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GLUCK IST, wenn man gesund ist.
UND wenn die, die wir lieben, auch gesund sind.

Liebe Eltern, liebe Freunde und
Unterstitzer unseres Elternvereins

40 Jahre Elternverein fiir leukdamie- und krebs-
kranke Kinder Giel3en e.V —das bedeutet mehr als
20 Millionen gesammelter Spendengelder, mehr
als 4 Millionen Euro Unterstiitzung der Forschung
im Bereich der Kinderkrebsmedizin, Einrichtung
einer Elternkiiche und eines Spielzimmers auf
Station ,Peiper”, Festanstellung von Erziehern und
Sozialpadagogen fur die Station sowie Ambulanz-
schwestern fir die Betreuung der Kinder zuhause.

Der Verein kann auf die Griindung der GieBener
Elternstiftung fur krebskranke Kinder — Walter
Lahme zuriickblicken, ebenso auf die Griindung
der ,,Tour Peiper”, heute die bundesweite , Tour
der Hoffnung“. Aus den Erlésen dieser Benefiz-
Fahrradtour konnte der Elternverein das Eltern-
haus in direkter Nachbarschaft zur Kinderklinik
erwerben, um auch entfernt wohnenden Familien
eine Moglichkeit zu bieten, nahe bei ihren er-
krankten Kindern zu sein. Auch dieses ,,Familien-
zentrum fir krebskranke Kinder e.V.“ ist aus
unserem Elternverein entstanden.

Ganz herzlich bedanken méchte ich mich an
dieser Stelle bei den vielen Sponsoren und Unter-
stltzern unseres Elternvereins, die mit unzahligen
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kreativen Ideen und wundervollen Events die
finanzielle Grundlage unseres Vereins geschaffen
haben und immer noch schaffen.

Aber auch allen ehrenamtlich tatigen Mitarbei-
tern, die liber die vielen, vielen Jahre durch ihren
unermidlichen Einsatz fiir unseren Elternverein
dazu beigetragen haben, dass wir heute so erfolg-
reich dastehen und weit liber die Grenzen Giel3ens
hinaus bekannt sind.

Unser erklartes Ziel ist es nach wie vor, den an
Leukamie oder Krebs erkrankten Kindern und
Jugendlichen auf der Station ,Peiper” (Kinder-
onkologie des Universitatsklinikums GieRBen/
Marburg) in allen Belangen eine Hilfe zu sein. Aber
nicht nur fiir die Patienten, die stationar auf
Peiper behandelt werden, und die betroffenen
Familien wollen wir da sein. Da sich die Behand-
lung in den letzten Jahren zunehmend in den am-
bulanten Bereich verschoben hat, betreuen wir die
Familien bereits seit vielen Jahren auch zuhause.

40 Jahre Elternverein bedeuten auch 40 Jahre
Medizingeschichte. Kam eine Krebserkrankung
bei Kindern in den 70er Jahren meist einem Todes-
urteil gleich, entwickelten sich in den darauffol-
genden Jahren erfolgreiche Therapiemdglich-
keiten. Heute liegen die Heilungschancen bei
Kinderkrebs insgesamt bei 8o bis go Prozent. Viele
Arzte, die auf der Station Peiper in den vergange-
nen Jahrzehnten tatig waren, haben an dieser
Medizingeschichte mitgeschrieben.

Das waren nur einige Meilensteine unserer Arbeit.
Mehr erfahren Sie in dieser Festschrift. Wir haben
mit vielen Wegbegleitern gesprochen - heraus-
gekommen ist ein sehr persoénliches Zeugnis fur
40 Jahre Elternverein.

Wir wiinschen lhnen viel Spal8 beim Lesen.



Hessisches Ministerium fur Soziales und Integration

Sehr geehrte Damen und Herren,

herzlichen Gliickwunsch zum 4o-jahrigen Beste-
hen des Elternvereins fiir leukamie- und krebs-
kranke Kinder GieBen e.V.. Sie sagen uber sich
selbst, Ihr Verein sei damals ,,aus der Not geboren“
worden, um Betroffenen Hilfe anzubieten, wo die
Medizin nicht mehr helfen kann. Hilfsangebote
wie lhres konnen auch durch moderne medizi-
nische Entwicklungen nicht ersetzt werden. Inrem
Elternverein ist es gelungen, den
Fokus auf die Bediirfnisse der er-
krankten Kinder und Jugendlichen
sowie auf deren Angehodrige zu
richten. Dazu gehort, das Umfeld
der Kinder so zu gestalten, dass sie
sich trotz der schwierigen Umstande
einigermallen wohlfiihlen. Denn
neben den Aufgaben, die alle Kinder und Jugend-
lichen in ihrer Entwicklung zu meistern haben,
miissen sie zusatzlich die Blirde einer Krebser-
krankung tragen.

Sie bieten den Betroffenen und ihren Familien
umfassende Unterstiitzung an — zum Beispiel
durch Beratungen, Aktivitaten, kindgerecht

LJAus der Not
geboren —
in den Fokus
gertckt!”

gestaltete Umgebung, psychosoziale Betreuung
und unbirokratische Hilfestellung. Mit dieser
wertvollen Arbeit sind Sie Vorbild und Vorreiter
fiir viele andere Selbsthilfeorganisationen. Unser
Miteinander lebt von der Mitwirkung und
Mitgestaltung der Biirgerinnen und Biirger. Ihr
Engagement im Elternverein tragt dazu bei, dass
unsere Gesellschaft jeden Tag Solidaritat und
Menschlichkeit erfahrt. In einer Zeit, in der die
Rahmenbedingungen schwierig sind, ist das
besonders wichtig.

Allen Akteuren, die die Arbeit des
Elternvereins fiir leukdmie- und
krebskranke Kinder GieBen e.V. mit
Leben fillen, danke ich fiir Ihr auRer-
ordentliches Engagement sehr. Ich
wiinsche lhnen fiir die Zukunft weiter
die Kraft und Ausdauer, den Spal3 und die Lebens-
freude, um lhre Arbeit fortzufiihren, damit noch
viele Menschen von lhrem Engagement profitie-
ren. In diesem Sinne wiinsche ich lhnen einen
spannenden und feierlichen Jubilaumstag.

Kai Klose
Hessischer Minister fiir Soziales und Integration



Landratin Anita Schneider

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Mitglieder des Elternvereins,

wenn das Familiengliick plétzlich von der tragi-
schen Diagnose Krebs heimgesucht wird, scheint
das Leben vom einen auf den anderen Tag aus den
Fugen zu geraten. Besonders schlimm ist es fir die
Eltern, wenn ihr eigenes Kind erkrankt ist und sie
dabei zusehen miissen, wie es tagliche Schmerzen
und unzdhlige Behandlungen Uber sich ergehen
[asst.

Gut, dass genau in dieser schweren Zeit der Eltern-
verein fiir leukdamie- und krebskranke Kinder
GielRen da ist und die Betroffenen auf vielfiltige
Art und Weise unterstiitzt. Er kann den Erkrankten
zwar nicht die Krankheit nehmen, aber er kann
dort eine zentrale Stiitze sein, wo die Familien auf
unbestimmte Zeit vor groflen Herausforderungen
stehen.

Das Umfeld so zu gestalten, dass sich die Kinder
und ihre Familien den Umstanden entsprechend
wohlfiihlen — dieses Ziel haben sich die Griin-
dungsmitglieder lhres Vereins im Jahr 1982 auf
die Fahnen geschrieben und es hat bis heute
nichts an Aktualitat verloren.

Waren es anfangs ein paar grof3e Stuhle, die fur
die Eltern beschafft wurden, so konnten Sie bis
heute dank Spenden im zweistelligen Millionen-
bereich auf der Station Peiper in GieRBen ein
ganzes Spiel- und Jugendzimmer inklusive um-
fassender Betreuung realisieren und sogar ein
Familienzentrum fiir all die Angehdrigen ein-
richten, die nicht in unmittelbarer Nahe zur
Uniklinik GieRen wohnen.

Auch um die Forderung der Forschung auf dem
Gebiet der Leukdmie- und Krebserkrankungen
haben Sie sich in den vergangenen vier Jahr-
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zehnten verdient gemacht. Dank Ihres Einsatzes
und lhrer finanziellen Unterstitzung sind die
Heilungschancen vieler Kinder gestiegen, Sie
konnten oftmals groRe Sorgen und Angste
lindern.

Auf lhre Arbeit, lhr Engagement und die grole
Spendenbereitschaft fiir den Verein blicke ich
heute mit Dankbarkeit und groRer Anerkennung.

Sie sind weit iber den Landkreis GieBen hinaus
eine enorm wichtige Stiutze fiur betroffene
Familien — und das bereits seit 40 Jahren. Dazu
gratuliere ich lhnen heute, auch im Namen der po-
litischen Gremien des Landkreises, ganz besonders
herzlich.

Anita Schneider,
Landratin



Oberburgermeister Frank-Tilo Becher

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Nachricht, dass das eigene Kind an Leukamie
oder einer anderen Krebsform erkrankt ist, ent-
zieht Eltern den Boden unter den Fiilen. Umso
wichtiger ist es, dass es Institutionen und Vereine
gibt, die sie in dieser Situation auffangen und den
Familien Halt geben. Genau dies ist das Ziel des
Elternvereins fir leukamie- und krebskranke
Kinder GieRen, dem er sich seit inzwischen
40 Jahren widmet.

Den erkrankten Kindern und Jugendlichen soll ge-
holfen werden, indem ihre Situation und Lebens-
qualitat — trotz aller widrigen Umstiande -
verbessert und ertraglicher gemacht werden. Die
Angehorigen erfahren Unterstitzung durch Be-
treuungs- und Beratungsangebote und kénnen in
besonderen Notlagen auch finanzielle Hilfen er-
halten, wenn etwa die Berufstatigkeit hinter der
Erkrankung des eigenen Kindes zeitweise zurtick-
stehen muss. Zudem engagiert sich der Verein
auch bei der Foérderung von Forschung zu Krebs-
erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen.
Dabei liegt ein Schwerpunkt der Vereinsaktivitat
auf der Unterstiutzung der Patient*innen und
deren Familien auf der Station Peiper der GieRener
Universitatskinderklinik.

In den vergangenen 4o Jahren hat der Verein viele
Unterstitzungsstrukturen aufgebaut, so etwa das
Familienzentrum in der Nahe der Klinik, in dem
Eltern wahrend der Behandlung ihrer Kinder
wohnen kénnen. Oder den Ambulanzdienst, der
Familien zur Seite steht, deren Kinder nach Hause
entlassen wurden. Der psychosoziale Dienst
unterstitzt professionell bei Sorgen, Angsten
und nétigen Anpassungen. AulRerdem wurde auf
der Station Peiper ein eigenes Spiel- und Jugend-
zimmer eingerichtet, fiir das auch ein Betreuungs-
angebot besteht. Die Vereinsarbeit wird neben

den Mitgliedsbeitragen vor allem tiber die Eltern-
stiftung abgesichert, die Uber Spenden und
Zustiftungen unterstiitzt werden kann.

All das ist nur ein Ausschnitt des beeindruckenden
Ergebnisses der langjahrigen Vereinsarbeit, die
den Umgang vieler Familien mit einer schwierigen
und in vielerlei Hinsicht belastenden Situation
sehr erleichtert hat. Oft bleiben Familien, die
auf die Unterstltzung des Elternvereins in ihrer
eigenen Notsituation bauen konnten, auch lange
danach dem Verein verbunden.

Ich danke allen, die zum Aufbau und der Weiter-
entwicklung des Elternvereins und seiner Hilfs-
angebote in den vergangenen vier Jahrzehnten
beigetragen und damit ein grofRes Zeugnis biir-
gerschaftlichen Engagements abgelegt haben.
Dem aktuellen Vereinsvorstand wiinsche ich die
notige Kreativitat und Kraft sowie die gesell-
schaftliche Unterstitzung, die Vereinsziele
weiterhin mit der gewohnten Empathie und
dem Blick fir die Bediirfnisse der Familien
mit krebskranken Kindern und Jugendlichen
umsetzen und vorantreiben zu kénnen!

Mit freundlichen GriiRen
Frank-Tilo Becher, Oberbiirgermeister



Arztlicher Direktor Prof. Andreas Boning

Liebe Eltern, Arztinnen und Arzte,
liebe Pflegende und Vereinsmitglieder,

Freude, Hoffnung und Lust auf Zukunft, das sind
Begriffe, die mir einfallen, wenn ich als Vater an
Kinder denke. Die Freude, ein neues Leben beglei-
ten zu diirfen und wachsen zu sehen. Die Hoff-
nung, dass alles gut lauft und ein gliicklicher
Mensch heranwachst, der gefestigt, neugierig und
motiviert seine Zukunft gestaltet. Eine Zukunft, an
der wir als Eltern teilhaben und die liber unsere
eigene hinausgeht. Doch was ist, wenn Kinder
schwer krank werden? Wenn aus Freude Angst
wird, wenn Hoffnung auf einmal schwerfillt,
wenn plotzlich die Zukunft in Frage steht? Genau
dann braucht es nicht alleine medizinische Exper-
tise und die bestmogliche Therapie. Genau dann
braucht es eben auch Ihr grolRes Engagement,
Ihre Empathie, Ihr Mitdenken und lhre positive
Motivation!

Seit nunmehr 40 Jahren ist der Elternverein auch
fir das Klinikum ein wichtiger Impulsgeber, Part-
ner und Unterstiitzer. Was brauchen betroffene
Kinder und Angehdrige in dieser Ausnahme-
situation? Was und wie kénnen wir als Klinikum
auch jenseits der rein medizinischen Behandlung
dazu beitragen? Nicht nur hier hat der Verein in
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vier Jahrzehnten vieles angestoRen, finanziell
und ideell unterstiitzt und auf den Weg gebracht.
Von der Unterbringung fur Eltern im Familienzen-
trum bis hin zur Finanzierung von Erzieherinnen
in der Klinik.

»Nicht das Kind soll sich der Umgebung anpassen.
Sondern wir sollten die Umgebung dem Kind
anpassen®, so hat es Maria Montessori formuliert.
Ein Blick auf unsere Station Peiper mit Spiel-
zimmer, Erlebnispddagogik, Musiktherapie und
vielem mehr wiirde sie freuen. Dass Kinder dort
nicht nur Patienten sind, sondern auch Kinder
bleiben diirfen, ist Ihr Verdienst. Beachtlich auch
Ihre finanzielle Unterstiitzung von onkologischen
Forschungsprojekten, die es uns ermoglichen,
konstant an neuen Behandlungsoptionen zu
arbeiten. All diesen groRartigen Aktivitaten ist
eines gemein: Ihr Wirken hilft, dass bei den Be-
troffenen neben Angst und Sorge auch wieder
Freude einen Platz hat, Hoffnung wieder greif-
barer wird, und Mut macht, durchzuhalten fir
eine bessere Zukunft! Dafiir gilt lhnen allen
mein besonderer Dank!

Prof. Dr. med. Andreas Boning
Arztlicher Direktor
UKGM, Standort Giel3en



Liebe Mitglieder, Freunde und Unterstiitzer des
Vereins fiir krebs- und leukamiekranke Kinder
GieRene. V.

Die Mitarbeiter:innen der Klinik fiir Padiatrische
Hamatologie und Onkologie des Universitatskli-
nikums Giel3en und Marburg Standort GieBen und
der Justus-Liebig-Universitat GieRen gratulieren
dem Verein fiir leukdmie- und krebskranke Kinder
Giellen e.V. von Herzen zum 4o-jahrigen Beste-
hen. Wir bedanken uns an dieser Stelle bei den
vielen ehrenamtlichen Helferinnen und Helfern
des Vereins und natiirlich auch bei den vielen
Spender:innen, ohne die die Arbeit des Vereins
nicht moglich ware.

In den letzten 40 Jahren hat der Verein in vielfal-
tiger Weise wesentlich zur Verbesserung der
Behandlung krebs- und leukamiekranker Kinder
in Giellen beigetragen. Von den Krankenkassen
wird entsprechend der Sozialgesetzgebung eine
ausreichende Krankenversorgung finanziert. Aller-
dings brauchen unsere krebskranken Kinder und
ihre Familien angesichts der akuten Lebensbedro-
hung zur erfolgreichen Behandlung eine sehr gute
Betreuung. Die Liicke zwischen dem o6ffentlichen
Auftrag der Krankenkassen und der tatsachlichen
Bedirfnislage der Patient:innen und ihrer Fami-
lien wird seit nunmehr 40 Jahren durch den Verein
geschlossen. Als einige von zahlreichen Beispiele
seien hier die Finanzierung der Unterstiitzung
durch Sozialarbeiter in der akuten Betreuung und
in der Tumornachsorge, die tagliche Hilfe durch
die beiden auf der Station tatigen Erzieher, die
Organisation von speziellen Treffen fiir verwaiste
Eltern, die Durchfiihrung des Sommerfestes und
der Nikolausfeier fur die Patient:innen und ihre
Familien, die Einbindung von Schmuck- und Mu-
siktherapeuten sowie des Clowns Ichmael auf der
Station, die Finanzierung von digitalen Unter-
stiitzungsmedien fir die erkrankten Kinder auf-
gefiihrt. All diese MaBnahmen helfen mit, dass
die Genesung der Kinder und die schwere Zeit
fiir die Familien verbessert wird.

Chefarzt Prof. Dieter Korholz

Natirlich geht es nicht nur um Unterstutzung der
Patient:innen und ihrer Familien, sondern vor-
dringlich um die Heilung. In Deutschland wird die
qualitatsgesicherte Behandlung durch klinische
Studien und Register organisiert. Vielen der
groReren Kinderkrebskliniken beheimaten eine
solche Studienzentrale, die als Beratungsinstitu-
tion fur eine spezielle Krebserkrankungen bei
Kindern fungiert. In GieBen ist die Studienzentrale
fur Lymphdriisenkrebs (hier das Hodgkin-Lym-
phom) beheimatet. Die Arbeit in dieser Studien-
zentrale ist ohne die Hilfe des Elternvereins nicht
moglich. Der Elternverein hat in den letzten Jahren
die Studienzentrale mit ca. 200.000 Euro pro Jahr
unterstitzt und damit dazu beigetragen, dass
nicht nur die Behandlungssituation der krebs-
kranken Kinder in GieRen, sondern auch die
Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
einem Hodgkin Lymphom in Deutschland und im
europdischen Ausland durch die Beratungs-
leistung unserer Studienzentrale verbessert
wurde. Dieses rechtfertigt, dass der Verein auch
Uberregionale Spender:innen hat.

Wir wiinschen insbesondere dem Vorstand des
Vereins, in der durch die Corona-Pandemie nicht
einfachen Zeit, weiterhin viel Kraft bei seiner
Arbeit und hoffen, dass die vielen Spender:innen
weiterhin dem Verein gewogen bleiben, sodass
die erfolgreiche Arbeit auch in den nachsten
Jahrzehnten zum Wohle der Patient:innen und
ihrer Familien weitergehen kann.

Herzlichen Dank

Prof. Dr.

D. Korholz

Leiter der Klinik
fur Padiatrische
Hamatologie und
Onkologie




Ingeborg Miiller-Neuberger

—fast vier Jahrzehnte im Dienst des Elternvereins

Sie hat GrolRes erreicht: Ingeborg Miller-Neuber- Therapie auch die seelische Gesundheit der Kinder
ger gehorte zu den ersten betroffenen Eltern in im Blick zu behalten: Seit der Entstehung des 1982
Deutschland, die das Thema ,,krebskranke Kinder gegriindeten ,Elternvereins fir leukdmie- und
Anfang der 8oer Jahre an die Offentlichkeit brach- krebskranke Kinder GieRen e.V.“ hat sie sich fir
ten und laut forderten, bei der medizinischen die kleinen Patienten und ihre Eltern weit liber die
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Grenzen der Region Gieen hinaus eingesetzt,
darunter 37 Jahre als erste Vorsitzende.

Als sich Ingeborg Miiller-Neuberger 2021 aus der
aktiven Vorstandarbeit zurilickzog, ging eine
Ara zu Ende, in der mehr als 20 Millionen Euro
Spendengelder gesammelt wurden. ,Fiir unsere
Kinder gab es damals nur die medizinische Thera-
pie, sonst nichts“, erinnert sich Ingeborg Miller-
Neuberger an die Zeit Anfang der

Eltern, viele weitere Aktionen wie die Mutperlen
oder die Besuche einer Schmuckdesignerin
werden vom Verein organisiert sowie finanziert
und laufen lber das ganze Jahr.

In den knapp vier Jahrzehnten seines Bestehens
hat der Elternverein mit seiner Arbeit nicht nur die
Offentlichkeit fiir das damalige Tabuthema Krebs
sensibilisieren kdnnen, sondern auch in der Arzte-

schaft fiur ein Umdenken gesorgt:

8oer Jahre. Sie war selbst eine betrof- Tabuthema ,Die Arzte mussten niamlich erst
fene M}Jtter, fuhr dam.als téglic.h ,,K/'nderkrebs" in einmal b.egreif.en,'dass qie Eltern auf
nach GielRen, um wenigstens die oL . ' der Station plétzlich mitreden woll-
erlaubte Besuchszeit auf der Kinder- ~ 0/€ O]ffent//chkat ten®, so Ingeborg Miiller-Neuberger.
krebsstation Peiper an der Seite ihrer gebracht Léngst sind Arzte der Station Bei-

erkrankten Tochter zu sein, denn:
,Ubernachten durften die Eltern damals nicht
bei ihren Kindern. Wir Eltern haben ganz schnell
festgestellt, dass die medizinische Therapie allein
fir den Genesungsprozess der Kinder nicht aus-
reicht, sondern auch die psychosozialen Aspekte
wichtig sind.”

Die Idee fiir den Elternverein war geboren: 1982
gegriindet, war er nach Heidelberg und Mann-
heim der dritte Elternverein fir krebskranke
Kinder in ganz Deutschland. ,,Wir haben sofort
angefangen, Spendengelder zu sammeln, um die
Situation fiir die betroffenen Familien zu ver-
andern, erzihlt Ingeborg Miiller-Neuberger
weiter. ,Von den ersten Spenden haben wir grol3e
Stiihle gekauft, damit wir Eltern bei unseren
Besuchen nicht mehr auf den kleinen Kinder-
stiihlchen sitzen mussten.”

Viel hat sich seitdem verandert: Der Verein rich-
tete ein Spielzimmer auf der Station ein, stellte
Sozialpadagogen fiir die Betreuung der Kinder
und ambulante Schwestern fiir die Betreuung der
Familien zu Hause ein. Er finanziert sozialpada-
gogische Angebote fiir die Geschwisterkinder,
organisiert wochentlich die Klinikclowns, jahrlich
Nikolaus und Weihnachtsmann mit Geschenken,
selbst Karneval wird auf der dritten Etage der
GieRRener Kinderklinik gefeiert. Zweimal im Jahr
gibt es Feste fiir ehemalige Patienten und ihre

sitzer im Verein oder werden in den
Beirat der GieRener Elternstiftung gewahlt, die
1993 — nach einer grof3en Einzelerbschaft — vom
Verein zur gewinnbringenden Anlagemoglichkeit
gegriindet wurde. Und das ist nicht die einzige
Erbschaft geblieben, erzdhlt Ingeborg Miiller-
Neuberger, seit 1996 auch Tragerin des Bundes-
verdienstkreuzes.

»Dank der bislang grol3en Spendenbereitschaft, ist
der Elternverein seit Jahren in der Lage, nicht
nur die Situation betroffener Kinder, Jugendlicher
und ihrer Eltern zu verbessern, sondern auch
bedurftige Familien von erkrankten Kindern
finanziell zu unterstiitzen®, erzahlt Ingeborg
Miller-Neuberger. Ein weiterer Teil der Spenden-
gelder flieBt in die kliniknahe Forschung auf dem
Gebiet der Leukdamie- und Krebserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen.

Ingeborg Miiller-Neuberger,

geboren am 26. Mai 1939, gehort zu den
Griindungsmitgliedern des GielRener Eltern-
vereins. lhre Tochter wurde Anfang der 8oer
Jahre auf der Station Peiper behandelt.

1984 wurde Ingeborg Miiller-Neuburger zur
Vorsitzenden des Vereins gewahlt und blieb bis

2021im Amt.
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STEFAN

Diesen Text schrieb Marie-Luise Roscher zum 20-jdhrigen Jubildum des Elternvereins in Erinnerung an ihren
Sohn Stefan. Er war 1980 auf Station Peiper an Leukdmie verstorben. Marie-Luise Rdscher wandelte ihre Trauer
in Kraft. Sie gehorte zu den Griindungsmitgliedern des GiefSener Elternvereins. Marie-Luise Réscher starb am

15. April 2021. In Memoriam.

’ Unser Sohn Stefan erkrankte im September
1979 an Leukamie. Der Friedberger Kinder-
arzt Dr. Fischer Giberwies uns an die Uni-Klinik

Giellen. Niemand ahnte damals, was unserem
Sohn und uns bevorstand. Nach einigen Unter-
suchungen wurde Stefan dann auf die Station
Peiper verlegt. Dort begann fiir Stefan und auch
fir uns die harteste und traurigste Zeit des
Lebens. In der ersten Zeit glaubten wir, mein
Mann und ich, einfach nicht, dass unser Kind
eine so schwere Krankheit haben sollte,
und die Gedanken, warum gerade unser
Kind eine so furchtbare Krankheit erlei-
den sollte, gingen uns Tag und Nacht
nicht aus dem Kopf.

Aber es war eine Tatsache — unser Stefan hatte
Leukdmie und die Zeit von September 1979 bis
zum Juli1980o wurde zu den traurigsten, hartesten
und leidvollsten Monaten, die wir in unserem
Leben erfahren mussten. Am 4. Juli brach dann fiir
uns die Welt zusammen. An diesem Tag starb
unser Sohn nach vielen Hoffnungen und vielem
Bangen auf der Station Peiper. In seiner Todes-
stunde durften wir beide bei ihm sein.

Nun begann die Zeit der Leere und der Traurigkeit,
ein Hadern mit Gott. Nach etwa ein bis 'y |
zwei Jahren sah ich dann endlich i# n
ein, dass ich eine neue Aufgabe -
brauchte, um aus dem Trauerprozess
herauszufinden. All‘ unsere Trauer half
unserem Sohn nicht mehr, und wir beide mussten
wieder Anschluss an das Leben finden. Wir sind

zwar heute noch traurig, aber wir sprechen
viel miteinander lber unseren Stefan und
konnen mit dieser Traurigkeit leben. Stefan
war unser einziges Kind. Er wurde kurz vor

12

\

gelebt hatte. In unserem Herzen lebt unser
« Stefan fiir uns weiter.

.. Inder Weihnachtszeit1981 nahmich den
" Kontakt zu Frau Dr. Kaufmann und der
Station Peiper wieder auf, weil ich eine Spende
fir diese Station abgeben wollte.

Ab diesem Zeitpunkt liberlegte ich mir, wie und ob
ich auf der Station Peiper helfen konnte. Bedingt
durch den langen Aufenthalt unseres Sohnes auf
dieser Station wusste ich, woran es fehlte, und
was man verbessern konnte. Es fehlte an mehr
Zeit zur Betreuung der Kinder, ebenso zur Betreu-
ung der betroffenen Eltern. Es gab zu wenig
Spielsachen und Bastelmaterial. Es fehlte auch an
Geldmitteln zur besseren und freundlicheren
Ausstattung der Station. Uber all‘ dies
machten wir — einige betroffene Eltern —

uns Gedanken. Auch glaubten wir, dass fiir

die Forschungsarbeit noch weitaus mehr
Mittel zur Verfligung stehen miissten.

Dann trafen ein paar betroffene Eltern in der
Klinik zusammen und es wurde beschlossen,
einen Elternverein zu griinden. Im Sommer des
folgenden Jahres war es dann so weit. Der Eltern-
verein wurde mit einer Mitgliederzahl von sieben
Personen gegriindet. Wir fingen ganz klein an: mit
Spenden, mit Betreuungsarbeit auf der Station,
mit Informationsvortragen.

Die Arbeit fiir die Station Peiper gibt meinem
Mann und mir viel Kraft und innere Ruhe. Wir sind
gliicklich dariiber, etwas fiir diese Kinder der
Station tun zu kénnen.

y
¢

seiner Krankheit adoptiert, nachdem erw

einige Jahre zuvor bei uns als Pflegekind

.
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Sie gehort zu den Griindungsmimtgliedern des Elternvereins: Dr. Ursula Kaufmann.

e esuimeee =y

 WIE ALLES BEGANN*

Dr. Ursula Kaufmann iiber den Durchbruch in der medizinischen
Therapie und die psychosoziale Betreuung von krebskranken Kindern.

,Die Eltern haben durch ein Fenster ins Zimmer
geschaut, um zu sehen, wie es ihrem Kind ging.
Sie konnten ihm nur zuwinken. Auch die Arzte be-
traten das Zimmer meist nur fiir die medizinische
Behandlung. Die Kinder waren sehr vereinsamt.
Nur wenn es dem Kind ganz schlecht ging, durften
die Eltern ins Zimmer.“

Sterbenskranke Kinder, die von ihren Eltern nicht
in den Arm genommen werden konnten: Wenn
Dr. Ursula Kaufmann an ihre Anfinge in der
Kinderklinik GieBen zurlickdenkt, zerrei3t es ihr
fast das Herz. Die engagierte Kinderarztin hat sich
seit ihrem Start in der GielRener Kinderklink 1972
fiir eine Verbesserung dieser Zustande eingesetzt
- mit Erfolg. Die ehemalige Oberdrztin gehort
zu den Grindungsmitgliedern des GielRener

Elternvereins und war dabei, als die medizinischen
Therapien revolutioniert und die ersten Kinder von
Krebs geheilt wurden.

»Im Sudfliigel der damaligen Frauenklinik habe
ich mit meiner kinderarztlichen Ausbildung be-
gonnen®, erzahlt die Wetzlarer Medizinerin. Das
war 1972. Die alte Kinderklinik war im Krieg
zerstort worden, der Neubau noch
nicht fertig. ,Es war beengt und
gemiitlich zugleich. Die Kinder be-
fanden sich in Mehrbettzimmern
und durften von den Eltern nur
eingeschrankt besucht werden.
Sprechstunde beim Stationsarzt war mittwochs
und sonntags. Entsprechend lang war die
Warteschlange vor seiner Tur.“

3
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Die neue Arztegeneration

Am 27. Januar 1973 dnderten sich die beengten
raumlichen Verhiltnisse, die ,neue” Kinderklinik
wurde eingeweiht. Es gab Zimmer mit Balkonen.
»Bei der Vorstellung der neuen Raumlichkeiten
wurde uns erklart, dass die Eltern nun vom Balkon
aus ihren Kindern zuwinken konnten.“ So sollten
weiterhin Ubertragungen von Infektionen durch
die Besucher vermieden werden. ,,Doch das woll-
ten wir nicht mehr“, erzahlt Ursula Kaufmann und
meint mit ,wir“ die neue Arztegeneration, die
endlich auch die psychosozialen Aspekte bei der
Behandlung von Kindern in den Blick genommen
hatte. ,,Wir forderten, dass die Eltern ins Zimmer
dirfen, auch der Hautkontakt zwischen Eltern und
Kind sollte unbedingt méglich sein.”

Das junge Arzteteam kam mit seiner Forderung in
einer der ersten Morgenbesprechungen im neuen
Klinikbau durch. Und dabei sollte es nicht bleiben:

,Es war die Zeit des Aufbruchs, in

Es war die Zeit der sich das Verhiltnis unter-
des Aufbruchs”

einander anderte. Es gab viel
kollegiale Zusammenarbeit®, so
Ursula Kaufmann. Auch das Ver-
hiltnis der noch jungen Arzte, meist selbst
Familienvater oder -miitter, zu den Familien der
kranken Kinder sei offener und gesprachsbereiter
geworden, erzhlt die Arztin. Die Familien seien
zunehmend in die Entscheidungsfindungen mit
einbezogen worden. ,Dann durften auch die
Eltern zu ihren Kindern“, erinnert sich Ursula
Kaufmann: ,,Glicklicherweise gab es auch keine
vermehrten Infektionen, damit war ein betracht-
liches Problem geldst.“ Die Ara der Halbgétter in
WeiRl war zumindest in der Kinderklinik beendet.

Zum einen riickten die psychosozialen Aspekte
mehr ins Bewusstsein der Arzte, zum anderen in-
derte sich Anfang der 70er Jahre die medizinische
Therapie: Eine neue intensive Chemotherapie
nach dem US-Mediziner Donald Pinkel wurde erst-
mals in Berlin eingesetzt, der neue Poliklinikleiter,
Professor Fritz Lampert, entwickelte sie 1975 in
GielRen weiter. Doch nicht nur das, Lampert setzte
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auch eine radiologische Schadeltherapie, die er
bei einem Aufenthalt in den Vereinigten Staaten
kennengelernt hatte, ein — sie brachte den
entscheidenden Dauererfolg.

Plotzlich gab es eine
wirkliche Uberlebenschance

Zu sehen, dass die Kinder pl6tzlich eine wirkliche
Uberlebenschance hatten, war fiir Ursula Kauf-
mann, inzwischen Oberarztin der padiatrischen
Hamatologie und Onkologie, und ihre Kollegen
eine unfassbare Entwicklung. ,Vorher lag die
Heilungsrate bei den Kindern quasi bei null
Prozent, die kleinen Patienten waren totgeweiht.“
Pl6tzlich sei allen klar gewesen, dass man mit
Krebs auch gesund werden kénne: ,,Das war so
groBartig!“

LJWir Arzte und viele unserer Mitarbeiter waren
uns bewusst, Zeitzeugen einer einmaligen
Medizingeschichte zu sein®, so Ursula Kaufmann.
,Wir wussten aber auch, dass es nicht nur darum
ging, die Heilungsquoten hochzutreiben. Wir
mussten auch drauf achten, die Kinder und ihre
Familien moéglichst unbeschadet oder mit mog-
lichst wenig Dauerschaden, sowohl kérperlich als
auch seelisch, aus dieser extrem schwierigen
Behandlungsphase zu entlassen.”



Psychosoziale
Aspekte rtickten
ins Bewusstsein  gierten den Liedermacher

Psychosoziale Situation verbesserte sich

Jahr fir Jahr verbesserte sich die psychosoziale
Situation, die Besuchszeiten wurden weiter
gelockert, die Eltern durften bis in die Abendstun-
den bei ihren Kindern im Zimmer sitzen bleiben.
Ursula Kaufmann: ,Wir versuchten, die Kinder mit
Musiktherapie zu betreuen,
schafften Orff-Instrumente an,
die spater auch im Schulunter-
richt benutzt wurden, und enga-

Frederick Vahle, der sich riihrend
im Wochenrhythmus um die Kinder kiimmerte.“
Zu dem Zeitpunkt waren Eltern, die einen langen
Anfahrtsweg hatten, bereits auf einem leeren
Schwesternflur im angrenzenden ,Infektions-
haus“ Uber Nacht untergebracht — ein weiterer
psychosozialer Meilenstein. ,Hier fanden gemein-
same Abende statt, hier haben wir auch mit den
Eltern Musik gemacht und gesungen, das war sehr
wichtig.”

Erste Gesprdchsrunden mit Eltern 1975

Die ersten Gesprachsrunden fir die Patienten-
eltern fanden 1975 statt. Die Eltern formulierten
erste Anspriiche, Ursula Kaufmann horte ihnen
zu. 1981 gab es den ersten Gesprachskreis fiir ver-
waiste Eltern. Ursula Kaufmann: ,,Er entwickelte
sich aus den vielen Gesprachen, die nach dem Tod
der Kinder stattfanden, aus dem Bediirfnis der
Eltern, sich austauschen zu wollen.“ Und aus dem
Verantwortungsgefiihl der betreuenden Oberarz-
tin Ursula Kaufmann den Familien gegeniiber.

Ein Jahr spater, am 8. Juli 1982, wurde schliel3lich
der Elternverein unter dem Namen ,Deutsche
Leukamieforschungshilfe, Aktion fir krebskranke
Kinder, Ortsverband GieRRen e.V.“ gegriindet.
Ursula Kaufmann trat ihm als Griindungsmitglied
aus der Arzteschaft bei. GieBen war damit
gemeinsam mit Monchengladbach, Heidelberg
und Mannheim einer der ersten Vereine dieser
Art in Deutschland.

Dr. Ursula Kaufmann
wurde 1943 geboren und lebt in Wetzlar. Nach

ihrem Medizinstudium startete sie ihre
Karriere am 1. Februar 1972 in der Universitats-
kinderklinik in GieBen am Anfang in allen
Abteilungen. Aufgrund ihrer Vorerfahrungen
in der Hamatologie war sie bald fiir die Ver-
sorgung der hamatologischen und onko-

logischen kleinen Patienten zustandig.

Nach einer fiinfmonatigen Hospitation bei
Professor Fritz Lampert an der Uniklinik in
Miinchen im Jahr1974 iibernahm sie zum Ende
des Jahres die Versorgung der krebskranken
Kinder in der Hamatologie und Onkologie in
GieBen in eigener Verantwortung, ab 1977
schlieBlich als ,,Funktionsoberarztin®.

In den 8oer Jahren konzentrierte sie sich—nach
einer familidren Auszeit — auf die psychosozia-
len Aspekte bei der Behandlung krebskranker
Kinder. Sie engagierte sich unter anderem in
einem Modellprojekt des Bundesministeriums
fiir Arbeit und Sozialordnung und in der
Psychosozialen Arbeitsgruppe padiatrische
Onkologie und Hamatologie (PSAPOH).

1988 beendete sie ihre Kliniktatigkeit und
arbeitete bis zu ihrem Ruhestand als nieder-
gelassene Kinderarztin in Wetzlar.
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der Kampf ums
Uberleben

»EIN MODELL DER
MENSCHLICHKEIT*

Prof. Fritz Lampert: Schddelbestrahlung,
psychosoziale Betreuung und die Tour Peiper

Er brachte die Schadelbestrahlung und Langzeit-
therapie bei der Bekampfung der Leukamie aus
den Vereinigten Staaten nach Deutschland und
damit den Durchbruch im Kampf gegen die
bosartige Erkrankung im Kindesalter. Doch der
Mediziner Fritz Lampert hat in Deutschland nicht
nur die Forschung im Bereich der padiatrischen
Onkologie vorangetrieben: Er erweiterte auch die
Betreuung der kleinen Krebspatienten um den
wichtigen psychosozialen Aspekt, das ,,Modell der
Menschlichkeit”. Um Geld fiir die Forschung und
die psychosoziale Behandlung einzusammeln,
setzte sich der Mediziner mit Mitstreitern aufs
Fahrrad: Die Tour Peiper, heute bundesweit
bekannt als Tour der Hoffnung, war geboren.

,Was ist der Sinn des Lebens? Es zu erhalten und
in seiner Vielfalt zu vermehren. Die Teilung der
Zelle ist so ein Wunder!“ Der ehemalige Chefarzt
der Station Peiper, Professor Fritz Lampert, hat
nichts von seiner Leidenschaft verloren, wenn er —

l[angst im Ruhestand — von den

Am Anfgng stand groBartigen Moglichkeiten der

Medizin erzahlt. Als er seine
kinderarztliche Ausbildung 1962
in Erlangen begann, galt Leu-
kdmie bei Kindern quasi als
unheilbar. Der Mediziner, von 1975 bis 1998 Leiter
der GieBener Universitats-Kinderpoliklinik, wollte
sich dem nicht geschlagen geben. 1964 ging er in
die Vereinigten Staaten, um dort das Grundhand-
werk der padiatrischen Onkologie, die Behand-
lung bosartiger Erkrankungen im Kindesalter, zu
lernen. Mit neuen Therapieansatzen und Medika-
menten kehrte er ein Jahr spater nach Deutsch-
land zuriick und wandte das neu Erlernte in seiner
alten Klinik in Erlangen an. Auch am elfjahrigen
Hans, der erste Patient, an den er sich erinnert,
der Uberlebte.
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Auch an seinem nachsten Wirkungsort in
Miinchen schaffte der Mediziner Lampert es,
Kinder durch die neuen Therapien in langere
Remissionen (Verschwinden der Symptome) zu
bekommen, als es vorher je denkbar gewesen war.
Allerdings tauchte ein neues Problem auf: Im
Zentralnervensystem (ZNS) bildeten sich in der
Remission so genannte Leukamienester, die
einer Dauerheilung im Wege standen.

Die erste Bestrahlung in Miinchen

1971 machten ihn die Eltern eines erkrankten
Kindes auf eine neuartige Behandlung des US-
amerikanischen Arztes Don Pinkel aus Memphis
aufmerksam. Fritz Lampert zégerte nicht, setzte
sich mit dem damaligen Oberarzt der Miinchner
Radiologie in den Flieger und kehrte kurze Zeit
spater mit der Hirnschadelbestrahlung und der
Erhaltungstherapie zuriick. Dann ging alles ganz
schnell: Das erkrankte Kind wurde bestrahlt, kurze
Zeit spater eine weitere kleine Patientin. Beide
uberlebten ihre Leukamien. Bis heute ist die
Pinkel-Lampert-Therapie Grundlage der erfolg-
reichen Leukamiebehandlung bei Kindern.

»,Natirlich sind auch damals viele Patienten noch
gestorben, doch lag die Heilungsquote bei
Kindern, die mindestens zwei Jahre nach der
Therapie ohne Rickfall weitergelebt haben,
1981 schon bei 30 Prozent*, erzahlt Fritz Lampert.



Der Ruf nach GiefSen

1975 bekam der Mediziner den Ruf nach Giel3en,
auf die nach dem Arzt Albrecht Peiper benannte
Kinderkrebsstation. Hier kam Lampert in eine Zeit
des Aufbruchs. Die Medizinerin Dr. Ursula Kauf-
mann gehdrte zu dem Team junger Arzte, das die
psychosozialen Aspekte bei der Behandlung krebs-
kranker Kinder bereits in den Blick genommen und
starkeren Kontakt zwischen Eltern und Patienten
eingefordert hatte. Das fiel bei dem neuen Leiter
der Kinderonkologie auf fruchtbaren Boden. Nicht
nur, dass immer groRRere Fortschritte bei der
medizinischen Therapie erzielt werden konnten,
auch die Isolation und Vereinsamung der erkrank-
ten Kinder auf den Patientenzimmern fanden
endlich ein Ende.

»Doch fiir die psychosoziale Betreuung benétigten
wir Geld“, erinnert sich der Mediziner weiter. Es
fehlte an allen Ecken und Enden, vor allem an
der Betreuung. Lampert machte immer wieder
auf die Situation aufmerksam. Von den ersten
Geldern, die ihm von Vereinen und Verbanden
gespendet wurden, finanzierte er zusatzliche
Schwesternstellen. Dann ging es Schlag auf
Schlag: 1982 griindete sich der GieRener Elternver-
ein, dann machten sich zwei Schwestern seiner
Station fiir einen Ambulanzdienst stark, um die
Kinder, die sterben mussten, zu Hause betreuen
zu konnen. 1983 schlieBlich entstand die Idee
fiir eine Fahrrad-Benefiztour.

Griindung der Tour Peiper 1983

»Die Tour Peiper entstand an einer Bar im Schloss
Rauischholzhausen®, erzahlt Fritz Lampert. ,Ich
war von Richard Brunnengraber, damals Presse-
sprecher des GieRener Klinikums, dort zu einem
Vortrag eingeladen.“ AnschlieBend saflen die
Manner noch der Bar zusammen. Lampert: ,Ich
kannte Benefiz-Touren aus Amerika, hier kannte
das keiner.“ Das Ziel fiir die Benefiz-Tour war
schnell ausgemacht: Die Redaktion des Stern-
Magazins in Hamburg. Die Zeitschrift hatte 1982
mit Unterstltzung Lamperts eine Reportage liber
die Station Peiper veroffentlicht —eine Revolution,

war doch das Thema Kinderkrebs bis dahin in der
Offentlichkeit tabuisiert. Nun war die Offentlich-
keit sensibilisiert, auf der Tour sollte Geld
gesammelt werden.

»,Es ging uns um die Eltern. Sie sollten und
mussten Tag und Nacht bei ihren schwerkranken
Kindern sein. Unser erstes Sammelziel waren
also Elternunterkiinfte, erzahlt der Mediziner
weiter. Die Tour war mehr als erfolgreich.
300.000 D-Mark kamen damals zusammen, die
Touren in den Folgejahren brachten zum Teil noch
hohere Spendenbeitriage ein. 1986 offnete in
GieRen, unweit der Kinderklinik, das erste Eltern-
haus in Deutschland seine Pforten.

Professor Fritz Lampert

wurde am 4. Mai 1933 in Frankfurt am Main als
Sohn eines Mediziners geboren. In den soer
Jahren studierte Lampert dreieinhalb Jahre
Medizin in Frankfurt, Berlin und Paris. Weitere
Erfahrungen sammelte er 1959/60 als Pflicht-
assistenz und ,Visiting Scientist“ im St. Josephs
in Tacuma/Washington bei Seattle. Seinen
Facharzt fiir Kinderheilkunde machte er in
Erlangen, erste wichtige kinderonkologische
Erfahrungen sammelte er unter anderem am

Jackson Memorial Hospital in Miami.

Nach weiteren Stationen in Erlangen und
Miinchen erhielt er 1975 den Ruf nach Giel3en
als Leiter der GieRBener Universitats-Kinder-
poliklinik. Die Mikroskopie hat den Mediziner
immer besonders interessiert. In GieBen baute
er unter anderem ein Chromosomenlabor fiir
ganz Deutschland auf. Die spezifische Feulgen-
farbung fiir DNA wandte Lampert auf Leu-
kimiezellen an, die dann spezifisch mit
Chemo-therapie behandelt werden konnten.
Fritz Lampert ist verheiratet und hat vier er-
wachsene Kinder und sechs Enkelkinder.,,Mein
groBer Dank gilt meiner Frau. Sie hat mir

den Riicken fiir die Wissenschaft freigehalten.”
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Frithjof Buhr:

»DIE SPENDEN-
BEREITSCHAFT
DER MENSCHEN

WAR UNGLAUBLICH!“

1984, zur zweiten Tour Peiper, stieg Frithjof Buhr
— Mitstreiter der langjahrigen Vorsitzenden Inge-
borg Miiller-Neuburger —in die Tour-Organisation
ein. ,Flir mich war es damals auch eine Therapie®,
erzahlt Frithjof Buhr von seinen Anfangen beim
Elternverein. Seine Tochter hatte Anfang der 8oer
Jahre den Kampf gegen den Krebs auf Station
Peiper verloren. Das Engagement half ihm Uber
die schwere Zeit. ,Die Spendenbereitschaft der
Menschen war unglaublich, nach drei Touren hat-
ten wir so viel Geld zusammen, dass wir in GieRen
nahe der Klinik ein Haus fiir die Eltern kaufen
konnten.“ Nach 300.000 D-Mark in 1983 kamen
im Folgejahr 400.000 D-Mark zusammen, 1985
waren es bereits 700.000 D-Mark. Der Eltern-
verein konnte die Jugendstilvilla in der Giel3ener

FriedrichstralRe erwerben, bereits 1986 wurde dort
das Familienzentrum eingeweiht und bietet seit-
dem betroffenen Familien ein ,,Zuhause auf Zeit",
wenn ihre Kinder auf Station Peiper zur Behand-
lung sind. Inzwischen ist aus der Tour Peiper die
bundesweite Tour der Hoffnung geworden.
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,WIR WOLLEN DEN ELTERN EIN
STUCK NORMALITAT ZURUCKGEBEN*

Die guten Seelen des Faamilienzentrums:
Wilma Schéafer (1) und Beate Steinmiiller.
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Herbergsmiitter und Seelsorgerinnen zugleich:
Beate Steinmitiller und Wilma Schdifer leiten das
Familienzentrum fiir krebskranke Kinder

1986 eroffnete das ,,Familienzentrum fiir krebs-
kranke Kinder GieBen e.V.“ in der FriedrichstralRe
30 seine Pforten — in direkter Nachbarschaft der
Kinderklinik. Das erste Elternhaus dieser Art in
Deutschland bietet ein ,Zuhause auf Zeit“ fir
die Familien der kleinen Patienten, die meist
eine lange Behandlungszeit vor sich haben. Die
Hausleiterinnen sind Seelsorgerinnen und
Herbergsmitter zugleich, kiimmern sich um die
Buchhaltung, verhandeln mit den Krankenkassen
und sind immer da, wenn sie gebraucht werden.
Moglich wurde der Kauf und Umbau des schonen
Jugendstilhauses durch mehrere Spendenein-
nahmen der Tour Peiper in sechsstelliger Hohe.

Riickzugsmaglichkeiten
und Geborgenheit

Als Beate Steinmuller 2003 gefragt wurde, ob sie
die Nachfolge der langjahrigen Hausleiterin Sigi
Haffner antreten wolle, musste sie nicht lange
uberlegen. Beate Steinmiiller kannte die Situation
der Eltern auf der Station Peiper genau, denn auch
ihr Sohn war damals Patient auf der GieRBener Kin-
derkrebsstation gewesen. ,Fiir Familien, die nicht
in der Nahe von GieBen wohnen, ist es extrem
wichtig, in dieser schweren Situation ganz nah bei
ihren Kindern zu sein. AuBerdem brauchen die
Eltern Riickzugsmoglichkeiten und Geborgenheit.
Alles das bietet unser Familienzentrum.“

Wichtig seien die Austauschmoglichkeiten der
Eltern untereinander, das Elternhaus biete genau
dafiir den richtigen Rahmen, sagt Wilma Schafer,
stellvertretende Hausleiterin und seit 2017 im
Team. ,,Es funktioniert wie eine Selbsthilfegruppe,



,Man bekommt
sehr viel zurtick”

dafiir haben wir Gemeinschaftsraume und ver-
anstalten Grillfeste im Sommer.“ Allerdings ganz
ungezwungen und auf freiwilliger Basis, erganzt
Beate Steinmiiller: ,,Wir haben ein offenes Ange-
bot, in der Regel kommen die Eltern ganz von
allein und erzihlen uns von ihren Angsten und
Sorgen.”

Ein ,,Zuhause auf Zeit”

Auch wenn den betroffenen Familien im Eltern-
haus vieles abgenommen wird — wie ein Hotel
funktioniere das ,Zuhause auf Zeit“ dennoch
nicht:,,Die Philosophie des Hauses ist eine andere.
Wir wollen den Eltern ein Stiick Normalitat zu-
riickgeben, dazu gehort es, sich das Frihstiick
selbst zu machen und auch mal ein Bad zu
putzen®, so Beate Steinmiiller. Auch die Kinder
von der Station kommen zu ihren Eltern ins Haus,
wenn Sie die Station verlassen diirfen. Auf sie
wartet ein Spielplatz im Garten und in der Kiiche
nicht selten selbstgekochtes Essen von Mama
oder Papa.

Seit Er6ffnung des Hauses hat es Ubernachtungen
in hoherer fuinfstelliger Zahl gegeben. Allerdings,
erzahlen Beate Steinmiiller und Wilma Schafer,
wiissten viele Eltern oft gar nicht, welche Maglich-
keiten das Elternhaus auller einem Bett noch
biete, so Beate Steinmiiller: ,Hier kann man
Wasche waschen, das Lieblingsessen des Kindes
kochen oder einfach eine Auszeit nehmen und
mal eine Nacht durchschlafen — eben ein Stiick-
weit Normalitat zurlickgewinnen.” Die eine oder
andere Nacht auf Peiper zu verbringen, wenn es
notig ist, sei dadurch nicht ausgeschlossen.

Man bekommt von den Eltern sehr viel zuriick,
erzahlt Wilma Schafer. ,,Das Lacheln beim An-
kommen, wunderbare Um-
armungen oder spontane
Patientenbesuche, wenn die
Krankheit Uberstanden ist
und der jahrliche Kontrolltermin stattfindet.”
Beide Frauen lieben ihren Job, auch wenn es viele

traurige Momente gibt: ,Dann reden und weinen
wir mit den Eltern zusammen.

In ihrem Biiro hangen Postkarten, Briefe, selbst-
gemalte Bilder und viele Fotos ehemaliger Haus-
bewohner. Die Wand wird immer wieder neu
gestaltet: Altere Fotos und Briefe kommen in
ein ,Schatzkistchen“ und werden von Beate Stein-
miuller und Wilma Schafer aufbewahrt — ,,auch
flirimmer in unserem Herzen®.

Beate Steinmiiller

wurde am 15. Mai 1964 in Biebertal geboren.

Sie war selbststandig tatig, bis sie 2003 gefragt
wurde, ob sie die Leitung des Familienzen-
trums lUbernehmen wolle. ,Dariiber musste
ich nicht lange nachdenken, es war eine

Herzensentscheidung.”

Wilma Schafer,

geboren am 18. April 1963 in Nirnberg, ist
gelernte Gastronomin und erwarb sich an-
schlieBend dariiber hinaus Kenntnisse unter
anderem als Sachbearbeiterin bei einer
Versicherung und als Kiisterin. Sie stieR
2017 dazu, als eine betroffene Familie in
der Nachbarschaft sie auf die offene Stelle
im Familienzentrum aufmerksam machte.

'“

»Die Stellenbeschreibung passte genau
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»ES IST MEINE WUNSCHSTATION®

Reinhilde Dérr-Drescher, Leitende Stationsschwester, arbeitet seit vier Jahrzehnten auf Station Peiper

Die Entscheidung, nach ihrer Ausbildung im Jahr
1985 auf der GielRener Kinderkrebsstation Peiper
als Kinderkrankenschwester anzufangen, ist fur
Reinhilde Dorr-Drescher bis heute die ,,absolut
richtige“ gewesen: ,Es war damals meine
Wunschstation, denn hier herrschte eine ganz
besondere, fast familidre Atmosphare. Nirgendwo
anders ist der Kontakt zu den Patienten und Eltern
so intensiv. Das ist bis heute so geblieben.”

»~Mein erstes Vierteljahr auf Station Peiper war
sehr schwer. In den ersten drei Monaten sind acht
kleine Patienten gestorben.” Wenn Reinhilde
Dorr-Drescher an ihre Anfange als Kinderkranken-
schwester auf der Station Peiper zuriickdenkt,
wird die heute leitende Stationsschwester sehr
ernst. Damals gab es zwar schon den Elternverein,
aber noch keinen Ambulanzdienst. , Die Kinder,
die sterben mussten, taten das bei uns auf der
Station“, erzdhlt Reinhilde Dorr-Drescher. , Wir
haben sie dabei begleitet.“ Kinderversorgung,
Sterbebegleitung — das lag auf Station Peiper
Mitte der 8oer Jahre eng beieinander. Erst mit
Einrichtung des durch den Elternverein finanzier-
ten Ambulanzdienstes wurde es madglich, die
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schwerkranken Kinder in den letzten Tagen ihres
Lebens in ihrem familidren Umfeld zuhause zu
begleiten. ,Fir alle — die Kinder, die Eltern und
uns —war das eine grofRe Unterstiitzung®, erzahlt
Schwester Reinhilde.

Deutlich aufwdndigere Pflege

Als sie auf Peiper anfing, gab es wenig Schwes-
tern. Zu wenig fur die deutlich aufwandigere
Pflege von krebskranken Kindern. ,Damit wir
mehr Zeit fiir die kleinen Patienten und ihre
Bediirfnisse hatten, hat uns der Elternverein zwei
bis drei Kolleginnen finanziert. AuRerdem hatte
der Verein damals schon eine Erzieherin ein-
gestellt, die mit den Kindern gespielt hat. Auch
das Spielzimmer wurde in dieser Zeit eingerich-
tet.“ Reinhilde Dorr-Drescher fand das so groR-
artig, dass sie gleich zu Anfang dem Verein beitrat.
Llch liebe es bis heute, mit dem Elternverein die
Sommerfeste oder Nikolausfeiern zu organisieren.
Und wenn ich dann auf den Festen die ganzen
Kinder wiedersehe, die geheilt sind, freue ich
mich umso mehr.“



in die Kinder*

Mit den Jugendlichen Wiirfeln gehen

Seit Reinhilde Dorr-Drescher vor vier Jahrzehnten
ihre Ausbildung zur Kinderkrankenschwester
startete, hat sich vieles in der Therapie krebskran-
ker Kinder verandert: ,Die Therapie war friher
eine ganz andere. Sie war auch schon hart, aber
langst nicht so intensiv. Wir konnten damals
einmal die Woche mit den Jugendlichen in eine
Kneipe zum Wiirfeln gehen. Da hatten sie einen
groflen Spal3, sie hatten ja sonst keine bis wenig
Ablenkung.“ Heute ware ein Kneipenbesuch —
nicht nur aufgrund intensiverer Therapien — nicht
mehr denkbar.

Die Kinder, die sterben miissen, schlie8t Reinhilde
Dorr-Drescher fest in ihr Herz. Kein Kind ist ver-
gessen, im Gegenteil: ,,Man verliebt sichimmerin
die Kinder, denen es sehr schlecht geht.“ In ihrem

Beruf miisse man es aber

,Man verliebt sich vorsichtig lernen, sich nicht

zu intensiv an die kleinen
Patienten zu binden. ,Wir
brauchen Kraft fiir alle Kin-
der, die bei uns sind.“ Die meisten Schwestern
pflegen enge Kontakte zu den Kindern und ihren
Eltern, es gehore fiir viele auch dazu, schwer
kranke Kinder zuhause zu besuchen, erzahlt
Reinhilde Dorr-Drescher weiter. Auch das spiegele
die ganz besondere Atmosphare wider, die auf
der Station Peiper herrscht. ,Unsere Patienten
sind eben sehr lange da, da baut man einfach
Beziehungen auf.“ Wie die zu der kleinen Patien-
tin, mit der sie und auch ihre damals 15-jahrige
Tochter viel gemeinsame Zeit verbracht haben.
»Wir haben mit ihr Ausflige gemacht, waren
zusammen im Frankfurter Zoo. Kurz bevor sie
starb, hat meine Tochter ihr ein ganz persénliches
Buch geschenkt — mit allen Geschichten, die wir
gemeinsam erlebt haben. Auch das ist Peiper.”

Reinhilde D6rr-Drescher
wurde am 17. April 1962 in Anzefahr (Landkreis

Marburg-Biedenkopf) geboren. Am 1. April 1982
begann sie ihre Ausbildung als Kinderkranken-
schwester in GieBen und lernte wahrend ihrer
Ausbildung auch die Station Peiper kennen.
Dort machte sie nach drei Jahren ihr Examen
und startete am 1. April 1985 als Kinderkran-
kenschwester in ihr erstes Berufsjahr.

1992 libernahm sie von Elsbeth Seim, die in
den Ambulanzdienst wechselte, die Stations-
leitung - bis heute.
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40 JAHRE

und unser Weg geht weiter...

In den 40 Jahren seit Griindung des Elternvereins fiir leukdmie- und krebskranke Kinder GiefSen e. V. haben
wir mit Hilfe unzdhliger engagierter Helfer, Mitarbeiter und Spenden viele Projekte auf den Weg gebracht
und Meilensteine in der Medizin gefdrdert und begleitet.

4 Griindung des Familien-
80 J u I I 1982 zentrums fir leukdmie-
und krebskranke Kinder

Grindung des Elternvereins fiir GieRen, erstes Elternhaus
leukamie- und krebskranke Kinder in Deutschland

GieRen e. V. als einer der ersten 8 6
in Deutschland _ 1 9

Weihnachts-
feiern seit
Grundung der Tour Peiper,

heute bekannt als Tour der 1 9 9 O

Hoffnung

Ol = ——

Einrichtung eines
Spielzimmers auf
Station Peiper Kinderfeste seit

—1982 1987 —

Erste Gesprachsrunden
mit Eltern krebskranker
Kinder in GieBen Einrichtung

1 9 7 5 Chromosomenlabor
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SWir konnen die Kinder nicht heilen, aber wir konnen
das Umfeld so gestalten, dass sie sich einigermalden

wohlfuhlen.”
(Ingeborg Miiller-Neuberger)

Grindung der GieRBener

Elternstiftung fiir krebs-
kranke Kinder — Walter Einrichtung einer
Lahme in GielRen Elternkiiche auf

der Station

—1993 — 2006

1991
Start des Peiper- - 2 O O 3

Ambulanzdienstes Neugestaltung eines
Einrichtung zweier Trans- kinderonkologischen
plantationszimmer durch Wartebereiches auf
den Elternverein / der Station
erste Knochenmarktrans-
plantation auf Station Peiper 2 01 6
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Ein kleine Auszeit vom
stressigen Stationsalltag

Im Familienzentrum fiir krebskranke
Kinder GieRen e.V. konnen Eltern
zwischen den Behandlungen mit ihren
Kindern zusammen ein Stiick Normalitat
genieBen und durchatmen.

FAMILIENZENTRUM



Am Anfang der 8oer Jahre hat sie mit ihren Kolle-
gen im Keller der Ulmer Kinderklinik gesessen und
Knochenmark selbst aufbereitet. Damals war die
Diagnose Leukdmie oft ein Todesurteil. ,Wir
waren in Ulm mit die ersten, die angefangen
haben, den Kindern Knochenmark von den Eltern
zu transplantieren®, erinnert sich Dr. Renate Blit-
ters-Sawatzki an ihren Start ins Berufsleben vor
40 Jahren. ,Aber es war auch eine groRBe Chance.“
Heute gehort die Knochenmarktransplantation
zur erfolgreichsten Therapie bei Kindern mit
einem Knochenmarkrezidiv. lhre Erfahrungen
brachte die junge Medizinerin mit, als sie 1987
nach GieBen kam und Leitende Oberarztin sowie
stellvertretende Chefarztin der Station Peiper
wurde.

Als Renate Blitters-Sawatzki sich

,DAS WAR RICHTIG
EXPERIMENTELLE
MEDIZIN*

Dr. Renate Bliitters-Sawatzki iiber die Anfdnge
der Knochenmarktransplantationen bei
Kindern und die Griindung der Elternvereine

kular-Biologie ihren Anfang: ,,Damals wurden die
DNA-Strukturen geknackt, es gab plétzlich ganz
andere Moglichkeiten in der Medizin®, erzahlt
die langjahrige Kinderarztin mit Schwerpunkt
Onkologie.

Das sie Kinderarztin werden wollte, stand fir
sie frith fest: ,Ich konnte immer gut mit Kindern.
AuBerdem kann man bei Kindern medizinisch am
meisten erreichen.“ Die Entwicklungen in der
Forschung und die daraus resultierenden neuen
Méglichkeiten fiir die Medizin trieben sie an. In
Ulm Anfang der 8oer Jahre und in GieRen auf
Station Peiper ab1987.,,Damals gab es noch keine
Protokolle, nach denen wir die Kinder behandeln
konnten. Der Chefarzt sagte einfach: ,Jetzt
machen Sie mal!* Und dann machte man.“

in den 7oer Jahren fiir ein Studium . Knochenmark war die Daswarauch der Grund, der sie in

der Biochemie und anschlieRend
der Medizin in Tibingen entschied,
nahm grade die moderne Mole-
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einzige Uberlebens-
chance ftir das Kind*“

den Keller der Ulmer Klinik fiihrte,
wo sie mit ihren Kollegen das Kno-
chenmark von Eltern erkrankter



die Kinder meist

Kinder selbst aufbereitete. Es war eine Moglich-
keit, um in der Therapie der Kinder vorwarts-
zukommen. Ulm gehorte zu den ersten Hausern
in Deutschland, in denen die Transplantation mit
Stammzellen der Eltern versucht wurde. ,,Einmal*,
erinnert sich die Medizinerin, ,flog einem
Kollegen bei der Aufbereitung eine Miicke ins
Transplantat. Er hat sie einfach mit einer Pipette
wieder rausgeholt.“ Kurze Zeit habe Stille im
Keller geherrscht. ,,Wir haben uns angeguckt und
weitergemacht. Wir hatten ja keine Alternative.
Das Knochenmark war die einzige Uberlebens-
chance fiir das Kind.“ Zur groBen Erleichterung
der Mediziner klappte die Transplantation, das
Kind uberlebte.

In den 8oer Jahren entwickelten sich nicht nur die
Moglichkeiten in der medizinischen Therapie von
Krebs bei Kindern, auch wurde

. Tagsuber waren immer klarer, ,wie wichtig die

psychosomatische Unterstiit-
zung der kleinen Patienten
wahrend der Behandlung ist“,
erzahlt Renate Blutters-
Sawatzki. ,Anfang der 8oer Jahre waren die
Kinder, die an einer Leukdmie erkrankt waren,
wahrend der gesamten Therapie im Zimmer
isoliert. Da viele Eltern von weit herkamen, es
auBerdem nur sehr eingegrenzte Besuchszeiten
gab, waren die Kinder tagsiiber meist allein.” Bei
der Griindung des Ulmer Elternvereins 1984 war
Renate Blutters-Sawatzki deswegen vorne dabei:
»Die Klinik hatte ein grolRes Einzugsgebiet, wir
haben fiir die Eltern eine Wohnung angemietet,
damit sie in der Ndhe ihrer Kinder sein konnten
und sind nachts los, um passende Mobel im
Sperrmill zu suchen.”

allein“

Rufbereitschaft bei Nacht und Nebel

Mit ihren Erfahrungen, zu denen auch ein mehr-
monatiger Aufenthalt im Fred Hutchinson Cancer
Research Center in Seattle (USA), Vorreiter in der
Transplantationsmedizin, gehorte, kam sie 1987
nach Giel3en auf die Station Peiper.

Mit Herzblut Gbernahm sie die Verantwortung
fir die transplantierten Kinder, arbeitete — bald
schon als Leitende Oberarztin — jahrelang auch
bei Nacht und Nebel in Rufbereitschaft und enga-
gierte sich, wann immer sie konnte, im GielRener
Elternverein: ,Ich habe Fortbildungen fiir Eltern
angeboten und Vorlesungen iiber das Thema
Transplantation gehalten.” Die Arbeit des Eltern-
vereins ist fir sie aus der Kinderkrebstherapie
nicht mehr wegzudenken. ,Die Arbeit der ambu-
lanten Schwestern bei den Familien zu Hause und
der Einsatz der Erzieherinnen und Erzieher auf der
Station entlasten Eltern, Schwestern und Arzte.
Fir die kleinen Patienten bedeutet diese Betreu-
ung, trotz langer Therapie, ein Stiick Kinderalltag
zuriickzugewinnen. Nur mit 6ffentlichen Mittel
kann diese umfangreiche Betreuung nicht
durchgefiihrt werden.“

Renate Bliitters-Sawatzki,

geboren am 29. Mdrz 1949 in Schwerte,
studierte zunachst Biochemie in Tiibingen.
Wahrend ihrer Doktorarbeit startete sie zu-
satzlich ein Medizinstudium. Sie absolvierte
das Zweitstudium ebenfalls in Tiibingen und
legte nach dem Praktischen Jahr in Bieberach
ihr Staatsexamen ab. In Ulm sammelte sie
erste Erfahrungen in der padiatrischen
Hamatologie und Onkologie. Bevor sie dort
auch ihre Facharztpriifung ablegte, konnte
sie wahrend eines mehrmonatigen Stipendi-
ums in den Vereinigten Staaten wichtige Ein-
blicke in die KMT-Medizin im Fred Hutchinson

Cancer Research Center gewinnen.

1987 fiihrte sie ihr Weg nach GieRen. Sie wurde
Leitende Oberarztin, unter anderem zustandig
fir die Transplant-Station und in den goer
Jahren kommissarische Chefarztin der Station

Peiper. Seit 2012 ist sie im Ruhestand.
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Elsbeth Seim.

BETREUUNG DER FAMILIEN ZUHAUSE

Elsbeth Seim und Hanne Briickmann starten 1991 den Peiper-Ambulanzdienst

Sie haben sich bei Nacht und Nebel ins Auto ge-
setzt, sind oft an die hundert Kilometer gefahren
—um ein kollabiertes Kind zu betreuen oder einen
kleinen Patienten beim Sterben zuhause zu be-
gleiten: Hanne Briickmann und Elsbeth Seim
haben Anfang der 9oer Jahre fiir die Station Peiper
einen kinderonkologischen Ambulanzdienst auf
die Beine gestellt, der bis heute bundesweit
seinesgleichen sucht.

olch hatte zuvor fiinf Jahre Nachtdienst auf
Station Peiper gemacht®, erinnert sich Hanne
Briickmann an ihre Zeit als Kinderkranken-
schwester. ,Die meisten Kinder sterben nachts. Es
hat mir das Herz zerrissen, dass die
Kinder, die sterben mussten, es nicht
zuhause konnten. Die Eltern waren mit
der Situation einfach uberfordert.”
Nicht nur psychologisch, auch medizinisch:
»Woher sollen Eltern denn wissen, wie beispiels-
weise ein Katheder gespiilt wird?“

Ihrer Kollegin Elsbeth Seim, sie hatte damals die
Stationsleitung inne, ging es genauso: ,Ich bin
schon damals, nach meiner Arbeit, zu sterbenden
Kindern nach Hause gefahren, um die Familien zu
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,Es zerreifSt
einem das Herz“

Hanne Briickmann.

betreuen.“ Sie erinnert sich an einen kleinen
Patienten aus Wallau, den sie privat besucht
hatte, ,,damit er zuhause fiir immer einschlafen
konnte“. Mit jedem Tag fortschreitender Krank-
heit wurde der Betreuungs- und Besuchsrhythmus
intensiver. Manchmal sei sie erst um Mitternacht
dort weggefahren —um dann am nachsten Mor-
gen um acht Uhr wieder auf der Station zu sein.

~Wir bewegten uns am Rande der lllegalitat.”
Beide Frauen wussten: So konnte es nicht weiter-
gehen, es musste etwas geschehen. Sie suchten
das Gesprach mit dem damaligen Leiter der
GieRener Kinderonkologie, Professor Fritz Lam-
pert. ,Er war sofort auf unserer Seite.“
Doch die die Verwaltung der Klinik
lehnte aus versicherungsrechtlichen
Griinden ab.

,uns als Elternverein war damals klar: Wir miissen
tatig werden®, erinnert sich die langjahrige
erste Vorsitzende, Ingeborg Miiller-Neuburger. Sie
wusste aus vielen Gesprachen mit betroffenen
Eltern: ,Sobald die Familien in den Chemopausen
mit ihren Kindern die Klinik fiir einige Tage ver-
lassen durften, sind sie zuhause emotional und



fachlich in ein Loch gefallen®, so Ingeborg Miiller-
Neuburger. ,,Wir brauchten jemanden, der die
Kinder in diesen Phasen auch zuhause betreut.”

Der Elternverein hatte die Losung. Er stellte die
beiden examinierten Kinderkrankenschwestern
kurzerhand als Ambulanzschwestern ein und

startete damit 1991 den ersten

LEs war Ambulanzdienst fir krebskranke
eine groﬁe Kinder in Deutschland. ,,Es war

. eine grofRe Erleichterung fir alle -
EI’/EIChlLE‘I’Ul’)g fur die Kinder, die Familien, aber
f[,}/’ alle” auch fir die Station. Denn die

Arzte konnten die Kinder friiher
entlassen, weil sie wussten, die Betreuung zu-
hause stimmt.“ Auch sterbende Kinder konnten
nun nach Hause kommen.

Fir Schwester Hanne und Schwester Elsbeth
begannen damit absolut flexible Arbeitszeiten. Sie
fuhren los, wenn sie gebraucht wurden, meist
ohne zu wissen, wann sie zuriickkamen. In Fein-
abstimmung mit der Station arbeiteten sie fast
ein Vierteljahrhundert mit den Familien vor Ort.
»,Ohne Unterstiitzung unserer eigenen Familien
ware das nicht gegangen“ sagt Elsbeth Seim.
Hanne Briickmann erinnert sich an drei Weih-
nachten, an denen sie bei einem sterbenden Kind
war — ,,und meine Familie hat zuhause auf mich
gewartet. Sie haben das immer anstandslos hin-
genommen®. Ihre Kollegin Elsbeth erganzt: ,Ich
hatte das nicht geschafft, wenn meine Familie
nicht ausnahmslos dahintergestanden hatte.”

Hanne Briickmann und Elsbeth Seim haben nie die
zu betreuenden Familien gewechselt. ,Wir waren
immer feste Bezugspersonen.” Als solche haben
sie auch Kindergarten und Schulen der kleinen
Patienten kontaktiert und deren Freunden
Mut gemacht, die kranken Kinder zuhause zu
besuchen. Hanne Briickmann: ,Viele haben
Hemmungen, ein sterbendes Kind zu besuchen,
dabei ist es so wichtig, diese Kinder nicht allein
zu lassen.” Niemand weil das besser als Elsbeth
Seim und Hanne Briickmann.

Elsbeth Seim

geboren am 10.Februar 1951in Homberg-Ohm,
hat ihre Ausbildung zur Kinderkrankenschwes-
ter von 1969 bis 1972 in der Kinderklinik Giel3en
absolviert. Bei ihrem anschlieBenden Einsatz
auf der Privatstation der Klinik hatte sie erste
Kontakte zu krebskranken Kindern.

»Wenn wir freie Betten hatten, haben wir die
Kinder zu uns gelegt. Auf der Privatstation konn-
ten sie von ihren Eltern éfter besucht werden, als
auf der normalen Station.“

Die Erfahrung pragte sie, Elsbeth Seim wech-
selte auf die Station Peiper, libernahm erst
die Schichtfiihrung und ab 1974 die Stations-
leitung. Anfang der goer Jahre wechselte
sie in den Ambulanzdienst. Seit 2014 ist sie

im Ruhestand.

Hanne Briickmann

wurde am 31. Mai 1948 in Lauterbach geboren.
Sie gehorte zur ersten Generation von
Schwesternschiilerinnen, die an der neu
gegriindeten, ersten Kinderkrankenschwes-
ternschule in GieRen Anatomie, Pathologie
und Krankheitslehre lernten.

Danach sammelte sie Erfahrung in einem
Belegkrankenhaus in Niederweisel und arbei-
tete anschlieBend bei Butzbach in einem
Heim fiir Kinder mit sozial schwierigem Hinter-
grund, bis sie ihr Weg wieder zur Kinderklinik
nach GieBen fiihrte. Erst auf Station Koppe,
ab Mitte der 8oer Jahre dann auf die Station
Peiper.

Anfang der goer Jahre wechselte sie in den
Ambulanzdienst. Seit 2013 ist sie im Ruhe-

stand.
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,WIR SIND SEELENTROSTER*

Fiir Corinna Altinkilic und Philipp Joester ist die Arbeit auf Station Peiper eine ,,Herzensangelegenheit*

Ihre Ausbildung zur Erzieherin hat sie in GieRBen
gemacht, Schwerpunkt Heil- und Sonderpadago-
gik. In ihrem Anerkennungsjahr kam sie auf die
Station Peiper, die anderen aus ihrem Jahrgang
hatten sich ,,das nicht zugetraut®. Corinna Altin-
kilic merkte schnell: ,,Es war das Beste, was mir
beruflich passieren konnte.“ Ihrem Kollegen,
Philipp Joester, ging es ahnlich. Der Erzieher hatte,
um sein Studium ,,Férderschullehramt® zu finan-
zieren, ,nebenbei“ auf der Station begonnen.
Noch vor dem Examen entschied er sich ganz fiir
die Station und damit gegen die Zukunft als
Lehrer. ,Hier zu arbeiten, ist eine Herzensent-
scheidung®, sagen die beiden Erzieher. Sie sind
vom Elternverein angestellt und helfen den
jungen Patienten und ihren Familien durch die
harte Zeit der intensiven Therapie.
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Grofiartige Bindungen aufbauen

»Die Kinder bleiben aufgrund ihrer schweren Er-
krankungen sehr lange. Da kann man tiefgehende
Bindungen aufbauen®, sagt Corinna Altinkilic. Und
Philipp Joester erganzt: ,Wir erleben jedes Kind
sehr individuell und intensiv.“ Dabei arbeiten
die beiden Erzieher nicht nur mit den Kindern,
sondern immer auch mit der ganzen Familie. ,Wir
sind auch fiir die Eltern da, wir sind Seelentroster.”

Heimweh vergessen

Mama und Papa brauchen eine Pause, mochten
mal einen Kaffee in der Innenstadt trinken und
kurz durchatmen? Corinna und Philipp machen es
moglich. Sie kommen ins Patientenzimmer, brin-
gen Spiele, Biicher, Farben oder Bastelarbeiten mit
und legen einfach los. Oder sie holen die Kinder
ins Spielzimmer und klappen ein Gesellschafts-
spiel auf. Material, um die kleinen Patienten von
den Strapazen der Therapie abzulenken und das
Heimweh zu vergessen, ist reichlich vorhanden.
Corinna Altinkilic: ,Es ist fiir uns heute unvor-
stellbar, dass die Kinder vor der Griindung des

Elternvereins solche Moglichkeiten nicht hatten.”
In den 70er Jahren lagen die erkrankten Kinder
wegen der Infektionsgefahr noch isoliert in den
Zimmern, selbst ihre Eltern konnten sie nur kurz
in den festgelegten Besuchszeiten sehen — und
das meist nur durch ein Fenster in der Tiir.

Spielzimmer als sozialer Raum

Als die Eltern sich Ende der 70er und Anfang der
8oer Jahre organisierten und Forderungen lauter
wurden, auch die psychosozialen Aspekte bei der
Behandlung in den Fokus zu nehmen, wendete
sich das Blatt. Das Spielzimmer gehorte deshalb
auch zu den ersten Projekten, die der Elternverein
nach seiner Griindung 1982 auf Station Peiper
einrichtete. Es wird standig mit Beschaftigungs-
material fiir alle Altersstufen neu bestiickt. Und
nicht nur das: Das Spielzimmer ist ein sozialer
Raum, in dem die Kinder mit anderen in Kontakt
kommen konnen, ein wesentlicher padagogischer
Aspekt der Erzieher-Arbeit auf Peiper. ,,SchlieRlich
sind die kleinen Patienten aus ihrem sozialen
Umfeld gerissen, ihre sozialen Kontakte sind
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markspenderdatei (DKMS) veranstaltet regel-
maRig Schminkkurse und einmal die Woche
kommt Musiker Bernd Geiler auf die Station
und macht mit den Kindern Musik.

Geschwisterarbeit gehort dazu

Auch Geschwisterarbeit und Betreuung nach der
Therapie gehort zur Arbeit des beim Elternverein
festangestellten Erzieherteams. Seit 2015 arbeiten
sie mit den Geschwisterkindern in der Zirkus-
scheune von Clown Ichmael, Philipp begleitet
auch gern mal einen Stadtetrip wie den mit zwolf

Work-Station =
gy . ehemaligen jungen Patienten vor einigen Jahren

nach Miinchen. ,,Das war eine Aktion von Helping
Hands, ganz ohne Eltern, dafiir mit viel Programm
und Uberraschungen.“ Viele ehemalige Patienten
treffen sie auch auf den Sommerfesten in der

Zirkusscheune und bei den Nikolausfeiern in der
GieRener Stadthalle.

durch die Erkrankung von heute auf morgen stark
eingeschrankt®, so Corinna Altinkilic.

Erkrankung weiter. Wir versuchen, darauf ein-
zugehen und mit unserer Arbeit

L, Wirversuchen ein  ein Stiick Normalitit wieder her- :
|

Stiick Normalitét zustellen®, sagt Philipp Joester. -
Bei gemeinsamen Bastel- und .

wieder herzustellen.” Spielerunden oder dem gemein-
samen Musizieren kommen
die Kinder auch miteinander ins Gesprach, , das
ist sehr wertvoll und gibt ihnen ein Stiick
Normalitat zuriick.”

LI
,Die Kinder entwickeln sich auch wahrend ihrer
N I

Pokerrunde in der Elternkiiche

Mit den Alteren gibt es auch mal eine Pokerrunde
in der Elternkiiche, erzahlt Philipp weiter. Unter-
stiitzt werden die beiden bei ihrer taglichen Arbeit
von Clown Ichmael, der Musiktherapeutin Jenny,
der Schmuckdesignerin Christiane Ulm und der
engagierten Hobby-Schneiderin Kerstin Enenkel,
die Nahprojekte anbietet. Die deutsche Knochen- Viele Jahre ehrenamtlich dabei gewesen: Opa Fritz.
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Abschied nehmen

Doch nicht alle Kinder schaffen es. Corinna und
Philipp sind auch dann fiir die Familien da und
nehmen Abschied. Mit einer gestalteten Karte fiir
die Eltern: Das Lieblingssymbol ihres Kindes wird
auf einen Leuchtengel mit dem Namen gedruckt.
Kraft fiir die Arbeit finden beide in ihrem Privat-
leben. ,,Das muss sehr ausgeglichen sein, sonst
konnten wir am nachsten Tag nicht weiterma-
chen®, erklart Corinna Altinkilic. Auch die Treffen
mit den ehemaligen Patienten geben dem Erzie-
herteam Kraft. ,Nach unseren Sommerfesten oder
Nikolausfeiern gehen wir bereichert nach Hause
und wissen: Es lohnt sich immer, zu kampfen!“

Schon lange im Einsatz fiir krebskranke Kinder:
Michael Rogalla alias Clown Ichmael.

o

[ |
|

Corinna Altinkilic

wurde am 9. Dezember 1966 in Kempten im
Allgau geboren und hat ihre Kindheit in Kassel
und Gottingen verbracht. lhre Erzieherausbil-
dung mit Schwerpunkt Heil- und Sonder-
padagogik absolvierte sie in GieBen, im
Anerkennungsjahr 1990 lernte sie die Arbeit
auf Station Peiper kennen und blieb.

»lch kann mir keinen besseren Beruf vorstellen.
Es ist bereichernd.

Philipp Joester,

geboren am 20.Januar 1983 in Gief3en startete
seine Erzieherausbildung — nach Abi und
Zivildienst — ebenfalls mit dem Schwerpunkt
Sonder- und Heilpadagogik in GieBen.

Um sein anschlieBendes Studium fiir Férder-
schullehramt zu finanzieren, arbeitete er ab
201 stundenweise als Erzieher auf der Station
Peiper. Er erhohte die Stundenzahl, bis er
schlieBlich vor der Entscheidung stand: fertig
studieren und Lehrer werden oder fiir krebs-
kranke Kinder kimpfen.

Die Entscheidung war eine ,,Herzensangele-
genheit“:,,Ich habe sie nie bereut.”
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LANGFRISTIGE,

FINANZIELLE HILFEN SICHERN“

GiefSener Elternstiftung fiir krebskranke Kinder — Walter Lahme

Uber sie wurden und werden groRe Projekte
finanziert — die GieRener Elternstiftung fur krebs-
kranke Kinder — Walter Lahme. ,,Sinn und Zweck
unserer Stiftung ist es, langfristige, finanzielle
Hilfen fir die krebskranken Kinder und Jugend-
lichen zu sichern®, erklart Dr. Manfred Schlappig,
der seit 1998 dem Vorstand angehort, seit 2018 als
Vorstandvorsitzender zusammen mit Maurice
Privat und Thomas Bachert. Den Namen tragt
die Stiftung in Erinnerung an das mittlerweile
verstorbene Ehepaar Walter und Anna-Katharina
Lahme, die dem Elternverein ihr Vermdgen hinter-
lassen hatten. 1993 wurde daraufhin die Stiftung
gegriindet. ,,Wir finanzieren verschiedene Pro-
jekte einzig durch die Zinsertrage, das Kapital
bleibt erhalten®, erlautert Manfred Schlappig,
der vor mehr als 20 Jahren eigentlich nur lber-
gangsweise in den Vorstand gekommen war -
um schlielich doch zu bleiben. Inzwischen ist er
unter anderem zustandig fiir die Akquirierung von
Spendenaufkommen. ,Es ist eine sinnvolle Tatig-
keit, wir kdnnen etwas bewegen.“ So hat die
Stiftung bis heute unter anderem mit teilweise
sechsstelligen Betragen Studien zur Erforschung
bestimmter Krebsarten bei Kindern finanziert,
das onkogenetische Labor unterstiitzt sowie die
Transplantationsraume auf Station Peiper maR3-
geblich mit eingerichtet. Auch die Umstellung
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des Papierarchivs auf ein digitales Archiv wurde
aus Geldern der Stiftung bezahlt. Allein in den
vergangenen 20 Jahren sind so mehr als eine
Millionen Spendengelder in ganz konkrete
Projekte gesteckt worden.

Der dritte Mann im Vorstand: Rechtsanwalt Maurice Privat.



Wichtige Projekte seit 2000 im
Gesamtvolumen von 1,35 Mio. Euro:

Forderung der Einrichtung , Transplantations-
einheit”

Zuschiisse zu Personalkosten

Forderung des onkogenetischen Labors
Unterstiitzung der Aktendigitalisierung
Zuschuss zur Finanzierung eines Psychologen
zur Verbesserung der psychosozialen Versor-
gung schwerstkranker Kinder und ihrer Fami-

lien im Rahmen eines Palliativteams.

Zytokin- und Chemokinpaneluntersuchungen
im padiatrischen Hodgkin-Lymphomen.

Etablierung einer Tumor-Immunologischen
Arbeitsgruppe an der Universitatskinderklinik
GieBen.

Digitale 3D-Mikroskopie und machine learning
zur ldentifizierung von Hochrisikopatienten
mit modularem Lymphozyten-pradominanten
Hodgkin-Lymphom.

Dr. Manfred Schlappig,

geboren am 6. September 1937 in Dillenburg-
Frohnhausen, ist Wirtschaftspriifer und Steuer-
berater in Dillenburg. Er studierte Rechts-
wissenschaften und Betriebswirtschaft in
Frankfurt/Main und Miinster. Seit 2018 leitet
er ehrenamtlich die GieRBener Elternstiftung
fir krebskranke Kinder —Walter Lahme elV..

GroBes Projekt des Elternvereins: Der Kauf des Elternhauses in Gie3en.
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Inzwischen Standard auf Station Peiper: Transplantationen. Hier: Stationsarzt Jaime Verdu Amoros (2012).

»JICH HABE IN DIESER NACHT AM BETT
DES KINDES GESESSEN*

Erste Transplantation in GiefSen: Professor Alfred Reiter baute in GiefSen die Stammzelltransplantation

auf Station Peiper auf

Als ihn 1999 der Ruf nach GielRen ereilte, musste
der Mediziner Alfred Reiter nicht lange liberlegen.
»,Damals gab es nur 14 eigenstandige kinderonko-
logische Abteilungen in Deutschland. Und GieBen
hat in der Kinderonkologie schon immer eine ganz
grof3e Rolle gespielt. Der Ruf war ein absolutes
Privileg.“ Unter seiner Fiilhrung wurde an der
»grolen Rolle“ von GieRen noch ein bisschen
geschraubt: Professor Alfred Reiter baute auf
Peiper die Stammzelltransplantation auf — maR3-
geblich mitfinanziert vom GieBener Elternverein.
Und: Er schaffte die Moglichkeit, dass Eltern im
Patientenzimmer tibernachten kénnen. Auch das
heutige Palliativ-Team stellte er mit auf die Beine.

Die Zeit der Studien und Referenzlabore

Es war die Zeit der Studien und der Referenz-
labore, als Alfred Reiter in Hannover seine Fach-
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arztausbildung zum Kinderarzt machte und ersten
Erfahrungen in der Kinderonkologie sammelte.
»Kliniken taten sich damals zusammen und pro-
tokollierten ihre Behandlungsdaten und -erfolge.”
Der Gedanke, sich zusammenzuschlieRen und auf
einen groBen Datenfundus zugreifen zu kénnen,
fihrte zu kooperativen, multizentrischen Thera-
piestudien: ,Kein Arzt lernt etwas, wenn erim Jahr
nur zehn Kinder behandelt®, so Reiter. ,Man lernt
nur, wenn man systematisch ein Programm auf-
legt, die Ergebnisse protokolliert—und das im gan-
zen Land.” Die Erfolge lieRen nicht lange auf sich
warten: Die Uberlebensrate fiir Kinder, die an
einer akuten lymphatischen Leukamie erkrankt
waren, konnten durch die Zusammenarbeit an
Studien und in Referenzlaboren plétzlich von 30
auf 70 Prozent gesteigert werden. Nach GieRBen
brachte Professor Reiter damals die Non-Hodgkin-
Lymphom-Studie aus Hannover mit. Die Entwick-
lung dieser Studie, die inzwischen in Hamburg von



Professor Wilhelm W&Rmann, ebenfalls langjah-
riger Oberarzt auf Peiper, und Frau Professor,
Dr. Dr. Birgit Burkhardt/Minster weitergefiihrt
wird, verfolgt Reiter nach wie vor mit groRem
wissenschaftlichen Interesse. ,Es geht in Richtung
mRNA-Impfung.”

Elternverein finanziert Grof3teil
der ersten Transplantationszimmer

Ein weiterer Meilenstein in der Behandlung der le-
bensbedrohlich erkrankten Kinder war in den goer
Jahren - vor allem bei der Leukamie — die Stamm-
zelltransplantation. ,Es gab damals nur wenige
kinderonkologische Kliniken, die transplantier-
ten, so Reiter. Die Behorden kamen mit kompli-
zierten Auflagen, und auch die Kosten waren
enorm.,,Ohne die finanzielle Unterstiitzung durch
den Elternverein und den Riickhalt unseres dama-
ligen arztlichen Direktors und Dekans, Professor
Knorpp, hatten wir das nicht geschafft, erzahlt
Reiter. Als die Landesregierung die Zulassung
erteilte, trug der Elternverein maBgeblich zur
Finanzierung des Umbaus zweier Isolierzimmer
auf der Station bei. 2003 war es dann so weit:
Der erste kleine Patient konnte in GieBen trans-
plantiert werden. ,Ich habe in dieser Nacht am
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Bett des Kindes gesessen und beobachtet, wie
die Beutel mit dem Transplantat durchliefen®,
erinnert sich der Mediziner an diesen Moment
voll Unsicherheit, aber vor allem Hoffnung.
Die erste Transplantation auf Peiper verlief erfolg-
reich, das Kind liberlebte.

Heimliche Ubernachtung
im Patientenzimmer

Fiir Reiter, selbst Vater dreier — inzwischen er-
wachsener — Kinder, spielten auch die Nahe und
der Korperkontakt von Eltern und erkranktem
Kind in der Therapie immer eine groBe Rolle. ,Wir
hatten schon in Hannover, zunachst heimlich, ein-
gefuihrt, dass Eltern auf Wunsch bei ihren Kindern
im Zimmer libernachten konnten. Als mein Chef-
arzt das damals mitbekam, fand er die Idee super
und setzte sie mit seiner Autoritat durch.” Keine
Frage, dass mit dem neuen Chefarzt Alfred Reiter
auch in GielRen die Elternbetten in den Zimmern
aufgeklappt werden durften. ,Wenn die Not am
groflten ist, mochten die Eltern ihr Kind in den
Armen halten.”
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Aufbau des Palliativ-Teams

Fur Reiter ging es nie nur um die reine medizi-
nische Therapie. Auch die Sterbebegleitung hatte
er im Blick und engagierte sich in den beiden
Jahren vor seinem Ruhestand beim Aufbau des
Palliativ-Teams, das inzwischen einen festen Platz
in der GielRener Kinderklinik hat.

Reiter ist sicher: ,Die Erfolge in der Kinderkrebs-
therapie in GieBen waren ohne unseren Elternver-
ein so nicht moglich gewesen. Der Verein hat im
psychosozialen Bereich Stellen geschaffen und
finanziert und immer wieder die Forschung mit
groflen Summen gefordert. Eine der ganz starken
Leistungen unseres Vereins war auch die An-
stellung zweier ambulanter Kinderkranken-
schwestern, um eine wiirdige Sterbebegleitung
fir Kinder zuhause in der Familie zu ermoglichen.
Die Schwestern Hanne und Elsbeth sind die
Vorlaufer unseres heutigen Kinder-Palliativ-
Teams. Sie waren schon Anfang der 8oer Jahre
aktiv, das war damals einzigartig in Deutschland.“
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Professor Alfred Reiter,
geboren am 30. Marz 1948 in Tettingen

im Saarland, wuchs auf dem elterlichen
Bauernhof auf und lernte erst Landwirt und
anschlieBend Kaufmann bei der ortlichen
Raiffeisenkasse.

Mit 25 Jahren begann er sein Medizinstudium
in Homburg/Saar und in Bonn. Am Ende seines
Medizinstudiums stand fiir Alfred Reiter fest:
»Ich werde Kinderonkologe.“ Zu Kindern hatte
er einen Draht, und das Thema Onkologie
hatte ihn in seiner Kindheit durch die Krebs-
erkrankung und den Tod des Vaters gepragt.
Nach seinem Studium ging er 1980 nach Han-
nover und absolvierte seine Facharztausbil-
dung zum Kinderarzt. Nach einer zweijahrigen
Zwischenstation in der Cnopf schen Kinderkli-
nik in Niirnberg kehrte er nach Hannover zu-
riick und sammelte weitere Erfahrungen bei
Professor Hansjorg Riehm.

1999 erhielt er den Ruf nach GieRen, wo er bis
zu seinem Ruhestand 2014 wirkte. ,,Der Beruf

war mein Leben, sagt er riickblickend.



FUR DEN KLEINEN LUXUS
INMITTEN DER ANGST

Traudi Schlitt — Dankeschon einer Mutter an den Elternverein

Meine Jungs waren drei Jahre alt, als bei ihnen
MDS festgestellt wurde. MDS ist eine bosartige
Knochenmarkerkrankung, die unbehandelt in eine
unheilbare Leukamie mindet. Der erste der bei-
den kam mit Verdacht auf Leukamie auf die
Station Peiper und wir beteten so sehr, dass die
Diagnose falsch ist. Alle Eltern auf dieser Station
verbringen die ersten Tage mit der Hoffnung, dass
es sich um einen Irrtum handelt. ,Wir sind doch
falsch hier“, dachte ich, als ich die vielen Kinder
mit ihren kahlen Képfen, den Cortisonbackchen
und den Infusionsstandern sah. Und die Miitter,
die gemeinsam mit ihren Kindern aus dem Alltag
in die Holle gerissen worden waren und daheim
auler ihrem schoénen Leben oft noch ein oder
mehr Kinder zuriickgelassen hatten. So wie wir.
Bald stellte sich heraus, dass es sich nicht um eine
Leukamie handelte. Der Erleichterung folgte die
Erntichterung, dass wir die Pest mit der Cholera
getauscht hatten. Gegen MDS zu kdmpfen, mit
zwei Kindern sogar, war auf Anhieb noch ein
wenig aussichtsloser als gegen Leukamie.

Als wir wegen eines Infekts meines Sohnes von
Peiper auf eine andere Station verlegt wurden,
bemerkte ich erst, wie schon es auf Peiper
war: Wie freundlich es hier aussah, wie viele
Schwestern sich kimmerten, wie gut das Spiel-
zimmer ausgestattet war und natdirlich, wie
verlasslich, freundlich und geduldig sich die
Erzieherinnen um die Kinder und nicht selten
auch um die Eltern kimmerten, fiir die sogar ein
eigener Aufenthaltsraum zur Verfligung stand.
»Sie mussen ihr Tablett hier schon selbst wegrau-
men, hier ist es nicht so luxurios wie auf Peiper®,
sagte auf der anderen Station eine Schwester
zu mir, als ich sie fragte, wohin es soll. Ja, dachte
ich, hier ist es nicht so luxuriés. Doch wir stan-
den noch ganz am Anfang unserer 15 Jahre
wahrenden Peiper-Laufbahn, und ich machte mir
keine Gedanken, warum es auf Peiper so
heimelig war. Es dauerte auch noch eine ganze
Zeit, bis ich realisierte, dass hinter vielen Ver-
glinstigungen, von denen die Familien sowohl auf
der Station als auch im Elternhaus profitierten,

43



der Elternverein steckte. Viele der Errungenschaf-
ten dieses Vereins nahm ich fast jahrelang fraglos
an. Insbesondere auch die Dienste der ambulan-
ten Schwester, die zu uns nachhause kam, um
den Katheder zu spiilen und sich die Kinder an-
zuschauen, die uns viele Dinge erkldrte, die aber
auch ein Auge auf die Situation rundherum hatte.
Die uns Ratschlage gab, wie wir vielleicht unseren
Restalltag ein wenig besser organisieren konnten,
und die wir so gut wie immer anrufen konnten,
wenn wir nicht weiterwussten.

Fast dreilahre lang, von 2006 bis 2008, waren wir

fast ununterbrochen auf der Station Peiper, zuerst
mit einem Kind, dann mit dem nachsten. Wie alle
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anderen Patienten auch blieben wir von Riick-
schlagen nicht verschont. Wir alle kampften ge-
meinsam mit unseren Kindern um deren Leben.

Doch wir kimpften nicht allein. Wir waren jede
Sekunde dieser Jahre gut aufgehoben. Das lag
zum einen daran, dass alle Menschen, die wir
trafen —die Arztinnen und Arzte, die Schwestern,
die Pfleger, die Lehrerinnen, die Erzieherinnen -
ihre ganze Expertise in ihre Arbeit fiir uns legten,
und mehr als das: ihr Herzblut. Zu einem groBen
Teil lag es aber auch daran, dass der Elternverein
uns so weich bettete wie moglich, mit allem, was
ich vorher schon aufgezahlt habe. Doch der Verein
tat noch mehr fiir uns: Er organisierte Eltern-
treffen auBerhalb und Faschingsfeiern auf der
Station. Er lud genesene und Geschwisterkinder
zu Ausfliigen ein und ermoglichte die Teilnahme
an kleinen Freizeiten. Er schickte die Clown-
doktoren, von denen ich bis heute noch nicht
weil, wer sie witziger fand, meine Kinder oder
ich. Er veranstaltet das Sommerfest und die
Weihnachtsfeier, zu denen wir jahrelang gingen.
Nicht zuletzt, weil unsre Kinder das wollten.

Wenn meine Kinder und wir heute an die Zeit auf
der Station Peiper denken, dann naturlich mit
all dem Schmerz, den wir dort erlebt haben, mit
der Angst, mit der Ungewissheit, die wir durch-
lebten, und mit dem groRRen Gliick, es geschafft
zu haben. Doch in erster Linie denken wir an
diese Zeit mit dem Gefiihl des Aufgehoben- und
Versorgtseins, zu dem neben den Menschen
dort auch der Elternverein beigetragen hat.

Der Geburtstag ist die Gelegenheit, danke zu
sagen: Danke, Elternverein! Danke den Menschen
im Vorstand und danke allen anderen Eltern vor
und nach uns, die die Existenz dieses Vereins
moglich machen.

Danke.



»KLEINEN MENSCHEN DURCH UNSERE
ARBEIT EINE ZUKUNFT ERMOGLICHEN*

Dr. Benjamin Becker, Leitender Oberarzt der Station Peiper

Dass ihm die Arbeit mit Kindern liegt, merkte
Benjamin Becker schon frith wahrend seines
Medizinstudiums. Als er dann die Chance bekam,
sein Praktisches Jahr in der Kinderonkologie
in GieBen zu absolvieren, musste der heutige
Leitende Oberarzt der Station Peiper nicht
lange uberlegen: ,Ich war richtig gliicklich, auf
dieser Station arbeiten zu kdnnen.“ Das ist bis
heute so geblieben. Was ihn bei seiner tag-
lichen Arbeit antreibt und wie wichtig die
Unterstiitzung des Elternvereins dabei ist, er-
zahlt der geblrtige Frankfurter im Interview.

Sie sind Facharzt fiir Kinderonkologie.
Warum haben Sie diesen Beruf gewdhlt?

Dr. Benjamin Becker: Die Fachrichtung ent-
scheidet sich bei den Medizinern wahrend des
Studiums. Am Anfang wollte ich noch Andsthesist
und Notfallmediziner werden, das war kurz nach
meinem Zivildienst. Aber dann kam ich in einen
Untersuchungskursus in der Kinderklinik und
merkte, dass mir die Arbeit mit Kindern liegt.
Ab da war meine Schwerpunktsetzung klar: Als
ich die Chance bekam, mein Praktisches Jahr
auf der Station Peiper zu absolvieren, war ich
gliicklich. Es ist ein spannendes Arbeiten, breit
gefachert. Man lernt frith, zu punktieren, mit
einem Hickman-Katheder oder einem zentralen
Venenkatheder umzugehen. Nach dem Prakti-
schen Jahr konnte ich mir gut vorstellen, in
der Kinderonkologie heimisch zu werden.

Das sind Sie ja dann auch...

Dr. Becker: Ja, aber zuerst bin ich mit dem dama-
ligen Oberarzt, Professor Arndt Borkhardt 2004

fur finf Jahre nach Miinchen gewechselt und
habe an der dortigen Uniklinik Erfahrungen in
der Kinderonkologie gesammelt. Als GieRBen fur
die Station Peiper eine Stelle ausgeschrieben
hatte, bin ich zuriickgegangen. Ein wichtiger
Grund fiir diesen Schritt ist sicher die Fernbe-
ziehung zu meiner heutigen Frau gewesen. Aber
natiirlich auch die Station Peiper, die ich wahrend
meines Studiums sehr schatzen gelernt habe.
2010 habe ich dort meinen Facharzt gemacht.
Ab diesem Zeitpunkt hatte ich als Kinderarzt
eine Praxis aufmachen kdénnen, aber ich konnte

45



mir nach der Zeit nicht mehr vorstellen, mich als
niedergelassener Kinderarzt hauptsachlich mit
Husten und Schnupfen zu beschaftigen. Also habe
ich den Beruf des Kinderonkologen weiter verfolgt
und die Priifung zum Kinderonkologen abgelegt.

Welche Aspekte motivieren Sie bei lhrer
tdglichen Arbeit?

Dr. Becker: An der Kinderonkologie liebe ich, dass
wir hier kleinen Menschen durch unsere Arbeit
eine Zukunft ermoglichen. Ich kann die kleinen
Patienten mit der Therapie, die wir hier durch-
fuhren, in der Regel komplett heilen — und nicht
nur Symptome lindern. Wenn alles gut [duft, ist
die Erkrankung danach weg. Es ist kompliziert,
das zu tun, aber grade diese Komplexitat moti-
viert mich. Ein weiterer wesentlicher Aspekt fur
die tagliche Motivation sind die Mitarbeiter auf
der Station. Sie geben mir das Gefiihl, dass sie
gerne mit mir zusammenarbeiten.

Apropos zusammenarbeiten:
Krankenhdusern eilt der Ruf einer strikten
Hierarchie in der Arzteschaft voraus.

Auf Peiper erlebt man das anders.

Woran liegt das?

Dr. Becker: Ich denke, das ist kein Phdnomen nur
auf der Station Peiper. In Miinchen habe ich
das genauso erlebt. Meiner Meinung nach ist
das fur Kinderarzte typisch: Ein Padiater legt auf
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hierarchische Strukturen einfach nicht so viel
wert. Und wenn es um lebensbedrohliche Er-
krankungen bei Kindern geht, treten Fragen nach
der Hierarchie von ganz allein in den Hintergrund.
Natirlich muss es jemanden geben, der am Ende
sagt, ,,so wird es gemacht”. Doch generell kann
ich sagen, bei uns ist es gelebte Praxis, dass man
uber alles reden kann und immer ein offenes
Ohr findet.

Wie grof8 ist das Einzugsgebiet der
Station? Wo kommen lhre kleinen
Patienten her?

Dr. Becker: Das Einzugsgebiet ist ziemlich grof3,
vor allem, nachdem die kinderonkologischen
Stationen in Siegen und Marburg dicht gemacht
haben. Patienten aus dem Raum Siegen haben
theoretisch auch die Moglichkeit ins Ruhr-
gebiet zu fahren, doch traditionell besteht die
An-bindung an GielRen. Im Norden reicht unser
Einzugsgebiet bis Bad Hersfeld, aus Richtung




Osten bekommen wir Patienten aus dem Fuldaer
Raum. Da wir durch unseren Chefarzt, Professor
Korholz, Studienzentrale fiir das Hodgkin-
Lymphom sind, kommen Patienten mit kompli-
zierten Hodgkin-Lymphomen auch aus ganz
Deutschland zu uns.

Wie sind heute die Heilungschancen
bei Kinderkrebs?

Dr. Becker: Das hangt natiirlich ganz von der
Krebsart und von der Komplexitat der Erkran-
kung ab. Generell kann man aber sagen, dass
die meisten Kinder wirklich gute Chancen haben.
Die Heilungsraten liegen im Durchschnitt bei
80 bis 9o Prozent.

Wie wichtig ist die Unterstiitzung durch
den Elternverein fiir Ihre Arbeit?

Dr. Becker: Ohne die Arbeit des Elternverein
wiisste ich nicht, wie wir die Therapien hier durch-
fihren konnten. Der Elternverein hat uns das
Spielzimmer eingerichtet, in dem die Kinder
Gemeinschaftserlebnisse sammeln kdnnen, der
Verein stellt die hauptberuflichen Erzieher fur
die Betreuung auf der Station, so dass die Eltern
auch einmal eine Auszeit nehmen kénnen. Der
Verein organisiert und finanziert die Musikthera-
pie, die Schmuckdesignerin, den Clown Ichmael -
das alles sind Supportiv-MaBnahmen, ohne die
eine so intensive Therapie nicht auszuhalten ware.
Auch die Ambulanzschwestern des Elternvereins
sind eine groRartige Einrichtung. Sie kiimmern
sich um die Familien zuhause, geben Tipps bei der
Pflege und bieten seelische Unterstiitzung. Bis vor
einigen Jahren durften die Ambulanzschwestern
bei den Patienten zuhause sogar noch Blut abneh-
men und den Hickman-Katheder saubern. Das hat
die Familien, aber auch die Station sehr entlastet.
Leider ist das aus rechtlichen Griinden laut Arznei-
mittelgesetz nicht mehr erlaubt. Doch auch die
heutige Unterstitzung durch den Ambulanz-
dienst fiir die Familien ist immer eine grof3e Hilfe.

SchlieBlich sind die Krankenkassen nur auf die
medizinische Behandlung fixiert, was die Familien
der kleinen Krebspatienten und die Kinder selbst
zusatzlich zur Kompensation der Therapie benéti-
gen, ist fur die Kassen nicht relevant und taucht
in den Fallpauschalen nicht auf. Padagogische An-
gebote und die Arbeit der Ambulanzschwestern
des Elternvereins sind fur uns Mediziner daher
aus der Kinderkrebstherapie nicht mehr weg-
zudenken.

Dr. Benjamin Becker,

geboren am 4. Méarz 1975 in Frankfurt am Main,
studierte Medizin in GieBen und absolvierte
auf der Station Peiper des Universitatskli-
nikums sein Praktisches Jahr.

Fiinf Jahre sammelte er Erfahrung in der
Kinderonkologie in Miinchen und kehrte 2009

als Stationsarzt auf Peiper zuriick.

Nach erfolgreicher Facharzt- und Kinder-
onkologiepriifung wurde er zundchst Ober-
arzt, seit Juni 2021 ist er als Leitender Ober-
arzt fiir die gesamte Station zustdndig.
Benjamin Becker ist verheiratet und Vater
eines Kindes.
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»JETZT IST DIE ZEIT“

Generationenwechsel: Andreas Holzle und Mirja Niederhduser stehen seit 2021 an der Spitze des Vereins

»Unsere Tochter war standig im Spielzimmer, dort
konnte sie Kraft fur die anstrengende Therapie
tanken.“” Wenn Andreas Holzle Uber die Zeit
zwischen 2008 und 2011 spricht, in der seine kleine
Tochter Patientin auf Station Peiper war, spielt der
Elternverein immer eine groBe Rolle. ,Da war
einerseits die vom Verein organisierte sozial-
padagogische Betreuung auf der Station und
andererseits die ambulante Betreuung zuhause®,
erinnert sich Andreas Holzle. ,Hanne Briickmann
vom Elternverein hat uns bis zum Tod unserer
Tochter und auch danach begleitet.“ Bereits da-
mals trat der heute 57-Jahrige dem Verein bei,
um die groBartige Arbeit zu unterstiitzen. ,Zuerst
als passives Mitglied, aber dann, nach einer inten-
siven Phase der Trauer, wusste ich: Jetzt ist die
Zeit.” Andreas Holzle begann, sich zu engagieren,
2021 wurde er auf der Mitgliederversammlung
zum Ersten Vorsitzenden des GielRener Eltern-
vereins fiir leukamie- und krebskranke Kinder
gewahlt und trat damit die Nachfolge der lang-
jahrigen Vorsitzenden Ingeborg Miiller-Neuberger
an.,,Mit war plétzlich klar: Ich méchte mich genau
hier engagieren, vor allem fiir meine Tochter.
Ich bin ihr das schuldig, ich moéchte fir die
anderen Kinder tatig werden.”
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Die eigene Betroffenheit und die erfahrene Unter-
stiitzung durch den Elternverein treiben Andreas
Holzle bei seinem Engagement an. Aber auch aus
seinem christlichen Glauben zieht der Familien-
vater Kraft fir die ehrenamtliche Arbeit. Unter-
stitzt wird er von Mirja Niederhduser, die -
ebenfalls 2021 - Frithof Buhr im stellvertretenden
Vorsitz abloste. Auch Mirja Niederhauser ist eine
.Betroffene. Ihre Tochter bekam 2017 die Diag-
nose Krebs: ,,Gleich in den ersten Tagen habe ich
die Mitarbeiter vom Elternverein kennengelernt®,
erinnert sich Mirja Niederhduser an den Tag, als
ihr die beim Verein angestellten Erzieher, Philipp
und Corinna, auf der Station vorgestellt wurden.
»,Damals dachte ich, die gehodren dazu, die
kommen vom Krankenhaus.“ Dann verstand sie:
»Diese psychosomatische Unterstiitzung ist nicht
selbstverstandlich, die organisiert der Elternver-
ein. Ohne den gebe es diese Hilfe fur die Kinder
und uns Familien gar nicht.”

Als ihre Tochter die Krankheit Giberstanden hatte,
stand fur Mirja Niederhduser fest: ,Ich mochte
etwas zuriickgeben, ich moéchte mich engagie-
ren.“ 2018 trat sie in den Verein ein, zwei Monate
spater lieR sie sich zur Beisitzerin wahlen, seit 2021



steht sie mit Andreas Hoélzle nun an der Spitze
fir einen gegliickten Generationenwechsel. ,Die
Entscheidung, mich zur Vorsitzenden wahlen zu
lassen, war mir nicht leichtgefallen. Doch heute
kann ich sagen: Die Arbeit fiir den Elternverein
macht einfach nur Spaf3!“

Beide wissen: Es sind groRBe FulRspuren, die ihnen
ihre Vorganger hinterlassen haben. ,,Davor haben
wir grolRen Respekt”, sagt Andreas Holzle. Mirja
Niederhduser erganzt: ,Wir werden das, was
unsere Vorganger aufgebaut haben, auf jeden Fall
in ihrem Sinne weiterfiihren.“ Doch sie wollen
auch eigene Akzente setzen und unter anderem
».moderner” werden. ,Wir mochten digitaler
werden, und verstarkt die sozialen Netzwerke zur
Offentlichkeitsarbeit und fiir Spendenmaéglichkei-
ten nutzen®, so Mirja Niederhauser. Einiges davon
ist schon umgesetzt: In kleinen Filmen berichten
die Erzieher im Internet von ihrer Arbeit auf der
Station, ein Button auf der Homepage erleichtert
das Spenden und auf der Seite betterplace.org
ist der Elternverein inzwischen ebenfalls mit
besonderen Projekten gelistet.

Zwei grof3e Projekte liegen den beiden Vorstand-
lern besonders am Herzen: ,Wir wollen die
Arbeit fir die Geschwisterkinder der kleinen
Krebspatienten ausbauen und unter anderem

Wochenendfreizeiten und Camps fiir sie organi-
sieren”, erzahlen Mirja Niederhduser und Andreas
Holzle. ,Und wir wollen einen Arbeitskreis fir
verwaiste Eltern aufbauen, in dem sie sich nicht
nur austauschen kénnen, sondern auch psycho-
logische Unterstiitzung erfahren.”

Andreas Holzle,

geboren am 24. Oktober 1964 in Birkenfeld,
aufgewachsen in Villingen-Schwenningen,
Studium Maschinenenbau an der TH Karlsruhe,
arbeitet heute als Werksleiter bei einen nam-
haften deutschen Automobilzulieferer. Er ist
verheiratet mit Dr. Susanne Siebert. Sie haben
zusammen 4 wundervolle Tochter, wobei lhre
zweite Tochter 2011 an Krebs verstorben ist. Sie

leben in ARlar-Berghausen im Lahn-Dill-Kreis.

Mirja Niederhauser,

geboren am 10. September 1973 in Bad Nau-
heim, aufgewachsen in Friedberg/Hessen.

Sie ist Angestellte im offentlichen Dienst
und lebt mit lhrem Ehemann und ihren
Zwillingsmadchen in Weilrod-Niederlauken

im Hochtaunuskreis.




Vorsitzender
ANDREAS HOLZLE
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Stellvertretende Vorsitzende
MIRJA NIEDERHAUSER
m.niederhaeuser@krebskrankekinder-giessen.de

Schatzmeisterin
HANNELORE BRUCKMANN
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Schriftfihrerin
INGRID NOLTE
Beisitzerin
ELSBETH SEIM
Beisitzerin
JOHANNA KINZL
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Beisitzer
MAURICE PRIVAT

Beisitzer (bis 2022)

UDO MUNCH

Beisitzerin (kommissarisch seit 2022)
IRIS BAAR
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Vertreter der Arzteschaft
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SIE MOCHTEN HELFEN?

Wir freuen uns liber Ihre Spende!

Bitte liberweisen Sie den Betrag auf unser Konto:

Stichwort ,,Spende” und geben Sie unter
»Zweck” |hre Adresse an. Sie erhalten eine steu-
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MITGLIED WERDEN!
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