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RUNDBRIEF DER INITIATIVE KREBSKRANKE KINDER MUNCHEN E.V.

LIEBE FREUNDINNEN UND FREUNDE DER INITIATIVE,
LIEBE UNTERSTUTZERINNEN UND UNTERSTUTZER,

Ich bin Luca Fabiano, 26 Jahre alt, und
seit (iber einem Jahr im Vorstand der
Initiative krebskranke Kinder Miin-
chen e.V. - und diesen Monat feiere
ich etwas ganz Besonderes: 10 Jahre
Krebsfreiheit.

Als ich zehn Jahre alt war, erkrankte
ich an einem bésartigen Tumor. Heute
sitze ich nicht mehr als Patient im
Wartezimmer, sondern als ,Survivor”
im Vorstand — gemeinsam mit ande-
ren, die dhnliche Wege durchgemacht
haben. Dass ehemalige Patientinnen
und Patienten heute die Arbeit der
Initiative mitgestalten, ist keine Selbst-
verstdndlichkeit. Es ist ein Geschenk.
Und es zeigt, wofiir wir alle zusammen
kdmpfen: dafiir, dass Kinder mit Krebs
nicht nur tiberleben, sondern ein
gutes, selbstbestimmtes Leben fiihren
kénnen.

Viele Menschen glauben, ihre Erfolge
seien allein das Ergebnis von Fleil3,
Disziplin und harter Arbeit. Nattiirlich
gehért all das dazu - egal, ob man ein
Studium abschliel3t, Karriere macht
oder im Sport Hochstleistungen

bringt. Doch aus meiner Geschichte —
und aus vielen Geschichten in unserer
Initiative — weil3 ich: Es braucht mehr.
Es braucht Gliick, die richtigen Men-
schen an der Seite, Unterstiitzung in
Momenten, in denen man selbst kaum
Kraft hat.

Ein zehnjdhriges Kind, welches jeden
Tag die Qualen einer Krebstherapie
durchsteht und den Krebs besiegt, leis-
tet mindestens so viel wie jemand, der
sein Studium mit Bestnoten abschlief3t
oder ein Unternehmen fiihrt. Nur sieht
man es von aul3en oft nicht. Nach der
Therapie beginnt das Leben nicht auf
einer Zielgeraden, sondern hdufig
wieder ganz von vorne. Und doch ist
genau dieses Uberleben ein unglaubli-
cher Erfolg.

Gerade deshalb ist es so wichtig,
hinzuschauen, zu helfen und das ei-
gene Gliick zu teilen. Wir im Vorstand
wissen aus eigener Erfahrung, wie ent-
scheidend Unterstlitzung ist — durch
Familie, Freundinnen und Freunde,
das medizinische Personal, durch
Spenderinnen und Spender und durch
Vereine wie unsere Initiative. Ohne sie
wdre mein Weg anders verlaufen.

Heute kann ich trotz meiner Orthese
wieder Sport treiben, Zeit mit meinen
Liebsten verbringen, ich bin Biome-
dizintechniker, habe Medizin studiert
und in der Krebsforschung gearbeitet.
Vor drei Jahren habe ich mit meinem

besten Freund ein Medizintechnikun-
ternehmen gegriindet. All das wdre
nicht méglich, wenn ich den Kampf als
Zehnjdhrige nicht liberlebt hdtte.

Dass ich nun nach 10 Jahren Krebs-
freiheit im Vorstand sitzen darf und
gemeinsam mit anderen Survivors die
Zukunft krebskranker Kinder mitge-
stalten kann, ist fiir mich der gréf3te
Erfolg. Es ist der Beweis, dass sich jedes
Engagement lohnt: jede Spende, jede
Stunde Ehrenamt, jedes offene Ohr.
Teilt euer Gliick, damit auch andere
ihre Trdume verwirklichen kénnen.

Luca Fabiano
MITGLIED DES VORSTANDS

INITIATIVE
KREBSKRANKE KINDER
MUNCHEN E.V.

krebs-bei-kindern.de



Marijana

ein Name ist Marijana Ri-

mac, seit dem 29. April 2025

bin ich Teil der Initiative
krebskranke Kinder Miinchen e.V.

Natascha

m Oktober 2025 habe ich die

Weichen fiir einen mutigen Schritt

gestellt: Nach Gber 50 Jahren in
Innsbruck folgte ich meinem Herzen
und orientierte mich beruflich in
Bayern neu. Dieser Wechsel war kein
Zufall, sondern das Ergebnis einer
klaren Vision - ich wollte nah an den
Bergen leben, eine charmante Stadt
in Reichweite haben, nicht mehr
pendeln missen und vor allem: eine
sinnstiftende Tatigkeit ausiiben, die
mich erfillt.

Mein beruflicher Weg war stets von
Vielfalt und Leidenschaft gepragt.
Als Diplom-Psychologin, Coachin
und Supervisorin begann ich vor 30
Jahren im Non-Profit-Bereich. Schnell
wurde mir klar: Ich mochte nicht nur
mitwirken, sondern etwas bewegen.
Deshalb Gbernahm ich friih Vor-
stands- und Fiihrungsverantwortung
in Vereinen und engagierte mich fast
sechs Jahre lang als Geschéftsfuhre-
rin in der Politik. Mein Antrieb war
dabeiimmer derselbe - der Wunsch,
mich fir Menschen einzusetzen.

M TEAM

Beruflich komme ich aus der digita-
len Wirtschaft: Ich habe Menschen
beraten, Wissensmanagement
aufgebaut und Projekte begleitet.
Dabei war ich immer jemand, der
gerne hinter die Kulissen schaut: Wie
funktioniert etwas? Wie lasst es sich
besser machen? Und vor allem: wie
kann es jemandem wirklich helfen?
Kurz gesagt, bin ich jemand, der ger-
ne Dinge strukturiert, anpackt und
dabei auch den Menschen im Blick
behélt. Diese Kombination hat mir
ein breites Handwerkszeug mitgege-
ben, das ich nun gerne in den Dienst

eines sinnvollen Zwecks stelle.

Denn genau das war der Antrieb

flr den Wechsel zur Initiative: die
eigenen Kompetenzen nicht nur far
wirtschaftliche Ziele einzusetzen,
sondern flr etwas, das der Gemein-
schaft zugutekommt. Was mich
dabei tdglich antreibt, ist unser tolles
Team und die zahlreichen Ehren-
amtlichen, die diese Arbeit tragen:
Menschen, die mit echter Uberzeu-
gung dabei sind und jeden Tag einen
Unterschied machen.

MARIJANA RIMAC

Natascha Chmelar (rechts) und Claudia Humbert (links)

Als Mutter einer erwachsenen Toch-
ter und als Patchwork-Mama eines
jugendlichen Sohnes weil ich, wie
wichtig Unterstlitzung und Gemein-
schaft sind. Deshalb freue ich mich
besonders, seit Januar 2026 meine
Kraft und Kompetenzen in die Initia-
tive fur krebskranke Kinder Miinchen
e. V. einzubringen. In dieser kurzen
Zeit habe ich bereits eine Vielzahl
engagierter Menschen kennenge-
lernt - vom Vorstand Uber die Mitar-
beiter:iinnen bis hin zum gesamten
Netzwerk. Die herzliche Aufnahme
und die gemeinsame Energie bestar-
ken mich darin, eine starke Stimme

flir krebskranke Kinder, Jugendliche
und ihre Angehorigen zu sein.
Besonders gliicklich bin ich tGber

die Zusammenarbeit mit meiner
Kollegin Claudia Humbert. Gemein-
sam haben wir die Geschaftsflihrung
von Clemens Kiihlem Gilbernommen
und bringen viele Ideen - und noch
mehr Motivation - mit, um die Initi-
ative weiterhin strahlen zu lassen. In
meiner Rolle als Geschaftsfihrerin
fir Finanzen, Impact und KONA freue
ich mich darauf, diese wichtige Ar-
beit mitzugestalten und die Mission
unseres Vereins voranzubringen.
NATASCHA CHMELAR

PEDIATRIC CANCER
AMBULANZ

Update zur Langzeitnachsorge

Mit Unterstiitzung der Initiative
krebskranke Kinder Miinchen
e.V.wurde am Klinikum Rechts
der Isar der TUM in Kooperation
mit der Kinderklinik Schwabing
die Pediatric Cancer Survivor
Ambulanz (PCSA) aufgebaut.

Sie richtet sich an Jugendliche
und Erwachsene, die im Kindes-
oder Jugendalter an Krebs
erkrankt waren, und schlie3t
die Liicke zwischen Kinderklinik
und Erwachsenenmedizin.

iele ehemals krebskranke Kin-

der gelten heute als geheilt.

Dennoch kénnen sich noch
Jahre spater korperliche und psy-
chosoziale Spatfolgen der Therapie
zeigen.

Ziel der PCSA ist eine strukturierte,
leitliniengerechte Langzeitnachsor-
ge, um Spatfolgen friih zu erkennen,
zu behandeln und damit Lebens-
qualitat, Funktionsniveau sowie
Teilhabe am Alltag nachhaltig zu
verbessern.

STRUKTUR UND
ARBEITSWEISE

Die PCSA ist als interdisziplindre
Sprechstunde in der Interdiszip-

lindren Tumorambulanz (ITA) des
Comprehensive Cancer Center TUM
angesiedelt.

Die Vorbereitung umfasst Anmel-
dung, Sichtung der Vorbefunde und
interdisziplindre Fallbesprechungen.
In der Sprechstunde werden Kran-
kengeschichte, Spatfolgen, aktuelle
Lebenssituation und Lebensqualitat
systematisch erfasst. Erganzend
finden psychosoziale Beratung
sowie bei Bedarf sport- und ernédh-
rungsmedizinische Gesprache statt.
AnschlieBend werden individuelle
Nachsorgebriefe, Risikoprofile und
Diagnostik- oder Therapieempfeh-
lungen erstellt und mit weiteren
Fachambulanzen abgestimmt.



Die Ambulanz fungiert zugleich

als Lotsenstelle fiir Betroffene, die
bisher keine geeignete Anlaufstelle
im Erwachsenenbereich hatten.

ENTWICKLUNG
IM 1. QUARTAL 2026

> Im ersten Quartal 2026 waren 44
Termine geplant, 31 Patient:innen
stellten sich vor; pro Woche werden
aktuell 3-4 Personen betreut. Die
Termine sind bis zum Jahresende
ausgebucht.

> In der PCSA wurden bereits
mehrere Patient:innen mit Zweitma-
lignomen sowie komplexen thera-
pieassoziierten Langzeitfolgen iden-
tifiziert. Dazu zéhlen insbesondere
kardiovaskuldre und psychosoziale
Folgeerkrankungen. Fir diese Félle
konnten weiterflihrende Diagnostik
und gezielte Behandlungen einge-
leitet und koordiniert werden.

Parallel wurden erste strukturelle
Erfolge im Netzwerkaufbau erzielt,
z.B. in der Bildgebung, bei spezia-

lisierten Fachambulanzen im TUM
Klinikum sowie durch die Integration
der Méglichkeit einer genetischen
Beratung.

WISSENSCHAFTLICHE
AKTIVITATEN

Die PCSA ist in die Versorgungs-
forschung eingebunden. Bislang
wurden 40 Patient:innen in die
LENA-Studie zur Erfassung psycho-
sozialer und medizinischer Langzeit-
folgen eingeschlossen. Die AELKI-
Studie zur Langzeitnachsorge bis
zum 18. Lebensjahr wurde im Januar
2026 erfolgreich abgeschlossen. Die
Ergebnisse sollen zur weiteren Opti-
mierung von Therapie und Nachsor-
ge beitragen.

FORTSCHRITTE 2026

Zu den bisherigen Fortschritten
zéhlen u. a.:

> Standardisierung der Abldufe und
Aufbau eines Qualitdtsmanage-
mentsystems

> Vorbereitung einer zweiten An-
schreibe-Welle Gber das Deutsche
Kinderkrebsregister und Remin-
der-Aktionen

> sehr positives Feedback zur psy-
chosozialen Beratung durch das
KONA-Team

> Vermittlung von Praktikums- und
Ausbildungsstellen fiir Survivors

> Einfiihrung von Videosprechstun-
den zur Senkung von Zugangs-
hirden

»Wir danken der Initiative Krebskranke Kinder Miinchen e. V. und der
Stiftung Lichtblicke herzlich fiir die groBziigige finanzielle Unterstiitzung
unseres Projekts und freuen uns auf eine weiterhin vertrauensvolle und

erfolgreiche Zusammenarbeit.«

PROF. TEICHERT-VON LUTTICHAU

Durch

die enge Vernetzung von Padiatrie, Erwachsenenonkologie,

Innerer Medizin und psychosozialen Diensten leistet sie einen

wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Survivorship Care in

Bayern und zur langfristigen UnterstlUtzung der Betroffenen

auf inrem Weg ins Erwachsenenleben.

CLAUDIA HUMBERT

PIGGY JAZZ
& LILI CORN

Die Idee zu Piggy Jazz und Lili Corn ist aus
unserer personlichen Geschichte entstanden.

m August 2024 wurde bei unserer Tochter Charlie
Leukdmie diagnostiziert. Es folgten Monate im
Krankenhaus in der Kinderonkologie der LMU
am Goetheplatz. In dieser Zeit haben wir erlebt,
wie wichtig kleine Momente der Leichtigkeit sind.
Besuche, Musik oder einfach ein wenig Abwechslung
konnten den Alltag fiir einen Moment verandern und
wieder Luft geben.

Fir uns als Familie war diese Zeit sehr pragend. Auch
fir unsere jlingere Tochter Gaby, die viel Zeit allein zu
Hause verbracht hat, war es nicht leicht. Sie hat sich
in die Musik zuriickgezogen und gleichzeitig erlebt,
wie viel solche kleinen Gesten bewirken kdnnen.

Nach dieser Zeit entstand ganz selbstverstandlich
der Wunsch, selbst etwas zurlickzugeben.

Gaby, die Saxophon spielt und Teil des
Talent Programs der Hochschule fiir
Musik ist, hatte sofort Lust, sich ein-
zubringen. Ich selbst habe schon
immer Maskottchen geliebt. So
wurden wir zu Piggy Jazz, einem
sensiblen kleinen Schwein mit
Saxophon, und Lili Corn, einer

etwas chaotischen Einhornfi-

gur.

Urspriinglich war nur ein Be-

such zu Weihnachten geplant,

in der LMU, in der Charlie behan-
delt wurde. Doch die Reaktionen
der Kinder, Eltern und Pflegekrafte
haben uns sehr beriihrt und gezeigt,
wie wertvoll diese Momente sind.

Seitdem kommen wir regelmafig zurilick, unter
anderem an den Goetheplatz und nach Schwabing,
um mit Musik und Bewegung kleine Pausen im Klinik-
alltag zu schaffen.

Und manchmal, wenn ich nicht in die Rolle von Lili
Corn schliipfen kann, Gbernimmt Charlie selbst das
Kostiim. Der schonste Beweis daftir, dass es ihr gut
geht und dass nichts den Zusammenhalt unserer
Familie brechen kann.

Ein @ liches
Dankeschon an

Familie Dorner fiir dieses
wunderbare Projekt!

Piggy Jazz &
Lili Corn in Action



KONA

TRAUERNDER FAMILIEN

m 25. April trafen sich 30

Familien zum gemeinsamen

Gedenken an ihre an Krebs
verstorbenen Kinder in Emmering
zu einem Gedenkgottesdienst in der
evangelischen Verséhnungskirche
und zu anschlieBendem Austausch
beim Mittagessen im Biirgerhaus.
Diesmal stand die jahrlich stattfin-
dende Veranstaltung unter dem
Motto ,Engel, die uns begleiten”,
vorbereitet von Ulla Baier-Schroder,

Bericht des ersten
Geschwistertages

m 14. Marz fand in den

KONA-Raumlichkeiten unser

erster Geschwistertag fur
Kinder statt, deren Bruder oder
Schwester sich in Akutbehandlung
oder Nachsorge befindet. Sechs Kin-
der nahmen mit jeweils mit einem
Elternteil teil.
Zum Einstieg ging es direkt in
Bewegung: Wer ist Team Pizza, wer
Team Pasta? Wer war schon einmal
im Krankenhaus? So konnten erste
Gemeinsamkeiten entdeckt und Be-
rihrungsangste abgebaut werden.
Anschlieend setzten sich die
Geschwisterkinder gemeinsam
mit ihren Eltern mit ihrer Familie
auseinander. Fragen wie ,Was hat
sich verandert, seitdem dein Bruder/
deine Schwester krank ist/war?”
oder ,Wenn deine Familie ein Tier

Vedrana Zaimovic (beide KONA),
Pfarrerin Nicola Neitzel sowie einem
engagierten Team.

Wesentliches Inhaltselement waren
sehr beriihrende Texte von betrof-
fenen Eltern zum Thema ,Engel”.
Danach wurden Transparent-En-

gel gebastelt und in die von Irina
Miller wunderbar aus Tiichern zu
Engelsfligeln gelegte Mitte gestellt.
Musikalisch umrahmt wurde die
Veranstaltung wieder stimmungsvoll

von Susanne Romer am Klavier und
Cécilia Kleber an der Harfe.

Bei strahlendem Sonnenschein ging
es danach zu einem ersten Aus-
tausch beim Stehempfang, an den
sich das Mittags-Buffett anschloss.
In der geschiitzten Atmosphére des
Tages hatten Tradnen und Lachen
nebeneinander einen befreien-

den Raum und das Wissen um ein
verbindendes Schicksal, stellte
Vertrautheit her. Gerade fiir relativ
frisch Betroffene kann dadurch eine
Ahnung entstehen, wie man mit
dem duBerst schmerzlichen Verlust
leben kann bzw. wie andere Familien
damit umgehen. Grof3er Dank an
die Verantwortlichen von KONA fir
dieses wichtige Angebot!

WALTER PAWLIK

5 NICHT DAUERND
RUCKSICHT NEHMEN ZU MUSSEN ...

waére — welches ware sie?” eroffneten
berihrende Gesprache und Einblicke
in die Einzigartigkeit jeder Familie.
Kreativ wurde es, als die Familien
ihre eigenen Wappen in bunte Dra-
chen verwandelten. Am Nachmittag
ging es damit in den Luitpoldpark.
Die Drachen stiegen hoch in den
Himmel und sorgten fir strahlende
Gesichter.

Am Anfang noch etwas aufgeregt,
tauten im Laufe des Tages alle Kinder

sichtbar auf. Am Ende blieb vor allem
eines: ganz viel Lachen und ein rich-
tig schdoner gemeinsamer Tag.

Besonders wertvoll war, dass die
Geschwisterkinder einmal ganz im
Mittelpunkt stehen durften - mit un-
geteilter Aufmerksamkeit von Mama
oder Papa - und andere Kinder
kennenlernen konnten, die dhnliches
erlebt haben.

VEDRANA ZAIMOVIC

IM FACH GLUCK ...

fiir die Ehrenamtlichen der Initiative krebskranke Kinder

Miinchen e.V am 20. Marz 2026, am Welttag des Gliicks

ehn Schiilerinnen eines Miin-

chener Gymnasiums und ihre

Lehrerin Frau Lux haben fir
unsere Ehrenamtlichen einen Work-
shop zum Thema Gliick gegeben.
Sie sind in der 11. Klasse und haben
als Pro-Seminar das Fach ,Glick”
gewabhlt.
Sie haben uns mit einem vierteiligen
Gllckskreuz durch die verschiede-
nen Intensitaten von Gliick durch-
gefihrt:

Kurz und intensiv

Kurz und nicht so intensiv
Langfristig und intensiv
Langfristig und nicht intensiv

Die Teilnehmenden haben fiir sich
notiert, welche Dinge, die einen
gliicklich machen, in welche der
Kategorien gehort. Die Notizen
wurden in das Gllckskreuz, das

am Boden vorbereitet war, zu den
jeweiligen Feldern dazu gelegt.
Dann haben alle Teilnehmenden
gelesen, was die anderen fiir sich
aufgeschrieben haben. Es war sehr
erstaunlich, dass die kurzfristigen
,Glucklichmacher” eher materielle
Dinge waren wie essen oder Ge-
schenke. Die langfristigen Gliicklich-
macher waren bei allen Beziehun-
gen mit Menschen und Tatigkeiten,
wie Hobbies oder ein Haustier.
Starken und Schwachen der Teil-
nehmenden waren ein Thema, mit
dem Ergebnis, dass unsere vermeint-
lichen Schwachen in bestimmten
Situationen auch Starken sein koén-
nen. Unsere subjektivempfundene
groB3te Schwéache haben wir in die
Mitte eines Mindmaps geschrieben
und diese ausgelegt. Alle haben alle

Schwéachen kommentiert, warum sie
diese gerne hatten, welche Vorteile
sie mitbringen wirde und was das
Gute daran ist, diese Schwéche zu
haben. Es war sehr ermutigend fiir
alle, dass die Eigenschaften, die wir
an uns selbst nicht so mégen, von
den anderen Teilnehmer:innen so
positiv konnotiert wurden.

Danach haben wir ein (metapho-
risches) Schiff gebaut: Der Kiel ist
das wichtigste, er muss stabil sein
und jedes Wetter aushalten. Das ist
unsere individuelle Kernstarke. Jede
Person hat diese fir sich definiert.
Kriterien dafir sind:

Ich weiB3, dass ich das kann!
Ich mache es gerne und es
erfiillt mich, wenn ich es tue.
Ich kann es auch, wenn es mir
schlecht geht.

Den Mast haben wir dem Glicks-
Schiff hinzugefiigt. Daflir haben die
Schilerinnen eine Geschichte vor-
gelesen, die uns auf einen Aussichts-
platz hoch oben tiber dem Hafen ge-
fihrt hat, in dem unser Schiff liegt.
Aus dieser Perspektive beschrieben
wir, was uns stolz macht auf diesen
Mast. Er steht fiir die Strebensstar-
ke, die uns hilft, voraus zu schauen,
nach unseren Zielen zu streben und
daran zu wachsen.

Die Crew des Schiffes besteht aus
unseren Tugenden, auf die wir
zahlen. Wir haben aus einer Lis-

te von Tugenden verschiedener
Philosophie-Richtungen die ausge-
sucht, die wir fur unser Glucks-Schiff
unbedingt brauchen. Man darf aber
nicht alle mitnehmen, eine muss zu-
rickbleiben. So wie im Leben auch

nicht alles verfligbar ist und wir
bestimmte Dinge weglassen oder
hergeben missen, so ist es auch mit
dem Glick.

Die Charakterstarken, die die Tugen-
den unterfiittern und die uns aus-
machen, haben wir den Tugenden
zugeordnet und sortiert, in welcher
Wichtigkeitsrangfolge sie fiir uns
stehen. Es ist uns vieles bewusst ge-
worden, was davor unbewusst und
ungewusst in uns schlummerte.

Die Gallionsfigur, die das Schiff
vorne ziert und identifiziert war das
Tlpfelchen auf dem i. Das Gllcks-
Schiff ist fertig und wir kdnnen nach
dem Seminar zum Thema ,Gllck”
damit in See stechen.

Es war ein Rundum gelungenes
Seminar, welches die jungen Men-
schen fir die Erwachsenen und fir
andere Jugendliche gehalten haben.
In der Pause gab es kurzfristige
Glicksmomente in Form von Gliicks-
tee, Croissants mit Marmelade und
Nussmus.

Im Fortbildungsprogramm der Initia-
tive mochten wir auch im nachsten
Jahr dieses Seminar wieder anbie-
ten. Nachhilfe im Fach ,Gllck” ist
eine wunderbare Bereicherung, die
glucklich macht.

HEIDI SCHEER, BETREUERIN
DER EHRENAMTLICHEN



BEI RUCKFALLEN DER

LEUKAMIE

Forschung verbindet
Klinik und Labor

Die akute myeloische Leukdamie (AML) gehort zu
den schwersten Krebserkrankungen im Kindes- und
Jugendalter.

Ur viele Betroffene ist die Stammzelltransplantation

die wichtigste Chance auf Heilung. Doch selbst nach

dieser intensiven Therapie kommt es noch immer
zu Ruckféllen - oft mit schwerwiegenden Folgen. Fir die
betroffenen Kinder und ihre Familien bedeutet das eine
enorme Belastung, verbunden mit Angst und Unsicher-
heit. Umso wichtiger ist es, neue Wege zu finden, Riick-
falle besser zu verstehen und gezielter zu behandeln.

Ein zentraler Ansatz ist die sogenannte Spenderlym-
phozytengabe (DLI) nach allogener Stammzelltrans-
plantation. Dabei werden Immunzellen eines Spenders
eingesetzt, um verbliebene Leukdamiezellen im Korper
zu bekdampfen. Diese Therapie wird seit vielen Jahren
angewendet und kann in bestimmten Situationen sehr
wirksam sein. Dennoch fehlt es bislang an einheitli-
chen, systematisch erhobenen Daten - insbesondere
bei Kindern und Jugendlichen. Genau hier setzt unser
Projekt an: Wir haben bereits Kontakt zu mehreren spe-
zialisierten Zentren aufgenommen, um im Rahmen einer
Kooperation vorhandene DLI-Daten gemeinsam auszu-
werten. Ziel ist es, besser zu verstehen, wann und bei
wem diese Therapie besonders wirksam ist und welche
Risiken bestehen. Auf dieser Grundlage planen wir im

Prof. Dr. med. Uwe Thiel

nachsten Schritt eine multizentrische prospektive Studie,
um die Behandlung gezielter, sicherer und individueller
zu gestalten.

Das Projekt wird an der Kinderklinik der Miinchen-Klinik
(MUK) in Kooperation mit dem Klinikum rechts der Isar
der TUM durchgefiihrt, zwei Zentren mit ausgewiesener
Expertise, sowohl in der klinischen Anwendung der DLI,
als auch in der Entwicklung innovativer zelluldrer Immun-
therapien. Die enge Verzahnung von Patientenversor-
gung und Forschung ermdglicht es, neue Erkenntnisse
schnell in die klinische Praxis zu Giberfiihren.

Spenderlymphozytengabe (DLI) besser verstehen

Geleitet wird das Projekt von mir, Prof. Dr. med. Uwe
Thiel, als Arbeitsgruppenleiter im translationalen For-
schungszentrum sowie als Oberarzt auf der Station fur
allogene Stammzelltransplantationen und Zelltherapie.
Durch diese Doppelrolle verbindet er langjahrige klini-
sche Erfahrung in der Behandlung von Patientinnen und
Patienten mit AML mit umfassender wissenschaftlicher
Expertise im Bereich moderner Immuntherapien.

Parallel zur klinischen Forschung arbeiten wir im Labor
an neuen, innovativen Therapieansatzen. Dafuir konnte
bereits eine engagierte wissenschaftliche Mitarbeiterin
gewonnen werden, die sich schon vor Projektbeginn
intensiv mit der Thematik auseinandergesetzt hat. Sie
wurde gezielt in die Fragestellung eingearbeitet und be-
arbeitet das Projekt inzwischen weitgehend eigenstan-
dig, unter enger wissenschaftlicher Betreuung.

Fotos: © Miinchen Klinik

Im Mittelpunkt der Laborarbeiten steht die Identifi-
kation geeigneter Zielstrukturen auf Leukdamiezellen.
Erste vielversprechende Kandidaten konnten bereits
identifiziert werden. Besonders im Fokus stehen dabei
Strukturen, die vor allem im Ruckfall der AML auftreten
oder auch von anderen Tumorarten gebildet werden.
Solche Zielstrukturen sind von besonderem Interesse, da
sie als Angriffspunkte fiir neue, gezielte Immuntherapien
dienen kdnnen und moglicherweise tiber die AML hinaus
eine Bedeutung haben.

Langfristig verfolgen wir das Ziel, sogenannte TCR-modi-
fizierte T-Zellen zu entwickeln. Dabei werden kérpereige-
ne Immunzellen im Labor so verdndert, dass sie Krebszel-
len gezielt erkennen und angreifen kdnnen. Das Zentrum
verfligt Uber umfassende Erfahrung in der Herstellung

MIT JEDEM
SCHRITT

Am 26. Juli 2026 treten beim Riickenwindlauf wieder
viele Laufer:innen am Business Campus in Garching
an den Start.

ewegung gehort in der Sporttherapie am Zentrum

fur Kinder- und Jugendmedizin, eine Kooperation

der Miinchen Klinik und des TUM Klinikums, fest
zum Klinikalltag. Taglich begleiten mein Team und ich,
Jennifer Queisser, Kinder und Jugendliche wahrend und
nach einer Krebserkrankung dabei, in Bewegung zu
bleiben, ihre Kraft zu erhalten und das Vertrauen in den
eigenen Korper zuriickzugewinnen. Diese kleinen und
groBen Bewegungsmomente mochten wir auch dieses
Jahr in einer besonderen Vorlauf-Aktion zum Riicken-
windlauf in der Klinik sichtbar machen:

Von 01. bis 28. Juni sammeln wir Schritte, Meter und
Kilometer, um mit jeder Trainingseinheit ein Zeichen
zu setzen. Aus all den gesammelten Einheiten entsteht
nach und nach eine virtuell gelaufene Strecke durch
Miinchen. Und diese Strecke hat eine besondere Form:
Wir méchten gemeinsam die goldene Schleife ,nach-
laufen” - das internationale Symbol fiir Solidaritat mit
Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung.

An der Kreuzung der Schleife liegt unsere Klinik in
Schwabing, ganz oben auf der Schleife der Business
Campus in Garching, wo der Riickenwindlauf stattfinden
wird. So verbinden die Kinder und Jugendlichen symbo-

und préklinischen Entwicklung solcher TCR-transgenen
T-Zellen. Diese Form der Immuntherapie gilt als beson-
ders vielversprechend, da sie sehr spezifisch wirkt und
gesunde Zellen weitgehend schont.

Heilungschancen langfristig erh6hen

Das Projekt verbindet damit klinische Exzellenz und inno-
vative Laborforschung auf enge Weise. Es geht nicht nur
darum, bestehende Therapien zu verbessern, sondern
auch darum, neue Perspektiven zu eréffnen, wo bisheri-
ge Moglichkeiten an ihre Grenzen sto3en. Ziel ist es, die
Heilungschancen langfristig zu erhéhen und betroffenen
Kindern und ihren Familien mehr Sicherheit und Hoff-
nung zu geben.

PROF. DR. MED. UWE THIEL

lisch ihren Alltag in der Klinik mit dem gro3en Spenden-
lauf im Juli. Jeder gesammelte Schritt steht dabei nicht
nur fiir Bewegung, sondern auch fir Mut, Ausdauer,
Lebensfreude und Zusammenhalt.

Fir viele unserer Patient:innen ist Sporttherapie ein
wichtiger Teil des Klinikalltags. Sie hilft nicht nur vom
Klinikalltag abzulenken, sondern erhélt auch Kraft und
Ausdauer, gibt Vertrauen in den eigenen Koérper und
hilft kleine und grof3e Erfolgserlebnisse zu sammeln.
Mit der Vorlaufaktion mdchten wir sichtbar machen, wie
viel Stérke in diesen Kindern und Jugendlichen steckt.
Und vielleicht ist genau das die schonste Motivation
fir alle Laufer:innen beim Rickenwindlauf: Die Kinder
laufen schon vorab mit — Schritt fir Schritt, Meter fir
Meter, direkt aus der Klinik heraus.

JENNIFER QUEISSER



KONA

NACHSORGE DER INITIATIVE
KREBSKRANKE KINDER MUNCHEN E.V.

Psychosoziale

fur Familien mit an
Krebs erkrankten
Kindern

> Alle Veranstaltungen sind vorbehaltlich.
Bitte entnehmen Sie eventuelle
Verdnderungen unserer Website.

ELTERN & FAMILIEN

Familienwochenende
Freitag, 18.09. - Sonntag, 20.09.2026
Ort: Inzell
Kosten: 35 € pro Erwachsenen, 20 € pro Kind
Leitung: Antonia Goller
Verbindliche Anmeldung bis zum 31.07.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Familien-Wiesn: Gemeinsamer
Besuch auf dem Oktoberfest
Dienstag, 22.09.2026, um 14:30 Uhr
fur Familien mit Kindern ab 6 Jahren
Essen, Trinken im Paulaner Festzelt und ausgewahlite
Fahrgeschéfte auf der Oidn Wiesn sind kostenlos;
begrenzte Teilnehmerzahl.
Verbindliche Anmeldung bis zum 08.09.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Zeit fiir mich - Ausdrucksmalen fiir Miitter
Donnerstag, 29.10.2026,18:00 — 20:30 Uhr
Auf groBformatigem Papier mit Farbe spielen - klecksen,
kratzen, klopfen ... und am Ende sich selbst wieder ein
Stlickchen naherkommen.
Ort: Frauenateliergemeinschaft, Arcisstr. 62, Miinchen
Kosten: 10 € pro Teilnehmer*in
Leitung: Carola Gade
Verbindliche Anmeldung bis zum 08.10.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Adventskranzbinden fiir Eltern
in der Nachsorge
Mittwoch, 25.11.2026, 18:00 - 21:00 Uhr
Ort: KONA
Kosten: 7 € pro Elternteil
Leitung: Antonia Goller
Verbindliche Anmeldung bis zum 10.11.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Klettergruppe fiir Kinder von 6 bis 11 Jahren

jeweils samstags 10.10., 24.10., 28.11. von 10:00 - 12:00 Uhr

& Kletterevent am 14.11. von 15:00 - 19:00 Uhr,

weitere Infos erfolgen nach der Anmeldung

Ort: Heavens Gate, Miinchen | Kosten: 30 € fur alle Termine
Leitung: Saskia Tyroller

Verbindliche Anmeldung bis zum 11.09.2026

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Klettergruppe fiir Jugendliche von 12 bis 21 Jahren
jeweils samstags 10.10., 24.10., 28.11. von 13:00 - 15:00 Uhr

& Kletterevent am 14.11. von 15:00 - 19:00 Uhr,

weitere Infos erfolgen nach der Anmeldung

Ort: Heavens Gate, Minchen | Kosten: 30 € fir alle Termine
Leitung: Saskia Tyroller

Verbindliche Anmeldung bis zum 11.09.2026

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Heilpadagogische Reitgruppe

fiir Kinder im Alter von 6 bis 12 Jahren
jeweils samstags 19.09., 24.10.,14.11., 19.12.

von 10:00 - 12:00 Uhr

Ort: Reitstall Grasbrunn | Kosten: 40 € furr alle Termine
Leitung: Brigitte Fischer, Reittherapeutin
Verbindliche Anmeldung bis zum 14.08.26

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

TRAUERNDE FAMILIEN

> Gruppe fiir trauernde Eltern

»Die Farben der Trauer”

jeweils mittwochs von 18:00 - 20:00 Uhr
11.11.]09.12.2026 | 13.01. | 03.02. | 03.03.| 07.04.2027
Leitung: Ulla Baier-Schréder und Conni Jager | Ort: KONA
Mindestteilnehmeranzahl: 8

Anmeldung bis zum 09.10.26

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Geschwistertag im Wildpark Poing:
Tour der Sinne & Park-Rallye

fiir Kinder von 6 bis 14 Jahren

Samstag, 17.10.2026, 10:00 - ca. 14:30 Uhr
Ort: Wildpark Poing

Leitung: Ulla Baier-Schroder und Antonia Goller
Verbindliche Anmeldung bis zum 20.09.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Begegnungswochenende

Freitag, 23.10. - Sonntag, 25.10.2026

Ort: Bildungs- und Erholungsstdtte Langau e.V., Steingaden
Kosten 35 € pro Erwachsenen, 20 € pro Kind

Leitung: Ulla Baier-Schroder

Verbindliche Anmeldung bis zum 25.09.26

Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Wellnesswochenende fiir trauernde Eltern
Freitag, 13.11. - Sonntag, 15.11.2026

Ort: Alpenhotel Oberstdorf | Kosten: 65 € pro Person
Leitung: Ulla Baier-Schroder und Antonia Goller
Verbindliche Anmeldung bis 15.08.26

Uiber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

> Adventskranzbinden

Donnerstag, 26.11.2026, 18:00 - 21:00 Uhr
Kosten: 7 € pro Person

Mit Ulla Baier-Schroder | Ort: KONA
Verbindliche Anmeldung bis zum 10.11.26
Uber veranstaltungen@kona-nachsorge.de

Eine ErmaBigung der Teilnahmegebiihr fiir alle

Veranstaltungen ist unter bestimmten Vorausset-
zungen moglich. Bitte bei KONA nachfragen.

FACHBEREICH FAMILIEN

FACHBEREICH JUGEND & ZUKUNFT

FACHBEREICH TRAUERNDE FAMILIEN

BANKVERBINDUNG

JUGEND & ZUKUNFT

> JuZu-Treffen

Freitag, 04.09.2026 Besuch des Wildparks Poing
mit Filhrung, ab 14 Jahren

Freitag, 23.10. bis JuZu-Wochenende auf dem
Sonntag, 25.10.2026 Irmengard-Hof, ab 18 Jahren

Dienstag, 24.11.2026  Adventskranzbinden, ab 14 Jahren |
Ort: KONA

Freitag, 11.12.2026 Weihnachtsfeier und Jahres-
abschluss, ab 18 Jahren

Treffpunkt und Uhrzeit werden je nach geplanter
Veranstaltung bekanntgegeben.

Infos und Anmeldung fiir die JuZu-Treffen:

Bitte per E-Mail an juzu@kona-nachsorge.de bis spatestens
eine Woche vorher. Nattirlich konnt lhr Euch auch gerne
telefonisch oder personlich anmelden.
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ERFAHRUNG

Werde Teil des Netzwerks Patientenvertretung des

Deutschen Kinderkrebsverbands und Survivor Deutschland e. V.

Die Perspektive von Betroffenen

ist unverzichtbar, damit Forschung
sich an den wirklichen Bediirfnissen
krebserkrankter Kinder und Ju-
gendlicher, ihrer Familien sowie der
Survivor orientiert. Immer haufiger
binden Forschungsprojekte ehe-
malige Patientinnen und Patienten
sowie Angehdrige in Planung und
Durchfiihrung ein. Genau hier setzt
der Deutsche Kinderkrebsverband
an: Als Dachverband von 78 Eltern-
vereinen und Initiativen koordi-
niert er gemeinsam mit Survivor
Deutschland e. V. die Beteiligung
von Patientinnen- und Patienten-
vertreterinnen und -vertretern in
Studien und Projekten - und Deine
Expertise ist gefragt.

WAS BEDEUTET
PATIENTENVERTRETUNG?

Du unterstutzt Forscherinnen
und Forscher dabei, die richtigen
Fragen zu stellen.

Du bringst Deine Erfahrungen
als ehemals Erkrankte*r oder als
betroffener Angehorige*r ein.

Du hilfst mit, Forschungsprojekte
patientenorientiert zu gestalten

- von der Ausrichtung bis zur
Umsetzung.

Du entscheidest bei jeder Anfrage
selbst, ob Du aktiv mitmachen
mdchtest.

WER KANN MITMACHEN?

Ehemalige an Krebs erkrankte
Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene

Eltern und andere nahestehende
Angehdrige, die ihre Erfahrungen
teilen mochten

SO LAUFT DIE
TEILNAHME AB

Der Kinderkrebsverband sammelt
die Kontaktdaten interessierter
Personen in einem Netzwerk. Bei
Survivorn erfolgt die Datensamm-
lung und Kommunikation gemein-
sam mit Survivor Deutschland e. V.
Wenn Forschende Patient*innen-
vertretungen fir ein konkretes
Projekt suchen, melden sich die
Verantwortlichen des Netzwerks
bei Dir, wenn Deine Erfahrungen,
Kenntnisse oder Wohnortndhe
passen.

INTERESSE?

Du prifst in Ruhe, ob Du die
Anfrage annimmst — eine Teilnah-
me ist immer freiwillig und deine
Daten werden nur nach expliziter
Zustimmung von Dir an die Pro-
jektverantwortlichen weitergege-
ben.

Der Deutsche Kinderkrebsverband
begleitet die Einbindung in die
Projekte und steht fur Riickfra-
gen und bei Schwierigkeiten als
Ansprechpartner zur Verfligung.
Zudem bietet der Deutsche
Kinderkrebsverband gemeinsam
mit Survivor Deutschland e. V.
Schulungs- und Austauschtreffen
fur Mitglieder des Netzwerks an.

DEIN BEITRAG MACHT
DEN UNTERSCHIED

Mehr Relevanz: Forschung orien-
tiert sich starker an den Bedrfnis-
sen von Familien.

Mehr Quialitat: Projekte profitie-
ren von gelebter Erfahrung und
Praxiswissen.

Mehr Mitbestimmung: Du nimmst
Einfluss darauf, welche Fragen
gestellt und beantwortet werden.

Dann melde Dich bei Dr. Johanna Schroeder

vom Deutschen Kinderkrebsverband e. V. unter

Patientenvertretung@kinderkrebsstiftung.de

EIN HOCH

Die inspirierende Geschichte von Helper’s High e.V.

eder von uns kennt dieses

warme, gute Gefiihl, wenn wir

jemandem helfen konnten,
oder? Manchen ist vielleicht gar nicht
bewusst, dass dieses Hochgefihl
sogar einen Namen hat: das soge-
nannte ,Helper’s High”. Genau dieses
Geflihl ist die treibende Kraft hinter
Helper’s High e.V., einem Verein,
dessen selbstloser Einsatz fur Kinder
in Not uns zutiefst beeindruckt und
berlhrt hat. Erst vor kurzem durften
wir die grof3artige Unterstiitzung des
Vereins bei unserem Benefizdinner
erleben. Heute méchten wir lhnen
die Griinderinnen und ihre bewe-
gende Geschichte vorstellen.

EINE VISION

AUS PERSONLICHER
BETROFFENHEIT
GEBOREN

Helper's High e.V. wurde im Jahr
2021 von Rike Krossa, Katja Friihwein,
Marta Margolis und Magdalena Oehl
ins Leben gerufen. Spéter stiel3 Jana
Felker-Zech als weitere ehrenamtli-
che Stiitze hinzu. Die Griindung des
Vereins ist tief in personlichen Erfah-
rungen verwurzelt: Rikes Sohn kam
mit einem seltenen Gendefekt zur
Welt, und auch Martas Tochter leidet
an einer sehr seltenen Erkrankung.
Die Herausforderungen und Emoti-

onen, die sie in dieser Zeit erlebten,
pragten die Griinderinnen zutiefst.
Aus dem Wunsch heraus, etwas zu
verandern und dort zu helfen, wo oft
weggeschaut wird, entstand die Idee
zu Helper’s High e.V.

EHRENAMTLICHES
ENGAGEMENT MIT
GROSSER WIRKUNG

Was diesen Verein so besonders
macht: Alle Beteiligten arbeiten voll-
standig ehrenamtlich, neben ihren
Familien und Berufen. Ihr gemeinsa-
mes Ziel ist es, mit Events Spenden

zu sammeln, Aufmerksamkeit fiir oft
vergessene Themen zu schaffen und
Netzwerke aufzubauen, um noch
mehr Gutes tun zu kénnen.

EIN HERZLICHES
DANKESCHON FUR
IHR ENGAGEMENT!

Wir sind Helper’s High e.V. zutiefst
dankbar fir die grof3artige Organi-
sation des jlingsten Benefizdinners.
Die Leidenschaft und der unermiid-
liche Einsatz der Griinderinnen sind
ein leuchtendes Beispiel dafiir, wie
aus personlichen Herausforderun-
gen eine kraftvolle Bewegung fiir
das Gute entstehen kann.

Es ist Initiativen wie dieser zu ver-
danken, dass wir unsere Arbeit fort-
setzen und krebskranken Kindern
und ihren Familien Hoffnung und
Unterstltzung schenken kdnnen.

CLAUDIA HUMBERT



MEHR KRAFT FUR DAS
WESENTLICHE: \/\/|F EIN
NEUES TEAM FAMILIEN IM

KLINIKALLTAG EN

LASTE

Das neue Informations- und Koordinations-Team (IKT)

Liebe Unterstiitzerinnen
und Unterstiitzer,

die Diagnose Krebs bei einem Kind wirft eine Familie
von einer Sekunde auf die andere aus der Bahn.

Es beginnt ein Weg voller Angst, Unsicherheit und
unzahliger Herausforderungen.

Neben der emotionalen Belastung sehen sich die
Familien plotzlich in einem organisatorischen Laby-
rinth wieder: Ein Strudel aus Fachbegriffen, unzahli-
gen Terminen, verschiedenen Untersuchungen und
Ansprechpartnern.
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EIN WACHSENDES PROBLEM:
FAMILIEN IM ORGANISATIONS-CHAOS
ALLEIN GELASSEN

In den letzten Jahren hat sich diese Belastung noch
verstdrkt. Personalmangel und Kostendruck im Gesund-
heitssystem flihren dazu, dass Kinder und Jugendliche
friher aus der Klinik entlassen werden und viele Behand-
lungen ambulant in der Tagesklinik stattfinden.

Fur die Familien bedeutet das: noch mehr Termine, die
sie selbst koordinieren mussen, noch mehr Informatio-
nen, die sie verarbeiten missen, und noch mehr Ver-

antwortung, die auf ihren ohnehin schwer belasteten
Schultern liegt.

Eltern berichten uns immer wieder von dem Gefiihl, den
Uberblick zu verlieren. Welcher Termin ist wann? Liegen
alle Befunde vor? Wer ist fir welche Frage zustandig? In
dieser akuten Ausnahmesituation ist es fast unméglich,
alles zu tberblicken und zu organisieren. Das kostet
nicht nur wertvolle Energie, sondern flhrt auch zu Rei-
bungsverlusten in der Behandlungskette.

UNSERE LOSUNG:
EIN TEAM, DAS DEN WEG WEIST

Genau hier setzen wir mit einem neuen, wegweisenden
Projekt an, das wir dank lhrer Hilfe seit 01.03.2026 ins
Leben rufen konnten: das Informations- und Koordina-
tions-Team (IKT).

Die konkreten Aufgaben des Teams sind:

> Termin-Koordination: Das Team behilt den Uber-
blick Gber alle anstehenden Untersuchungen und
Behandlungen und erinnert die Familien daran.

> Zentrale Anlaufstelle: Es biindelt Informationen,
organisiert die Nachverfolgung von Befunden und
leitet alles an die richtigen Stellen weiter.

> Vorbereitung und Unterstiitzung: Es hilft bei der
Vorbereitung medizinischer MaBnahmen, stellt In-
formationsmaterial bereit und organisiert bei Bedarf
Sprachmittler.

> Schnittstelle zu anderen Helfern: Das Team koordi-
niert die Zusammenarbeit mit externen Partnern, wie
zum Beispiel unserer Nachsorgeeinrichtung KONA.

Wichtig ist dabei: Das IKT libernimmt keine drztlichen
oder pflegerischen Aufgaben. Es starkt gezielt den orga-
nisatorischen Rahmen und schafft so eine Struktur, die
Halt und Sicherheit gibt.

WAS IHRE SPENDE HIER BEWIRKT:

Mit der Finanzierung dieses Teams schaffen wir eine
spurbare Entlastung auf mehreren Ebenen:

> Kraft fiir Familien: Eltern kdnnen durchatmen und
sich auf das Wichtigste konzentrieren: flr ihr krankes
Kind da zu sein.

> Zeit fiir Arzte und Pflegekrifte: Das medizinische
Personal wird von organisatorischen Aufgaben ent-
lastet und gewinnt wertvolle Zeit fur die Behandlung
der Kinder.

> Mehr Sicherheit und Qualitat: Terminchaos und
Doppeluntersuchungen werden vermieden, was die
gesamte Versorgungsqualitat verbessert.

lhre Unterstlitzung ermoglicht es uns, eine Liicke im
System zu schlieBen und den Familien das Gefiihl zu
geben, gut aufgehoben und nicht allein zu sein. Sie
spenden nicht nur fiur ein Projekt, sondern fiir mehr
Klarheit, weniger Stress und neue Kraft in der
schwersten Zeit im Leben einer Familie.

Vielen Dank, dass Sie mit uns gemeinsam
Kraft spenden und dieses wichtige Vorhaben
moglich machen!

CLAUDIA HUMBERT

Das IKT Ubernimmt
keine medizinische
Behandlung, sondern
schafft Struktur,
Orientierung und

Sicherheit —
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KINDERGESUNDHEIT -
KREBS BEI KINDERN

Gemeinsam Krifte biindeln fiir bessere Versorgungsstrukturen in Siid-Bayern

Jedes Jahr erhalten Hunderte Familien in Bayern
eine erschiitternde Diagnose: Ihr Kind hat Krebs.
Kinderkrebs ist selten, aber verheerend. Er erfordert
nicht nur medizinische Hochstleistungen, sondern
auch eine spezialisierte, gut koordinierte Versor-
gung, um betroffenen Kindern und ihren Familien
bestmogliche Heilungschancen und Lebensqualitat
zu bieten.

ie ,Allianz fur Kindergesundheit - Krebs bei Kin-

dern” mdchte die Versorgungsstrukturen in der

Kinderonkologie — insbesondere in Stid-Bayern
- genauer beleuchten und Chancen fir Verbesserungen
aufzeigen.

DIE AKTUELLE SITUATION
IN BAYERN

Laut Kinderkrebsregister gibt es in Bayern jéhrlich rund
338 Neuerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen.
Diese Falle verteilen sich auf sieben Standorte fiir padi-
atrische Onkologie und Hamatologie: die Universitats-
kliniken in Wirzburg, Erlangen, Regensburg, Augsburg
sowie zwei Standorte in Miinchen (TUM/MUK und LMU),
erganzt durch Niirnberg.

Minchen beherbergt zwei Zentren, das Dr. von Hauner-
sche Kinderspital (LMU) und die Kinderklinik Schwabing
(TUM/MUK), die zusammen jéhrlich etwa 250 Zentrums-
falle behandeln. Die Verteilung der

338 Neuerkrankungen auf sieben Kliniken bedeutet im
Schnitt nur rund 48 neue Falle pro Klinik und Jahr - fur
hochspezialisierte Medizin relativ wenig und eine Her-
ausforderung fiir Routine, Spezialisierung und Personal-
gewinnung.

HERAUSFORDERUNGEN
UND LUCKEN

Die ,Patient Journey” bei Kinderkrebs ist lang und kom-
plex. Trotz groBer Expertise und enormem Engagement
der Teams stehen die Zentren vor erheblichen Herausfor-
derungen. Ein zentraler Punkt ist der Fachkraftemangel,
der auch in der Kinderonkologie deutlich spirbar ist.
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Hinzu kommt: In der Erwachsenenmedizin sind Konzepte
wie Mindestmengen, Strukturgutachten, Biindelung von
Leistungsgruppen und angepasste Krankenhausplane
etabliert. In der pddiatrischen Onkologie finden sich
solche strukturellen Vorgaben bisher kaum. Dabei gilt
das Prinzip ,Practice makes perfect” gerade in hochspezi-
alisierten Feldern: Eine hohere Fallzahl an einem Standort
fordert Erfahrung und Qualitdt der Behandlung.

DIE ROLLE DER
SPENDENFINANZIERUNG

Ein wesentlicher Pfeiler der Kinderonkologie in Deutsch-
land ist die Spendenfinanzierung. Ohne sie wéaren die

sErwachsenen-Medizin* Kinderonkologie

Zunahme der med. Méglichkeiten

in Diagnostik und Therapie

Okonomischer Druck in den Gesundheits-
und Sozial-Systemen
Fachkraftemangel

Rl &’

Ambulantisierung
in der Akut-Versorgung

Steigende Qualitatsanforderungen aus
Zentrums-/ Zertifizierungsvorgaben
Mindestmengen-Vorgaben GBA

KR & ®

K &

x & & ®

» Erstellung Strukturgutachten

> Bundelung Leistungsgruppen

» Anpassung Krankenhausplan

E3
%]
%]

Im Vergleich zur Erwachsenen-Medizin: wenig System- und Strukturpflege in der Padiatrie

Licken in der Versorgung deutlich gréBer. Spenden
ermoglichen u. a.:

zusatzliche Stellen in Medizin und Pflege
psychosoziale Betreuung und Nachsorge
Sport, Kunst und Musiktherapie

Unterstiitzung fiir Familien und Elternwohnungen
in Klinikndhe

Allein in Miinchen wird das Spendenvolumen in der
Kinderonkologie auf etwa 5 Mio. Euro pro Jahr geschatzt,
deutschlandweit auf rund 100 Mio. Euro. Das zeigt, wie
stark die Versorgung auf externer Unterstiitzung beruht
und wie wichtig ein breites Feld an Nichtregierungsorga-
nisationen (NGOs) ist.

BLICK UBER DEN
TELLERRAND: EUROPA

Ein Blick nach Europa zeigt mogliche Wege:

Irland (Dublin):

Drei Kinderkliniken wurden zu einer grof3en, moder-
nen Kinderklinik mit Universitatsanbindung zusam-
mengefihrt.

Niederlande (Utrecht):

Alle kinderonkologischen Abteilungen wurden im
Princess Maxima Center gebiindelt, erganzt durch
~Shared Care”-Standorte. Rund 500 Neuerkran-
kungen pro Jahr werden dort zentral behandelt. In

Bayern mit @hnlicher Einwohnerzahl verteilen sich
etwa 338 Neuerkrankungen auf sieben Kliniken.
Das Zentrum setzt zudem auf ein ,Parent and Child
Room*-Konzept mit altersgerechten Kinderzimmern
und angeschlossenen Bereichen fur Eltern.

UNSER FAZIT

Bayern verfligt Giber hervorragende Expertinnen und Ex-
perten in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie.
Die Frage ist, wie Strukturen so weiterentwickelt werden
kdnnen, dass ihre Expertise bestmdglich wirkt und Stand-
orte attraktiv bleiben.

In einem OnlineEvent der Allianz berichtete Prof. Zwaan
eindrucksvoll, was in der Kinderonkologie moglich ist —

ausgehend von einer Situation, die der heutigen Lage in
SudBayern dahnelt.

Vor diesem Hintergrund mdchten wir eine strukturierte
Diskussion Uber die Versorgungsstrukturen der padia-
trischen Onkologie und Hamatologie in Miinchen und
SudBayern anstof3en — mit dem Ziel, in einigen Jahren
auf Strukturen blicken zu kénnen, wie man sie sich fir
eine Metropolregion wie Miinchen und fir StidBayern
wiinscht.

LUCA FABIANO



SURVIVORS
UND WIR

Warum unsere Teilnahme am CCl-Europe-Kongress wichtig ist

CCl Europe ist der europaische
Zweig von ,,Childhood Cancer
International” und die grofite
paneuropadische Eltern- und
Survivor-Organisation im
Bereich Kinderkrebs. 64
Mitgliedsorganisationen in

35 Landern vertreten Eltern,
ehemalige Patientinnen und

Patienten und weitere Initiativen.

und 35.000 Kinder und Ju-

gendliche erkranken in Europa

jedes Jahr an Krebs, tiber 6.000
sterben daran — mit groBen Unter-
schieden zwischen den Landern.

CCl Europe arbeitet daran, diese
Licken zu verringern: durch Bildung,
Vernetzung, politische Arbeit und
Forschungspartnerschaften.

Der diesjahrige CCl-Europe-Kon-
gress, an dem wir im Mail 2026
teilgenommen haben, fand im
Rahmen des grof3en Fachkongresses
von SIOP Europe (SIOPE) statt - dem
Zusammenschluss der europaischen
Kinderonkologinnen und -onko-
logen. Damit kamen medizinische
Fachwelt, Forschung und Patienten-
organisationen an einem Ort zusam-
men. Flir uns war das eine beson-
dere Gelegenheit, sowohl fachliche

Trends als auch die Perspektiven
anderer Eltern- und Survivororgani-
sationen direkt mitzuerleben.

SURVIVORSHIP UND
LANGZEITFOLGEN

Ein zentrales Thema war Survivor-
ship und Langzeitfolgen. In Europa
leben Giber 500.000 Menschen, die
eine Krebserkrankung im Kindes-
alter Uberlebt haben; etwa zwei
Drittel von ihnen haben langfristige
medizinische oder psychosoziale
Folgen. Die Botschaft der Survivors
war klar: ,It's not over when it’s
over.” Survivors sind nicht nur Be-

troffene, sondern aktive Mitgestalter
—in Studien, Bildungsformaten und
bei der Entwicklung europaischer
Standards fir Langzeitnachsorge
und psychosoziale Versorgung. Fir
uns heil3t das: Langzeitnachsorge
und Spéatfolgen missen in unserer
Arbeit noch starker sichtbar und
strukturiert berlicksichtigt werden.

PSYCHOSOZIALEN
VERSORGUNG UND
KOMMUNIKATION

Ein weiterer Schwerpunkt lag auf
der psychosozialen Versorgung

und Kommunikation. In Sessions
wie ,When Words Matter” wurde
deutlich, wie entscheidend Sprache,
Zugehdrigkeit und Teilhabe fiir Kin-
der, Jugendliche und ihre Familien
sind - in der Klinik, in Schule und
Beruf und im gesellschaftlichen All-
tag. Unsere eigenen psychosozialen
Angebote wurden dadurch in ihrer
Bedeutung bestéatigt: Das, was wir
vor Ort tun, entspricht genau dem,
was europaweit als zentral ange-
sehen wird. Gleichzeitig nahmen
wir wertvolle Impulse mit, wie wir
Kommunikation, Geschwisterarbeit,
Trauerangebote und Schulungsfor-
mate weiterentwickeln kdnnen.

FORSCHUNG UND
KLINISCHEN STUDIEN

Stark vertreten war auch das Thema
Mitgestaltung von Forschung und
klinischen Studien durch Eltern und
Survivors. Patientenorganisationen
werden zunehmend als Partner
verstanden, nicht nur als ,Unterstit-
zungsvereine”, Diskutiert wurde,
wie Studien so gestaltet werden,
dass sie zu den Lebensrealitdten
von Familien passen, wie Patient-Re-
ported Outcomes sinnvoll genutzt
werden kdnnen und wie Eltern- und
Survivor-Vertretungen Forschung
aktiv mitpragen. Flr uns eroffnet
das neue Moglichkeiten: die Zusam-
menarbeit mit Kliniken und Studi-
enzentren zu vertiefen, Bedarfe von

Familien systematisch zu erfassen
und diese in Forschung und Versor-
gung einzubringen.

INTERESSENS-
VERTRETUNG UND
POLITISCHE ARBEIT

Ein groBer Block war der Bereich
Advocacy (Interessensvertretung)
und politische Arbeit. CCl Europe
positioniert sich klar als Stimme auf
europadischer Ebene: Kinderkrebs
soll fester Bestandteil nationaler
Krebsstrategien werden, Versor-
gungsliicken missen benannt und
politische Losungen eingefordert
werden. Die drei Kernsatze, die sich
durch das Programm zogen:

Kinderkrebs braucht
politische Prioritat.

Forschung und Innovation
miissen massiv gestarkt
werden.

Familien brauchen um-
fassende Unterstiitzung -
weit liber die Klinik hinaus.

Fir uns bedeutet das, unsere Rolle
als Stimme betroffener Familien in
Bayern und Deutschland weiter zu
scharfen, Missstande gezielt zu do-
kumentieren und in Netzwerken, mit
Politik und Partnerorganisationen
anzusprechen.

ORGANISATIONS-
ENTWICKLUNG,
PEER SUPPORT
UND FUNDRAISING

Neben den inhaltlichen Schwer-
punkten ging es auch um Organisa-
tionsentwicklung, Peer Support und
Fundraising. In Workshops wurde
deutlich, wie wichtig Professiona-
litat, Struktur und Vernetzung fir
Eltern- und Survivororganisationen
geworden sind. Das bestarkt uns
darin, Peer-Support-Angebote klarer
zu strukturieren (Rollen, Schulung,
Supervision) und unser Fundraising
noch strategischer auszurichten -

mit Fokus auf langfristige Partner-
schaften und europaische Best
Practices.

Unsere Teilnahme am CCI-
Europe-Kongress im Rahmen
von SIOPE hat uns:

ein aktuelles Bild der européi-
schen Entwicklungen in Kinder-
onkologie, Survivorship, psycho-
sozialer Versorgung, Forschung
und Politik vermittelt,

konkrete Ideen geliefert, wie
wir unsere Angebote und unsere
strategische Rolle weiterentwi-
ckeln kdnnen,

und wertvolle Kontakte zu
europdischen Partnern eréffnet,
deren Erfahrungen und Materiali-
en wir flr unsere Arbeit adaptie-
ren kénnen.

So kdnnen wir Trends friihzeitig
erkennen, unsere strategische Aus-
richtung scharfen und noch geziel-
ter fir die Bedurfnisse von Kindern,
Familien und Survivors eintreten.
All diese Leistungen - von der Hilfe
bei Antragen Uber die Transplanta-
tionsbegleitung bis hin zur Wohn-
raumberatung - werden maf3geblich
durch Spenden ermdglicht. Jede
Spende tragt konkret dazu bei, dass
schwer erkrankte Kinder mit hdma-
tologischen und onkologischen
Erkrankungen und ihre Familien in
einer extrem belastenden Lebens-
phase nicht allein sind, sondern
kompetente, verldssliche Unterstut-
zung an ihrer Seite haben.

CLAUDIA HUMBERT



EIN GROSSES

DANKESCHON ALLEN

Die Initiative

dankt Ihnen
von Herzen!

Viele Ideen, kleine und grof3e Aktionen, Miihe, Zeit und Engagement - nur mit lhrer

Unterstiitzung konnen wir Hilfe leisten und die Herausforderungen bewaltigen.

PRINZEN MIT GROSSEM HERZ

anchmal schlieBt sich

der Kreis auf besondere

Weise — so wie bei Moritz
Schanzer. Viele kennen ihn als ,Prinz
Moritz I.” des Unterschleillheim-
Lohhofer Faschingsclubs. Fir uns
ist er vor allem eines: ein ehemaliger
Patient und heute ein engagierter
Unterstutzer.

Was viele nicht wissen: Moritz erhielt
mit nur neun Jahren die Diagnose
Krebs. Er kennt die Herausfor-
derungen der Therapie und die
Belastung fur die ganze Familie aus
eigener Erfahrung.

Heute hat er die Krankheit besiegt
- und gibt etwas zurtick. Als Fa-
schingsprinz nutzte er seine Rolle,
um eine Spendenaktion fiir unsere
Initiative ins Leben zu rufen.

DANKE, lieber Moritz, fiir dein groBes Herz und dein Engagement.

GEDRUCKT

/UM

Das Ergebnis: 6.111,11 Euro fir
krebskranke Kinder und ihre Fami-
lien. Darliber hinaus besucht er als
Mentor der Mutlichter Miinchen er-
krankte Jugendliche auf Station.

Seine Geschichte berlihrt uns sehr.
Sie zeigt, wie aus Unterstiitzung
neue Kraft entsteht — und wie diese
Kraft weitergegeben wird.

ochten Sie unseren Newsletter zukiinftig nicht mehr als Print-

Ausgabe, sondern lieber online erhalten? Wenn ja, melden Sie sich

bitte unter https://krebs-bei-kindern.de/n

ewsletter/ an.
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