossene Auge.

Und noch ein Tipp: grundsatzlich solltest Du wasserfeste Wimperntusche
eher meiden, weil darin Giftstoffe enthalten sein konnen.

G
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Franz, 19 Jahre, fragt uns:

Bald mache ich Abi -
jetzt hat mir einer
gesagt, dass ich es
vergessen kann, Arzt
zu werden. Bin total
desillusioniert - das
war mein groBer Traum.

Oh jeeeeeee!! Das wiirde uns ja
mal interessieren, wer dieser
»Einer* ist - denn: er hat offen-
sichtlich keine Ahnung! Lass Dich
nicht einschiichtern von Menschen,
die Dir dumme Spriiche reindriicken.
Allein bei der KAKS haben wir mehre-
re erwachsene Mutmacher, die Arzte
sind: sogar einen Rettungsarzt, der
regelmanig mit einem Hubschrauber
im Einsatz ist. Und eine Frau, die als
Hausérztin ihre eigene Praxis hat.

Medizin zu studieren, ist ein wunder-
bares Berufsziel! Halte daran fest und
verfolge Deine Traume - und lass Dich
nicht irritieren von Menschen, die Dir
ihre unqualifizierte Meinung dazu
sagen miissen. Wenn Du mal Kontakt
zu unseren Arzt-Mutmachern haben
mochtest, melde Dich gerne wieder
bei uns - diesen Kontakt stellen wir
gerne her.

Ubrigens: wir hatten vor ein paar Jah-
ren schon einmal eine ahnliche E-Mail
von einer jungen Frau, der man davon
abgeraten hatte, Kochin zu werden.
Heute ist sie Kiichenchefin in einem
sehr renommierten Restaurant.
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Nehmt Euch Zeit
fur Euch

Es kommt sehr oft vor, dass Eltern - nach einer Krebsdiagnose des eigenen
Kindes - die eigenen Bediirfnisse zurlickstellen und sich nur auf das
kranke Kind konzentrieren. Es ist jedoch wichtig, dass Eltern sich Zeit fiir sich
selbst nehmen. Nur so ist es moglich, dauerhaft die Energie aufzubringen,
die es braucht, um der herausfordernden Situation gerecht zu werden.
Hier sind einige Tipps, die Euch den Einstieg erleichtern.

;1Ch wusste, dass"ich,

*'t v

“dm fiir mein Kind und
meine Familie da séin"

~Zzur Ruhe kommen™ &
» - -musste.

Einé betroffene Mutter iiber die schwerste
e Zeit.ihres Lebens.

9
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Ernahrt Euch gesund!

Eine gute Ernahrung hilft, Energie aufrechtzuerhalten und
gesund zu bleiben. Packt Euch einen gesunden Snack mit
frischem Gemiise ein, egal wo ihr seid und vermeidet,
wann immer moglich, Fast Food zu essen.

Findet Wege zur Entspannung und zum Stressabbau!
Manche Eltern probieren etwas Neues aus, z. B. Yoga
oder Atemtherapie. Andere gehen einfach nur viel an die
frische Luft. Egal welche Methode oder welcher Ort auch
immer Dir hilft: es ist wichtig, etwas zu finden, wobei Du
zur Ruhe kommst und Frieden findest.

Sorgt fiir ausreichend Schlaf!

Solltet Ihr Schlafprobleme haben und Euch tagsiiber
erschopft flihlen, sprecht mit Eurem Hausarzt und sucht
gemeinsam nach Lésungen. Dauerhaft solltet Ihr einen
solchen Zustand nicht einfach hinnehmen.

Bleibt aktiv, um besser zu schlafen und ruhig zu
bleiben!

Versucht, so oft es geht, spazieren zu gehen, zu joggen,
ins Fitnessstudio zu gehen oder das zu tun, was auch im-
mer Ihr an Bewegung liebt. Auch in der Krankenhauspha-
se ist das moglich: Geht die Treppen hinauf und hinunter
oder lauft im Krankenhaus oder auf der Station herum.
Jeder Schritt zahlt!

Wartezeit fiillen!

Sucht Euch ein paar Aktivitaten aus, die Euch Spai3
machen und die Ihr auch im Zimmer Eures Kindes
machen konnt: Spiele spielen, Biicher lesen, Tagebuch
schreiben oder einfach nur Musik und Podcasts horen -
all das hilft, um sich abzulenken und auf andere
Gedanken zu kommen.

Verlasst Euch auf Euren Glauben!

Manche Menschen finden, dass der Krebs ihrem Glauben
eine neue oder tiefere Bedeutung verleiht. Andere haben
das Gefiihl, dass ihr Glaube sie im Stich gelassen hat.
Manche Eltern beten, lesen religiose Blicher, meditieren
oder sprechen mit geistlichen Fiihrern. Manchmal hilft es
auch, Tagebuch zu schreiben, zu lesen oder einfach nur
still zu sein.

Gefiihle rauslassen!

Das geht, indem Ihr Eure Gedanken aufschreibt oder malt
und zeichnet - Ihr kénnt auch Sprachmemos aufnehmen.
Alles was raus ist - Sorgen, Angst, Wut, egal was - ist gut.

Quelle: National Cancer Institute
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Zieht unbedingt auch professionelle Hilfe in Betracht!
Wenn Ihr schlecht schlaft, hdufig in depressiver
Stimmung seid oder Euch gereizt oder angstlich fiihlt,
sprecht mit Eurem Hausarzt. Gemeinsam konnt Ihr
Uiberlegen, wer Euch helfen kann. Das kdnnen Pyschiater,
Psychologen, Familientherapeuten oder Sozialarbeiter
sein. Als Eltern krebskranker Kinder habt ihr gesetzlich
einen Anspruch auf psychologische Unterstiitzung.

Arbeitet an Eurer Beziehung!

Beziehungen und Partnerschaften sind stark be-
lastet, wenn ein Kind an Krebs erkrankt. Aber Ehen
konnen gerade in dieser Zeit auch starker werden.

Redet miteinander und bleibt im Gespach!
Gebt dem/der anderen die Zeit und den Raum,
den er/sie braucht. Aber - auch wenn die Zeit noch
knapper ist als sonst - sprecht ehrlich iiber Eure
Gefiihle und dartiiber, was Ihr braucht, um mit der
Situation klarzukommen.

Jeder reagiert auf diese Ausnahmesituation
anders! Paare haben oft unterschiedliche
Bewiltigungsstrategien.

Denke immer daran: wenn Dein Partner oder Deine
Partnerin nicht so verzweifelt zu sein scheint wie
Du, bedeutet das nicht, dass er oder sie weniger
leidet als Du selbst.

Nimm Dir Zeit!

Selbst ein kurzer Anruf, eine liebe, aufbauende
Textnachricht oder eine handschriftliche Notiz kann
dazu beitragen, den Tag Deines Partners oder
Deines Kindes zu verbessern.
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Was haben eine Tasse Kaffee, ein Bridgeclub
und das RB gemeinsam?

Zwei altere Damen treten beim vergangenen RB Treffen durch die
kleine Feuerschutztiir der KAKS Halle. Fiir diese Familienveranstaltung
sind sie auffallend elegant gekleidet und ihre verwunderten Blicke
betrachten neugierig das bunte Treiben vor Ort. Eine Elli an der
Kaffeetheke grinst die beiden ,,Omis* an.

-Konnten wir einen Kaffee bei Ihnen bestellen?“ fragen die beiden.
Eigentlich wollen sie zum Bridgeclub Treffen, aber irgendwie sind sie
nun bei der KAKS gelandet.

-Wissen Sie eigentlich, wo sie hier gelandet sind?“ fragen wir.

»Dies ist eine Veranstaltung der KinderAugenkrebsStiftung und
natiirlich ist alles, wie auch der Kaffee, fiir alle hier kostenlos*. Wir
kommen in ein angeregtes Gesprach und wie bei vielen Begegnungen
ist die Verwunderung liber das Retinoblastom grof.

Die beiden Freundinnen haben noch nie von dieser Krebserkrankung
im friihen Kindesalter gehort, obwohl sie bereits zahlreiche Enkel-
kinder haben. Mit groBem Interesse mochten sie mehr erfahren und
wie man helfen kann. Mit einem Stapel KAKS! Magazinen unterm Arm
ziehen die bezaubernden Damen weiter. Der Bridgeclub erwartet sie
bereits.

Sie wollen ihren Mitspielerinnen gleich davon erzahlen, sich enga-
gieren und spenden. Die Hilfsbereitschaft und das Engagement der
beiden beriihren uns sehr. Manchmal bedarf es nur einer Einladung
zu einer Tasse Kaffee, um liber das Retinoblastom zu reden.
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Was ist ein
Retinoblastom?

des Auges. Sie tritt in der Regel bei Sauglingen und

Kleinkindern auf und geht von Zellen der Netzhaut
(Retina) aus. Man unterscheidet eine erbliche und eine
nicht-erbliche Form des Retinoblastoms. Im ersten Fall
besteht eine Veranlagung fiir die Entwicklung dieser
Krebsart, im zweiten Fall entsteht der Krebs spontan.

D as Retinoblastom ist eine seltene Krebserkrankung

Ein Retinoblastom kann sich in einem oder beiden Augen
entwickeln. In der Mehrheit der Félle - d.h. bei ca. 60 %
der Kinder - ist nur ein Auge von der Krankheit betroffen.

Ein Retinoblastom verliuft unbehandelt immer
todlich. Wenn der Tumor jedoch rechtzeitig erkannt und
behandelt wird, kdnnen bis zu 95 Prozent der erkrankten
Kinder geheilt werden.

Beim Retinoblastom handelt es sich um den haufigsten
Augentumor im Kindesalter. In Deutschland erkranken
jedes Jahr etwa 60 Kinder neu an dieser Krebsform.
Beide Geschlechter sind etwa gleich haufig betroffen.

Der Tumor entsteht praktisch immer vor dem fiinf-
ten Lebensjahr, da das Retinoblastomwachstum nur
von einer noch unreifen Netzhautzelle ausgehen kann.
Etwa 80 Prozent der erkrankten Kinder sind jlinger als
vier Jahre. Am haufigsten wird die Erkrankung im ersten
Lebensjahr erkannt.

Die weiB aufleuchtende Pupille auf Blitzlichtfotos ist
ein Warnzeichen fiir das Retinoblastom. Ganz hiufig
sind es die Eltern und Angehdrige, die feststellen, dass
am Auge ihres Kindes etwas nicht stimmt.

Fast zehn Jahre lang hat die KAKS dafiir gekampft, dass
Kinder ab der Geburt in die Augen geschaut wird, um
ein Retinoblastom mdglichst friih zu diagnostizieren.
Am 1.9.2016 ist die Richtlinie dann im Rahmen der
U-Untersuchungen in Kraft getreten: sie schreibt dem
Kinderarzt von der U4 bis zur U7 vor, den Briickner-Test
mit dem direkten Ophthalmoskop durchzufiihren.

Eine rechtzeitige Diagnose ist entscheidend: sie
rettet Augenlicht und das Leben der Kinder!




WAS UNS BEWEGT

INNEHALTEN.
ERINNERN. TEILEN. @

Mit Liebe und Erinnerung fiir die Menschen,
die wir vermissen. Gemeinsam schaffen wir einen Ort
des Gedenkens und der Verbundenheit.

KAKS!

Together in silence

26
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PREMIERE BEIM
RB TREFFEN 2024
KAKS Familie wird

immer groB3er
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Mai. Ein sehr groBBer sogar. Die Kinder versorgt,

betreut, unterwegs. Zeit fiir die Eltern, Platz zu neh-
men in diesem Stuhlkreis. Nicht nur der ist neu. Alles ist
fir die Mitter und Vater neu. Der Besuch. Die Situation.
Die Location. Die KAKS. Aber das Thema, das alle eint,
ist es nicht: RB, Retinoblastom, Krebs im Auge ihrer Kin-
der. Deshalb sind sie gekommen, zum ersten Mal nach
Diisseldorf, zur KAKS in der beriihmten Wiesenstral3e.
Die Adresse von Elli's Eyeland. Es ist also eine Premiere
an diesem letzten Maiwochenende. Und ein wenig splirt
man das auch. Leises Hallo, verhaltenes Kennenlernen,
leichte Nervositat.

Es ist ein groBer Stuhlkreis an diesem Morgen Ende

Gedanken, Gesprache, Gefiihle

Doch all das scheint vergessen, als die Runde geschlos-
sen ist und alle von unserem Coach Wolfgang Banneitz
begrit sind. Gesprache, Gedanken, Gefiihle: Darum soll
es jetzt gehen. Wer will. Wer mochte. Wer muss vielleicht.
Und obwohl es eine Premiere ist - zum ersten Mal sind
alle zum ersten Mal dabei - ist es wie immer. Mutter und
Vater, die ihre Geschichte oder besser die ihres Kindes
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teilen wollen, mitteilen wollen. Da begreift jede und jeder
schnell: Ich bin nicht allein. Unsere Familie ist nicht al-
lein. Hier darf es um das Personliche gehen: Der Schock,
die Angst, all die Recherchen - was ist ein Retinoblastom
- die harte Zeit in der Uniklinik Essen, das ,Ankommen
im Kopf*, dass das eigene Kind krebserkrankt ist, die
Hoffnung, die Suche nach dem Alltag und dem Positiven.
Es flieBen Tranen; wie so oft oder im Grunde wie immer.
Doch Tranen sind gut. Sie erleichtern. Losen. Helfen. Und
sind bei uns geschiitzt.

Die Kinder machen'’s laut und frohlich

Es geht aber auch um das gréRere Bild, ,the bigger
picture“: Wir sind nicht allein, wir konnen uns aus-
tauschen, die KAKS ist diese Plattform, der Supporter
und die Stiftung, die vernetzt, Ideen entwickelt und
Forschung unterstiitzt. Zwei harte Stunden am Vormit-
tag. All das kommt bei unserem RB Treffen 2024 aufs
Tableau. Und wir kdnnen sagen: Es kommt an. Wie auch
die Informationen unserer Ocularisten, die extra nach
Diisseldorf gekommen sind, um iiber Glasaugen
aufzuklaren. Ein prall gefiillter Samstag. Ubrigens bei
bestem Wetter.

Wie gut tun dann die lockeren Gesprache drauf3en, die
Riickkehr der Kinder vom Malen, Spielen, Jumpen. Die
Jungen und Madchen machen es laut und fréhlich.
Unsere KAKS Familie ist an diesem Wochenende weiter
gewachsen. Und wenn wir eins sagen konnen, dann das:
Wie schon, dass uns wieder Familien gefunden haben
und unsere groRe RB Community bereichern.

KAKS LIFE
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.Die KAKS
ist mutig.
Und das
ist das
Besondere.*

iesen Mann zu sprechen, ist gar nicht so
einfach. Denn Professor Vinodh Kakkas- Ein Gesprach mit Prof. Dr. med.
sery ist nicht nur wie alle Arzte ein viel Vinodh Kakkassery, Chefarzt am Klinikum

beschaftigter Mann, ,,a busy man* wiirden die . . .
1aThg o y mar - Chemnitz - er forscht fur die KAKS.
Amerikaner sagen; nein, er ist ein Umtriebiger

der Medizin. Fachmann fiir Augenheilkunde,
Chefarzt am Klinikum Chemnitz, Ausbilder von
medizinischen Nachwuchskraften, Wissenschaft-
ler im Bereich der Tumorforschung. Kakkasserys
Tag beginnt um halb sieben in der Friih und
endet um halb elf am Abend - fiir die Medizin.
Oder wie er uns im Verlauf des Gesprachs klar
machen wird: fiir den Menschen. Und damit auch
flir unsere RB Familien.
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KAKS: Herr Professor, wir wollen Sie friih am Tag nicht
priifen, aber Ihnen folgendes Zitat geben: Richtschnur
bei der Behandlung des Kranken: stets zweierlei im Auge
haben: niitzen oder wenigstens nicht schaden. Wissen
Sie auf wen das zuriickgeht?

Kakkassery (lacht): Das Zitat ist mir noch nicht bewusst
begegnet. Aber ich ahne, worauf Sie hinauswollen. Ge-
fuhlt sind wir aber medizin-ethisch schon weiter ...

Haben Sie als Mediziner ein Leitmotiv?

Lassen Sie es mich so sagen: Der Mediziner hat die
Medizin im Blick. Der Arzt jedoch den Menschen mit
Organerkrankung. Der Patient kommt zu uns in die Klinik
oder Praxis und nachdem er beim Arzt war, geht es ihm
besser. Dazu gehort naturlich auch eine gute Medizin.
Dieser Gedanke leitet mich.

Gilt das auch beim Retinoblastom?

Wenig ist erschreckender, als diese Krankheit mitzu-
teilen. Wenig l6st mehr Leid aus. Das Kind bekommt im
Grunde von der Hiobsbotschaft nichts mit, fiir die Eltern
ist es dramatisch. Oft entsteht nach Erstellung einer Dia-
gnose eine Art grundsatzlicher Benefit fiir den Patienten
- namlich durch die Behandlung, z. B. durch eine Opera-
tion. Beim RB ist das menschlich ganz anders; da ist der
Verlust des Auges, da ist die Chemo und mit ihr verbun-
den all das, was dann an Leid kommt. Sehr frappierend.
Sehr belastend. Da bin ich als Arzt gefragt, gefordert und
nehme auch negative Energie mit.

Ihre Schilderung wird unsere RB Eltern tief beriihren
und sie an die eigene Geschichte erinnern. Dem jungen

Vinodh Kakkassery wird dieses Leid bei der Entscheidung

fir die Augenheilkunde nicht bewusst gewesen sein.
Warum haben Sie diese Fachrichtung gewahlt?

Die ehrliche Antwort ist, ich wollte nicht Medizin studieren,
eigentlich galt mein Interesse der Mathematik und Physik.
Aber dann wurde es auch durch den elterlichen Rat doch
das Studium der Medizin - und schlieBlich die Augen-
heilkunde. Ein klarer, liberschaubarer, physikalischer und
operativer Bereich. Das Sehen - einer der klassischen,
zentralen Sinne, die wir Menschen haben.

Was ist das Faszinierende am Auge?

Der Aufbau. Die Konstruktion. Die Idee davon, was das
Auge uns Menschen gibt. Wir treffen jeden Tag unseres
Lebens visuelle Entscheidungen, derer wir uns mal
bewusst, mal unbewusst sind.

Sie betonen gerade noch einmal - und fiir uns nach-
vollziehbar - die Belastungen fiir die RB Patienten und
Patientinnen. Haben Sie als Arzt im Verlauf Ihrer Karriere
diesbeziiglich dazu gelernt?

Ja und nein. Jeder Arzt wird und muss ein Leben lang
dazu lernen. Und auch der Arzt erfahrt eine oft unter-
schatzte negative Belastung im Klinikalltag, gerade auch
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bei der Behandlung des Retinoblastoms. Noch gibt es
keine Angebote fiir junge Arzte und Arztinnen, sich dies-
beziiglich weiterzuentwickeln. Man braucht eine gute
Kompetenz zu reflektieren - iber den Patienten, die
Situation und die Aufgabe, die man darin hat. Und was es
mit einem macht und wie man damit umgeht.

Welcher Gedanke leitet Sie dabei?

Eine meiner Hauptaufgaben ist es, das Leid der Patien-
ten, der betroffenen Familien aufzunehmen. Die Super-
vision, die ich mit mir selbst oder anderen Kollegen
mache, kann mir helfen, Konflikte zu l6sen, Sachverhalte
besser zu verstehen, die Qualitdt meiner Arbeit zu er-
hohen oder neue Losungskompetenzen zu entwickeln -
ohne dabei von Geflihlen allein geleitet zu sein.

Sie forschen, lehren, behandeln. Wir ahnen es, aber was
hat flir Sie Prioritat?

Ganz klar: Die hochste Bedeutung hat die arztliche Tatig-
keit. Auch die Forschung hat einen hohen Stellenwert.
Die Lehre ist ebenfalls sehr wichtig und kommt aus mei-
ner Sicht leider zurzeit ein wenig zu kurz. Das mochte ich
perspektivisch auch wieder dndern. Heilkunde bedeutet
schlieBlich, die arztliche Kunst vom Erfahrenen an die
Jiingeren weiterzugeben.

,Der Mediziner
hat die Medizin
im Blick.*

Man mochte es Ihnen glauben. Aber wie Sie das noch in
Ihren vollen Arbeitsalltag integrieren, bleibt Ihr Geheim-
nis. Zurlick zur Forschung: Woran arbeiten Sie aktuell?
Ich mochte zwei Projekte hier hervorheben. Das eine ist
eine Forderung Ihrer KinderAugenKrebsStiftung, die die
Grundlage fiir die Stellung eines Antrags bei der DFG
(Deutsche Forschungsgemeinschaft, Anm. der Redaktion)
liefern soll. Und das andere ist eine seit zwei Jahren
laufende multizentrische Studie zur Verbesserung der
Diagnostik beim Lymphom, die von der Deutschen
Krebshilfe finanziert wird.
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wJeder Arzt
wird und muss
ein Leben lang
dazu lernen.*

Es wird Sie nicht wundern, dass wir mehr erfahren
wollen Uber Ihre RB Forschung. Erklaren Sie uns bitte
Ihr Forschungsziel.

Wir wollen u. a. herausfinden, warum einige RB Zellen
nicht auf augenerhaltende Therapien ansprechen. Wir
wollen den Tumor danach wieder so sensibilisieren, dass
dieser auf eine Therapie - insbesondere die Strahlen-
therapie - besser reagiert und dass moglichst keine
Sekundarschaden am Kind entstehen. Dafiir nutzen wir
ein Zellmodell, um diese Situation dann zu simulieren.

Es klingt kompliziert. Was haben Sie herausgefunden?
Bisher konnten wir herausfinden, dass gewisse Zell-
oberflacheneigenschaften sowie fetthaltige Botenstoffe
eine Rolle spielen. In einem nachsten Schritt ist das Ziel,
diese Eigenschaften und Botenstoffe so zu modulieren,
dass die Therapie dann wieder zum Erfolg fiihren kann.

Wir sind eine kleine, kreative Stiftung mit Budgetmitteln,
die nicht mit denen groBer Stiftungen vergleichbar sind.
Macht das fiir Sie einen Unterschied - und wie wiirden
Sie den beschreiben?

Rational betrachtet erhalt man Mittel, um zu forschen.
Natiirlich gibt es die groBen Budgets wie eben erwahnt,
aber auch mit etwas geringeren Fordergeldern lasst sich
Vieles erreichen. Es ist ein wichtiger Anschub, um sich
dann fiir die groBen Stiftungen qualifizieren zu kénnen.
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Eine Hebelwirkung halt. Damit kann ich arbeiten, for-
schen. Ebenso wichtig ist, dass ich Wertschatzung und
Riickhalt erfahre. Das spiegelt in meine Seele und nach
auBen fiir weitere Drittmittelantrage. Fir Beides bin ich
sehr dankbar.

Herr Professor, Sie bringen uns zur letzten Frage, und die
ist ziemlich eitel. Wie finden Sie die KAKS?

Gut. Spannend. Mutig. Vielleicht ist letzteres das Beson-
dere an Ihrer Stiftung. Ich sehe den Mut der KAKS, an
die Forschung zu glauben, in die Forschung des Retino-
blastoms zu investieren. Geld, Zeit und Liebe zu inves-
tieren. Die Forschung und die Medizin sind haufig weit
weg vom Menschen, fremd, unverstandlich halt. Die KAKS
geht da genau rein. Die Klinik und die Patientensicht, das
eine mit dem anderen zu verbinden. Die KAKS ist dabei,
diesen Gedanken zu starken und hilft mir auch, den Blick-
winkel zu erweitern. Und das gefallt mir.

Wir danken Ihnen fiir Inre Zeit und das Gesprach.
Und wiinschen Ihnen ein erfolgreiches KAKS RB
Forschungsprojekt und gutes Gelingen in der
Patientversorgung.

Ubrigens: Das Zitat zu Beginn des Gespriches geht
zurlick auf Hippokrates (gr. Arzt, 460 v. Chr., Kos).



Mutmacher
Frederik

I am a su

WOHER?

Ich bin Frederik, 35 Jahre alt, in Hamburg geboren.

Ich bin Ingenieur fiir Fahrzeugtechnik, zusatzlich seit

22 Jahren ehrenamtlicher Helfer beim THW. Hier habe
ich frih Menschen getroffen, die ein Interesse mit mir
teilen: Helfen. Ich war im Berchtesgadener Land im
Einsatz, als Schneemassen sozusagen fiir Ausnahme-
situationen sorgten, und auch im Ahrtal wahrend des
Hochwassers im Sommer 2021. Es macht mir Freude,
mich zu engagieren. Das wiirde ich auch gerne fiir die
KAKS tun. Uber einen Artikel im Spiegel wurde ich auf
die Stiftung aufmerksam. Ein erster digitaler Kontakt mit
den Mutmachern der KAKS hat mir gefallen. Ich denke,
ich konnte viele Frage beantworten. Ich hatte ein bilate-
rales Retinoblastom:; ich war zwei Jahre alt, als die Arzte
die Diagnose stellten. Die Diagnose kam zu spét, weil die
Arzte mein RB lange iibersehen haben. Offenbar liegt in
meinem Fall eine erbliche Veranlagung vor. Mein Vater, er
ist leider vor wenigen Jahren verstorben, hatte ebenfalls
nur ein sehendes Auge, das andere war ihm in den 50er
Jahren entfernt worden. Viel weil3 ich dariiber nicht. Mei-
ne Mutter ist ebenfalls verstorben; sie erlag ihrer Brust-
krebserkrankung. Der Krebs begleitet meine Familie und
mich ganz direkt liber lange Phasen in meinem Leben.
Ich kann das nur so niichtern sagen.

SCHATTENSEITEN?

Mit 20 Jahren bekam ich wieder eine Krebsdiagnose.

Ein Karzinom im linken Augenwinkel. Drei Monate war ich
auBer Gefecht. Seitdem trage ich kein Glasauge mehr.
Natiirlich kdnnten die Arzte die Stelle wieder plastisch
aufbereiten, das Augenlid wieder herstellen. Und an-
fangs wollte ich das auch machen lassen; aber ich ,laufe
so rum*“, lebe damit. Die Blicke der Erwachsenen waren
schwierig. Auch die der Kinder, die ihren Blick nicht ab-

#SURVIVOR

wenden. Sollen sie halt gucken, dachte ich damals. Und
die korperliche Belastung war hart. Ich fiel beruflich ja
langer aus. Das sind sicher die schwierigen, dunklen
Phasen in meinem Leben. Auch die Trennung von meiner
Frau gehort dazu. All das liegt nun hinter mir.

WOHIN?

Ich bin Teilnehmer von RB Studien. An der Augenklinik

in Essen und aktuell an der medizinischen Hochschule in
Hannover. Das sind Forschungen zur genetischen Pra-
disposition. Ich mochte helfen bei der Klarung der Frage,
wo der Krebs herkam. Erwartungsfrei. Ohne Grundhaltung.
Das Retinoblastom ist eine seltene Erkrankung, obwohl es
5.000 bis 7.000 neue Fille jedes Jahr gibt. Die Studien-
lage ist aber nicht immens. Als Teilnehmer einer Studie
habe ich das Gefiihl, dass ich einen Beitrag zur Aufklarung
leisten kann. Es ist das Potenzial an Hilfe, das ich geben
mochte. Und hier sehe ich Potenzial fiir die KAKS: Das,
was ich erfahren habe, mochte ich weitergeben. Das be-
deutet aber auch, nicht anders behandelt zu werden als
alle anderen Menschen - ohne RB. Mein Vater, der im Lau-
fe seines Lebens erblindete, war immer ein eigenstandiger
Mensch. Und dieses MaR an Eigenstandigkeit hat er mir
mit auf den Weg gegeben. Sein Erbe sozusagen.

ZUVERSICHT?

Der Krebs wird mich wieder erwischen. Aber er halt mich
nicht davon ab, mein Leben zu leben. Man kann alles
schaffen.

»Man kann alles
schaffen.“
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KAKS Forschung

Das Retinoblastom ist eine seltene Erkrankung. An der Forschung besteht daher kaum
wirtschaftliches Interesse, so dass der Forschungsfortschritt hier auf andere Initiativen
angewiesen ist. Die KinderAugenKrebsStiftung hat in mehr als zehn Jahren in Koope-
ration mit verschiedenen Universitatskliniken in Europa einen Beitrag zur Entwicklung
dieses Forschungsgebiets geleistet und diverse Forschungsprojekte initiiert, finanziert
und begleitet - jeweils auf der Suche nach neuen Therapien, Diagnosemethoden, der
Nachsorge und der Friherkennung und natirlich nach Finanzierungen.

Collaborative study to identify
Biomarkers to adjust treatment
intensity for children with
Retinoblastoma (CoBioRB)

Prof. Dr. Petra Ketteler - Universitatsklinikum Essen
Gefordert von der KAKS

Fur diese Studie hat die KAKS einige Vorarbeiten
finanziert und unterstiitzt dieses Projekt liber die EUrBG-
Gruppe zusammen mit anderen europaischen Eltern-
vereinigungen.

Ergebnis der Studie
Das von der KAKS geforderte Pilotprojekt zur Fliissig-
biopsie beim Retinoblastom hatte zum Ziel, zirkulierende
Tumor-DNA im Kammerwasser von Kindern mit Retino-
blastom nachzuweisen. Die Studie zeigte die Variabilitat
der cfDNA-Konzentration, eine hohe Konzentration von
ctDNA, die Identifizierung beider pathogener RB1-Varian-
ten aus der Tumor-DNA und iibereinstimmende DNA-
Methylierungsprofile zwischen AH cfDNA und gepaarter
Tumor-DNA, was darauf hindeutet, dass AH ein potenziel-
les nicht-invasives Instrument zur Diagnose und Uber-
wachung des Retinoblastoms ist. Die im Rahmen des
Pilotprojekts begonnene Arbeit wird derzeit im Rahmen
des von Fight Kids Cancer finanzier-
ten europaischen Projekts ,,CoBioRb*
fortgesetzt und kdnnte in Zukunft ein
Diagnoseinstrument fiir Retinoblastom-
Patienten mit augenerhaltender
Behandlung bieten.

Details

Im ersten Teil dieser Studie wurden die genetischen

und genomischen Merkmale der Subtypen des Retino-
blastoms charakterisiert, um Biomarker fiir Tumoren mit
hohem oder niedrigem Metastasierungsrisiko zu identi-
fizieren. Im zweiten Teil wurde die Menge der zirkulieren-
den Tumor-DNA (ctDNA) in biologischen Fliissigkeiten
von Retinoblastom-Patienten quantifiziert. Dies basiert
auf der Hypothese, dass die Menge der ctDNA mit der
Tumorlast und dem Metastasierungsrisiko korreliert. Hier-
zu wird Tumorgewebe, Blut, Liquor und Kammerwasser
von 35 Patienten in 6 Zentren gesammelt, um die ctDNA
zu analysieren und die Ergebnisse mit dem klinischen
Verlauf zu korrelieren. Die Biomarker sollen dazu bei-
tragen, Patienten zu identifizieren, bei denen das Risiko
einer Metastasierung besteht, um bei anderen die Spat-
folgen der Behandlung zu verringern. CoBioRB wird die
Grundlage fiir eine pan-européische Studie (,EURBG2“)
zu Biomarkern fiir die Risikostratifizierung bei der adju-
vanten Behandlung des Retinoblastoms.
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Bekdmpfung von Chemoresistenzen

PD Dr. rer. nat. Vinodh Kakkassery -
Klinik flir Augenheilkunde Chemnitz
Gefordert von der KAKS

Bei diesem Projekt handelt es sich um die Fortsetzung
des im letzten Jahr berichteten Projekts von Dr. Kakkas-
sery, der der KAKS auf den vorhergehenden Seiten ein
lesenswertes Interview gibt. Ultimativ soll das Projekt

zur Entwicklung eines Schalters fiir den programmiertem
Zelltod (Apoptose) bei Retinoblastomzellen fiihren, wenn
diese bei Chemotherapie Resistenzen aufweisen. Die
Arbeitsgruppe forscht in diesem Projekt derzeit konkret
an den Unterschieden von therapieresistenten und thera-
piesensiblen Retinoblastomzellen, um den Hintergrund
eines Therapieversagens aufzulosen. In Vorarbeiten
wurde erkannt, dass Chemotherapie resistente Retino-
blastomzellen Unterschiede in den Elektronenkanilen der
Zellwand aufweisen [1, 2]. Dies schiitzt die Tumorzelle vor
dem Absterben. In weiteren Versuchen konnte erforscht
werden, inwieweit die unterschiedliche
Aktivitat dieser Kanale (Transient-Rezeptor-
Potential-Melastatin-8-Kanéle) durch den
Canabinoid-Rezeptor 1 und Nerve-Growth-
Factor-Rezeptor beeinfluBt wird [3]. Unter
Federfiihrung von Dr. Mergler mit Forderung
der KinderAugenKrebsStiftung konnte damit
ein Beitrag zum Verstandnis des molekular-
biologischen Mechanismus des Therapiever-
sagens geleistet werden, was die Grundlage
flir Therapieoptionen darstellt. Die (publi-
zierten) Forschungsarbeiten sollen einen
Antrag zu einem grofBen Projekt bei der
Deutschen Forschungsgemeinschaft stiitzen.

1/

/
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Die Abbildung stellt einmal die verschiedenen Signal-
wege in die Retinoblastomzelle dar. WERI-ETOR sind
dabei die Etoposid-resistenten Zellen und WERI-RB1 die
Therapiesensiblen Zellen. Die Graphik stellt die gefun-
denen Unterschiede in den beiden Zellen dar. Die Pfeile
sind eine Aktivierung eines Mechanismus, wahrend die
Zeichnungen mit einem geraden Strich eine Hemmung
darstellen [3].

Publikation: https://www.mdpi.com/1422-8067/25/3/1733
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Integrierte proteotranskriptionelle
Massenzytometriebasierte Charakteri-
sierung des Retinoblastoms zur
Identifikation neuer diagnostischer
Biomarker und Therapieziele

Dr. med. Julian Wolf M.Sc.-Klinik fiir Augenheilkunde
Universitatsklinikum Freiburg
Gefordert von der KAKS

Zusammenfassung fiir Nicht Wissenschaftler

Die KAKS fordert hier ein Forschungsprojekt mit dem
beim Retinoblastom analysiert wird, wie sich die Gene
und Proteine in diesen Tumorzellen verhalten. Die
Gruppe an der Universitatsklinik Kiel um Dr. Wolf setzt
dabei modernste Techniken ein, um die Unterschiede
zwischen Krebszellen und gesunden Zellen auf Gen- und
Proteinebene zu analysieren. Die Gruppe fand heraus,
dass sich viele Gene und Proteine im Tumor anders
verhalten als in gesunden Zellen, besonders solche, die
mit Zellwachstum, Energiegewinnung und Sehfahigkeit
zu tun haben. Interessanterweise stellten sie fest, dass
Veranderungen auf der Gen-Ebene nicht immer direkt

zu entsprechenden Veranderungen auf der Protein-Ebe-
ne fihren. Das Team nutzt auch eine Methode namens
~Bildgebende Massenzytometrie“, um zu sehen, wo ge-
nau sich bestimmte Proteine im Tumorgewebe befinden.
Mit all diesen Informationen wollen die Wissenschaftler
neue Wege finden, um Retinoblastome friiher zu erken-
nen und besser zu behandeln.

Details

Bereits seit langerem sind beim Retinoblastom einige
typische Veranderungen des Genoms bekannt, wobei
die Vielfalt ihrer Folgen fiir die Gen- und Proteinexpres-
sion weitgehend unverstanden ist. Durch Verkniipfung
moderner Methoden konnen diese Veranderungen der
Gen- und Proteinexpression nun charakterisiert wer-
den. Dadurch konnen neue Einblicke in die beteiligten
krankheitsrelevanten Prozesse und die zelluldre Tumor-
zusammensetzung gewonnen, sowie neue diagnostisch
relevante Biomarker identifiziert werden, die zukiinftig
moglicherweise als Ansatzpunkte neuer zielgerichteter
Behandlungsstrategien dienen kdnnen.

Das vorliegende Projekt soll einen detaillierten Uber-
blick lber die Veranderungen der Gen- und Protein-
expression sowie der zelluldren und strukturellen Ge-
webszusammensetzung liefern, die das Retinoblastom
auszeichnen. Dies wird durch die Verkniipfung hochauf-
losender Methoden zur Darstellung des Transkriptoms
(Next-Generation RNA Sequencing) und des Proteoms
(Massenspektrometrie und Imaging Mass Cytometry)
mit entsprechender bioinformatischer Auswertung in
bislang unerreichter Weise maglich. Die so gewonnenen
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Daten sollen die Grundlage fiir neue Ansatze zu Diag-
nostik und Therapie der Erkrankung bilden.

Die drei Ziele lauten wie folgt (siehe auch Abbildung 1,

aktueller Stand in Klammern):

1. RNA Sequenzierung von humanen Retinoblastom- und
Kontrollproben (Sequenzierung und Datenanalyse ab-
geschlossen)

2. Massenspektrometrische Proteomanalyse von huma-
nen Retinoblastom- und Kontrollproben (Messung und
Datenanalyse abgeschlossen)

3. Proteinlokalisation und proteombasierte Einzelzell-
analyse mittels Imaging Mass Cytometry (Messung
abgeschlossen, aktuell Analyse der Daten)

Zwischenergebnisse

PROBEN FUR MULTI-OMICS ANALYSEN

Es wurden gepaarte Retinoblastom- und Kontrollpro-
ben von sieben Patienten untersucht, die sich einer
Enukleation an unserer Institution unterzogen haben.
Als Kontrollgewebe diente dabei mikroskopisch unauf-
falliges Netzhautgewebe, welches aus fiinf der sieben
Augen isoliert werden konnte. Die insgesamt 12 Proben
wurden mittels RNA-Sequenzierung, Massenspektrome-
trie und bildgebender Massenzytometrie (Imaging Mass
Cytometry) untersucht. Das mittlere Patientenalter zum
Zeitpunkt der Enukleation betrug 2,0 Jahre (Bereich:
0,1 - 5,1) und drei der sieben Patienten waren weiblich
(42,9 %).

RNA SEQUENZIERUNG HUMANER RETINOBLASTOM-
UND KONTROLLPROBEN

Die Analyse der RNA-Sequenzierungsdaten ergab ein-
deutige Unterschiede zwischen dem Transkriptionsprofil
des humanen Retinoblastoms und Kontrollgewebe. Die
Analyse differentiell exprimierter Gene (DEG) ergab 122
in Retinoblastomgewebe signifikant vermehrt und 244
vermindert exprimierte Gene. Unter den am starksten
vermehrt exprimierten Genen waren KRT5, KRT19, LCN2,
SLP1 und S100A9, wahrend GNAT1, PDE6G, WIF1, FRZB,
und RHO zu den am starksten vermindert exprimierten
Genen zahlten. Der Abgleich der DEG mit der ,Gene On-
tology“ Datenbank zeigte, dass die vermehrt exprimier-
ten Gene am starksten an biologischen Prozessen wie
DNA-Reparatur, Chromatin-Remodeling, Organisation
von Intermediarfilamenten, Antwort auf ultraviolettes
Licht, sowie Regulation der Apoptos beteiligt waren. Die
vermindert exprimierten Gene waren am starksten an
Prozessen wie der visuellen Perzeption, Metabolit- und
Energieerzeugung, Wachstumsregulation, Gliazelldif-
ferenzierung und Antwort auf Hypoxie beteiligt. Diese
Ergebnisse verdeutlichen das transkriptionelle Profil des
Retinoblastoms und heben die zentralen biologischen
Prozesse und die assoziierten Faktoren hervor.
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INTEGRIERTE PROTEOTRANS-
KRIPTIONELLE UNTERSUCHUNG
HUMANER RETINOBLASTOM- UND
KONTROLLPROBEN

Um zu untersuchen, wie Veranderungen
der Genexpression in Veranderungen der
Proteinexpression im Retinoblastom um-
gesetzt werden, fiihrten wir RNA-Sequen-
zierungen und Massenspektrometrie-
basierte Proteomanalysen an gepaarten
Retinoblastom und Kontrollproben aus
denselben Proben durch. Mittels RNA-
Sequenzierung konnten 15.716 Protein-
kodierende Gene identifiziert werden.
Die mittels Massenspektrometrie identi-
fizierten Peptide konnten 4.535 Proteinen

zugeordnet werden. Insgesamt waren fiir 2,

4.173 Faktoren sowohl Transkriptom- als

auch Proteomdaten verfiigbar. Anschlie-

Bend verglichen wir die Veranderungen

im Retinoblastom zwischen RNA und

Proteinebene und konnten nur eine

moderate Korrelation feststellen (Pear-

son R = 0.339, p < 10-16). Die héchste
Ubereinstimmung zwischen RNA- und

Proteinlevel zeigte sich fiir DDB2, CHAF1B

und POLD1, welche vermehrt in Retino-

blastomen exprimiert waren und fiir RHO,

PDEGA und CRABP1, welche vermindert in
Retinoblastomen exprimiert waren. Eine
Netzwerkanalyse von funktionell grup-

pierten angereicherten ,Gene Ontology*
biologischen Prozessen ergab, dass die

zwischen Retinoblastom und Kontrollen

differentiell exprimierten Faktoren in finf
Hauptclustern involviert waren, darunter

Regulation des Zell-Zyklus, Glykolyse, neuronale Zell-
projektion, visuelle Perzeption und Organisation von
Intermediarfilamenten. Wahrend die Cluster neuronale
Zellprojektion und visuelle Perzeption eine vergleichbare
Regulation auf RNA und Proteinebene aufwiesen, zeigte
sich fiir die Regulation des Zellzyklus und Glykolyse eine
nahezu ausschlieB3liche Regulation auf der Proteinebene.
Bei der Organisation von Intermediarfilamenten zeigte
sich hingegen eine liberwiegende Regulation auf der
Transkriptomebene. Diese Ergebnisse deuten darauf hin,
dass einige der zentralen biologischen Prozesse beim
Retinoblastom liberwiegend auf RNA oder Proteinebene
reguliert werden, was den Mehrwert eines proteotran-
skriptionellen Ansatzes weiter unterstreicht.

Retincblastom
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Abbildung 1: Ubersicht iiber das Arbeitsprogramm

Weitere Analysen (geplant)

PROTEINLOKALISATION UND PROTEOMBASIERTE
EINZELZELLANALYSE MITTELS BILDGEBENDER
MASSENZYTOMETRIE

Bildgebende Massenzytometrie (Imaging Mass Cytome-
try, IMC) verwendet Metallisotop-gekoppelte Antikorper,
die eine simultane Multiplex-Analyse von bis zu 40 Mar-
kern im selben Gewebeschnitt ermdglicht. Proben wurden
aus denselben Enukleationspraparaten isoliert, die auch
flir die Proteom- und Transkriptomanalyse verwendet
wurden. Die Praparate wurden bereits mittels IMC analy-
siert. Die Daten werden eine gleichzeitige Darstellung der
Lokalisation der genannten Proteine im Gewebe dhnlich
einer Immunhistochemie erlauben und dariiber hinaus
die Moglichkeit der bioinformatischen Proteom-basierten
Einzelzellanalyse ermoglichen, die auf der Markerexpres-
sion jeder einzelnen Zelle beruht. Die Ergebnisse werden
neue Einblicke in die zelluldre Tumormikroumgebung
liefern. Aktuell erfolgt die bioinformatische Analyse der
Daten.
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Tumormarker Projekt/Liquid Biopsy

Prof. Johannes Schulte und Prof. Petrag Ketteler
UniversitatisklinikumEssen
Gefordert von der KAKS

Um fiir Zweittumore eine Analyse fiir die Friiherkennung diesem Material getestet werden. Speziell soll hierbei
zu entwickeln, die in jedem diagnostischen Labor mit eine DNA Methylierungsanalyse d.h. Veranderungen der
einfachen Mitteln durchgefiihrt werden kann, hatte die DNA Methylierungen, wie sie bei der Krebsentstehung zu
KAKS 2012 einer Gruppe um Prof. Johannes Schulte beobachten sind, zum Einsatz kommen.

und Prof. Petra Ketteler am Universitatsklinikum Essen

vorgeschlagen, sich fiir die Zweittumor Friihdiagnose auf https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/

die Suche nach Tumormarkern, wie z. B. GD2 im Blut zu nirbtest-8466.php

begeben, weil diese sich typischerweise auf der Zellober- Der wissenschaftliche Hintergrund lasst sich bei Gerrish
flache von Retinoblastomzellen finden. Die Anschubfi- et al. nachlesen:

nanzierung in Hohe von ca. 250.000 EUR hatte Ein Herz Gerrish et al. The Impact of Cell-Free DNA Analysis on
fur Kinder (Bild e.V.) geleistet. Hieraus war unter ande- the Management of Retinoblastoma. Cancers 2021, 13,
rem ein EU-Konsortialprojekt entstanden, liber das wir 1570. https://doi.org/10.3390/cancers13071570
berichtet hatten. Das sog. NIRBTEST Projekt zur Detek- Gall et al. Highly Sensitive Detection Method of Reti-
tion von Tumoren mittels eines Bluttests ist inzwischen noblastoma Genetic Predisposition and Biomarkers
abgeschlossen. An dem Projekt waren neun Zentren aus The Journal of Molecular Diagnostics Volume 23, Issue
Europa und den USA mit 115 Familien beteiligt. NIRB- 12, December 2021, 1714-1721 https://doi.org/10.1016/j.
TEST sollte einerseits zum Screening auf Zweittumore jmoldx.2021.08.014

bei RB1 Mutationstragern und des Weiteren zur Bestim-

mung der biologischen Eigenschaften von Retinoblas- Busch et al. TFF1—A New Biomarker in Liquid Biopsies
tomen bei Erstdiagnose eingesetzt werden. Gleichzeitig of Retinoblastoma under Therapy doi:10.20944/pre-
wurde eine systematische Biodatenbank aufgebaut, um prints202308.1749.v1

nachfolgende Forschungsprojekte zu unterstiitzen. Dazu

wurden in drei nationalen Referenzzentren in Frankreich, https://www.cell.com/cancer-cell/fulltext/

den Niederlanden und Deutschland Blutproben von 193 S$1535-6108(15)00349-9

gesunden Kindern und Erwachsenen und von 203 RB1 https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/
Mutationstragern mit unterschiedlichen Methoden unter- nirbtest-8466.php

sucht. https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/

era-net-transcan-3413.php

Die Blutuntersuchung zur Fritherkennung basierte auf
drei Blutbestandteilen: Freie Tumor DNA, extrazellulare
Vesikel und Blutplattchen. Von diesen Ansatzen zeigte

die turmorzellfreie DNA die beste Eignung. Dabei wurde /
tumorzellfreie DNA bei Retinoblastom-Patienten im

Wege der hochsensiblen Sequenzierung (Agilent SureSe-

lect XT HS Kit for library preparation and the MiniSeq at

the Institute for Human Genetics) als Nachweis analy-

siert (RB1-Punktvarianten, groBe Genom-Veranderungen |

und Verlust von Heterozygotie).

Die KAKS will jetzt als nachfolgendes Forschungs- /
projekt die Universitat Amsterdam VUMC bei /
der Weiterentwicklung der obigen Studien
und eines Bluttests (siehe Bericht im letzten
KAKS Heft) unterstiitzen. Hierfiir werden
derzeit Mittel gesammelt. Bei dieser Fort-
setzung des Blutmarkerprojekts sollen
hochsensible Erkennungsmethoden fiir
epigenetische DNA Veranderungen im
Korper, wie sie bei er Entstehung von

Krebs im Korper zu beobachten sind, an
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Carolina hat
gekampt und
uberlebt

arolina hat sich von ihrem ersten RB Treffen mit anderen

Kindern bei der KAKS von uns mit einem strahlenden Lacheln

verabschiedet: ,,Heute ist mein Gliickstag!“ Somit war es
natiirlich auch unser Gliickstag.

»Carolinas groBte Starken und gleichzeitig ihre groBten Geschenke
an uns sind ihr Lebenswille und ihre Lebensfreude,“ sagen Carolinas
Eltern, Christina und Keywan. Carolina kam im Februar 2020 mit nur
960 g im Uniklinikum GieBen auf die Welt - sie hat gekampft und es
geschafft! Und als sie endlich ihren ersten Geburtstag feiern konnte,
sollte das fiir ihre Eltern und sie der Anfang in ein endlich normales
Leben sein.

Aber dann kam die Diagnose bilaterales Retinoblastom und wieder
musste Carolina kdmpfen. Wieder hat sie gewonnen. Das zarte,
hiibsche, kluge Madchen - man sieht ihr heute nicht an, was sie schon
alles in ihrem Leben geschafft hat.

Carolina macht heute Dinge, von denen die Familie nach ihrer Ge-
burt und nach der Diagnose Retinoblastom nicht zu trdumen ge-
wagt hatte: rennen, klettern, Fahrrad fahren, Bilicher anschauen,
malen, lachen. Sie geht seit einem Jahr in den Kindergarten,
hat dort inzwischen Freundinnen gefunden und macht den
gleichen Quatsch, den auch die anderen Kinder machen. Sie
ist trotz ihrer Geschichte ein sehr liebes und frohliches Kind,
das keine Gelegenheit auslasst herumzualbern. Sie ist sehr
wissbegierig und hat herausgefunden, dass es zu jeder ihrer
Fragen ein Erklarvideo gibt. So schaut sie wahlweise Videos
liber Roboter, liber die Herstellung von Fahrradhelmen, liber
Hausgeburten oder liber die Herstellung von Eis - ihrem
Lieblingsessen.
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Joachim,
genannt
Jocky

eit 2023 fahrt Jocky in seiner Freizeit regelmaBig mit der KAKS Jugend

an den Mohnesee. Er sagt: ,Segeln ist mein Leben! Ich bin ein Familien-,

Naturliebender Freizeit- und auch Vereinsmensch. In meinem Leben hat
irgendwie immer alles mit dem Zusammenbringen von Menschen aber auch
von Mensch und Natur zu tun. Mit den Teenies am Mohnesee zu sein, ist ein-
fach groBartig: die bewegendsten Momente sind die, wenn man erlebt, wie die
Kids wahrend den Segeltagen aufbliihen: in der Gruppe, an Land und auf dem
Wasser. Man hort, sieht und spiirt das. Ganz besonders sind aber auch die Be-
obachtungen am Ende der Tage, wenn man sehr klar erkennt, wie sie Mut und
Zutrauen gewonnen haben. Die Jugendlichen bei der KAKS erleben irgendwie
auf besonders intensive Weise. Das gefallt mir.“

,Ich arbeite seit 2017 als Geschéaftsfiihrer beim Heinz Nixdorf Verein zur
Forderung des Segelsports e. V. Und was mache ich, wenn ich nicht segle?
Hmmmm... Segeln), ... nein, auch sehr gerne Wandern, Radfahren, in der
Hangematte liegen und den Vogeln und den vorbeiziehenden Wolken zusehen.
So leid es mir tut, ihr Rheinlander: zum Karneval bin ich raus. Auch die
Schiitzenvereine baggern bei mir umsonst.“

Danke, Jocky, fiir dein tolles Engagement bei der KAKS!




elangeboten und
ideos - klickt Euch
mal rein!




WAS UNS BEWEGT

M’l en gchelﬂf
die wir Jasse

{(.m 0/ en ./

esignerin

igentlich waren wir nur auf der Suche nach jeman-

dem, ,der unsere neue Webseite macht“ - gefunden

haben wir einen Menschen, der uns direkt ins Herz
gefallen ist. Birgit Caprano ist Kommunikationsdesignerin
und hat die neue Webseite der KAKS mit so viel Liebe,
Hingabe, Herzenswarme, Genauigkeit und Leidenschaft
konzipiert - wir sind so dankbar!

.Die Leichtigkeit und Lebensfreude, die ihr verspriiht
bei all der Ernsthaftigkeit des zentralen Themas, begeis-
tern mich immer wieder. Ich durfte durch euch und das
gemeinsame Projekt all die beriihrenden und einzigarti-
ge Geschichten der vielen kleinen und groBen Helden
kennenlernen... so nahbar und faszinierend, dass ich das
Gefiinl habe, den Menschen mit ihren Freunden und Fa-
milien schon im echten Leben begegnet zu sein.

Euer Motto ,Das Leben zu feiern’ beriihrt, steckt an und
macht mir besondere Momente noch bewusster.“

Birgit lebt am Bodensee,liebt das Allgau, die Berge, mag .
Ruhe, Natur und Zeit fiir Familie, Freunde und Sport. Der

KAKS hat Birgit mittlerweile auch eine ganze Menge ihrer”
privaten Zeit geschenkt. '

~Die KAKS ist fiir mich ein Projekt, das mir von Anfang an
so'viel Sinn.und Freude bereitet hat. Di‘e Begegnungen
mit Euch begeistern mich. Eure Liebe z&f den Menschen

‘und die Tiefe eurer Vision sind sofort spiirbar und der

Glaube‘an eure Mission.ist inspirierend."Mittlerweile ist
die KAKS auch zu meine"r Herzensangelegenheit gewor-
den.” it
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2Ihr Kind
hat Krebs.*

Ein Moment, der alles verandert
und der fiir immer bleibt.

Ein Team an der Uniklinik Koln entwickelt einen ersten Ratgeber, wie dieser
Moment gelingen kann - und die KAKS durfte daran mitwirken.




RB RATGEBER

ie Gesundheitswissenschaftlerin Theresia Krie-
D ger von der Uniklinik Koln ist Visionarin. Sie
flinrte Interviews mit erwachsenen Menschen,
die als Kind an Krebs erkrankt waren. Die Grundfrage:
Wie erinnern Betroffene diesen Moment, der ihr ganzes
Leben verandert hat? Die erschreckende Erkenntnis:
zu wenig Zeit, zu wenig Struktur und zu wenig an den
wirklichen Bediirfnissen der jungen Krebs-
patienten - und an denen ihrer Eltern
- ausgerichtet. Familien erleben
diesen Moment wie eine bio-

»In dem
Projekt waren die

46

Der Kinderonkologe Marc Homberg arbeitet ebenfalls an
der Uniklinik Koln und {iberbringt gemeinsam im multi-
professionellen Team (u. a. bestehend aus Pflegekraften
und dem Psychosozialteam) haufig die Diagnose Krebs.
Anders als in anderen Disziplinen stellt ganz besonders
der Trialog aus Arzt-Kind-Eltern die Mitarbeiter*innen
des Teams der Kinderonkologie vor besondere Heraus-
forderungen. Dass es jetzt einen Kompass
geben soll, empfindet er als sehr hilf-
reich fiir die eigene Arbeit und die
Arbeit seiner Kolleg*innen.

graphische Zasur, welche
lebenslang in Erinnerung
bleibt. Oft leider auch in
schlechter Erinnerung.
Krieger mochte das
andern. Ihr Ziel: eine

auf den Erfahrun-

gen der Praxis
aufbauende Hand-
lungsempfehlung
(OKRA-Kompass),
wahrscheinlich eine

der ersten!

Erfahrungen der Betroffenen
und auch der Dialog mit den ande-
ren Professionen immens wichtig. Ich
hatte in der Entwicklung des Kompasses
echte Aha Erlebnisse: Beispielsweise sollten
Emotionen in Gesprachen offener angespro-
chen werden und ausreichend Raum erhalten.
Die Eltern sind in der Gespachssituation oft
liberfordert, weil sie sich gleichzeitig um sich
und das eigene Kind kiimmern miissen. Die-
sem Ohnmachtsgefiihl sollte man Fami-
lien nicht aussetzen. Eltern brauchen
Zeit, erst fiir sich und spater fiir
das Kind.*

,Uber viele Jahrzehnte
ging es in der Kinder-
onkologie liberwie-

gend darum, die
Uberlebensrate von
Kindern, die an
Krebs erkranken,
zu verbessern.
Mittlerweile kon-
nen ca. 80 % aller
Kinder und Jugend-
lichen mit Krebser-

Marc Homberg

andere Krebsarten

Jedes Jahr erkranken rund 2.200 Kinder
5 % und Jugendliche unter 18 Jahren an Krebs.

Knochentumoren

Die han‘QSten Das bedeutet, dass etwa 1von 330
ishere N it Krebsarten Neugeborenen bis zum 18. Lebensjahr
eriphere Nervenzelltumoren
perip bei Kindern und an Krebs erkrankt. Am haufigsten treten

bei Kindern Leukdmien (Blutkrebs) auf, am
zweithaufigsten Tumoren des zentralen
Nervensystems wie etwa Hirntumoren.

6 % Jugendlichen

Weichteil-Sarkome

Tumoren des zentralen
Nervensystems
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»Die Personen,
die an dem Trialog in
der Ubermittlung von schwer-
wiegenden Nachrichten beteiligt
waren, konnten ihre Expertise auf
Augenhoéhe einbringen. Sie konnten so
durch den gemeinsamen Arbeitsprozess
voneinander und miteinander lernen. Ich
bin davon iiberzeugt, dass unser Kom-
pass kein Elfenbeinturmprodukt ist,
sondern besonders von den jungen
Kolleg*innen als praxistauglich
empfunden wird.*

krankungen geheilt werden. Aber Krieger tut etwas, das es welt-

Theresia Krieger

wir verstehen mittlerweile immer

besser, wie pragend der Moment ist,

in dem wir schlechte Nachrichten liberbrin-

gen missen. Dieser Moment bleibt ein Leben lang. Wie
wir das am besten machen? Gute Frage. Das Team der
Kinderonkologie hat jahrelange Erfahrung. Aber bis-
her lernte jeder im Laufe der Ausbildung den richtigen
Umgang mit den Betroffenen - nicht zuletzt aus eige-
nen Fehlern. Das Ziel muss aber sein, dass nicht jede
Generation wieder ihre eigenen Fehler auf Kosten der
Betroffenen macht. Deshalb benétigen wir zeitgemanie,
auf wissenschaftlichen Untersuchungen aufbauende
Handlungsempfehlungen fiir die Kommunikation mit
den uns anvertrauten Kindern und Jugendlichen und
deren Familien.”

»Die Gesprache mit Eltern und Kindern sind sehr be-
lastend fiir alle”, sagt Homberg. Und diese Gesprache
richtig zu fiihren, tragt zur Heilung bei - auch zur Heilung
der Seele. ,Gesprache sind sehr wichtige Momente fiir
die Familien und eine ur-arztliche Aufgabe. Jedes Ge-
sprach ist eine Herausforderung und keines gleicht dem
anderen. Ein gutes Gesprach ist manchmal wichtiger als
ein Medikament. Ich sehe in der Ubermittlung schwer-
wiegender Nachrichten Verbesserungspotential - nicht
nur fiir die Betroffenen, sondern auch fiir das multipro-
fessionelle Team.”

Das Projekt OKRA, welches von der Deutschen Leuka-
mie-Forschungshilfe Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V. (DLFH) gefordert wird,

mochte helfen die Ubermittlung

dieser Nachrichten passge-

nauer zu gestalten. Theresia

»Mittlerweile
konnen ca. 80 % aller

weit so bisher noch nicht gab:
sie bringt Menschen aus den unter-
schiedlichsten Bereichen zusammen und
zum allersten Mal wird das Thema ,,Breaking Bad News*
auf Augenhéhe diskutiert. Arzte und Vertreter nationa-
ler Fachgesellschaften, Vertreter aus dem psychosozial
unterstiitzenden Bereich sowie weitere Vertreter aus
dem Gesundheitssystem erhalten zudem eine authen-
tische Riickmeldung von den ehemals Betroffenen und
deren Angehdrigen. Die verschiedenen Sichtweisen zu
verstehen, das ist neu - sie zu Papier zu bringen, wich-
tige Thesen und Handlungsempfehlungen zu erarbeiten
- das ist bahnbrechend. Der so entwickelte ,Orien-
tierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender
Nachrichten in der Kinderonkologie* soll Ubermittelnde
umfanglich auf die Herausforderung der Uberbringung
einer Krebsdiagnose im Trialog Kind-Arzt-Eltern vor-
bereiten, durch den Ubermittlungsprozess leiten und
nachbereitende Impulse geben.

Ab dem 15. August 2024 soll der OKRA-Kompass allen
circa 60 kinderonkologischen Kliniken in Deutschland
zur Verfligung stehen. Ein praxisgetesteter Kompass, der
auch international Ubertragbar sein soll.

Als KAKS sagen wir danke, auch dafiir, dass wir an die-

sem wertvollen Projekt mitwirken durften. Aus unserer

taglichen Arbeit wissen wir, dass ein solcher Kompass

ganz sicher in Situationen helfen wird, in denen so viele

Menschen sich bisher allein gelassen und

liberfordert fiihlten. Er wird helfen,

diesen Moment so gut wie moglich
zu verkraften und damit leben zu
konnen.

Kinder und Jugendlichen mit
Krebserkrankungen geheilt werden.*

Marc Homberg
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INTERVIEW
OHNE
WORTE

Diesmal mit dem Gesamtleiter der RTL
Charity, der auBerdem den RTL-Spenden-
marathon leitet und moderiert: Wolfram
Kons - Danke, lieber Wolfram! Fiir dieses
Interview, fur Deinen Einsatz flir Kinder
und ganz konkret dafiir, dass wir -

Dank Euch - seit 2019 in Elli's Eyeland
arbeiten und Kindern und Familien, die
mit der Diagnose Retinoblastom leben
miussen, helfen konnen. Dafiir sind wir
jeden Tag aufs Neue unendlich dankbar!
Wir freuen uns auf die kommenden
Jahre mit Euch an unserer Seite.
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Wie sehr beriihrt es Dich zu
wissen, dass Du mit den
Spenden Projekte fiir Kinder
oder Stiftungen wie die KAKS
unterstiitzen kannst?

Welche Bedeutung hat
Teamwork fiir Dich?

Wie findest Du die KAKS?
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KAKS LIFE

Du hast in Ice Age 4 einen
Dachs synchronisiert. Wiirdest
Du auch einmal eine ELll
synchronisieren?

Wie bewertest Du die
Spendenbereitschaft in
Deutschland?

Wann kommst Du uns wieder
in Elli’'s Eyeland besuchen?

.' | o [ --'.-[ |
RT LDEUTSCH LAND
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Wie heiB3t der internationale
Superstar der KAKS?

Wie hei3t das neueste
Vorstandsmitglied der KAKS?
Wie hei3t der Mensch, der
Kunstaugen macht?

Aus welchem Material sind die
meisten Augenprothesen?

In welcher Stadt ist Elli‘s
Eyeland?

Wie heiBt der Chef der Augen-
klinik in Essen mit Vornamen?
Wie heiBt der Instagram Account
der KAKS?

Wie heiB3t der weiBBe Teil des
Auges?

Was findet am ersten Montag im
Monat bei der KAKS immer
abends statt?

Wie nennt man das weiBe
Aufleuchten der Pupille?




Zum Spenden

T—

Carolina, RB Survivor(Seite 41)

Wir brauchen Deine Unterstiitzung!
Die Finanzierung der Projekte der KinderAugenKrebsStiftung erfolgt ausschlieBlich
durch Spenden. Wir sind daher sehr auf Deine finanzielle Hilfe angewiesen. Danke!
If you want to support us please go to www.kaks.de. Thank you.

Mit 20 € =»
Mit 100 € =»

Mit 200 € =»

Mit 700 € =

Mit 5.000 € =

Mit 10.000 € =»

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 Chemotherapie finanzieren und
sein Leben retten.

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

leistest Du eine Anschubfinanzierung
flir ein Forschungsprojekt der
KinderAugenKrebsStiftung.

Wir danken unserem Treuhander, der Deutschen
Kinderkrebsstiftung, fiir die groBe Unterstiitzung
unserer Arbeit seit liber zehn Jahren!

Wir danken der Stiftung RTL - Wir helfen Kindern e. V.
flir das Vertrauen in unsere Arbeit und die wertvolle Hilfe!

Wir sind eine gemeinnlitzig anerkannte Stiftung.
Fiir eine Spendenquittung bitte unbedingt im Betreff
eine Adresse angeben.

KinderAugenKrebsStiftung
Sparkasse Koln/Bonn

IBAN: DE17 3705 0198 1902 6319 26
BIC: COLSDE33XXX

Kontakt:

Wiesenstrasse 32, 40549 Diisseldorf
Tel. +49 211 311 91500, info@kaks.de



