Jahresbericht 2013

im Zentrum far

Kinder- und Jugendmedizin
(Elisabeth-Kinderkrankenhaus)
Klinikum Oldenburg gGmbH

und im Verbund
Padiatrische Onkologie
Weser-Ems

Verbund PAD-ONKO
WESER-EMS

]
KIEINIKUM

OLDENBURG



2 Jahresbericht 2013 Vorwort

Liebe Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, liebe Kolleginnen und Kollegen,
liebe Forderer und Freunde, liebe Patienten und Familien,

das vergangene Jahr war wiederum sehr arbeitsreich,
aber auch ausgesprochen erfolgreich fiir unseren pa-
diatrisch-onkologischen Bereich im Klinikum Olden-
burg, dem Verbund PadOnko
Weser-Ems, die Selbsthilfegrup-
pen im Verbund P4dOnko We-
ser-Ems und die Kraniopharyn-

Das Jahr 2013 war fiir das Team im
Kraniopharyngeom-Studiensekreta-
riat (Frau Ursel Gebhardt, Frau Kata-
rina Schirawski, Frau Dr. Anika Hoff-
mann, Frau Anthe Sterkenburg, Frank
Peter Postma, Kristina Skatschkow,
FSA) gepragt durch die Studienbe-
treuung im Rahmen der Studie
KRANIOPHARYNGEOM 2007. Das
Studienteam prasentierte wissen-
schaftliche Beitrage auf wichtigen
nationalen/internationalen Kongres-
sen (San Francisco, Mailand, Mar-
seille, Paris, Utrecht, Kopenhagen, Oslo, Berlin, Essen, Han-
nover, Gottingen, Heidelberg). 14 Arbeiten wurden in na-
tionalen und internationalen Journals publiziert, 35 Poster
auf nationalen und internationalen Kongressen prasen-
tiert. Unsere wissenschaftliche Arbeitsgruppe wird seit
1.Juni 2012 durch Frau Dr. Anika Hoffmann verstarkt, die
seither auf einer wissenschaftlichen Teilzeitstelle in der
Arbeitsgruppe tatig ist. Frau Dr. med. PhD Hoffmann ist
schwerpunktmaBig aktiv im Rahmen der wissenschaft-
lichen Arbeit der Studiengruppe und im Projekt ,KLASSE
bewahren”.

Frank Peter Postma, Student der Humanmedizin am UMCG,
Universitat Groningen, Niederlande, erarbeitete seine Ba-

geomstudie. Aufgrund des hohen Engagements unse-
rer Mitarbeiter, Kollegen, Férderer und Freunde sowie
des Vertrauens unserer Patienten und ihrer Familien
gelang es auch im Jahr 2013,
Herausforderungen zu meistern,
neue Strukturen zu etablieren

o _ O und wichtige Ziele zu erreichen.

chelorarbeit im Rahmen eines Stu-
dienaufenthalts vom 1.7.2013 bis
30.11.2013 in der Arbeitsgruppe in
Oldenburg. Frank Peter Postma un-
tersuchte das Essverhalten von 101
Patienten mit Kraniopharyngeom
und verglich die Ergebnisse mit 85
Normalkontrollen. Erste Ergebnisse
wurden am 30. November 2013 in
Gottingen im Rahmen der 17. Jah-
restagung der Sektion Neuroendo-
krinologie der Deutschen Gesell-
schaft fur Endokrinologie (DGE) vor-
gestellt und fanden groBe Aufmerksamkeit.

:.S‘L.‘-&;i, c ‘

Besonders bereichernd waren auch die Forschungsprak-
tika von Sarah Adelmann, Stephanie Klugel, Lucia Chris-
tians und Cedric Tantzen in der Arbeitsgruppe. Im Rahmen
kleiner Projekte wurden in der kurzen Praktikumszeit inter-
essante Ergebnisse erarbeitet und im Rahmen eines Sym-
posiums erfolgreich als Poster prasentiert. Frau Dr. Anika
Hoffmann wurde fir ihre Prasentation , Diencephalic syn-
drome before diagnosis of childhood craniopharyngioma
— Results of German multicenter studies on 485 long-term
survivors after childhood craniopharyngioma” auf dem
21. Interdisciplinary Symposium on Management in En-
docrinology mit dem Posterpreis ausgezeichnet.
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Das Jahr 2013 war wieder erfolgreich Jahr fir unseren
Verbund Padiatrische Onkologie Weser-Ems. An der In-
tegrierten Versorgung sind 23 ermachtigte Padiater, 11
niedergelassene Onkologen, 10 Krankenkassen beteiligt.
Die erfolgreiche Arbeit der Verbundmitarbeiterinnen Sr.
Andrea Gardewin, Sr. Nicole Haferkamp, Frau Dipl. Dok.
Britta Bonse, Frau Kathrin Gerstmann und aller beteilig-
ter Kollegen, Mitarbeiter und Selbsthilfegruppen in We-
ser-Ems wurde zuletzt Ende 2012 mit dem dfg Award
ausgezeichnet. Derzeit ist eine Neustrukturierung der
Kommunikation und Datendbermittiung in der ambu-
lanten Verbundversorgung geplant.

Das Jahr 2013 war fUr unseren stationaren und ambu-
lanten, padiatrisch-onkologischen Bereich ein weiteres er-
folgreiches Jahr. Wir haben 62 Patienten aus \Weser-Ems mit
padiatrisch-onkologischen Neuerkrankungen an das Deut-
sche Kinderkrebsregister in Mainz gemeldet. Sr. Ramona
Tuchscheer hat ihre im Jahr 2010 begonnene padiatrisch-
onkologische Fachweiterbildung mit Erfolg abgeschlossen.
Sr. Janine Thiele hat am 14. Oktober 2013 als nachste
Schwester ihre Fachweiterbildung Onkologie begonnen.
Die Erfolge des péadiatrisch-onkologischen Bereichs ver-
danken wir auch und ganz entscheidend der Unterstit-
zung durch unsere Selbsthilfegruppen. Die Elterninitiative
krebskranker Kinder Oldenburg e.V. finanziert mehrere
Stellen im Bereich der pflegerischen und psychosozialen
Versorgung. Daflr herzlichen Dank der Elterninitiative
krebskranker Kinder Oldenburg e.V. und allen anderen
Selbsthilfegruppen und Forderern in Weser-Ems.

Fir die Selbsthilfegruppen im Verbund PaddOnko Weser-
Ems war das Jahr 2013 wieder sehr erfolgreich. Das ge-
meinsame Projekt SPIELRAUM lduft ausgesprochen er-

folgreich und findet bei den allen Beteiligten hochste Ak-
zeptanz. Frau Daniela Liker hat geschafft, was erstes Ziel
war: SPIELRAUME wurden geschaffen und mit Empathie
und groBem EinfUhlungsvermdgen angeboten. Die Pa-
tienten und ihre Familien sind dankbar fir die neue Be-
treuung. Erweiterte Hilfsangebote fur Geschwisterkinder
betroffener Patienten wurden initiiert und sind vielver-
sprechend angelaufen. Frau Dr. Anika Hoffmann besucht
im Rahmen des Projektes ,KLASSE bewahren” regelma-
Big die Schulklassen betroffener Patienten. Das Projekt
verlauft erfolgreich und gehort inzwischen schon zum
routinemaBigen Repertoire der MaBnahmen, die fir be-
troffene Patienten und ihre Familien den psychosozialen
Umgang mit der neuen Situation erleichtern.

Wir freuen uns, Ihnen einen Uberblick Uber unsere gemein-
same Arbeit, besondere Ereignisse und unsere Leistungen
im Jahr 2013 geben zu kédnnen. Unser Jahresbericht wir-
digt in besonderer Weise das hohe Engagement und die
Leistungsbereitschaft aller in diesem Bereich tatigen Mit-
arbeiterinnen und Kolleglnnen, ohne die unser Bericht
nicht so erfreulich ausfullen wiirde. Auch der groBzligigen
Unterstitzung durch die Selbsthilfegruppen in Weser-
Ems, in besonderem MaBe durch die Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Oldenburg e.V. und die Deutsche Kinder-
krebsstiftung gilt unser besonderer Dank. Allen Freunden,
Forderern und Kooperationspartnern des padiatrisch-on-
kologischen Bereichs sowie den betroffenen Patienten
und ihren Familien ein herzliches Dankeschon fur das Ver-
trauen und die gute Zusammenarbeit im Jahr 2013!

Mit herzlichen GruBen aus dem
Elisabeth-Kinderkrankenhaus, Klinikum Oldenburg

Prof. Dr. Hermann Mdller ~ OA Dr. Reinhard Kolb OA Dr. Lutz Léning
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Das Jahr 2013 — unsere Statistik

Im Jahr 2013 wurden von uns 62 neue Patienten mit onkologischen Erkrankungen an das Deutsche Kinder-
krebsregister am IMBEI, Universitdt Mainz, gemeldet.

18 Akute lymphbl. Leukdmie 3 Akute myeloische Leukdmie 1 Chronisch myel. Leukémie

2 Morbus Hodgkin 11 Hirntumoren 5 Nephroblastome
1 Sarkom 3 Non-Hodgkin Lymphome 2 Langerhanszellhistiozytosen
6 Neuroblastome 4 Teratome 1 Karzinome

5 sonstige seltene Tumoren

Wann wurden unsere Patienten neu diagnostiziert?
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Onkologische Ambulanz/Verbund PadOnko Weser-Ems

Onkologische Ambulanz Verbund PaddOnko Weser-Ems
Quartale 2013 Onkologische Ambulante Im Verbund Hausliche
Patienten Vorstellungen mitbetreute Patienten  Verbundbesuche
01.01.-31.03. 208 555 22 110
01.04.-30.06. 196 582 25 93
01.07.-30.09. 205 540 19 67
01.10.-31.12. 210 557 19 83
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Verbund PadOnko Weser-Ems — Hauslich betreute Patienten pro Monat

Anzahl der Hausbesuche im zeitlichen Verlauf
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Einzugsgebiet des Zentrums Padiatrische Onkologie in der Kinderklinik Oldenburg
Regionale Verteilung der stationdr behandelten Patienten mit onkologischen Erkrankungen seit September 2001
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Grundlage der Berechnung sind alle Patienten, die in der Oldenburger Kinderklinik seit September 2001 aufgrund einer onkologischen
Erkrankung zur Langzeitbehandlung stationar aufgenommen wurden. Dazu gehdéren auch Patienten, deren Behandlung inzwischen
abgeschlossen ist. Stand: Dezember 2013 Gesamt: n = 563
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Das Jahr 2013 im Uberblick

Offentliche Veranstaltungen

19.01.13

1.02.-3.02.

20.02.13

23.02.13
06.03.13

8.-9.03.13

16.03.13

22.03.13

17.04.13

19.04.13

15.05.13

31. Oldenburger Padiatrisches Kollo-
quium Oldenburg

Seminar und Repetitorium fiir Exa-
menskandidaten, Universitatskinderklinik
Wiarzburg (Mller)

Kinderarztliche Fortbildung — Qualitats-
zirkel mit den Niedergelassenen Kinderarz-
ten, Fallvorstellungen

Mukoviszidose-Symposium

52. Neuropadiatrischer Runder Tisch -
Sehfunktionsveranderungen (Schafer, Frebel)

1. Internationales Onkologiesympo-
sium Oldenburg-Groningen

Studienkommissionssitzung KRANIO-
PHARYNGEOM 2007 im Rahmen der
HIT-Tagung, Heidelberg (Mller)

Verabschiedung Prof. Hahn, Griindungs-
dekan der Fakultat Medizin und
Gesundheitswissenschaften der Carl von
Ossietzky Universitat Oldenburg

Padiatrische Fortbildungsveranstaltung:
Aktuelles zum Sudden Infant Death
Syndrom (Deeg, Marburg, Rohde Olden-
burg)

Fortbildungsveranstaltung ,,Ernahrung im
Kindes und Jugendalter”, Landesmu-
seum Natur und Mensch, Oldenburg

Doping — Neue Quellen von Dopingsubs-
tanzen fUr den Freizeit- und Breitensport,
Dr. Geyer, Deutsche Sporthochschule Kéln,
im Horst-Janssen-Museum Oldenburg

17.-19.05.

05.06.13

08.06.13

Seminar und Repetitorium fir Examens-
kandidaten, Universitatskinderklinik Wirz-
burg (Muller)

53. Neuropadiatrischer Runder Tisch:
Autismus Spektrumsstdrungen — Klinisches
Bild und Komorbiditdten (von Brizinski,
Viersen)

Sommerfest Ronald McDonald Eltern-
haus Oldenburg

19.06.13

23.06.13

11.07.13
26.07.13

02.08.13

09.08.13

Padiatrische Fortbildung: Kinderchirurgi-
scher Nachmittag (Morcate und Mitarbeiter)

Sommerfest der Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Oldenburg e.V. - Gertru-
denheim — Gut Sanum, GroBenkneten

Sommerfest EMS Fachschaft

WUNDERBAR - Garten Cafe Kultur —
»,Hand in Hand” Handtaschendrucken im
Park des Klinikums (Buhler-Egdorf, Heuer,
Luthke)

WUNDERBAR - Garten Cafe Kultur —
,Bunt ist das Leben” Park des Klinikums,
(Buhler-Egdorf, Heuer, Lithke)

WUNDERBAR - Garten Cafe Kultur —
»Von ganzem Herzen” Leinwand bemalen,
Park des Klinikums, (Buhler-Egdorf, Heuer,
Luthke)
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22.08.13

01.09.13

04.09.13

07.09.13

07.09.13

11.09.13

LOUNDERS AR

Kultur 2N

Klinikfest der Mitarbeiter des Elisa-
beth-Kinderkrankenhauses, Patentkrug

Barenstarke Geburtstagsfeier — 10 Jahre
~Neue Kinderklinik”

Neuropadiatrischer Runder Tisch
(Fits & Faints)

Feierliche Er6ffnung des Karl Jaspers-
Hauses Oldenburg

Jubildumsfeier 25 Jahre padiatrisch-
onkologische Selbsthilfegruppe Vechta

Fortbildungsveranstaltung , Radiologi-
sche und endoskopische Interventionen bei
Lungenerkrankungen”, Klinikum Oldenburg

Der Bér vor der Klinik fur Kinder- und Jugend-
psychiatrie, Psychotherapie

13.-15.09.

15.09.13

17.09.13

17.09.13

19.09.13

18.-20.09.

25.09.13

05.11.13

13.11.13

15.11.13
20.11.13

06.-08.12.

11.12.13

19.12.13

16. Treffen der Kraniopharyngeom-
gruppe, Bad Sassendorf (Muller, Geb-
hardt, Hoffmann)

Jubilaumsveranstaltung — 25 Jahre Eltern-
verein fur krebskranke Kinder und ihre Fa-
milien in Ostfriesland und Umgebung e.V.

McDonalds Freundeskreistreffen —
,Boseln”

Kinderarztliche Fortbildungsveranstal-
tung: Qualitatszirkel, Fallvorstellungen

Wissenschaftssoiree der Universitats-
gesellschaft, Oldenburg

23. Nationaler Knochenmarktransplan-
tations-Kongress Pflege, Klinikum OI-
denburg (Kolb, Nihsmann, Thiele, Tuch-
scheerer, Gardewin, Suhl)

Padiatrische Fortbildungsveranstaltung:
Tic und ADHS, KJPP Klinikum Oldenburg

Laternenfest Station 262 (Ebeling-
Rudolph, Ltker, Luthke)

Die Nase, der Hals und das Ohr —
Radiologische / HNO-Fortbildung,
Klinikum Oldenburg

Mitarbeiterfest Klinikum Oldenburg

Gemeinsame Kinderarztliche Fortbil-

dungsveranstaltung der Kinderkliniken
Delmenhorst, Wilhelmshaven und Olden-
burg: Gerinnung, Eberl

Seminar und Repetitorium fiir Exa-
menskandidaten, Universitatskinderklinik
Wirzburg (Muller)

2. Deutsch-Chinesisches Onkologie-
Symposium, Oldenburg

Weihnachtsfeier Elisabeth-Kinderkran-
kenhaus

Interne Veranstaltungen/Ereignisse

10.01.13

11.01.13

7.1.-18.1.

bis 31.1.13

AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

European Medical School (EMS)-Klausur-
tagung, Herzlake

Eva-M. Rohr, Lukas Stobbe (Wirzburger
Studenten im Blockpraktikum)

PJ Gottingen Philine Merker, Liligret
Schon, Peter Schtte, Lara Borger,
Maria Goke, Ulrike Hingst
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27.2.-5.3.  Wahlpraktikum Studentin EMS (Lena Wurst)

27.02.13  Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC) (Mller)
04.03.13  PD DreBke, Kinderchirurgie stellt sich vor

07.03.13  Treffen der Padiatrischen Chefarzte
Weser-Ems, Blauer Fasan, Wiesmoor

07.03.13  AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

07.03.13  Jahresempfang Ronald McDonald
Elternhaus, Oldenburg,

Ronald McDonald Haus am Brewaterweg 09.03.13  Treffen der Selbsthilfegruppen im Ver-
bund PadOnko Weser-Ems, Kinderklinik
21.1.-1.2. Sara Dokhantchi und Johannes Brath Hans-Susemihl-Krankenhaus Emden,
(Wirzburger Studenten im Blockpraktikum) (Muller, Luker)
25.01.13  Fotoshooting Mitarbeiter Station 262 12.03.13  Besprechung zum Projekt Geschwister-
Klinikum Oldenburg (s.a. Seite 64) arbeit mit Frauke Ebeling-Rudolph
30.01.13  Fuhrungskrafteschulung, 12.03.13  Vorstandsitzung der Elterninitiative
Bad Zwischenahn krebskranker Kinder Oldenburg e.\V.

31.01.13  Abschied Frau Scharwachter, Ronald
McDonald Elternhaus Oldenburg

04.02.13  Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+~KLASSE bewahren” (Hoffmann)

07.02.13  AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

12.02.13  Strategie-Sitzung zur zukinftigen
Entwicklung des Klinikums Oldenburg

13.02.13 Besuch von Prof. Dr. Kratz, Direktor
der Kinderklinik MHH

14.02.13  Padiatrische Arbeitsgruppe Schmerz

19.02.13  Vorstandsitzung der Elterninitiative 15.03.13 letzter Arbeitstag von Frau Dr. Vetter, Klinik
krebskranker Kinder Oldenburg e.V. fur Kinderchirurgie, Klinikum Oldenburg
21.02.13  Vorbesprechung zur Organisation der 20.03.13  Fachprtfer beim mundlichen Examen der
Mitarbeiterfestes Elisabeth-Kinderkran- Kinderkranken-Pflegeschule, Klinikum
kenhaus, Patentkrug, Oldenburg (Mller, Oldenburg (Mller)
Haake)

1.4.-21.7. Annika Karola Terwey (PJ-Studentin aus
21.02.13  Spendeniibergabe an Elterninitiative Gottingen)
krebskranker Kinder Oldenburg e.V.
(Ausbildungsstatte fur Zivilberufe)

09.04.13  Mitgliederversammlung der Elterninitia-
tive krebskranker Kinder Oldenburg e.V.,
Oldenburg

11.04.13  Besprechung zum IT-Projekt im Verbund
PadOnko Weser-Ems

15.04.13  Vorstandssitzung des Vereins der Freun-
de des Elisabeth-Kinderkrankenhauses

17.04.13  Informationsveranstaltung zum
EMS-Kurrikulum, Jan Kuks

22.04.-3.05. Timo Basali (Wurzburger Student im
Blockpraktikum)
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26.04.13

26.04.13

29.04.13

02.05.13

10.05.13

16.05.13

20.5.-31.5.

22.05.13

23.05.13

23.05.13

23.05.13

28.05.13

28.05.13

30.05.13

03.06.13

Gemeinsame Sitzung von Vorstand und
Beirat der Dr. Gabriele Ruge-Stiftung,
Jever (Muller)

Pressetermin zum Projekt WUNDERZEIT
(Frau Meistermann, Schirmherrin Frau
Dettmer, Pressewart Herr Zumbragel)

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+KLASSE bewahren” (Hoffmann)

AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

Vorbesprechung zur Gemeinsamen Fort-
bildungsveranstaltung im Horst-Janssen-
Museum (Dittert, Haake, Muller)

Klinikkonferenz — Elisabeth-Kinderkran-
kenhaus Oldenburg

Julia Brugger und Stefanie Schoferle
(Warzburger Studenten im Blockpraktikum)

Einweisung in die Versendung von Bild-
gebungsdaten via Telematikplatform
(Gebhardt, Muller, Wessel, Kolb)

Audit des padiatrisch-onkologischen
Bereichs im Klinikum Oldenburg

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+KLASSE bewahren” (Hoffmann)

Vorbereitungsgesprach zum Verbund-
treffen IV-Vertrage (Kruse, Haferkamp,
Laker, Muller)

Padiatrischer Arbeitskreis Schmerz

Fernsehaufnahmen des Senders RTL zum
Projekt WUNDERZEIT (Puppenspieler in der
padiatrisch-onkologischen Ambulanz)

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC)

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+KLASSE bewahren” (Hoffmann)

05.06.13

06.06.13

07.06.13

10.06.13

17.6.-28.6.

17.6.-6.10.

18.06.13

26.06.13

27.06.13

Ab 01.07.

03.07.13

04.07.13

09.07.13

Prasentation der Master These in
Maastricht (Wessel), Titel: The multiple
mini-interviews in the selection process for
medical school, admission: An empirical
analysis of its acceptability.

Graduation ceremony University of
Maastricht, Erlangung des Master of Healths
professions education (MHPE) (Wessel)

Treffen der Leitlinien-AG , Endokrine
Nachsorge nach Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter”, Ulm (Muller)

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+KLASSE bewahren” (Hoffmann)

Julia Noderer (Wirzburger Studentin im
Blockpraktikum)

Theresa Goppel, Nicole Grote (Gottin-
gen Studenten im Praktischen Jahr)

Vorstandssitzung der Elterninitiative
krebskranker Kinder Oldenburg e.V.

Vorbereitungstreffen zum 3. International
Postgraduate Course on Childhood
Craniopharyngioma 2014, Bad
Zwischenahn (Hellwig, Muller, Gottlieb)

Vorstellung des Webportals — Klinikum
Oldenburg (Hayssen, Mller)

Wissenschaftliche Mitarbeiterin (50%)
im Studiendekanat der European Medical
School Oldenburg-Groningen als Evalua-

tionsbeauftragte, POL Tutor und Planung

PJ Konzept (Wessel)

Treffen zur Besprechung gemeinsamer
wissenschaftlicher Projekte im Bereich
Kraniopharyngeom, Miinster (Muller,
Richter-Unruh)

Besprechung Projekt IT im Verbund
P&adOnko Weser-Ems (Rochon, Wagner,
Plischke, Mller, Boldt, Hayssen)

Treffen des Arztlichen Direktoriums —
Verabschiedung von Herrn Bornmann,
Logistik Center der Apotheke




10 Jahresbericht 2013

Das Jahr 2013 im Uberblick

ﬂ

Verbundtreffen in Emden

24.-30.07.

25.07.13

27.07.13

30.07.13

07.08.13

14.08.13

19.8.-8.12.

20.08.13

21.08.13

22.08.13

22.-23.08.

22.08.12

29.08.13

Forschungspraktikum im Rahmen des

longitudinalen Forschungskurrikulums im
padiatrisch-onkologischen Bereich (Adel-
mann, Klugel)

Interview Hilkmann zur Gesundheitsseite
der Nordwest-Zeitung

Lifenotes — Herstellung eines CD-Songs
mit betroffenen Kindern und Geschwistern
der Elterninitiative krebskranker Kinder
Oldenburg e.V.

Ausstrahlung des Fernsehbeitrags zum
Projekt Wunderzeit, RTL Nord

Ausflug der Geschwisterkinder krebskran-
ker Kinder — Angeln an der Thiilsfelder
Talsperre (Ebeling-Rudolph, Luthke)

3. Runde Fiihrungscoaching, Thema:
Konstruktive Konfliktbewaltigung —
Modul 3, Bad Zwischenahn (Muller, Kolb)

Andrea Seidel (PJ-Studentin, Rostock)

2. Auswahlverfahren der Hochschule
(AdH) fur die EMS Studenten

Treffen der Mitglieder der Integrierten
Versorgung im Verbund PadOnko Weser-
Ems, Oldenburg

Padiatrischer Arbeitskreis Schmerz -
Kinderchirurgische Standards

Auswahlverfahren fiir EMS-Studenten
2. Jahrgang

Sommerfest Elisabeth-Kinderkranken-
haus, Patentkrug, Oldenburg

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+~KLASSE bewahren” (Hoffmann)

29.08.13

29.08.13

29.08.13

31.08.13

03.09.13

03.09.13

03.09.13

05.09.13

10.09.13

11.09.13

16.09.13

17.09.13

18.09.13

21.09.13

23.09.13

23.-27.9.

26.09.13

26.09.13

27.09.13

30.09.13

30.09.13

30.9.-11.10.

AG Lehre der European Medical School
(EMS) Oldenburg-Groningen (Wessel)

Klinikkonferenz Elisabeth-Kinderkranken-
haus Oldenburg

Studienkommissionssitzung SIOP High
Grade Glioma, (SIOP HGG), Gottingen

13. Regionales Hypophysen- und Neben-
nierentag Nord-West, Oldenburg (Muller)

Brandschutziibung Klinikum Oldenburg

Jubilaumsfeier — 10 Jahre ehrenamtliche
Lotsen im Elisabeth-Kinderkrankenhaus
Oldenburg, Wassermuhle, Wardenburg

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+~KLASSE bewahren” (Hoffmann)

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC) (Muller)

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+~KLASSE bewahren” (Hoffmann)

Kooperationsanfrage der Krebsbera-
tungsstelle Wesermarsch

Schulung und Training zum POL-Tutor
(Wessel)

Miindliches Examen Kinderkranken-
pflegeschule Klinikum Oldenburg (Mdller)

Vorstandsitzung der Elterninitiative
krebskranker Kinder Oldenburg e.V.

Abschiedsfest von OA Dr. Nader
Naderi, Klinik fur Kinderchirurgie,
Klinikum Oldenburg

Besprechung im Projekt ,,IT im Verbund
PadOnko Weser-Ems” (Rochon, Wagner,
Boldt, Hayssen, Muller)

Forschungspraktikum im Rahmen des
longitudinalen Forschungskurrikulums im
padiatrisch-onkologischen Bereich (Christi-
ans, Tantzen)

Padiatrischer Arbeitskreis Schmerz
Molekulargenetik bei hamatologischen

Erkrankungen, Innere Medizin, Klinikum
Oldenburg (Kolb)

Schulbesuch im Rahmen des Projektes
+~KLASSE bewahren” (Hoffmann)

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC)

Stefanie Biallas (Gottinger Studentin im
Blockpraktikum)

Sonke Ebert und Matthias Klein (Wrz-
burger Studenten im Blockpraktikum)

Sarah Adelmann und Stephanie Kligel
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30.9.-27.10. Franz Letens und Corinna Wencker

10.10.13

14.10.13

14.-25.10.

21.10.13

23.10.13

28.10.13

28.10.13

(EMS Studenten),

Monitoring im Rahmen der EuroNet-PHL-
Studie (Holscher, Gerstmann, Mdller)

1. Sitzung der Berufungskommission
Allgemeinmedizin — Schwerpunkt Versor-
gungsforschung (Wessel)

Annemarie Gehl und Johannes Heyn
(Wirzburger Studenten im Blockpraktikum)

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC)

Padiatrischer Arbeitskreis Schmerz

Mitgliederversammlung des Vereins
der Freunde des Elisabeth-Kinderkranken-
hauses Oldenburg

Vorstandsitzung des Vereins der Freunde
des Elisabeth-Kinderkrankenhauses Olden-
burg

28.10.-8.11. Christina Bonhoff und Nora Rugenstein

29.10.13

02.11.13

07.11.13

11.-22.11.

19.11.13

18.06.13

19.11.13

(Wurzburger Studenten im Blockpraktikum)

Besuch von Prof. Dr. Eveline de Bont,
UMCG Groningen, Niederlande

Tag der offenen (Praxis)Tiir — Dorle
Hahn, Sebastian Haak, Oldenburg

AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

Alix-Marie Demmi und Moritz
Schrammel (Wiirzburger Studenten im
Blockpraktikum)

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC)

Vorstandssitzung der Elterninitiative
krebskranker Kinder Oldenburg e.V.

2. Sitzung der Berufungskommission
Allgemeinmedizin-Schwerpunkt
Versorgungsforschung (Wessel)

Radecker Weihnachtsfeier
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22.11.13

25.11.-6.12.

26.11.13
29.11.13

30.11.13
01.12.13

04.12.13

04.12.13

04.12.13

05.12.13

9.12.13-

13.3.14

9.-20.12.

11.12.13

11.12.13

12.12.13

Weihnachtsfeier der Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Oldenburg e.V.

Philip Suppelna (Wurzburg Student im
Blockpraktikum)

Padiatrischer Arbeitskreis Schmerz

Vorstandssitzung der Dr. Gabriele Ruge
Stiftung, Jever (Muller)

Beisetzung Sr. Christel Lamping

Weihnachtsfeier der Radeckerstiftung,
Hotel Tivoli, Varel

Jubildumsveranstaltung: 40 Jahre Carl
von Ossietzky Universitat Oldenburg

Workshop zur Erstellung Multiple Choice
Fragen — Teil | (Wessel)

55. Neuropadiatrischer runder Tisch:
Kindliches Schielen (Fromm)

Weihnachtsfeier des padiatrisch-onko-
logischen Bereichs, Burgcafé

Anna Sophia Elfers (PJ-Studentin
Gottingen)

Thomas Kéthe und Philipp Van Gelder
(Wrzburger Studenten im Blockpraktikum)

Weihnachtsfeier auf der padiatrisch-onko-
logischen Station, Klinikum Oldenburg

konstituierende Sitzung AG PJ-(Prakti-
sches Jahr) der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)

AG Lehre der European Medical School
Oldenburg-Groningen (Wessel)
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16.12.13

18.12.13

18.12.13

Sitzung der Arbeitsgruppe Longitudinales
Forschungskurrikulum (LFC)

Interview Hilkmann fir Gesundheitsseite
Nordwest-Zeitung

Treffen des Arztlichen Direktoriums mit den
~€hemaligen” Chefarzten des Klinikums
Oldenburg

Kongresse & Fortbildungsveranstaltungen

16.01.13

24.01.13

22.01.13

4.-26.2.13

7.-8.2.13

08.02.13

22.02.13

23.02.13

27.02.-1.03.

28.02.13

01.-02.03.

14.-16.03.

13.-16.03.

Fortbildung Babyfreundliches Kranken-
haus (Wessel)

Sitzung der Arbeitsgruppe Dokumenta-
tion der Gesellschaft fur Padiatrische On-
kologie und Hématologie (GPOH), Bonn
(Bonse, Gerstmann)

Vortragsveranstaltung: Psychosoziale
Unterstiitzung Kinder krebskranker
Eltern, Tumorzentrum NordWest (Muller)

Hospitation im Deutschen Kinderrheuma-
zentrum Garmisch-Patenkirchen (Lindenthal)

International Forum — Endocrinology and
Metabolism, Oslo, Norwegen (Miller)

PSAPOH-Nord: Psychosoziale Nachsorge
(Kaspar)

Padiatrisch-endokrinologisches Symposium
ENDOpit, Berlin, Pullman Berlin Schwei-
zerhof (Muller)

Mukoviszidose-Symposium, Oldenburg

3. Tagung der Erzieher und Heilpddagogen
in padiatrischer Onkologie und Hama-
tologie, Heidelberg (Luker)

9. Gesundheitstage Luzern, Schweiz
(Muller)

Stolte Seminar: Diabetes bei Kindern und
Jugendlichen, Hannover (Kaspar)

Fachtagung ,,Gemeinsam fiir Geschwis-
ter”, Stiftung FamilienBande Nurnberg
(Ebeling-Rudolph)

Symposium der Deutschen Gesellschaft
fur Endokrinologie (DGE), DUsseldorf

15.-16.03.

04.04.13

12.-14.04.

19.04.13

19.-20.4.13

28.4.-2.05.

15.05.13

24.-25.05.

30.05.13

31.5.-1.06.
31.05.13

1.-2.06.13

10.-14.06.

15.-19.06.

03.07.13

11.09.13
12.-15.09.

Hirntumor-Tagung (HIT) der Deutschen
Kinderkrebsstiftung, Heidelberg (Mller)

Arbeitskreis Himotherapie, Bremen (Kolb)

Jahrestagung der Norddeutschen Gesell-
schaft fir Kinder- und Jugendmedizin
(NDGKJ), Hannover

Sportmedizinisches Symposium 2013
Corpus — Vortrag Prof. Dr. W. Hollmann u.a.

Janusz Korczak - Herausforderung
in der Begleitung von Geschwistern,
Bremen (Ebeling-Rudolph)

52"Y Annual Meeting of the European
Society for Pediatric Endocrinology
(ECE 2013), Kopenhagen, Danemark (Mdiller)

Doping — Neue Quellen von Dopingsub-
stanzen fiir den Freizeit- und Breiten-

sport, Dr. Geyer, Deutsche Sporthochschu-
le K&In, im Horst-Janssen-Museum Oldenburg

81. Wissenschaftliche Halbjahrestagung
der GPOH Halbjahrestagung, Berlin

Masterclass on Childhood Craniopha-
rynmgioma, Utrecht, Niederlande (Muller)

ENDO aktiv, Berlin (Hoffmann)

Jahrestagung der Franzésischen Gruppe
fur Seltene Erkrankungen und hypophysare
Fehlbildungen (DEFHY), Marseille, Frank-
reich (Muller)

Jahrestreffen der franzosischen Kranio-
pharyngeom-Selbsthilfegruppe, Paris,
Frankreich (Muller)

13™ Pituitary Congress, San Francisco,
CA, USA (Muller)

95" Annual Meeting of the Endocrine
Society, San Francisco, CA, USA (Miller)

Biometrie Symposium — 40 Jahre Bio-
metrie in Munster, (MUller)

Fortbildung Priméares Trauma (Kaspar)

Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Kinder- und Jugendmedizin
(DGKJ) Dusseldorf (Lindenthal)
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13.-15.09.

18.-22.09.

23.10.13

24.-26.10.
25.-26.10.

06.11.13

14.11.13

15.-16.11.

20.11.13

21.-23.11.

22.11.13

23.-24.11.

16. Treffen der Kraniopharyngeom-
gruppe, Bad Sassendorf (Miller, Geb-
hardt, Hoffmann)

52"4 Annual Meeting of the European
Society for Pediatric Endocrinology
(ESPE 2013), Mailand, Italien (Muller)

Fortbildung Sekundares Trauma (Kaspar)
BFM Plenartagung, Wrzburg (Kolb)

Fortbildungsveranstaltung fur Endokrino-
logie-Schwestern — ENDOfobi, Hannover
(Skatschkow)

XVI. Intensivkurs fur Klinische Endokrino-
logie der Deutschen Gesellschaft fur End-
okrinologie (DGE), Essen (Mdiller)

17. Jahrestagung der Sektion Neuro-
endokrinologie (SNE) der Deutschen
Gesellschaft fur Endokrinologie (DGE),
Gottingen (Postma, Muller)

Plenartagung des Verbands Leitender
Kinder- und Jugendarzte und Kinder-
chirurgen Deutschlands” (VLKKD), Berlin

GCP-Refresherkurs, Gesellschaft fur
Padiatrische Hamatologie und Onkologie,
Frankfurt (Muller, Kolb)

82. Wissenschaftliche Halbjahresta-
gung der Gesellschaft fur Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) Frank-
furt. (Muller, Kolb, Lindenthal)

Seminar fir Endokrinologie-Schwes-
tern und Arzthelferinnen, Hannover
(Skatschkow)

JA-PED 2013 - Jahrestagung der Deut-
schen Gesellschaft fur Kinderendokrinolo-
gie und —diabetologie (DGKED), Hannover
(Muller, Hoffmann)

26.11.13

03.12.13

Abschlusssymposium Forschungsprakti-
kum im longitudinalen Forschungspfad
(LFC), Oldenburg (Hoffmann, Adelmann,
Kltugel, Christians, Tantzen, Muller)

Treffen Netzwerk Langzeitnachsorge,
Hannover (Kaspar)

Besondere Ereignisse

14.05.13

06.06.13

26.06.13

ab Juli 2013

07.09.13

14.10.13

15.09.13

Regelm

1x/ Wo:
2x / Wo:

1x/ Wo
1x/ Wo:

alle 2 Wo.

alle 2 Wo:

alle 4 Wo:

1x / Jahr:
3x/ Jahr:

Schwester Ramona Tuchscheerer schlief3t
erfolgreich ihre Fachweiterbildung Onko-
logie ab

Graduation Ceremony University of
Maastricht, Erlangung des Master of
Healths Professions Education (MHPE)
(Wessel)

unsere Publikation erscheint in Nature
Rev Endocrinol

die ersten EMS-Studenten absolvieren ihr
Forschungspraktikum im Elisabeth-Kinder-
krankenhaus Klinikum Oldenburg

Jubildum 25 Jahre ,Hilfe fur krebskranke
Kinder Vechta e.\V.”

Schwester Janine Thiele beginnt ihre
Fachweiterbildung Onkologie an der Uni-
versitaren Bildungsakademie des Uniklini-
kums Hamburg Eppendorf

Jubilaum 25 Jahre Elternverein far krebs-
kranke Kinder und ihre Familien in Ostfries-
land und Umgebung e.V.

afdige Veranstaltungen:

Besprechung des Verbundteams
PadOnko Weser-Ems

Besprechung der Kraniophary-
neom-Arbeitsgruppe

Ambulanz-Besprechung

Besprechung Station 262 mit
psychosozialem Team

Interdisziplindre padiatrisch-
onkologische Konferenz

Sitzungen des Arztlichen
Direktoriums

Bereichskonferenz Padiatrische
Onkologie

Mitarbeitergesprache

Klinikkonferenz Elisabeth-
Kinderkrankenhaus
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Masterclass on Childhood Craniopharyngioma
21. Mai 2013, Utrecht, Niederlande

Auf Einladung der Veranstalter nahm Prof. Muller als Referent
an der Masterclass zum Thema kindliche Kraniopharyngeom
in Utrecht teil und referierte zu den Erfahrungen der Olden-
burger Arbeitsgruppe als Studienleitung der multizentrischen
Kraniopharyngeomstudie. Thema der Veranstaltung war zum
einen ein Update zum derzeitigen Stand von Diagnostik, The-
rapie und Nachsorge, aber auch die Besprechung von Per-
spektiven zur internationalen Kooperation auf dem Gebiet.

DEFHY-Meeting
31. Mai 2013, Marseille, Frankreich

Prof. Dr. Thierry Brue aus der Marseiller Arbeitsgruppe hatte
Herrn Prof. Mller eingeladen, im Rahmen der Jahrestagung der
Franzosischen Gruppe fir Seltene Erkrankungen und hypophy-
sare Fehlbildungen (DEFHY) von den Erfahrungen der bundes-
deutschen Kraniopharyngeomstudien zu berichten. Weitere Zu-
sammenarbeit bei zukUnftigen Projekten wurde vereinbart.

Treffen der franz6sischen Kraniopharyngeomgruppe
1.-2. Juni 2013, Paris, Frankreich

Vom 1. bis 2. Juni 2013 fand das Jahrestreffen der franzosi-
sche Selbsthilfegruppe der Kraniopharyngeompatienten in
Paris statt. Ca. 60 Teilnehmer aus allen teilen Frankreichs tra-
fen sich im Hospital Universite Robert-Debré, Paris, zum Er-
fahrungsaustausch. Prof. Maithé Tauber, Toulouse, und Del-
phine Zenaty, Paris, prasentierten aktuelle Ergebnisse zum
Thema Kraniopharyngeom und hypothalamischer Adipositas.
Prof. Muller nahm als Gast teil und stellte ebenfalls neue Er-
gebnisse der Oldenburger Studiengruppe vor. Das nachste
Treffen der franzdsischen Kraniopharyngeomgruppe wird in
Form eines Familienwochenendes vom 28 bis 29 Juni 2014
in Pont-Saint-Esprit in Stdfrankreich stattfinden.

95t Annual Meeting of the Endocrine Society & 13t Pituitary Congress 2013
10. bis 18. Juni 2013, San Francisco, CA, USA

Im Rahmen der Jahrestagung der Endocrine Society und des
Pituitary Congress trafen sich ca. 8000 Endokrinologen aus
aller Welt, um Erfahrungen und neue Ergebnisse auszutau-
schen. Die Oldenburger Arbeitsgruppe prasentierte insges-
amt 6 Poster und zwei Vortrage. Prof. Muller war von den
Veranstaltern der Endocrine Society eingeladen, im Rahmen
einer Meet-the-Professor-Session aktuelle Aspekte der Dia-
gnostik, Therapie und Nachsorge zu prasentieren und mit
den 300 Teilnehmern der Session zu diskutieren.
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16. Treffen der Kraniopharyngeomgruppe — WIR SIND DIE GRUPPE

13. bis 15. September 2013, Haus DUsse, Bad Sassendorf

Das 16. Treffen der Kraniopharyngeom-Selbsthilfegruppe
(13. bis 15. September 2013) in Haus Dusse, Bad Sassen-
dorf, wurde von 180 Teilnehmern aus Deutschland, Oster-
reich, Schweiz und Frankreich besucht und verlief ausge-
sprochen erfolgreich. Das Familientreffen wurde von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung veranstaltet und fachlich von
Prof. Dr. Hermann Muller, Studienzentrale KRANIOPHARYN-
GEOM 2000/ 2007, Oldenburg, geleitet.

Neueste Ergebnisse und kinftige Projekte der Studie KRA-
NIOPHARYNGEOM 2007 wurden von Prof. Dr. Hermann
Muller vorgestellt: Zwischen 2007 und 2013 wurden 151
neue Patienten in der multizentrischen Studie KRANIO-
PHARYNGEOM 2007 aufgenommen und prospektiv unter-
sucht. Die Prognose von Kindern und Jugendlichen mit Kra-
niopharyngeom wird durch erkrankungs- und therapiebe-
dingte Spatfolgen beeintrachtigt. Die radikale chirurgische
Resektion galt Uber Jahrzehnte als Therapie der Wahl. Aller-
dings drohen selbst bei Operation durch erfahrene neuro-
chirurgische Teams hypothalamische Lasionen. In einer aktuel-
len Untersuchung wurden der Grad der praoperativen hy-
pothalamischen Beteiligung, die operative Strategie, der
Resektionsgrad und der Grad chirurgischer hypothalamischer
Lasionen zwischen Patienten, die in KRANIOPHARYNGEOM
2000 (n=120; 2001- 2007) und KRANIOPHARYNGEOM 2007
(n=107; 2007- 2012) prospektiv erfasst wurden, verglichen.
Es bestanden keine Unterschiede hinsichtlich der praopera-
tiven hypothalamischen Beteiligung zwischen beiden Stu-
dienkollektiven. Die Intention zur radikalen Resektion war
hoher (p=0.01) bei Patienten, die 2001-2007 rekrutiert wur-
den (38%), im Vergleich zum Rekrutierungszeitraum 2007-
2012 (18%). Bei Risikopatienten, die praoperativ eine des
anteriorere/posteriore Beteiligung des Hypothalamus auf-
wiesen, resultierte im Rekrutierungszeitraum 2007-2012 eine
schonendere operative Vorgehensweise in einer hoheren
Rate von Patienten ohne operative Lasionen (35%) im Ver-
gleich zum Rekrutierungszeitraum 2001-2007 (13%). Die
ereignisfreie Uberlebensrate war in beiden Studien gleich.

A

Schlussfolgernd zeigt sich im Vergleich der Studien
KRANIOPHARYNGEOM 2000/2007 in den letzten 13
Jahren ein Trend hin zu weniger radikalen chirurgi-
schen Behandlungsstrategien mit Reduktion schwerer
hypothalamischer Lasionen. Das ereignisfreie Uberle-
ben war dadurch nicht beeintrachtigt. Bei Kraniopha-
ryngeomen mit hypothalamischer Beteiligung er-
scheint die radikale Resektion nicht empfehlenswert.

In einem Vortrag zum Thema ,, Die Hypophyse fallt aus
— Folgen und Therapiemdoglichkeiten” gelang es Prof.
Dr. JUrgen Bramswig, Universitatskinderklinik Mdn-
ster, in interaktiver Form die Fragen der Betroffenen
aufzugreifen und seine verstandlichen, praxisorien-
tierten Antworten zu einem fesselnden Uberblick zu-
sammenzufugen.

Herr Dr. Siegfried Sauter, Rehaklinik Tannheim, pra-
sentierte einen aktuellen Uberblick tiber Méglichkei-
ten der Rehabilitation und besondere Angebote sei-
nes Hauses.

Ein besonderer Themenschwerpunkt des Treffens be-
stand in der Vorstellung moderner radioonkologischer
Therapieverfahren. Herr Dr. Fabian Pohl, Klinik fir Ra-
dioonkologie, Universitat Regensburg schilderte das
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praktische, strahlentherapeutische Vorgehen, wie es in der
Studien KRANIOPHARYNGEOM 2007 bundesweit gehand-
habt wird. Herr Prof. Dr. Rolf-Dieter Kortmann, Klinik fir Ra-
dioonkologie Universitat Leipzig, fasste die bisherigen Stu-
dienerfahrungen und die Daten aus KRANIOPHARYNGEOM
2000 und den aktuellen Stand in KRANIOPHARYNGEOM
2007 zusammen. Frau PD Dr. Beate Timmermann, West-
deutsches Protonenzentrum Essen, erlauterte neue thera-
peutische Perspektiven der Protonentherapie.

Prof. Dr. Martin Schuhmann, Padiatrische Neurochirurgie,
Universitat Tubingen, erlauterte in einem fesselnden Vortrag
die Mdglichkeiten und Grenzen moderner neurochirurgi-
scher Behandlungsmdglichkeiten bei Kraniopharyngeom im
Kindes- und Jugendalter.

Gerald Bos, Ergotherapeut aus Wirzburg, erklarte verschie-
dene ,Stressqualitaten” und physiotherapeutische Maglich-
keiten zur Bewaltigung bzw. Einflussnahme.

In parallelen Workshops und Gesprachsrunden konnten die
Teilnehmer sich zu verschiedenen Themen informieren und
austauschen. In der Expertenrunde (Neurochirurgie: Prof.
Schuhmann, Tabingen; Strahlentherapie: Dr. Pohl, Regens-
burg, Prof. Dr. Kortmann, Leipzig; Frau PD Dr. Timmermann,
Essen; Endokrinologie: Prof. Mdller, Oldenburg; Prof. Dr.

Bramswig, Munster; Rehabilitation: Dr. Sauter, Tann-
heim, Psychosoziale Fragen: Gerald Bos, Wurzburg)
wurden Fragen der Betroffenen beantwortet.

Das 16. Treffen war wieder gekennzeichnet von einer
wunderbaren Atmosphére des Austauschs unter Be-
troffenen und zwischen behandelnden Arzten und Pa-
tienten & ihren Familien in der idealen Umgebung von
Haus DuUsse in Bad Sassendorf.

Das nachste, 17. Treffen der Kraniopharyngeom-
Gruppe wird

vom 5. bis 7. September 2014

wieder in Haus Dusse, Bad Sassendorf, stattfinden.

Themenschwerpunkte des Treffens 2014 werden
der Erfahrungsaustausch der Betroffenen und
psychosoziale Fragestellungen sein. Das vorlau-
fige Programm der Veranstaltung und die An-
meldungsunterlagen stehen ab Marz 2014 unter
www.kinderkrebsstiftung.de zur Verfligung.

52" Annual Meeting of the European Society for Pediatric Endocrinology

(ESPE 2013)
18. bis 22. September 2013, Mailand, Italien

Im Rahmen der Jahrestagung der Europaischen Gesellschaft
far Padiatrische Endokrinologie (ESPE) trafen sich ca. 4000
Kollegen, um neueste Ergebnisse auf dem Gebiet auszutau-
schen. Prof. Muller stellte die Ergebnisse der Oldenburger
Arbeitsgruppe im Rahmen von 4 Posterprasentationen vor.

ENDOfobi 2013 — Endokrinologische
fiir Pflegekrafte
25. Oktober 2013, Hannover

Schwester Kristina Skatschkow nahm an der endokrinologi-
schen Fortbildungsveranstaltung fiir Pflegekrafte am 25.10.2013
in Hannover teil. An zwei Tagen wurden interaktiv neue Er-
kenntnisse vermittelt und Erfahrungen ausgetauscht zu den
Themenbereichen: Ulrich Turner Syndrom, Kleinwuchsdia-
gnostik und Therapie).
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23. Nationaler Knochenmarktransplantations-Kongress Pflege

18.-20. September 2013, Klinikum Oldenburg

Der 23. Nationale KMT/SZT-Kongress Pflege fand vom 18. bis
20. September 2013 an Klinikum Oldenburg statt. Veran-
derte medizinische Entwicklungen stellen oftmals neue Her-
ausforderungen an die Pflege. Gibt es neue Leitlinien? Wie
hat die Pflege hierauf zu reagieren? Nach einer einleitenden
Vorstellung der , Oldenburger Gegebenheiten” wurde ge-
meinsam Uber neue Pflegekonzepte diskutiert. Themenschwer-
punkte waren Medizin, Pflege und psychosoziale Versor-
gung. Ausgewiesene Experten referierten zu neuen Er-
kenntnissen in den Bereichen Infusionsregimes, Graft-versus-
Host-Reaktionen, Fatigue-Syndrom und Selbstpflege. Beglei-
tet wurden die Fachvortrage von Erfahrungsberichten ehe-
maliger Patientinnen und Patienten nach Transplantation.

Herr Dr. Kolb gab einen Uberblick tiber Besonderheiten der
autologen Stammzelltransplantation bei Kindern in unter-
schiedlichen Altersstufen und Schwester Sonja Nuhsmann
referierte zu Herausforderungen an die Pflege in Bezug auf
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die Einbeziehung der Eltern wahrend der Autologen
Stammzelltransplantation (SZT).

Neben der fachlichen Seite wurden auch Ausschnitte
aus dem Oldenburger , Kulturleben” beim Come-to-
gether-Abend im Szenelokal , Der Schwan” am Stadt-
hafen und auf einem Abstecher zum Figurentheater
im Theater Laboratorium gezeigt.

XVI. Intensivkurs fiir Klinische Endokrinologie

6. November 2013, Essen

Prof. Muller gab auf Einladung der Deutschen Gesellschaft fur
Endokrinologie (DGE) und der lokalen Veranstalter (Frau Prof.
Dr. FUhrer, Essen) als Referent im Rahmen des Intensivkurses
einen Uberblick zu aktuellen Aspekten hinsichtlich Diagnostik,
Therapie und Nachsorge von Kraniopharyngeompatienten.

Gemeinsame kinderarztliche Fortbildungsveranstaltung der Kinderkliniken
Delmenhorst, Wilhelmshaven und Oldenburg

20. November 2013, Turbinenhaus/Nordwolle Delmenhorst

Die Diskussion um die Notwendigkeit der Gerinnungsdiag-
nostik vor der geplanten operativen Entfernung z.B. der Gau-
menmandeln oder Polypen ist ein immer wiederkehrendes
Thema auf vielen Kongressen. Obwohl zwischenzeitlich klare
Empfehlungen durch die Fachgesellschaften vorliegen, scheint
im Alltag doch die Angst vor forensischen Konsequenzen zu
Uberwiegen und die kleinen Patienten werden praoperativ
zur Ader gelassen.

Herr Dr. Wolfgang Eberl, Klinikum Braunschweig, hat zu die-
sem Thema umfangreiche Studien durchgefihrt und ver-
mittelte in einem mitreisenden Vortrag wie viel sensitiver eine
sorgfaltige Anamnese ist, um blutungsgeféhrdete Kinder zu
detektieren und diese dann einer Diagnostik zuzuftihren. Ein-

leitend prasentierte Frau Niekrens (Kinderklinik Del-
menhorst) einen interessanten Fall, und Frau Dr. Kath-
rin Dengler (Med. Labor Bremen) erlduterte wichtige
Fakten zur korrekten Durchfihrung von Gerinnungs-
diagnostik.
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82. Wissenschaftliche Halbjahrestagung der GPOH
21. bis 23. November 2013, Frankfurt a.M.

Die S3-Leitlinie zur endokrinologischen Nachsorge nach
Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter, die von Ver-
tretern der Fachgesellschaften Deutsche Gesellschaft fur Kin-
derendokrinologie und -diabetologie (DGKED) und Gesell-
schaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
und mit finanzieller Férderung durch die Deutsche Kinder-
krebsstiftung (DKKS) erstellt wurde, konnte von Dr. Denzer
im Rahmen der GPOH-Halbjahrestagung erstmals vorgestellt
werden. Prof. Muller war als Onkologe und Endokrinologe
in der Leitlinienkommission vertreten.

Seminar fiir Endokrinologie-Schwestern und Arzthelferinnen

22. November 2013, Hannover

Schwester Kristina Skatschkow besuchte am 22.11.2013 das
Seminar fur Endokrinologie-Schwestern und Arzthelferinnen
In Hannover. In einer interaktiven Schulung wurde eine Uber-
sicht Uber Standards und aktuelle Entwicklungen zu den The-
men Ulrich-Turner-Syndrom, Vitamin-D-Haushalt, syndro-
male Erkrankungen, und molekulare Diagnostik gegeben.

JA-PED 2013 — Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderendo-
krinologie und -diabetologie (DGKED)
23.-24. November 2013, Hannover

Frau Dr. Anika Hoffmann prasentierte auf der JAPED-Jahres-
tagung drei Poster zu den Themen: Diencephales Syndrom
als Primarmanifestation eines kindlichen Kraniopharynge-
oms, Essverhalten und Gewichtsentwicklung nach Kranio-
pharyngeom im Kindes- und Jugendalter.

17. Jahrestagung der Sektion Neuroendokrinologie der Deutschen
Gesellschaft fiir Endokrinologie (DGE)

30. November 2013, Gottingen

Prof. Miller und Frank Peter Postma, der als Groninger Stu-
dent seine Bachelor Arbeit in der Oldenburger Arbeitsgruppe
erarbeitete, beteiligten sich mit Beitragen an der Jahresta-
gung 2013 der Sektion Neuroendokrinologie der DGE im
Max Planck-Institut fir Experimentelle Medizin Go6ttingen.
Frank Peter Postma prasentierte die Ergebnisse seiner Unter-
suchung zum Essverhalten von Kraniopharyngeompatienten
im Rahmen eines Vortrags. Im Rahmen einer Posterprasen-
tation wurde vorgestellt, dass sich im Verlauf der letzten 12
Jahre eine Trend zu einer schonenderen neurochirurgischen
Behandlungsweise in Deutschland nachweisen lasst.
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Multidisziplindres Team zur Betreuung krebskranker Kinder

aus Weser-Ems

Die Qualitat der padiatrisch-onkologischen Behand-
lung wird entscheidend gepragt von der Kommuni-
kation und Kooperation eines engagierten, multidis-
ziplindren Teams bestehend aus Arzten, Pflegenden,
Mitarbeiterinnen im psychosozialen Bereich, in den
Instituten und Labors sowie Vertretern der Selbsthil-

Ines Buchholz
Gesundheits- und
Kinderkrankenpflegerin

Ines Buchholz wurde 1989 in Ol-
denburg geboren. Sie wuchs im
Landkreis auf und machte 2009
- ihr Abitur an der Graf-Anton-
GUnther-Schule in Oldenburg. Nach einem dreimonati-
gen Aufenthalt in den USA und einem freiwilligen Sozia-
len Jahr in der Kinderklinik Oldenburg begann sie in der
Kinderklinik Oldenburg im April 2010 ihre Ausbildung zur
Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin. Nach erfolg-
reich abgelegtem Examen arbeitet sie nun seit dem
1. April 2013 in der Ambulanz der Kinderklinik, u. a. in
der padiatrisch-onkologischen Ambulanz.

Lia Seibel
Auszubildende Medizinische
Fachangestellte

Lia Seibel ist seit 1. August 2011
als Auszubildende Medizinische
Fachangestellte im Klinikum OI-
denburg tatig. Wahrend ihrer
bisherigen Ausbildungszeit war sie bereits in den Berei-
chen Onkologie, Urologie und Endoskopie tatig. Derzeit
ist Lia in der padiatrisch-onkologischen Ambulanz im Eli-
sabeth-Kinderkrankenhaus tatig und lernt hier das weite
Spektrum der Erkrankungen sowie die besonderen Her-
ausforderungen hinsichtlich der psychosozialen Situation
der Patienten und ihrer Familien kennen.

fegruppen. Unsere Patienten und ihre Familien schat-
zen seit Jahren die hohe Kompetenz und personelle
Kontinuitat unseres Teams.

Wir méchten lhnen neue und verdiente Mitglieder
dieses Teams im Rahmen kurzer Portraits vorstellen.

llse Neelen
Ehrenamtliche Lotsin

Frau llse Neelen arbeitete bis
zum 65. Lebensjahr als Kinder-
krankenschwester auf der Sta-
tion 361 (Pneumologie). Seit dem
01.03.2013 ist sie als Lotsin in der Kinderklinik tatig.
,Wir sind 15 Lotsen und sind 1 — 2 x pro Woche fur 3 Stun-
den tatig. Das Angebot besteht seit 10 Jahren, seit Bestehen
der neuen Kinderklinik. Wir stehen in der Eingangshalle der
Kinderklinik und nehmen die Eltern mit ihren Kindern in Emp-
fang und bringen sie zu den Abteilungen, in denen sie einen
Termin haben. Die Eltern sind alle sehr dankbar dafdr, dass sie
nicht alleine gelassen werden. Durch das positive Feedback
macht die Tatigkeit sehr viel SpaB.”

Jasmin Hein
Gesundheits- und
Kinderkrankenpflegerin
Elisabeth-Kinderkranken-
haus, Klinikum Oldenburg

Jasmin Hein wurde 1987 in Ol-
denburg geboren, wo sie auch
aufwuchs. Nach dem Abitur im
Jahre 2007 verbrachte sie fast
zwei Jahre als Au-Pair in Boston, MA, USA. Von 2008 bis
2011 absolvierte sie erfolgreich ihre Ausbildung zur Ge-
sundheits- und Kinderkrankenpflegerin im Klinikum OI-
denburg. Nach ihrer Tatigkeit im Bereich Kinderonkolo-
gie im Klinikum Bremen Mitte von 2011 bis 2013 ist Jas-
min Hein seit April 2013 im padiatrisch-onkologischen
Bereich des Klinikums Oldenburg (Station 262) tatig.
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Schwester Janine Thiele
Gesundheits- und
Kinderkrankenpflegerin im
Elisabeth-Kinderkranken-
haus, Klinikum Oldenburg
und in Fachweiterbildung
Onkologie seit 2013

Schwester Janine Thiele wurde
1985 in Salzwedel geboren. Sie
wuchs in dem kleinen Ort JUbar in Sachsen-Anhalt auf
und besuchte dort die Grundschule. Nach dem Abitur ab-
solvierte sie mehrere Praktika im medizinischen Bereich
und begann dann im April 2007 die Ausbildung zur Ge-
sundheits- und Kinderkrankenpflegerin. Im Anschluss an
das Pflegeexamen arbeitet Sr. Janine Thiele fir ein halbes
Jahr in Hannover (MHH) auf der neonatologischen Inten-
sivstation. Seit Oktober 2010 ist sie im onkologischen und
kinderkardiologischen Bereich der Kinderklinik Oldenburg
tatig.

Schwester Janina Thiele hat am 14. Oktober 2013 ihre
Fachweiterbildung Onkologie an der Universitéren Bil-
dungsakademie des Uniklinikums Hamburg Eppendorf
begonnen.

Studenten im Forschungspraktikum
(LFC / European Medical School)

Sarah Adelmann, Stephanie Kltgel, Lucia Christians und
Cedric Tantzen haben im Jahr 2013 als erste Studierende
ihr Forschungspraktikum in der wissenschaftlichen Ar-
beitsgruppe des Elisabeth-Kinderkrankenhauses, Klinikum
Oldenburg, erfolgreich absolviert. Unter Anleitung von
Frau Dr. Dr. Anika Hoffmann wurden die Studierenden in
die Methoden wissenschaftlichen Arbeitens eingefuhrt.
Im Rahmen zwei kleiner Projekte wurden vorhandene Da-
ten der Kraniopharyngeom-Arbeitsgruppe hinsichtlich
neuer Fragestellungen ausgewertet. Die Praktika verliefen
ausgesprochen erfolgreich und die Ergebnisse wurden
von den Studierenden als Poster im Rahmen des Ab-
schlusssymposiums vorgestellt.

Anthe S. Sterkenburg
Studentin aus Groningen
im M3-Clerkship

Anthe Sterkenburg absolvierte
im Rahmen eines Forschungs-
aufenthaltes ihr M3-Clerkship in
der Oldenburger Arbeitsgruppe
und hat inzwischen ihre Mas-
terarbeit mit gutem Erfolg ab-
geschlossen. Die Arbeit erzielte eine gute Benotung (8
von 10 moglichen Punkten). Bislang publizierte sie die
Ergebnisse ihrer Arbeit in drei Veroffentlichungen als Erst-
autorin (siehe Literaturverzeichnis auf Seite 56). Weitere
Publikationen sind in Vorbereitung.

Isabel Schwablein
Studentin — European
Medical School (EMS)

Frau Isabel Schwablein absol-
viert derzeit den klinischen Teil
ihres Studiums der Humanme-
dizin an der UMCG, Groningen,
Niederlande, in den Oldenbur-
ger Kliniken. Frau Schwablein
trat an Prof. Mdller heran, um in ihrer klinischen Ausbil-
dung auch wissenschaftliche Aspekte zu integrieren. Seit
November 2013 ist Frau Schwablein im Rahmen eines
wissenschaftlichen Projektes in der Arbeitsgruppe tatig.
Sie untersucht, inwieweit die Bestimmung der zervikalen
Hautfaltendicke in kernspintomographischen Schadel-
untersuchungen einen diagnostischen Parameter zur Ein-
schatzung des Grades der Adipositas bei Kraniopharyn-
geompatienten darstellt.

Frank Peter Postma
Student aus Groningen

Frank Peter Postma studiert Humanmedizin am UMCG,
Universitat Groningen, Niederlande, und erarbeitete seine
Bachelorarbeit im Rahmen eines Studienaufenthalts vom
1.7.2013 bis 30.11.2013 in der Arbeitsgruppe in Olden-
burg. Frank Peter Postma untersuchte das Essverhalten
von 101 Patienten mit Kraniopharyngeom und verglich
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die Ergebnisse mit 85 Normalkontrollen. Erste Ergebnisse
wurden am 15. November 2013 im Max-Plank-Institut fur
Experimentell Medizin Géttingen im Rahmen der 17. Jah-
restagung der Sektion Neuroendokrinologie der Deut-
schen Gesellschaft far Endokrinologie (DGE) vorgestellt
und fanden groBe Aufmerksamkeit.

Lena Wurst
Studentin im
klinischen Praktikum

Frau Lena Wurst absolvierte als
erste Studentin an der Fakultat
fur Medizin und Gesundheits-
wissenschaften, der Carl von
Ossietzky Universitat Oldenburg
ihr klinisches Praktikum im pa-
diatrisch-onkologischen Bereich des Klinikums Oldenburg.
Frau Wurst nutze die kurze Zeit, um sich einen umfas-
senden Eindruck von der klinischen Arbeit in der Ambu-
lanz und im stationdren Bereich zu verschaffen. Sie be-
teiligte sich an der ambulanten Versorgung durch unser
mobiles Team im Verbund PadOnko Weser-Ems und ge-
wann Eindriicke hinsichtlich der wissenschaftlichen Ar-
beit in der Kraniopharyngeom-Arbeitsgruppe. Frau Wurst
wurde in ihrem Praktikum von Frau Dr. Anika Hoffmann
betreut.

Marion Taillefer
Besucherin aus Frankreich
in Bad Sassendorf

Dr. Philppe Salva besucht als Ver-
treter der franzosischen Kranio-
pharyngeom-Selbsthilfegruppe
schon traditionell die jahrlichen
Treffen in Bad Sassendorf. In
diesem Jahr war erstmals Frau Marion Taillefer als fran-
zosischer Gast zum Treffen der deutschen Selbsthilfe-
gruppe eingeladen. Marion ist als Bibliothekarin in Paris
tatig und in der franzdsischen Selbsthilfegruppe sehr ak-
tiv. Aufgrund enger familiarer Bindungen zu deutschen
Freunden und Bekannten erlernt sie schon frih die deut-
sche Sprache. Marion hat mit ihrer Teilnahme das Treffen
sehr bereichert hat. Sie nahm aktiv an Diskussionen und
nutze den Erfahrungsaustausch, um die Situation der Be-
troffenen in Frankreich darzustellen.

Sr. Christel Lamping

Schwester Christel war Uber 23
Jahre als Kinderkrankenschwes-
ter im Elisabeth-Kinderkranken-
haus tatig. Sie war eine wert-
volle und beliebte Mitarbeiterin,
die den Aufbau des stationaren
padiatrisch-onkologischen Be-
reichs im Klinikum Oldenburg mit ihrer Kraft und ihrem
engagierten und herzlichen Wesen von der ersten Stunde
an gepragt hat.

Christel Lamping wurde 1966 in Emstek geboren. Sie be-
suchte die Schule in Cloppenburg und schloss mit der
mittleren Reife ab. Von 1982 bis 1984 Berufsfachschule
— Landliche Hauswirtschaft in Cloppenburg. Von Sep-
tember 1984 bis Méarz 1985 Krankenhauspraktikum in
Greven bei Munster. Berufsausbildung zur Kinderkran-
kenschwester von 1985 bis 1988 im St. Franziskus Hos-
pital Munster. Berufliche Tatigkeit: 1988 Kinderkranken-
haus Detmold (Entbindungsstation, Intensivstation), 1989
bis 1989 Clemenshospital Munster (Schulkinderstation
mit Schwerpunkten Asthma bronchiale, Mukoviszidose).
Seit Juli 1990 war Schwester Christel im Elisabeth-Kin-
derkrankenhaus, Klinikum Oldenburg tatig. Im alten Kin-
derkrankenhaus an der Cloppenburger StraBe arbeitete
Schwester Christel auf Station K6 (Infektionsstation), in
der neuen Kinderklinik ist sie im onkologischen und kin-
derkardiologischen Bereich (Station 262) tatig. Schwester
Christel war EDV- und Datenschutzbeauftragte fir diesen
Bereich.

Nach langer und schwerer Krankheit verstarb Sr. Christel
am 25.11.2013. Wir haben eine wichtige Mitarbeiterin,
Freundin und Personlichkeit verloren, die groBen Anteil
am Erfolg und an der kollegialen und patientenfreund-
lichen Atmosphére des Bereichs hatte. Sie hat eine groBe
Licke hinterlassen. Wir vermissen Sr. Christel.

Jarumat Panraksa
Medizinische
Fachangestellte

Jarumat Panraksa absolvierte
N ihre Ausbildung zur Medizini-

schen Fachangestellten in der

Ambulanz der Kinderklinik. Ab

2014 wird sie das Team der
Ambulanz und des Schreibdienstes in der Kinderklinik
verstarken.
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Padiatrisch Onkologisches Zentrum Oldenburg

und Verbund PadOnko Weser-Ems

Regionale Versorgung im Rahmen einer Integrierten Versorgung

Madller HL, Onkologie Informationen 2013

Krebserkrankte Kinder und Jugendliche aus Weser-
Ems werden im pdadiatrisch-onkologischen Zentrum
Oldenburg betreut. Die Weser-Ems-Region befindet
sich im Nordwesten Niedersachsens. Auf einer Flache
von 15.000 Quadratkilometern leben 2,5 Millionen
Einwohner. Ca. 60 padiatrisch-onkologische Neuer-
krankungen werden pro Jahr an das Deutsche Kin-
derkrebsregister gemeldet. Die Behandlung der
Patienten erfolgt bundeseinheitlich nach standardi-
sierten Therapiekonzepten der Gesellschaft fir Padi-
atrische Onkologie und Hamatologie (GPOH). Die
enge Zusammenarbeit zwischen padiatrisch-onkolo-
gischem Zentrum Oldenburg und betreuenden Kin-
derarzten in Weser-Ems ist eine wichtige Vorausset-
zung zur Vermeidung lebensgefahrlicher Komplika-
tionen insbesondere in Behandlungsphasen, in denen
sich der Patient zuhause aufhélt. Die ambulante Be-
treuung stellt eine Belastung der Patienten und ihrer
Familien dar, insbesondere wenn groBe Entfernungen
Uberwunden werden missen, um das Behandlungs-
zentrum in Oldenburg zu erreichen. Dies ist aufgrund
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Hintergrund

Am Deutschen Kinderkrebsregister (DKKR) werden seit
1980 Kinder und Jugendliche mit onkologischen Erkran-
kungen bundesweit mit hoher Vollzéhligkeit der Erfas-
sung registriert. Wie im Jahresbericht 2011 des DKKR [1]
ausgewiesen, wurden von 2001 bis 2010 aus Weser-Ems
620 Kinder und Jugendliche mit onkologischen Erkran-
kungen gemeldet. 35% aller Kinder und Jugendlichen
mit onkologischen Erkrankungen in Niedersachsen stam-
men aus dem Weser-Ems-Gebiet. Die gemeldete Patien-
tenzahl aus dem Einzugsgebiet Weser-Ems Uberstieg da-
mit bei weitem die Zahl der Patienten, die mit Wohnsitz
im Land Hamburg (n=329), im Land Bremen (n=123) und
im ehemaligen Regierungsbezirk Hannover (n=469) zum
Zeitpunkt der Diagnose gemeldet wurden.

PAD-ONKO
WESER-EMS

Das Team PadOnko (v.l.: Gardewin, Liker, Bonse, Muller).

der Flachenausdehnung in Weser-Ems ein therapiere-
levanter Faktor. Die Koordination der regionalen Be-
treuung im Rahmen einer Vereinbarung zur Integrier-
ten Versorgung im Verbund PadOnko Weser-Ems er-
maoglicht seit 2007 eine wohnortnahe Betreuung der
betroffenen Patienten aus Weser-Ems und sichert die
Qualitatsstandards und familienfreundliche Durch-
fuhrbarkeit der onkologischen Therapie.
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Padiatrisch-onkologisches Zentrum Oldenburg

Seit 2001 werden Kinder und Jugendliche mit onkologi-
schen Erkrankungen stationar im Zentrum ftr Kinder- und
Jugendmedizin, Klinikum Oldenburg, betreut. AuBer der
allogenen Knochenmarktransplantation werden alle dia-
gnostischen und therapeutischen Behandlungsoptionen
in einem multidisziplindren Kontext angeboten. Funf
Facharzte mit padiatrisch-onkologischer Fachweiterbil-
dung betreuen die Patienten im stationaren Bereich einer
modernen, patientengerecht gestalteten Klinik, die im
Jahr 2004 bezogen wurde. Aufgrund groBzlgiger Unter-
sttzung durch die Selbsthilfegruppen im Verbund Pad-
Onko Weser-Ems erfolgt die intensive psychosoziale
Betreuung durch eine Heilpadagogin, Sozialarbeiterin,
Kunsttherapeutin, Musiktherapeutin, Klinikclowns und
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Puppenspielerinnen. Traditionell besteht eine enge Ko-
operation zwischen den padiatrisch-onkologisch tatigen
Kollegen in Weser-Ems mit dem Zentrum in Oldenburg.
Seit 2007 ist die padiatrische Onkologie Oldenburg als
Padiatrisch Onkologisches Zentrum nach den G-BA-Kri-
terien anerkannt. Seit 2012 ist das Padiatrisch Onkologi-
sche Zentrum Oldenburg Bestandteil der European Me-
dical School Oldenburg-Groningen (EMS).

Verbund PadOnko Weser-Ems

Zur regionalen Koordination der padiatrisch-onkologi-
schen Betreuung in Weser-Ems griindete sich im Novem-
ber 2001 der Verbund PadOnko Weser-Ems [2-4]. Mit-
glieder im Verbund PadOnko sind die Kinderklinken / Kin-
derabteilungen in Aurich, Emden, Delmenhorst, Leer, Lin-
gen, Meppen, Nordhorn, Oldenburg, Papenburg, Vechta
und Wilhelmshaven. Wahrend noch im Jahr 2000 nur 3%
der an das DKKR gemeldeten Patienten aus Weser-Ems
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Abbildung 1: Herkunft (Landkreise) der 535 Patienten (Alter <18
Jahre), die von September 2001 bis Juni 2013 im Verbund PadOnko
Weser-Ems behandelt wurden.

auch in der Region behandelt wurden, hat sich der An-
teil der im Verbund betreuten Patienten aus Weser-Ems
in den folgenden Jahren gesteigert: 2001: 20%; 2002:
49%; 2003: 50%; 2004: 51%; 2005: 50%; 2006: 57%;
2007:50%; 2008: 63%; 2009: 67 % (Quelle: DKKR). Ab-
bildung 1 illustriert die Herkunft der 535 zwischen Sep-
tember 2001 und Juni 2013 im Verbund PadOnko We-
ser-Ems betreuten Patienten.

Regionale Betreuung im Verbund

Seit Inkrafttreten des G-BA-Beschlusses vom 01.01.2007
ist die stationare Behandlung der Patienten im Verbund
nur noch im Padiatrisch Onkologischen Zentrum, Klinikum
Oldenburg, maéglich. Zur Sicherung der entsprechenden
Qualitatsstandards in der ambulanten Therapie wurde zwi-
schen dem Verbund und den zustandigen Kostentragern
am 1.10.2007 eine Vereinbarung zur Integrierten Versor-
gung (IV) padiatrisch-onkologischer Patienten in Weser-
Ems geschlossen. Zwolf KV-ermdchtigte Padiater mit
hamatologisch-onkologischer Erfahrung aus 11 Kinder-
kliniken oder Kinderabteilungen und 11 niedergelassene
internistische Onkologen in 5 onkologischen Schwer-
punktpraxen sind der IV-Vereinbarung beigetreten.

Vermeidung stationarer Kurzzeit-Aufenthalte

Die Eltern sind angewiesen, ihr Kind bei Verdacht auf eine
Infektion umgehend in einer der Verbundkliniken vorzu-
stellen. Bei Verdacht auf Vorliegen einer septischen Kom-
plikation bzw. fehlender Transportfahigkeit, wird die The-
rapie nach Rucksprache mit dem Zentrum in der Ver-
bundklinik eingeleitet.

Ein internes Benchmarking ergab eine Reduktion von
kurzzeitigen, stationdren Aufenthalten (<48 Stunden) im
Padiatrisch Onkologischen Zentrum Oldenburg nach Eta-
blierung des Verbundnetzwerkes im Vergleich zur Zeit vor
Etablierung des Verbundes (Tabelle 1). Auch ein externes
Benchmarking zwischen Verbund und einem niedersach-

[ e s e e s
41 54 67 45 56

An das Kinderkrebsregister 51
gemeldete Patienten / Jahr

1 Tag (stationire Aufnahme) /J 419 284 318 395 329
2 Tage (stationdre Aufnahme) /J 63 162 85 53 52
Kurzzeitaufenthalte (Summe /J) 482 446 403 448 381

Anzahl Kurzzeitaufenthalte /) base- -36 -79 -34  -101
(Differenz zur Baseline 2004) line

Anzahl Kurzzeitaufenthalte / J base- -8% -16% -7% -21%
Differenz zur Baseline 2004 (%) line

Kurzzeitaufenthalte / J 8.2 10.9 7.5 6.7 8.4
bezogen auf Meldezahl (absolut)

Differenz zur Baseline 2004 base- +24% -9% -22% +3%
bezogen auf Meldezahl / J (%) line

Tabelle 1: Kurzzeitige stationdre Aufenthalte (<48 Std) im Padia-
trisch Onkologischen Zentrum Oldenburg vor und nach Einfiihrung
der hauslichen Mitbetreuung im Verbund im Jahr 2005.

365
56
421
-61

-13%

7.5

-9%
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sischen kinderonkologischen Zentrum vergleichbarer
GroBe, das von der AOK Niedersachsen durchgefihrt
wurde, bestatigte die Reduktion der stationaren Kurz-
aufenthalte fur die im Verbund betreuten Patienten.

Behandlungsqualitat - Komplikationen

Ein interner Vergleich der Infektionsraten (Katheterinfek-
tion, Sepsis) ergab eine Reduktion der Infektionsrate pro
Patient im Vergleich zur Ausgangssituation im Jahr 2004.
Unterschiede hinsichtlich der Anzahl der Todesfélle und
der therapiebedingten Todesfalle waren zwischen den
Zeitraumen 2001-2004 und 2005-2009 nicht feststellbar
[2001-2004: 146 gemeldete Patienten; 14 Todesfalle
(9.6%); 2 von 14 (14%) therapiebedingte Todesfalle.
2005-2009: 256 gemeldete Patienten; 42 Todesfalle
(16.4%); 3 von 42 (7%) therapiebedingte Todesfalle].

Informationsiibermittlung im Verbund

Durch ein System zur Digitalisierung von mikroskopischen
Ausstrichpraparaten und radiologischen Bildern sowie zur
Internet-gestiitzten Ubermittlung wird die Referenzbeur-
teilung erleichtert und der Therapiebeginn beschleunigt.
Die Anschaffung (11 Terminals in Weser-Ems-Kliniken) er-
folgte im Mai 2006 mit Férderung durch die Deutsche
José Carreras Leukamie-Stiftung e.V..

Der Verbund PadOnko Weser-Ems wurde von SAP auf der
CEBIT 2012 als erfolgreiches Modellprojekt zur ambulan-
ten Versorgung padiatrisch-onkologischer Patienten im
Rahmen einer Integrierten Versorgung vorgestellt. Es ist
geplant, ein Softwareprodukt zur elektronischen Abbil-
dung und Leistungserfassung im Bereich Integrierte Ver-
sorgung im Verbund PadOnko zu pilotisieren.

Hausliche Mitbetreuung durch mobiles Verbundteam
Seit 2005 besucht ein mobiles Team die Familien zuhause
und verrichtet Katheterspulungen, Verbandwechsel und
Blutentnahmen. Das mobile Team besteht aus zwei Kin-
derkrankenschwestern, die mit je einer halben Stelle im

Nicole Haferkamp zéhlt zu dem mobilen Betreuungsteam, das ein wich-
tiger Teil des Modellprojekts zur ambulanten Versorgung padiatrisch-
onkologischer Patienten im Raum Weser-Ems ist.

Abbildung 2: Hausliche Spulung des Broviak-Katheters und Blut-
entnahme durch Kinderkrankenschwester im mobilen Verbundteam.

Verbundteam tatig sind und im wdchentlichen Wechsel
die Patienten auch im stationaren Umfeld betreuen.
Durch die hausliche Versorgung konnten den Familien
2400 Besuche in der Oldenburger Ambulanz erspart wer-
den, fur die Fahrten tGber 245.000 km hatten zurtickge-
legt werden mussen (Stand Juni 2013). Im Rahmen der
hauslichen Versorgung wurden 2196 Katheterspilungen,
2167 Blutentnahmen und 1593 Verbandwechsel durch-
gefuhrt (Abbildung 2).

Einheitliche Pflegestandards

Um Irritationen der Betroffenen durch unterschiedliche
Vorgehensweisen hinsichtlich der pflegerischen Versor-
gung zu vermeiden, wurden seit 2001 einheitliche Pfle-
gestandards erarbeitet, deren Aktualitat im Rahmen re-
gelmaBiger Treffen von Vertretern aus der Pflege der Ver-
bundkliniken (AG-Pflege) gewahrleistet wird.

Ambulante hausliche Familien-Psychotherapie

Mit finanzieller Untersttitzung durch die Selbsthilfegruppen
in Weser-Ems wurde ein hduslicher psychotherapeutischer
Dienst aufgebaut. Seit Oktober 2003 wurden insgesamt 47
betroffene Familien im Rahmen von Hausbesuchen psycho-
therapeutisch (867 Stunden; durchschnittlich 18 Std. pro
betreuter Familie) betreut. Das Angebot entlastete die Fa-
milien, die pflegenden Angehdrigen und insbesondere die
Geschwisterkinder der Patienten.

Uberleitung in internistische Weiterbetreuung

Mit Erreichen des Erwachsenenalters ergibt sich fur die Pa-
tienten die rechtliche Notwendigkeit der Weiterbetreu-
ung durch internistische Kollegen. Dieser Ubergang nach
jahrelanger padiatrischer Betreuung stellt die Betroffenen
haufig vor eine groBe Belastung. Die ambulante Betreu-
ung im Verbund erfolgt daher schon friihzeitig unter Be-
teiligung derjenigen internistischen Verbundpartner, die
den Patienten nach Erreichen des Erwachsenenalters wei-
ter betreuen. Fiir 85 von 396 Patienten wurde diese Uber-
leitung bislang gebahnt.
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Akzeptanz der Verbundangebote und
Lebensqualitat im Verbund

Neben einer Reduktion von Anfahrtswegen und Fahrt-
kosten lieB sich durch die hausliche Mitbetreuung im Ver-
bund auch die Lebensqualitat der Betroffenen steigern.
Zur Evaluation der Akzeptanz unseres Angebotes wurde
ein selbst entwickelter Fragebogen an 99 Betroffene (76
Sorgeberechtigte, 23 Patienten >10 Jahre) verschickt. Der
anonyme Rucklauf lag bei 75% (55 Sorgeberechtigte, 19
Patienten). 70 Befragte gaben an, in der onkologischen
Ambulanz der Oldenburger Kinderklinik mitbetreut zu
werden, 30 in einer der Verbundkliniken, und 41 zu Hause
vom mobilen Verbundteam. Die Ergebnisse spiegeln eine
hohe Zufriedenheit insbesondere mit der Betreuung durch
das mobile Verbundteam wider (Abbildung 3). Die wohn-
ortnahe Mitbetreuung in den Verbundkliniken wird als
psychische und koérperliche Entlastung empfunden. Trotz
der intensiven Einblicke in die hausliche Situation der Fa-
milien empfinden die Befragten die hausliche Versorgung
durch das mobile Team dabei nicht als Verletzung ihrer Pri-
vatsphare.

1
Eingriff in Privatsphare

hausl. Versorgt\mg hilfreich
Anleitung Selb.‘stversorgung
geniigend Zeit ‘ﬁjr Gesprache
Fragenkldrung ‘vor Ort

tel. Kldrung offener Fragen

Problembewaltigung
|

-2 -1 0 1 2
gar nicht sehr

Abbildung 3: Ergebnisse einer Umfrage zu Akzeptanz und Lebens-
qualitat der im Verbund PadOnko Weser-Ems betreuten Patienten.

Finanzierung

Im Anschluss an die Férderung durch die Deutsche José Car-
reras Leukamie-Stiftung (DJCLS H05/03) erfolgt die Pro-
jektfinanzierung seit 1. Oktober 2007 im Rahmen einer Ver-
einbarung zur Integrierten Versorgung (IV). Die Finanzkal-
kulation der IV-Quartalspauschale (700 Euro / Patient)
orientierte sich an den Personalkosten der etablierten Ver-
bundstrukturen (Vollzeitstellen fur Arzt, Kinderkranken-
schwester, Dokumentarin). Darlber hinaus wurde mit den
Krankenkassen eine zusatzliche Quartalspauschale (70.00
Euro / Patient) fir die betreuenden Kollegen in KV-Erméch-
tigung/internistisch-onkologischer Praxis ausgehandelt.

Wissenschaftliche Arbeit

An der Klinik ftr Allgemeine Kinderheilkunde, Hamato-
logie/Onkologie, Klinikum Oldenburg, befindet sich die
Studienzentrale der Kraniopharyngeomstudien der GPOH
(Studienleiter: H. Muller; www.kraniopharyngeom.net).
Eine Auswertung des Projektes ,Verbund PadOnko We-
ser-Ems” im Rahmen des Forschungsschwerpunktes ,, Ver-
sorgungsforschung” der European Medical School OI-
denburg-Groningen (EMS) ist geplant.

Fazit

Wir schlussfolgern, dass die Betreuung im Padiatrisch
Onkologischen Zentrum Oldenburg und im Verbund Pad-
Onko Weser-Ems den betroffenen Familien eine Verbes-
serung ihrer Lebensqualitat durch Sicherung der Behand-
lungsqualitat, durch Koordination der regionalen Betreu-
ung, Nachsorge und Rehabilitation sowie durch eine
Reduktion von Fahrtkosten und kurzzeitigen stationdren
Aufenthalten bietet. Aufgrund regelmaBiger qualitatssi-
chernder MaBnahmen, erfolgreicher Benchmarking-Er-
gebnisse und der hohen Akzeptanz von Seiten der Fami-
lien gelang es, das erfolgreiche Modellprojekt ,Verbund
PadOnko Weser-Ems” in eine Regelfinanzierung durch
die Kostentrager zu Uberfuhren (IV). Die Netzwerkstruk-
tur versetzt alle Beteiligte in eine ,Win-win-Situation”.
Gesundheitspolitisch verfolgt der Verbund PadOnko We-
ser-Ems das Ziel, bei zunehmender Zentrierung medizini-
scher Spezialangebote die regionale Infrastruktur zur
wohnortnahen Versorgung zu starken. Eine Ubertragung
der Strukturen im Verbund PadOnko Weser-Ems als Mo-
dellprojekt fur ambulante Versorgung auf andere medi-
zinische Bereiche und Regionen erscheint méglich und
sinnvoll.
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KLASSE bewahren!

Nl

Frau Dr. Anika Hoffmann beantwortet im Rahmen von Schulbesuchen
Fragen von Schilern zum Thema Krebs.

Eine Krebserkrankung bedeutet fir Schiler nicht nur, dass
sie tber Monate nicht mehr am Unterricht teilnehmen kon-
nen, sondern fuhrt auch zu einer schweren Beeintrachti-
gung ihrer sozialen Netze. Der Kontakt zur gleichaltrigen
Bezugsgruppe ist aus gesundheitlichen Griinden einge-
schrankt. Der Verlust der Klassengemeinschaft wird als
deutliche Beeintrachtigung der Lebensqualitat empfunden.
Den Klassenkameraden fehlen demgegentber oft Infor-
mationen zu Erkrankung, Behandlung und Zustand ihres
Mitschdlers. Dieses Informationsdefizit verursacht Unsi-
cherheit und erschwert eine Kontaktaufnahme und Kom-
munikation mit dem Patienten in der Klinik und zu Hause.
Das Projekt , KLASSE bewahren” soll helfen Vorurteile zu
verhindern, Barrieren abzubauen und die psychische Be-
lastung krebserkrankter Schuler zu verringern.

Im Verbund PadOnko Weser-Ems wurde mit Unterstit-
zung durch die Jose Carreras-Leukamiestiftung im Jahr
2007 ein Kommunikationssystem zur Ubermittlung von
Befunden etabliert.

Die Besonderheit des Projektes , KLASSE bewahren” besteht
darin, dass mégliche Kommunikationsbarrieren der Teilneh-
mer im Rahmen des eingereichten eHealth-Projektes be-
rlcksichtigt werden. In Anbetracht einer Krebserkrankung
besteht trotz der Verfligbarkeit der modernen Kommuni-
kationsmdglichkeiten eine hohe Schwelle, in den Dialog mit
dem Betroffenen einzutreten. , KLASSE bewahren” schafft
die Voraussetzungen zum Einsatz von eHealth Techniken
und pflegt die Kommunikation zwischen krebserkrankten
Schilern und ihrer Bezugsgruppe, der Schulklasse.

1_(LA/SSE pewahren!

Schulische Integration
krebserkrankrﬁr Scl
im Verbund P&dOn

hiiler
ko Weser-Ems

In der vor Projektbeginn
erfolgten Baseline-Befra-
gung wurden ehemalige
Patienten und Eltern im
Verbund PadOnko Weser-
Ems zu ihren Erfahrungen
hinsichtlich der Schulsitua-
tion wahrend der Therapie
befragt. Die Frage, ob das
Projekt ,KLASSE bewah-
ren!” insgesamt als sinnvoll
erachtet wird, beantworte-
ten 93,8% der Eltern (n=30)
und 86,5 % der Patienten
Uber 10 Jahre (n=35) mit ja.
Den arztlichen Schulbesuch zu Beginn der Therapie fanden
79,5% der Patienten und 83% der Eltern gut, den Schul-
besuch nach Ende der Therapie 54,3% der Patienten und
83,3% der Eltern. Das Angebot zur Bereitstellung und
Unterstitzung der Kommunikation mit der Schulklasse
Uber das Internet fanden 68,5% der Patienten und 86,3%
der Eltern sinnvoll.

Im Schuljahr 2012/2013 erfolgten 11 Schulbesuche an 7
Grundschulen, 2 Gymnasien, 1 Realschule und einer inte-
grierten Gesamtschule in Lohne, Cloppenburg, Aurich, Pa-
penburg, Landkreis Leer, Elsfleth und Gemeinde Stadland.
Der Zeitaufwand pro Patient betrug jeweils eine Stunde
Informationsgesprach, sowie Anfahrt und Vorbereitung.
Beim Schulbesuch wurden mit dem jeweiligen Klassenleh-
rer die Moglichkeiten zur Kommunikation mit dem Pa-
tienten Uber das Internet besprochen und individuell an
die aktuelle Situation angepasst. Es zeigte sich, dass durch
eine gute Aufklarung der Mitschuiler zu Beginn der Thera-
pie ein Angst- und vorurteils-freier Kontakt zum Patienten
wahrend der weiteren Therapie mit den Moglichkeiten des
Internets selbstverstandlich wird. Von den aktuell betreu-
ten Patienten, Eltern und Klassenlehrern wird die Integra-
tion in den Klassenverband trotz schulischer Fehlzeiten der-
zeit als ausgesprochen gut empfunden.

Somit konnte eine deutliche Verbesserung der schulischen
Integration krebskranker Schuler im Verbund PadOnko
Weser-Ems, erreicht werden, die Akzeptanz des Projekts
bei Patienten, Eltern und Lehrern ist hoch, auch die Lan-
desschulbehorde unterstiitzt das Projekt.

CBINIKUM

PAD-ONKD
WESER-EMS

Das Projekt ,, KLASSE bewahren” wird durch projekt-
bezogene Spenden geférdert von: ,n-21", Hanno-
ver; Pischel-Stiftung, Oldenburg; Radecker-Stiftung,
Varel; KluBmann-Stiftung, Oldenburg; VIEROL AG,
Oldenburg.

OLDENBURG

/\
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Psychomotorische Entwicklungsforderung und Familienbegleitung fiir Kinder
mit chronischen und progredienten Erkrankungen

JP Dr. Britta Gebhard und Marianne Irmler, Ambulatorium fir ReHabilitation der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Im August 2013 startete am Ambulatorium fir ReHabili-
tation der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg ein
Projekt zur familienorientierten psychomotorischen Ent-
wicklungsforderung fiir Kinder mit chronischen und pro-
gredienten Erkrankungen.

Das Projektziel ist zum einen die Etablierung des Ambu-
latoriums fur ReHabilitation als Anlaufstelle fur Familien
und ihrer Kinder mit chronischen und/oder progredienten
Erkrankungen. Zum anderen soll spezifisch psychomoto-
rische Forderung fur Kinder mit chronischen und/oder
progredienten Erkrankungen in inklusiven Gruppen er-
moglicht und im Rahmen einer engen Familienorientie-
rung organisiert werden.

Nach ersten Kooperationsgesprachen mit lokalen Institu-
tionen, konnten am 4.11. und 10.11.2013 zwei unver-
bindliche Schnuppertermine fiir interessierte Familien statt-
finden. Insgesamt nahmen an diesen Terminen vier Fa-
milien teil. Ab dem 18.11.2013 startete eine erste Gruppe
zur familienorientierten psychomotorischen Férderung.
Diese findet bis Ende Januar regelmaBig montags von
16:00-17:00 Uhr in den Raumlichkeiten des Ambulatori-
ums fur ReHabilitation der C. v. O. Universitat Oldenburg
statt. Es nehmen bislang zwei Familien teil. Das Projekt
wird in 2014 fortgesetzt und es sollen weitere Gruppen
zur psychomotorischen Férderung gebildet werden.

Fischer mit Herz

Nordwest-Zeitung vom 20. Dezember 2013

Ein Herz fur Kinder be-
wiesen Verbandsjugend-
leiter Uwe Berding und
Vizeprasident Heinz GraB-
ner vom Landesfischerei-
verband Weser-Ems. Sie
Ubergaben einen Scheck
Uber 3000 Euro an Dr. Pia
Winter von der Elternini-
tiative krebskranker Kin-
der Oldenburg. Die ge-
spendete Summe setzt
sich wie folgt zusammen:
1500 Euro kamen beim
Tag der Regionen auf dem
Hoffest der Teichwirt-

Spendenibergabe (v. li.: Uwe Berding, Pia Winter, Heinz GraBner)

OSSIETZKY
universitat|OLDENBURG

Hierzu kdnnen sich interessierte Familien gerne direkt mit
uns in Verbindung setzen. Das Projekt wird aus Stif-
tungsgeldern finanziert. Auf die Familien kommen keine
Kosten fur eine Teilnahme zu.

Juniorprof. Dr. Britta Gebhard
und Dipl. Rehapad. Marianne Irmler
Tel. 0441-798-2951
Email: marianne.irmler@uni-oldenburg.de

schaft in Ahlhorn zusam-
men: 1000 Euro wurden
durch den Verkauf von
Fischfrikadellen und ein-
gelegter Brasse durch den
Landesfischereiverband
Weser-Ems eingenommen
und 500 Euro Spenden
von Ausstellern kamen
hinzu. Die andere Halfte
der Spende wurde bei
den Fischereiprifungen
und den Jugendveran-
staltungen des Landesfi-
schereiverbandes Weser-
Ems gesammelt.

Foto: NWZ Oldenburg
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Zeit fiir Geschwister bei der
Elterninitiative krebskranker Kinder

Frauke Ebeling-Rudolph

Im Jahr 2013 nahmen
10 Kinder am monat-
lichen Treff des Projek-
tes , Geschwisterzeit”
der Elterninitiative teil.
Im Blro ganz nah der \ 3
Kinderklinik konnte ge- . bR
spielt, gebastelt und : 'é
musiziert werden und ‘ \
natdrlich so ,ganz ne-
benbei” oder auch in
Gesprachsrunden Gber
die eigene Situation
gesprochen werden.
Allein das Zusammen-
sein ist schon eine Star-
kung der eigenen (Ge-
schwister-) Rolle und

-

schon 3 ganztagige Ge-
schwisterseminare statt-
finden kdénnen, die auch
von Familien aus der
weiteren Umgebung ge-
nutzt wurden. Zu The-
men wie ,Ich bin Teil
des Ganzen — meine
Rolle in der Familie”
fanden Gesprachsrun-
den statt und gestalte-
rische Arbeit mit ver-
schiedenen Materialien
machte eine Aufarbei-
tung maoglich.

Die Kinder und Eltern
bestatigen, dass die
Geschwisterangebote

die kreativen Angebote  Treffen zum Projekt , Geschwisterzeit” die Familien in der
wurden zum eigenen neuen Lebenssituation
Ausdruck genutzt. Auch schwere Themen wie Transplan-  sehr unterstitzt haben. Nach einem Jahr konnten viele der
tation, Angste und Tod standen im Mittelpunkt. Geschwister ihren selbst gestalteten Hocker mit

Besondere Aktionen der Gruppe waren ein Besuch beim  nach Hause nehmen, weil sie Platz machen

Kindermusikfestival, ein selbstgestalteter Zirkusnachmit-  fiir neue Kinder. Nun entwickelt sich ftir ‘édekmb%‘%
tag in einem Zirkuszelt und ein ,Angelausflug” an der die ,Alten” eine bunte Angebotsreihe, 5{? ’é,
Thiilsfelder Talsperre. dieim Jahr verteilt stattfinden wird—und £ § ma T
Die Kirchengemeinde Bummerstede stellt der Elterniniti-  die ,Neuen” malen schon fleiBig an ih- % 22 {,,Q
ative ihr Gemeindezentrum zur Verfigung — dort haben  ren Hockern. (benburq":\'

Muttermilch enthalt alle wichtigen Stoffe

Risikofaktoren in Schwangerschaft begrenzen — Kein Nikotin

Klaus Hilkmann, Nordwest-Zeitung vom 24.12.2013

Nikotin, Drogen, UbermaBiger Alkoholkonsum und die
Einnahme bestimmter Medikamente sollten wahrend
der Schwangerschaft tabu sein, weil die darin enthal-
tenen Schadstoffe in den Blutkreislauf der Mutter ge-
raten und Uber diesen Weg direkt auf das ungeborene
Kind Ubertragen werden. Negative Auswirkungen auf
das heranwachsende Kind kénnen auch akute Erkran-
kungen oder Fehlbildungen der Gebarmutter und viele

Infektionserkrankungen haben. Das Gleiche gilt ftr
viele chronische Erkrankungen wie Diabetes und
Durchblutungsstérungen. Betroffene Frauen sollten die
Risikofaktoren so weit wie moglich begrenzen.

Stillen ist in den ersten sechs Monaten nach der Ge-
burt die naturlichste und gestindeste Form der Ernah-
rung fur den Saugling, betont Prof. Dr. Hermann Mil-
ler: , Die Muttermilch enthalt nicht nur alle lebens-
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wichtigen Nahrstoffe und Kalorien, sondern auch viele
andere wichtige Bestandteile wie etwa Abwehrstoffe
und Hormone, die das Kind zum Wachsen und Ge-
deihen braucht.” Wie lange das Stillen beibehalten
wird, sollte die Mutter zusammen mit dem Kinderarzt
entscheiden. Meistens wird ungeféhr nach dem sech-
sten Lebensmonat langsam mit dem ZufUttern von Brei
begonnen. Ziel sei stets, damit die Versorgung des
Kleinkinds mit den fur die kérperliche und geistige Ent-
wicklung bendétigten EiweiBen, Nahrstoffen und Spu-
renelementen zu optimieren.

aus dem Wimmelbuch der Station 262

Spende der Oberschule Varel

Nordwest-Zeitung vom 15. Januar 2013

Mit viel FleiB hatten die Schulerinnen und Schiler der
Oberschule Varel im vergangen Jahr unter Leitung von
Sarah Liling einen Weihnachtsbasar vorbereitet. ,,An

Projekttagen wurde ge-
bastelt, Theaterstlicke
wurden einstudiert und
die Musikklasse hatte
eine CD selbst aufge-
nommen” erzahlt Schul-
leiterin Irmgard Schlager.
Die Vorfreude auf den
Basar wurde einen Tag
vorher durch den Tod ei-
ner Schilerin getribt.
Den Jugendlichen wiirde
nun wohl ein fréohlicher
Markt schwerfallen. Eine
spontane Anregung der
Schuler, den Erlos des Ba-
sars dem Krankenhaus
zu widmen, fand bei al-

len Zustimmung. Die Krankheit der Schilerin begleitete
den Schulalltag eine langere Zeit. ,,Das hat alle sehr

Spende fur den Elternverein krebskranker Kinder: Sarah Luling,
Fatima, Pia Winter und Irmgard Schlager freuen sich tGber den
guten Verwendungszweck des gespendeten Geldes (von links).

Gosta Berwing Christoph Koopmeiners

mitgenommen”, berichtete ihre beste Freundin Fatima.
Einem Klinikaufenthalt folgte ein halbjahriger Haus-
unterricht, nach einer Besserung konnte sie wieder die

Schule besuchen und so-
gar an der Klassenfahrt
teilnehmen. Dann folgte
ein Ruckfall, der nun tra-
gisch endete. Auf Anre-
gung der Schiler wurde
gestern der Erlds des
Weihnachtsbasars in H6-
he von 1100 Euro an die
Elterninitiative krebskran-
ker Kinder e.V. am Klini-
kum Oldenburg Uberge-
ben. Dort wurde die The-
rapie des Madchens tber
mehrere Jahre begleitet.
Pia Winter von der Eltern-
initiative freut sich Uber
diese Zuwendung. ,Das

wird unsere vielfaltigen Aufgaben bei den Therapie-
begleitungen sehr unterstttzen.”

Foto: NWZ Oldenburg
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Friihkindlichen Prdagungen — Die Schwangerschaft entscheidet

Klaus Hilkmann, Nordwest-Zeitung vom 24. Dezember 2013

Bei Ubergewicht in Absprache mit dem Kinder-
arzt handeln

In der Wissenschaft weil3 man heute, dass nicht nur die
von den Eltern mitgegebene genetische Disposition
dartber entscheidet, ob ein Saugling mit einem er-
hoéhten Risiko far bestimmte Erkrankungen zur Welt
kommt. Auch der Verlauf der Schwangerschaft spielt
hierftr eine wichtige Rolle.

Ein wesentlicher Grund ist, dass der ungeborene Saug-
ling durch die Lebensbedingungen im Mutterleib far
das weitere Leben gepragt wird, erklart Prof. Dr. Her-
mann Mller, Direktor der Klinik fiir Allgemeine Kinder-
heilkunde, Hdmatologie/Onkologie im Klinikum Olden-
burg: ,, Schadliche duBere Einflisse oder eine schwere
Erkrankung der Mutter wirken sich auch negativ auf
das ungeborene Kind aus.” Darlber hinaus sorge die
Erndhrung und die allgemeine Kérperkonstitution der
Mutter in der Schwangerschaft dafir, dass ein GroB-
teil der fur viele Entwicklungsschritte verantwortlichen
Stoffwechselvorgange im Organismus des Ungebore-
nen programmiert werden.

Mutter versorgt das Kind

Das in der Gebarmutter heranwachsende Kind ist dar-
auf angewiesen, dass es Uber den Blutkreislauf seiner
Mutter mit allen lebenswichtigen Stoffen versorgt wird.
Eine Mangelversorgung oder die Zufuhr schadlicher
Stoffe kann im schlimmsten Fall bereits wahrend der
Schwangerschaft zu einer kdrperlichen und/oder geis-
tigen Schadigung des Neugeborenen fuhren. Selbst
wenn das nicht geschieht, '
bleiben negative duBere f
Einfltsse vor der Geburt |

nicht ohne Folgen fur die
gesundheitliche Pragung
des Kindes.

Wenn das Ungeborene noch
in der Gebarmutter etwa
wegen einer Plazentain-
suffizienz oder einer Infek-
tionserkrankung der Mut-
ter an eine unzureichende
Zufuhr lebenswichtiger
Nahrstoffe und Kalorien ge-
wohnt wird, ist der Organismus gezwungen, automa-
tisch auf einen Notfallmodus umzuschalten, mit dem
sich der Kérper so gut es geht mit den fehlenden Stof-

Messung der Hautfaltendicke

fen versorgt. Dieser Mechanismus pradgt sich bei vielen
betroffenen Sauglingen fir immer ein und spielt dann
in spateren Jahren eine wichtige Rolle fir die gesund-
heitliche Entwicklung.

Bei einer in England durchgeftihrten Studie mit 20 000
Testpersonen wurde zum Beispiel ein enger Zusam-
menhang zwischen dem Geburtsgewicht und dem Ri-
siko fur Ubergewicht sowie kardiovaskularer Erkran-
kungen im weiteren Lebensverlauf nachgewiesen. , Je
leichter die Kinder bei der Geburt waren, desto groBer
war die Wahrscheinlichkeit, dass sie im Erwachsenen-
alter Ubergewicht entwickeln oder einen Herzinfarkt
erleiden”, berichtet Prof. Dr. Miller.

Zu ahnlichen Ergebnissen kommt eine niederlandische
Studie, in der die gesundheitliche Entwicklung von
Neugeborenen nachvollzogen wurde, die dort in den
1940er Jahren wahrend der Besatzung im Zweiten
Weltkrieg geboren wurden. In Folge der in dieser Zeit
in den Niederlanden verbreiteten Hungersnot waren
ein GrofBteil der Mutter und deren ungeborener Kin-
der in der Schwangerschaft mangelhaft ernahrt. Als
Folge kamen viele Kinder mit einem zu niedrigen Ge-
wicht zur Welt.

Zusatzliche Fettdepots

Eine im weiteren Leben erfolgende Verbesserung der
Versorgungslage habe dann nichts an der im Mutter-
leib gepragten Nahrstoffverwertung geandert, berich-
tet die Untersuchung. Der Grund sei, dass ein in der
Schwangerschaft unterversorgter Organismus so rea-
giert, wie es sich in der
Evolution als vorteilhaft
bewahrt hat, so Prof. Dr.
Muller: , Der Korper ist da-
rauf programmiert wann
immer es geht, Reserven
fur schlechte Zeiten anzu-
legen.” Im Ergebnis mus-
sen Betroffene damit leben,
dass sie — sogar unabhan-
gig von ihrem Ernahrungs-
verhalten - lebenslang
mehr als andere dazu nei-
gen, zusatzliche Fettde-
pots zu bilden — mit allen damit verbundenen Zusatz-
risiken flr entsprechende Begleit- und Folgeerkran-
kungen.
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Das Gewicht der Mutter allein hat auf das Geburtsge-
wicht und die weitere gesundheitliche Entwicklung des
Kindes in der Regel keine Auswirkungen. Anders ist das
nur, wenn die Mutter stark unterernahrt ist. Dann ist
der Organismus mitunter zu schwach fir eine ausrei-
chende Versorgung des im Mutterleib heranwachsen-
den Kindes. Das Neugeborene kommt dann haufig sehr
klein und insgesamt schwach entwickelt auf die Welt,
was in westlichen Industrieldndern sehr selten ist.

Bei Ubergewicht in Absprache mit dem
Kinderarzt handeln

Starkes Ubergewicht der Mutter bedeutet nicht unbe-
dingt, dass auch das Neugeborene besonders schwer
ist. Allerdings kénnen die oft mit einer Adipositas-Er-
krankung verbundenen Begleiterkrankungen der Mut-

,Ausgezeichnet. FUR KINDER"

Elisabeth-Kinderkrankenhaus rezertifiziert

Kinder sind keine kleinen Erwachsenen und gehéren des-
halb in Kinderkliniken bzw. Abteilungen fur Kinder- und
Jugendmedizin/Kinderchirurgie, um altersgerecht und best-
moglich in einer angemessenen Entfernung zum Wohn-
ort—d.h. entweder innerhalb von 40 km Entfernung oder
40 Minuten Fahrzeit — fachgerecht versorgt zu werden.
Verschiedene Fachgesellschaften und Elternverbande ha-
ben sich zusammengeschlossen und ein gemeinsames
Strukturpapier entwickelt, das , Verbandetbergreifende
Strukturpapier”. In diesem Strukturpapier, das sowohl von
bundespolitischer Ebene als auch von der Gesundheits-
ministerkonferenz der Lander beftrwortet wurde, wer-
den Mindestanforderungen festgelegt, die im Rahmen
der Qualitatssicherung fur die stationare Versorgung von
Kindern und Jugendlichen zu gewahrleisten sind.

Um zu Uberprifen, welche Kinderkliniken bzw. Abtei-
lungen fur Kinder- und Jugendmedizin/Kinderchirurgie
diese Mindestanforderungen tatsachlich auch erfullen,
haben Vertreter verschiedener Fachverbande eine Check-
liste zur Abfrage der Qualitatskriterien erarbeitet. Anhand
dieser Checkliste haben sich die teilnehmenden Einrich-
tungen freiwillig selbst bewertet — erstmals Ende des Jah-
res 2008. Diejenigen Kinderabteilungen und Kinderklini-
ken, die die definierten Qualitatsstandards mindestens
einhalten, werden von der Gesellschaft der Kinderkran-
kenhauser und Kinderabteilungen in Deutschland e.V.
(GKinD) ausgezeichnet. Sie erhalten das Gutesiegel , Aus-
gezeichnet. FUR KINDER".

ter wie zum Beispiel ein Diabetes Mellitus zur Folge
haben, dass der Saugling vergleichsweise viel Babys-
peck entwickelt und diesen auch dann nicht wieder
auf natlrliche Weise verliert, wenn nach einigen Le-
bensjahren das Langenwachstum einsetzt.

Wenn das Kind auch im zweiten oder dritten Lebens-
jahr viel zu Ubergewichtig bleibt, sollte man in Ab-
sprache mit dem Kinderarzt zum Beispiel mit einer Er-
nahrungsumstellung gegensteuern, betont Prof. Dr.
Hermann Muller: ,, Ansonsten besteht die Gefahr, dass
schon sehr frithzeitig ein erhebliches Ubergewicht-Pro-
blem entsteht, das dann friher oder spater zu einer
Adipositas-Erkrankung fahrt.” Auf Didten im Selbst-
versuch sollte man verzichten, weil daraus auch eine
Mangelerndhrung mit moglicherweise erheblichen Fol-
geschaden fir das Kleinkind werden kann.

Das Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin, Klini-
kum Oldenburg, wurde 2013 erfolgreich rezertifi-
ziert und erhielt erneut das Gutesiegel

~Ausgezeichnet. FUR KINDER".

zeichnet.

KINDER

Qualitdtssicherung fir die stationére Versorgung von Kindern
und Jugendlichen 3. bundesweite Abfrage

Hiermit bescheinigen wir, dass das

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Elisabeth-Kinderkrankenhaus -
Klinikum Oldenburg gGmbH

26133 Oldenburg, Rahel-Straus-Strafie 10

die Kriterien fiir Strukturqualitdt be: der stationaren
Versorgung von Kindern und Jugendiichen im Bereich
Kinder- und Jugendmedizin erfilit,

Dieses Zertifikat gilt fir 2 Jahre und l&uft ab Ende 2015.
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Schwere Krankheiten vermeiden

Eltern und Kinderarzte sollten sich an Vorsorge-Empfehlungen halten

Klaus Hilkmann, Nordwestzeitung vom 19. Februar 2013

Probelauf fiirs Inmunsystem schiitzt vor Erregern
Empfehlungen fur Schutzimpfungen von der Geburt
bis ins Erwachsenenalter erarbeiten in Deutschland die
unabhangigen Fachleute der beim Robert Koch-Insti-
tut (RKI) angesiedelten Standigen Impfkommission
(STIKO). Anhand der regel-
maBig aktualisierten Impf-
Richtlinien kénnen Eltern
und Kinderéarzte genau ab-
lesen, in welchem Alter ein
Kind zum Beispiel gegen
Diphtherie, Hepatitis B oder
Polio-Viren geimpft wer-
den sollte.

Einen detaillierten STIKO-
Impfplan gibt es auch fir
den Schutz vor den Erre-
gern fur Masern, Mumps,
Roteln oder Windpocken.
.Diese mitunter als harmlos abgetanen Kinderkrank-
heiten kénnen durchaus einen schweren Verlauf und
schlimme Folgen haben”, berichtet Prof. Dr. Hermann
Mouller, Direktor der Kinderklinik im Klinikum Olden-
burg.

Hoher Leidensdruck

So kénne zum Beispiel eine Masern-Erkrankung in
seltenen Fallen lebensbedrohlich werden oder zu blei-
benden Hirnschaden fuhren. Mumps kann bei mann-
lichen Erkrankten schwere Hodenentziindungen ver-
ursachen. Nicht zuletzt kénne es wahrend der Schwan-
gerschaft in Folge einer Ansteckung mit Roteln zu
Fehlbildungen des Babys im Mutterleib kommen. Auch
eine ohne Komplikationen verlaufende Kinderkrank-
heit bedeute immer einen erheblichen Leidensdruck
fur den kleinen Betroffenen, betont Prof. Muller: ,,Schon
deshalb ist es sinnvoll, das Kind mit einer Impfung ver-
lasslich zu schutzen.”

Anders als seinerzeit in der DDR gibt es in Deutschland
aktuell nur Impf-Empfehlungen und keine Impf-Pflicht.
Jungste Erhebungen des Robert Koch-Instituts haben
dessen ungeachtet gezeigt, dass 2005 immerhin rund
90 Prozent der Schulanfanger gegen Diphtherie, Keuch-
husten und Kinderladhmung sowie mindestens ein Mal
gegen Masern geimpft waren.

Wie wichtig eine gute Impfdisziplin ist, zeigt ein Blick
auf die Entwicklung der Erkrankungszahlen bei der
Kinderlahmung. Noch 1961 wurden in Deutschland
mehr als 4700 Polio-Neuerkrankungen gezahlt. Nach
Einfihrung der Schluck-Impfung im Kleinkindalter
hatte es 1965 nur noch 50
neue Falle von Kinderlah-
mung gegeben.

Ahnlich erfolgreich war
die 1990 eingeftihrte Imp-
fung gegen das Bakterium
Haemophilus Influenzae,
das fur die Entstehung
schwerer Hirnhautentzin-
dungen verantwortlich ist.
Eine Studie in den neuen
Bundeslandern hat ge-
zeigt, dass die jahrliche
Fallzahl dort nach Einfih-
rung der Impfung von mehr als 100 auf etwa zehn
Kinder zuriickgegangen ist. Dank der von der STIKO
empfohlenen Schutzimpfungen habe sich die Zahl der
Komplikationen und Missbildungen sowie auch die
Sterberate im Kindesalter deutlich reduziert.

Vermehrt Hepatitis B

Diese mittels flachendeckender Impfungen erzielte Posi-
tiv-Entwicklung hat auch bei anderen schweren Erkran-
kungen bis heute angehalten. Das schlieBt aber nicht
aus, dass langst Uberwunden geglaubte Erkrankungen
wieder auftauchen kénnten. Als Grund nennt Prof. Mul-
ler die zunehmende Mobilitat: ,, Heute kommen immer
mehr Familien aus Landern zu uns, in denen es keinen
verlasslichen Impfschutz gibt.” Als Folge mussen ver-
mehrt Kinder und Jugendliche behandelt werden, bei de-
nen Hepatitis B oder Tuberkulose festgestellt wurde.
Dazu komme eine gewisse Impfskepsis bei einem Teil
der Bevolkerung, die der Kinderarzt Prof. Muller in An-
betracht der Erfolge und Vertraglichkeit der Impfstoffe
nur schwer nachvollziehen kann: ,, Auch wenn sich mit-
unter kleinere Nebenwirkungen wie Hautrétungen
oder auch einmal Fieber einstellen kénnen, sind die
Vorteile einer Schutzimpfung in der Regel sehr viel gro-
Ber als die seltenen Nachteile. Eine ansonsten drohende
Erkrankung belastet die Kinder sehr viel mehr.”
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Die aktuelle Grippewelle sei hierfur ein gutes Beispiel.
Die Schutzimpfung sei nicht nur fir Kinder, sondern
auch far chronisch kranke und altere Menschen wich-
tig. ,Damit kann man verhindern, dass der Koérper zu-
satzlich durch einen Infekt geschwacht wird”, betont
Mdller. Auch fur Mitarbeiter im Gesundheits- und Pfle-
gebereich sollte die Grippe-Impfung obligatorisch sein,
da sie mit einer besonders groBen Ansteckungsgefahr
leben.

Probelauf fiirs Inmunsystem schiitzt vor Erregern
Fur eine Impfung ist es auch wahrend der aktuellen
Grippewelle noch nicht zu spat — auch, wenn es rund
zwei Wochen dauert, bis der Impfstoff seine Schut-
zwirkung voll entfaltet. Fur die Grippe-Impfung sollte
man sich am besten bei seinem Hausarzt anmelden.

Weil der seine Patienten am besten kennt, kann er
auch entscheiden, ob es Risiko-Faktoren gibt, die ge-
gen eine Impfung sprechen. Das kann zum Beispiel bei
einer Krebserkrankung der Fall sein. Auch bei Friihge-
borenen werde auf Impfungen verzichtet, so Prof. Dr.
Hermann Mdller. Denn in diesem unreifen Lebensalter
ist das Immunsystem nicht so weit entwickelt, dass es
sich mit den Uber den Impfstoff zugeftihrten Erregern
auseinandersetzen kann. Die Wirkung einer Impfung
funktioniert — in einfachen Worten erklart —, indem
das Immunsystem wie in einem Probelauf auf eine
echte Erkrankung reagiert. Die Impfstoffe enthalten in
abgeschwachter Form die Krankheitskeime, die dem
grassierenden Erreger ahnlich sind. Der Organismus
wird so auf eine echte Erkrankung vorbereitet und da-
vor geschitzt.

Uberregionales klinisches Priifzentrum P&diatrische Himatologie und Onkologie

Klinische Priifungen bei Kindern sind mit besonderen An-
forderungen und Problemen behaftet. Die Sicherheit und
Vertretbarkeit der medikamentdsen Intervention hat eine
sehr hohe Prioritat. Insbesondere in der Kinderonkologie
kommen fur innovative Therapien nur Kinder und Ju-
gendliche infrage, bei denen die konventionellen, eta-
blierten Therapieoptionen ausgeschopft wurden. Dieses
hat jedoch zur Folge, dass —zum Glick — nur eine geringe
Anzahl von Patienten fur klinische Prifungen infrage
kommt. Nur wenige Kliniken erftllen die Voraussetzun-
gen als Prufzentren flr innovative Substanzen der Phase
I/ll. Daher mussen die meisten Kinder fur eine Teilnahme

- ™

g

an einer klinischen Prifung in ein entsprechendes Zen-
trum transferiert werden. Es ist aber ethisch weder den
Kindern noch den Familien zuzumuten, in der eventuell
letzten Lebensphase samtliche Bezugspersonen zu wech-
seln, zusatzlichen Belastungen durch weite Entfernungen
ausgesetzt zu sein oder auf eine potenziell rettende The-
rapie zu verzichten. Deshalb soll in diesem Modellprojekt
ein Uberregionales padiatrisches Prifzentrum fur klinische
Prfungen gegriindet werden, in dem die regulatorischen,
dokumentarischen und administrativen Aufgaben von ei-
nem zentralen StudienbUro Ubernommen werden, die
medizinische Behandlung und Versorgung jedoch in den
regionalen Zentren umgesetzt wird. Die besondere Her-
ausforderung ergibt sich aus der Notwendigkeit, eine sol-
che qualitativ hochwertige, psychosozial winschenswerte
Versorgung mit den Vorgaben der Zulassungs- und Auf-
sichtsbehorden, dem Arzneimittelgesetz, der europai-
schen Direktive 2001/20/EG und der ,,good clinical pra-
ctice (GCP)” in Einklang zu bringen. Die Strukturforde-
rung wird nicht fir die Durchfiihrung Phase I/Il-Studien
verwendet, sondern ausschlieBlich dazu den betroffenen
Kindern und Jugendlichen den Zugang zu innovativen
Therapien Uberhaupt zu ermdglichen. Im Gegenteil, von
industriellen Sponsoren sollen erhéhte Beitrage einge-
fordert werden, die mittelfristig zu einer degressiven For-
derung und Nachhaltigkeit der StrukturmaBnahmen bei-
tragen. Dieses Ziel erscheint nach umfassenden Vorar-
beiten und Vorgesprachen erreichbar.
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Verbesserung der Kommunikation im Verbund PadOnko Weser-Ems

Im Rahmen eines Pilotprojektes soll eine elektronische Ge-
sundheitsakte fur den Verbund PadOnko Weser-Ems eta-
bliert werden, so dass die Behandlungsdaten der Patien-
ten stets aktuell und fur den jeweils behandelnden Arzt
jederzeit einsehbar sind.
Die Gesundheitsakte mit
den darin enthaltenen Be-
handlungsdaten soll auch

PAD-ONKO
WESER-EMS
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Reinhard Plschel Ubergibt den 7000-Euro-Scheck an Professor
Dr. Hermann Mdller.

Uber mobile Endgerate wie z.B. Tablet-PCs verflgbar sein,
so dass diese sowohl im ambulanten Bereich als auch vor
Ort, das heiBt bei Hausbesuchen und in der ambulanten
Pflege, verwendet werden kénnen. Neben professionel-
len Pflegekraften sollen zudem auch pflegende Familien-
angehorige sowie Patienten medizinisch/pflegerische Da-
ten in die Gesundheitsakte einstellen kénnen sowie le-

senden Zugriff auf die Akte erhalten. Der Onkologe er-
hofft sich eine Verbesserung der ambulant-stationaren
Behandlung der Patienten, weil sie die Einsicht und Ab-
lage von medizinisch relevanten Informationen in ambu-
lanter und hauslicher Versorgung erheblich erleichtert.

Mit einer Spende in Hohe von 7.000 Euro unterstitzt die
PUschelstiftung mit Sitz in Hatten das Pilotprojekt
. Elektronische Gesundheitsakte innerhalb des Verbundes
PadOnko Weser-Ems*”. , Fur das Geld sollen adaquate Ge-

PUSCHEL-STIFTUNG

rate fur die Endnutzer, also Patienten, Familien und Kol-
legen vor Ort angeschafft werden”, erklart der Leiter des
Verbundes, ist Prof. Dr. Hermann Miiller, Direktor der Kli-
nik der Klinik fr Allgemeine Kinderheilkunde, Onkologie
und Hamatologie des Klinikums Oldenburg.

,Der Verbund PadOnko Weser-Ems hat sich in der Re-
gion fest etabliert und erleichtert nicht nur die Zu-
sammenarbeit der Arzte, sondern unterstiitzt vor allem
auch krebskranke Kinder und ihre Familien. Die elektro-
nische Gesundheitsakte wird wieder ein Schritt in Rich-
tung Erleichterung im Alltag fur die betroffenen Familien
sein. Die Plschelstiftung kann mit dieser Spende einen
Beitrag zur Umsetzung leisten und das freut uns be-
sonders”, meint Reinhard PlUschel von der Puschelstif-
tung. Die Stiftung unterstltzt bereits seit Jahren regel-
maBig die onkologische Klinik des Kinderkrankenhauses
und die mit ihr verbundenen Projekte.

Mogli, Balu und Baghira bringen Dschungel ins Kinderkrankenhaus

Nordwestzeitung vom 5. Februar 2013

., Probier’s mal mit Gemutlichkeit”: Schilerinnen und
Schuler der Cécilienschule sorgten am Montag mit der
beliebten Geschichte , Das Dschungelbuch” fir Ab-
wechslung bei den jungen Patienten im Kinderkran-
kenhaus. Hier brachten sie ihr Musical um das Wai-
senkind Mogli und seine tierischen Freunde mit viel
Liebe auf die Bihne.

Foto: NWZ Oldenburg
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ems

european medical school
oldenburg-groningen

Longitudinales Forschungscurriculum (LFC)
im Rahmen der European Medical School (EMS) (.

Im Rahmen des ersten Studienjahres (2012/13) wurde in
enger Abstimmung mit Groninger Kollegen das Konzept
des longitudinalen Forschungscurriculums (Forschungs-
pfad) weiter konkretisiert und von den ersten Studieren-
den durchlaufen.

Die wissenschaftliche Ausbildung der Medizinstudieren-
den beginnt danach im ersten Studienjahr und zieht sich
als longitudinales Element durch das gesamte Studium
bis hin zum Praktischen Jahr (PJ). Ziel ist es, den Studie-
renden Techniken wissenschaftlichen Arbeitens zu ver-
mitteln, einen Einblick in aktive Forschungsarbeit zu ge-

Poster-Prasentation im Rahmen des Symposiums LFC

ben und vor allen Dingen fur die Forschung zu begeistern
und zu motivieren. Das longitudinale Forschungscurricu-
lum im Modellstudiengang Humanmedizin orientiert sich
dabei an dem Groninger Curriculum.

Sarah Adelmann, Stephanie Kltgel, Lucia Christians und
Cedric Tantzen haben im Jahr 2013 als erste Studierende
ihr Forschungspraktikum im Rahmen des LFC in der wis-
senschaftlichen Arbeitsgruppe im Elisabeth-Kinderkran-
kenhaus absolviert.

Lucia Christians und Cedric Tantzen

Aktueller Bericht zur EMS-Tatigkeit

Frau Dr. Verena Wessel (. ems
european medical school

oldenburg-groningen

Im Mai 2011 hatte ich mit dem berufsbegleitenden Stu-  Am darauffolgenden Tag erhielten 11 meiner Mitstuden-
dium far Health professions education an der Universitat  ten und ich im Rahmen einer feierlichen Abschlusszere-
in Maastricht begonnen. Dieses konnte ich im Juni 2013 monie unsere Master-Urkunden und wurden in den Kreis
auBerst erfolgreich abschlieBen. In meiner der School of health professions education
Masterarbeit habe ich mich mit der “Analyse == (SHE) alumni aufgenommen. Fiir jeden Ab-
der Akzeptanz des Auswahlverfahrens far solventen wurde vom jeweiligen Supervi-
Medizinstudenten an der EMS” beschaftigt. sor eine kurze Laudatio abgehalten. In mei-
Aus zahlreichen Interviews, die ich mit den nem Fall war dies Prof. Cees van der Vleu-
beteiligten Bewerbern und Gutachtern ge- ten, der SHE Direktor. Er gratulierte mir und
fuhrt habe, konnte ich 6 Faktoren heraus- den anderen Absolventen mit den Worten:
arbeiten, die fur die Akzeptanz von Bedeu-
tung sind. Diese Ergebnisse habe ich am
5. Juni meinen Mitstudenten und Dozenten
in Maastricht prasentiert und musste im

Sinne einer Verteidigung Rede und Antwort Dieser Verantwortung versuche ich nun in
stehen. Dr. Verena Wessel Oldenburg gerecht zu werden. Seit Juli

“Graduating as a Master of Science
in Health Professions Education is an
honor but also a responsibility.”
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2013 arbeite ich jeweils 2 Wochen pro Monat im Stu-
diendekanat der European Medical School Oldenburg-
Groningen. Mein Aufgabenbereich umfasst den Aufbau
und die Umsetzung eines Evaluations Konzeptes und die
Mitgestaltung des Ausbildungsplans fir das PJ an der
EMS. Zusatzlich begleite ich die Studenten beim problem-
orientierten Lernen als Tutor. Ich freue mich darauf bald
die ersten EMS Studenten bei uns auf Station 262 in der
Kinderklinik begrtiBen zu durfen.

Ein besonderer Dank zum Ende meines Studiums geht an
das Team der Station 262, die mich wahrend der ver-
gangenen zwei Jahre stets unterstitzt haben, sowie an
die Geschaftsfuhrung vom Klinikum fir den finanziellen

Support.
Absoventen im Masterjahrgang 2013 (rechts: Frau Dr. Wessel)
Delis che
_ . Knier
Leitlinienarbeit 2013 krEDs
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Die Erarbeitung und laufende Aktualisierung von Leitlinien
zu Diagnostik und Behandlung von Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter hat einen besonderen Stellenwert.
Ziel der Leitlinien ist es, Empfehlungen zu geben und diese
mit einem Evidenzgrad zu werten, d.h. die Grundlage der
zugrundeliegenden Erkenntnisse nachvollziehbar zu ma-
chen.

Im Jahr 2013 wurde die Leitlinie , Kraniopharyngeom im
Kindes- und Jugendalter” von einer Expertengruppe un-
ter Leitung von Prof. Mller aktualisiert. Die zustandigen
Fachgesellschaften haben der neuen Leitlinie zugestimmt,
die seit November 2013 unter www.awmf.de abrufbar ist.
Die Leitlinie ,,Endokrine Nachsorge nach Krebserkrankung
im Kindes- und Jugendalter” wurde mit finanzieller For-
derung durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung von Ver-
tretern der Fachgesellschaften (Deutsche Gesellschaft fur
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Teilnehmer der Leitliniengruppe in Ulm

Endokrinologie, Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie
und Hamatologie) nach einem standardisierten Verfah-
ren fUr S3-Leitlinien erarbeitet. Diese S3-Verfahren schreibt
eine besondere Vorgehensweise zur Sicherung eines
hochstmaoglichen Evidenzgrades vor. Herr Prof. Mller war
als Mitglied der Leitlinienkommission an der Erarbeitung
der S3-Leitlinie beteiligt, deren Verdffentlichung im Frih-
jahr 2014 ansteht.

Treffen der Leitliniengruppe in Ulm



Soziale Teilhabe per Skype

Hunte Report vom 3. Februar 2013

Nicht nur in koérperlicher Hinsicht ist die Diagnose
.Krebs” fur Kinder und Jugendliche eine grof3e Belas-
tung. Es droht auch immer der Verlust sozialer Kon-
takte, denn mit der Diagnose wird auch der Besuch
eines Kindergartens, vor allem aber der Schule un-
moglich. Mittels einer 7.000-Euro-Spende der Plschel-
stiftung soll sich ein Projekt entwickeln, das dieser Ent-
wicklung Einhalt gebietet: ,, KLASSE bewahren!”

. Wenn ein Kind Krebs be-
kommt, dann ist die Le-
bensgefahr durch Infektio-
nen oder Blutungen, wie
sie in der Schule alltéglich
sind, einfach riesig. Daher
muUssen wir zu Beginn einer
Behandlung auch immer
ein Schulverbot ausspre-
che”, erlautert Professor
Dr. Hermann Mdiller, Di-
rektor der Klinik ftr Allge-
meine Kinderheilkunde,
Onkologie und Hamatolo-
gie am Klinikum. Fur die
Kinder ist der Verlust der Klassengemeinschaft jedoch
gleich die nachste Katastrophe, zumal sie oft Wochen
oder sogar Monate in der Klinik verbleiben mussen.

So erwuchs die Idee, Kommunikationsmaoglichkeiten
zwischen Patienten und deren Schule zu schaffen. Er-
moglicht werden soll dies durch Skype, eine an sich
erst einmal kostenlose Moglichkeit, per Computer vi-
deounterstltzt zu kommunizieren. Zuvor werden die
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Schulen von Dr. Anika Hoffmann besucht, die —in Ab-
sprache oder sogar Anwesenheit der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen — in die Klassen geht, um Rede
und Antwort zu stehen: ,Das Angebot wird sehr stark
nachgefragt, denn bei den Mitschilern, aber auch den
Lehrern, kommen zahlreiche Fragen zum Thema Krebs,
beispielsweise, ob dieser ansteckend ist”, erlautert die
Medizinerin.

Mit dem 7.000 Euro Spen-
dengeldern sollen jetzt ent-
sprechend ausgeristete
Laptops fur die Klinik an-
geschafft werden, die dann
an betroffene und alters-
maBig geeignete Schiler
wahrend des stationaren
Aufenthaltes ausgeliehen
werden. ,In der Regel ver-
fugen die Schulen Uber ent-
sprechende Rechner, die
dann in den Klassenzim-
mern als Gegenpart auf-
gebaut werden kénnen.
Sollte eine Schule dabei sein, die technisch noch nicht
so weit ist, kdnnen wir sicher auch dort eine Lésung
finden”, so Professor Dr. Miller. Reinhard PUschel zeigt
sich erfreut Gber den Einsatz des Geldes: ,Es ist ganz
im Sinne meiner Mutter” erklart der Geschaftsfuhrer
der Plschelstiftung. Sie wurde von seiner Mutter Ruth
Plschel ins Leben gerufen, verbunden mit dem Wunsch,
krebskranke Kinder zu unterstitzen. In Weser-Ems er-
kranken alljahrlich rund 60 Kinder erneut an Krebs.

fa

10 Jahre Elisabeth-Kinderkrankenhaus, Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin Oldenburg
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Barenstarke Geburtstagsfeier —
Elisabeth-Kinderkrankenhaus

Jubilaumsfeier am 1. September 2013 — Zehn Jahre Kinderklinik

Das Elisabeth-Kinderkrankenhaus des Klinikums feierte
am Sonntag, 1. September 2013, sein Sommerfest. Vor
zehn Jahren ist die Kinderklinik in den Neubau , An den
VoBbergen” gezogen. Zudem feierte die Biicherei im Kin-
derkrankenhaus ihr 25-jahriges Bestehen. Bereits um 11
Uhr begann auf der Bihne im Park hinter der Kinderkli-
nik das Programm mit einem Gottesdienst unter dem
Motto ,, 10 Jahre neue Kinderklinik — Unter Gottes Schutz
und Schirm”. Die Blindfische, die Stage-Akademie sowie
die Sangerinnen Emily Frohling und Ines Plettenberg sorg-
ten fur Unterhaltung. Der Park wurde in ein buntes Spiel-
und Aktionsfeld verwandelt.

und ihre Familien Ostfriesland e.V.

25 Jahre Elternverein fiir krebskranke Kinder %

Agnes Kramer

Uber 500 Familien sind in den 25 Jahren
ehrenamtlich von Selbstbetroffenen betreut
worden. Jede Familie haben wir persénlich
kennengelernt, so dass individuell unter-
stltzt werden konnte.

Aber auch Herzenswiinsche konnten erfullt
werden, wie hier Simon, einmal im Trai-
ningszentrum von Borussia Dortmund, sei-
nen groBen FuBball-Stars ganz nah zu sein,
einmal Ballonfahren, ein besonderer Wunsch
von Anne, oder von Tamme und Rieke mit
dem Hubschrauber Uber die Inseln der
Nordsee zu fliegen.

Seminare werden durchgefihrt, wie z. Bsp. ein Familien-
seminar mit neu betroffenen Familien am DUmmer See,
um gemeinsam die Erkrankungen zu verarbeiten. Oder
einen schénen Tag mit den Eltern und Kindern im Tier-

und Freizeit Park  KREBSKRANKE KINDER
Thule verbringen, I8 OSTERIESAYD UND UNGEBLG £
um f[jr ein paar DENN GEMEINSAM GEHT ES BESSER..
Stunden Angste WWWEV KRERS KR ANKE KINDER.DE
ZU vergessen.

Die Diagnose einer solchen Erkrankung
erschittert die gesamte Familie, dadurch
wird das ganze Familienleben aus dem ge-
wohnten Rhythmus gerissen. Dazu kom-
men Angste und Zweifel, dass das Kind den
Kampf gegen die Krebserkrankung ver-
lieren kénnte. Unsere Arbeit basiert auf
einer Zusammenarbeit mit den Arzten und dem medizi-
nischen Personal der Kinderkrebsstationen. Jeder muss
zwar mit seinem Schicksal selber fertig werden, aber das
Drumherum kénnen wir erleichtern und dafir sind wir
gerne da.

Fotos: Kramer — Elterninitiative Ostfriesland



Doping Jahresbericht 2013 39

DOPING — Problem-Substanzen bleiben oft unerkannt

Nahrungsergdnzungsmittel kénnen verunreinigt sein — Hohe Dosierungen

Klaus Hilkmann, Nordwest Zeitung vom 21. Mai 2013

Optimierte Kontroll- und Nachweismethoden haben
in den vergangenen zehn Jahren einerseits dazu ge-
fuhrt, dass Anti-Doping-Kontrolleure verbotenen Sub-
stanzen bei sportlichen Top-Events wie den Olympi-
schen Spielen, Weltmeisterschaften oder
der Tour de France mit einer héheren
Wabhrscheinlichkeit auf die Spur kom-
men. Andererseits nimmt die Verbrei-
tung von stimulierenden, schmerzlin-
dernden oder zum schnellen Muske-
laufbau fuhrenden Mitteln in der Breite
rapide zu, berichtet Dr. Hans Geyer. Der
stellvertretende Leiter des Instituts fir
Biochemie an der Deutschen Sporthoch-
schule K&In gehort zu den europaweit
fihrenden Anti-Doping-Wissenschaft-
lern.

.Das Internet spielt eine groBe Rolle”,
so Geyer, , dort kann sich jeder weltweit Uber die neu-
esten leistungssteigernden Substanzen informieren
und sich Uber spezielle Chat-Foren auch gleich tber
die Wirkung austauschen.” Genaue Infos bis hin zu
Dosierungsempfehlungen kénne man zudem in Bi-
chern nachlesen, die ganz normal im Fachhandel zu
beziehen sind. Dort werden zum Beispiel im Detail die
Tagesrationen fur eine Uber zwdlf Wochen laufende
Einnahme von insgesamt 681 Tabletten und 33 Sprit-
zenampullen beschrieben, die gleich flinf verschiedene
anabole Steroide enthalten.

Problemlose Beschaffung

Die Beschaffung der zu einem groBen Teil in Asien her-
gestellten, hierzulande meistens nicht zugelassenen
oder verbotenen Mittel sei fir Nutzer in der Regel kein
Problem, so Dr. Geyer: ,Hierflr gibt es einen weltweit
perfekt organisierten Schwarzmarkt. Zum Beispiel wer-
den in chinesischen Firmen hergestellte synthetische
Substanzen auf der Isle of Man abgeftillt und verpackt
und von strickenden Omas in Irland am Computer ver-
trieben.” Die Ware gelange dann haufig ganz anders
deklariert — etwa als Geschenkpackung getarnt — zum
Adressaten.

Dr. Geyer und seine Mitarbeiter kénnen die Wege der
illegalen Doping-Substanzen inzwischen gut nachvoll-
ziehen, weil sie in enger Abstimmung mit der Welt-

Dr. Hans Geyer

Anti-Doping-Agentur WADA ganz ahnlich agieren wie
kriminelle Handler und Benutzer von Doping-Mitteln:
. Wir nutzen die gleichen Info-Foren, bestellen die Sub-
stanzen auf dem Schwarzmarkt und entwickeln dann
moglichst schnell Nachweisverfahren. So
gelingt es uns, die Szene im Blick zu ha-
ben und den Wissensriickstand zu mini-
mieren.”

Wie das funktioniert und mit welchen
Gesundheitsrisiken die Einnahme von
Dopingmitteln verbunden ist, zeigte Dr.
Geyer in einem Vortrag im Oldenburger
Horst-Janssen-Museum auf. Dort war er
anlasslich der gemeinsamen Padiatrischen
Fortbildungsveranstaltung der Kinderkli-
niken Oldenburg, Delmenhorst und Wil-
helmshaven zu Gast.

Foto: NWZ Oldenburg

Zahlreiche Varianten

Studien haben gezeigt, dass wegen des fehlenden
Kontrolldrucks gerade unterhalb der héchsten Leis-
tungsklassen zunehmend zu leistungssteigernden Sub-
stanzen gegriffen wird. Weit verbreitet seien Stimu-
lanzien wie Methylhexanamin und Amphetamine so-
wie nicht zugelassene Medikamente und Anabolika in

Der Veranstaltungsort: Das Horst-Janssen-Museum Oldenburg
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vielerlei Varianten langst nicht nur bei Bodybuildern
oder Extremsportlern, die einen zusatzlichen Kick beim
Kraftzuwachs und der Ausdauer suchen.

Schon bei vielen Volksldufen oder Amateur-Radveran-
staltungen kénne man in den Malleimern rund um die
Sportstatte fast genau so viel leere Tablettenschach-
teln und Ampullen finden wie zu schlimmsten Doping-
Zeiten der Tour de France. In Kraftsport orientierten
Sportarten wie Ringen oder Gewichtheben sei die Dun-
kelziffer gerade in unteren Leistungsklassen sehr hoch.
Besonders bedenklich sei die Situation in manchen Be-
reichen des leistungsorientierten Jugendsports. Die
Hemmschwelle gehe quer durch alle Altersgruppen im-
mer weiter zurtck.

Nach Umfragen der Deutschen Sporthochschule Kéln
in Kélner Jugendzentren greifen bis zu sieben Prozent
der mannlichen Jugendlichen zu muskelférdernden
Anabolika — vor allem, um fitter zu wirken und besser
auszusehen. Besonders bedenklich sei dabei, dass ge-
rade semi-professionelle und junge Sportler oft nur un-
zureichend oder gar nicht Uber die Nebenwirkungen
und Gesundheitsgefahren von Doping-Missbrauch in-
formiert sind.

@ekmbs&,e

P
Wimmelbuch § @
Meine Station 262 im 2 \u}

Elisabeth-Kinderkrankenhaus =~ %"

Mit freundlicher Unterstitzung durch die Firma Datev eG
hat die Elterninitiative krebskranker Kinder Oldenburg e.V.
die Gestaltung und Publikation eines Wimmelbuches in-
itiiert. Viele von uns (...insbesondere die ganz jungen)
kennen diese Suchbucher, die mit liebevoll gestalteten
groBformatigen Bilderbuchseiten zum Schauen, Suchen
und Wiedererkennen einladen. Das Wimmelbuch zur On-
kologischen Station 262 im Klinikum Oldenburg ver-
spricht kindgerecht versteckte Einblicke und Entdeckun-
gen im padiatrisch-onkologischen Bereich und umzu.

Anabolika und Stimulanzien mit gefahrlichen
Nebenwirkungen

Anabolika bewirken vor allem ein erhéhtes und be-
schleunigtes Muskelwachstum. Neueste Produkte er-
moglichen den Muskelaufbau sogar ohne Trainings-
reiz, berichtet Dr. Hans Geyer. Bei der regelmaBigen
Einnahme von Anabolika muss man mit einer Vielzahl
gefahrlicher Nebenwirkungen rechnen. Dazu zahlt
etwa ein deutlich erhohtes Infarkt- und Schlaganfallri-
siko. Dazu kommen viele andere unmittelbar oder spa-
ter auftretende Folgeprobleme, die von Akne-Bildung
und erhohter Aggressivitat bis zu irreparablen Leber-
schaden und einem erhdhten Krebsrisiko reichen. Zu-
dem kénnen Anabolika das Langenwachstum beein-
flussen, weshalb die Einnahme im Kindes- und Ju-
gendalter besonders fatal ist.

Nicht weniger gefahrlich sind andere haufig einge-
setzte Dopingmittel wie Stimulanzien. Die Einnahme
kann zum Warmestau mit anschlieBendem Herzinfarkt
oder einem Kreislaufschock mit Atemlahmung fihren.
Uber einen langeren Zeitraum eingesetzte Stimulan-
zien wie Amphetamine, Ephedrin oder Kokain machen
psychisch und korperlich abhangig.

lllustrationen von| Carmen Hochmanh

Meine Station Z6Z =8

im Elisabeth—Kndnkenhdus; Oldenburg

Bachems Wimmelbilder
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Kinderbiirgertag fiir den guten Zweck — Fussel e.V., Nordenham

Einen aufregenden Sonntag verbrachten 130 Kinder beim
Kinderburgertag, am 17. November 2013 im Center Parcs
NordseekUste in Tossens. Die Jungen und Madchen konn-
ten basteln und spielen — und das alles fur einen guten
Zweck. Der Erlés der Veranstaltung ging an FUSSEL Hilfe
far krebskranke Kinder Nordenham e.V. Er6ffnet wurde
die Veranstaltung von der stellvertretenden Landratin
Heidi BrunBen und dem Fussel-Vorsitzenden Heiner West-
phal. Heiner Westphal war dankbar fur die ,tolle Orga-
nisation” an diesem Tag, den Center Parcs Manager Chris-
toph Muth mit seinem Team vorbereitet hatte. Heiner
Westphal bedankte sich auch fur die Einladungen an die
Familien, einige Tage kostenlos im Nordseebad zu ver-
bringen. AnschlieBend standen Orry und Fussel im Mittel-
punkt des Geschehens. Orry mit seinen knall griinen Haa-
ren ist das Maskottchen von Center Parcs und bekam fur
diesen Tag Unterstltzung von Fussel, dem Hund aus dem
Logo des Vereins.

Als Ideengeberin und Initiatorin fir den Kinderburgertag
zeichnet sich Frau Ulrike Hartinger-Muth aus, die als Kunst-
therapeutin in Center Parcs NordseekUste tatig ist.

Ein kreatives und unterhaltsames Kinderprogramm von
11 bis 16 Uhr mit Basteln, Showact, Kinderbingo und ab-
schlieBender Laternenparade lieBen keine Langeweile auf-
kommen. Der Hunger der Kinder und auch der Erwachs-
enen wurde mit einem speziellen Mittagsbuffet gestillt.

Der Verein ,Fussel” wurde 1991 gegriindet und unter-
stUtzt krebskranke Kinder, ihre Eltern und Geschwister,
wo es ndtig und mdglich ist, damit sie gemeinsam und
leichter diese belastende Krankheit bewaltigen kénnen.
Heiner Westphal freute sich zum Ende des Erlebnistages
Uber eine Spende von 1000,- Euro sowie einen Aufent-
haltsgutschein im Wert von 500,- Euro. Fussel finanziert
aus den Spenden jahrlich eine Erholungswoche fur 15 be-
troffene Familien im Center Parcs Nordseekdste.

Einladung zum , Miittertag”... Einladung zum Tanz der Gottinnen

Karola Doden, Elternverein fur krebskranke Kinder Wilhelmshaven-Friesland-Harlingerland e.V.

Was fur ein Samstag, was fr ein Sonntag,
was fur ein Tanz!

7

Friesland-

, Wo finde ich den Ort, der den Hunger mei-
ner Seele stillt? Begib dich in deinen eigenen
Kérper, denn damit stehst du auf festem Grund. ”

Die sieben griechischen Goéttinnen verkérpern symbolisch
all die Ausdrucksmaoglichkeiten, die jede Frau in sich tragt.
Es war ein Bewegen, Ausprobieren, Harmonieren, Losl6-
sen, eine Antwort in sich selbst finden. Es wurde ein Raum
geodffnet, in dem jede unserer Mutter ihren ureigenen
Tanzausdruck finden und erleben konnte und ihrem
Linnersten Wesen"” dabei wieder naher gekommen ist.
Zum Wiederholen schon!

Elternverein ™
X ur
krebskranke

inde
Wilhelmshaven-

iy, Harlingeriand e.V. s

Silery
—TE ehekia

Aber auch die Vater sollten in diesem Jahr
nicht zu kurz kommen! Der Elternverein
fur krebskranke Kinder Wilhelmshaven-
Friesland-Harlingerland e.V. bot erstmalig fur
die Vater des Vereins einen , Vatertag” an. Es
ging im Januar mit dem Bus zu den 6-Tage-Rennen
nach Bremen. Alle Madnner waren begeistert und freuen
sich auch auf eine Wiederholung des Vatertags!
Im Mai verbrachten 18 Familien, der zurzeit 47 aktiven Fa-
milien, wiederholt einige schone Tage auf der Insel Lan-
geoog im Haus Lemgo. Tagsiiber konnten die Familien
die Insel erkunden und abends saBen die Eltern in ge-
mutlicher Runde im Aufenthaltsraum zusammen und nut-
zen die Gelegenheit um sich auszutauschen. Ein alljahr-
licher herzlicher Dank an die Damen des Inner-Wheel-
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Clubs, die uns diese Freizeit mit ihrer

i—f- groBzlgigen Spende erméglichen. Uber

die Jahre hinweg ist eine sehr herzliche

& Verbindung entstanden, fir die wir sehr
e dankbar sind.

Mit Janssen Reisen ging es im Juni dann
noch mal nach Hamburg. Zuerst erkundete man Ham-
burg selbst und anschlieBend konnten sich die Familien
das Musical Tarzan angucken. Im August folgte das Som-
merfest des Elternverein fur krebskranke Kinder Wil-
helmshaven-Friesland-Harlingerland e.V. in Neuenburg,
woflr eine Familie des Elternvereins ihre Wiese und ihren
Garten freundlicherweise zur Verfligung stellte. Herz-
lichen Dank an Conny und Olli, es war einfach ,Spitze”!
Fur die Gruppe der Verwaisten fand im September die

,Werde Teil der Kette gegen den Krebs” o -

Hilfe fur krebskranke Kinder und Jugendliche Lohne e.V.

2013 hatte unser Verein ,Hilfe fur krebskranke Kinder
und Jugendliche Lohne e.V.” sein funfjahriges Jubildum.
Funf Jahre stetige Entwicklung und Mitgliederwachstum,
wobei wir sagen konnen, dass 2013 ein mehr als erfolg-
reiches Jahr war und wir vielen betroffenen Familien helfen
konnten. Eine Feststellung konnten wir verstarkt wahr-
nehmen. Potenzielle Spender haben im Vorfeld angefragt:
. Was macht lhr Verein genau und wie werden die Spen-
den konkret eingesetzt”. Diesen Fragen sind wir gerne
nachgekommen. Die direkte Hilfe, unsere Projekte der Fi-
nanzierung und Unterstltzung sowie auch der Aspekt,
dass die Spenden zu 100% ohne Verwaltungskosten ver-
wandt werden, entsprechen den Vorstellungen der Spen-
dergeber. Das dann sogar nicht bendtigte Mitgliederbei-

Der Vorstand der Elterninitiative Lohne e.V.

Freizeit auf Wangerooge statt, welche auch wiederholt
werden sollte.

Das Jahr endete dann mit der Weihnachtsfeier, die im
Dorf Wangerland stattfand. Dort wurde den kleinen wie
auch den groBen Kinder allerlei an Mdglichkeiten gebo-
ten sich miteinander zu vergntigen. Und wer mochte,
konnte noch anschlieBend in die Spielstadt, um dort mit
dem Riesenrad, dem Autoscooter, der Achterbahn usw.
zu fahren oder einfach nur im Sand zu spielen.

Lieber Niklas, liebe Anita, Ihr habt soo lange gekampft
und doch mussten wir in diesem Jahr von Euch Abschied
nehmen.” lhr seid nun frei und unsere Tranen wiinschen
Euch Gluck”. Ihr seid nun zwei der schonsten Sterne am
Himmelszelt.

'IOK&I‘ I"”‘

trage dem Spenden Volumen zugefihrt werden und da-
mit eine so genannte Leitungsquote von 104 % fir den
guten Zweck erzielt wurde, Uberzeugte.

2013 — unser Verein konnte viel helfen und man konnte
im Ergebnis feststellen, Ja, Ja, Ja — es hat sich mehr als ge-
lohnt. Darauf Zurlckblickend: Einem kleinen M&dchen
und deren Familie aus Lohne, welches an Knochenkrebs
erkrankte und ein Bein amputiert werden sollte, konnten
wir aktiv helfen und es finanziell unterstttzen. Durch eine
komplizierte Operation in einer Spezialklinik in Stuttgart
konnte das Bein gerettet werden.

2013 wurde durch Prof. Muller das Projekt ,, Wunderzeit”
ins Leben gerufen, dessen Inhalt es ist, die bei der am-
bulanten Behandlung leider oft langen Wartezeit durch
2 Puppenspielerinnen fir die kleinen Patienten spielerisch
und kurzweilig zu tGberbrticken. Das Projekt fand so gro-
Ben Anklang, dass ein anerkennender Bericht dariber so-
gar im Fernsehen gesendet wurde. Wir sind stolz darauf
sagen zu konnen, dass das Projekt allein von unserem
Verein getragen wird.

Mehrere Typisierungsaktionen fir erkrankte Kindern aus
unserer Region konnten wir aktiv unterstitzen. Ein Spen-
der fuir ein Kind aus Diepholz wurde gefunden. Toll! Diese
Aktionen sind stellvertretend fur weitere nicht aufge-
fuhrte Hilfen und Projekte.

Wir haben im Jahr 2013 viele Menschen fur unseren Ver-
ein und Aktivitaten gewinnen kénnen, als , Teil einer
Kette gegen Krebs”.
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Hilfe fiir Kinder mit Krebs

Nordwest-Zeitung vom 7. Mai 2013

Gute Nachrichten fur alle Kinder und Eltern, die regel-  derzeit”: , Kindern, die so schwer krank sind, ein Lacheln
maBig in die Onkologische Ambulanz der Kinderklinik  ins Gesicht zu zaubern und sie von ihrer Krankheit ab-

kommen: Das seit Februar
laufende Projekt ,Wun-
derzeit” mit den beiden
Puppenspielerinnen kann
fur ein Jahr weiterlaufen.
Die Kosten Gbernimmt der
Verein , Hilfe fur krebskran-
ke Kinder und Jugendliche
Lohne”. Das entspricht ei-
ner Summe von mehr als
15000 Euro. ,, Wir unter-
stUtzen seit Jahren die on-
kologische Kinderklinik",

sagt Angelika Meistermann, Wertvolle Hilfe: Die Puppenspielerinnen Annekathrin Stau3 und

Schatzmeisterin des Ver-  jyiia warneke (2. und 3. v. li.) verkiirzen dem elfjahrigen Han-
eins und zahlt auf: ,Wir fi-  nes und der neunjahrigen Tamara die Wartezeit in der onkolo-
nanzieren unter anderem gischen Ambulanz, daneben Angelika Meistermann und Hedwig
die Stelle der Heilpadago- Dettmer (v. re.) vom Verein , Hilfe fur krebskranke Kinder und

gin Daniela Luker mit, aber Jugendiiche Lohne”

auch die Einrichtung des A P
Spielzimmers im onkologi- 56 =
schen Bereich. AuBerdem
stellt unser Verein Spen-
den fir die Forschung und
u.a. fur Typisierungsaktio-
nen zur Verfligung.”

Hedwig Dettmer, Schirm-
herrin des Vereins, erklart
die Beweggrinde fur die
Spende zum Projekt , Wun-

Unser erstes Jugendseminar

Sabine Neemann

In jedem Jahr bieten wir unseren Familien ein buntes und
vielfaltiges Programm an gemeinsamen Aktionen: ange-
fangen mit dem , Eltern-Erholungstag”, Sommerfest,
Ausflugen, Familienseminar bis hin zur Weihnachtsfeier.
Doch immer wieder kam der Wunsch auf, einmal etwas
far die Jugendlichen in unserem Verein zu veranstalten.

zulenken — das ist nicht
nur wichtig fur die Kinder,
sondern auch fur ihre El-
tern. Wir freuen uns, hier
mithelfen zu kénnen.”
Auch Klinikdirektor Prof.
Dr. Hermann Mdiller ist be-
geistert: , Die Puppenspie-
lerinnen kommen sehr gut
an und es ist schon, dass
wir jetzt sicher sein kon-
nen, dass dieses Projekt
far ein ganzes Jahr finan-
ziert ist.”

Um den Kindern den Auf-
enthalt und die Wartezeit
angenehmer zu gestalten,
kommen einmal die Wo-
che die Theaterpadago-
ginnen Annekatrin Staul3
und Julia Warneke mit
ihren Begleitern ,Rufus”
und , Feline” zu Besuch.
Das Prinzip des Projektes
beruht darauf, dass die
Untersuchungen spiele-
risch aufgegriffen werden
und die Kinder den Be-
such beim Onkologen po-
sitiver wahrnehmen.




Dieses haben wir uns zu Herzen ge-
nommen und ein gemeinsames \Wo-
chenende, ganz ohne Mama, Papa
und kleine Geschwister organisiert.
Ziel war die Jugendbildungsstatte
.Haus Maria Frieden” in Rulle.

Da es aber nicht immer einfach ist,
Teenies zu motivieren, durften sie
einen Freund oder eine Freundin als
mentale Unterstitzung mitbringen.
Somit starteten wir mit 17 Jugend-
lichen, die anfangs noch sehr zu-
rckhaltend und schiichtern waren.
Am Freitagabend haben wir kleine
Spielchen vorbereitet, damit sich
alle auf eine lockere Art und Weise
etwas kennenlernen konnten.

Doch am nachsten Morgen ging es
spannend weiter: Die Bildungsrefe-
rentinnen haben einige tolle Inter-
aktionsibungen mit unseren Tee-
nies gespielt. Hier ging es um die
Starkung der eigenen Personlichkeit
und Teamwork innerhalb der Gruppe.
Alle haben mit einer groBen Begei-
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sen FuB oder tberwand ganz mutig
seine Héhenangst.

Der Hohepunkt des Abends war ein
Barbecue-Essen im Osnabriicker Zoo.
Hier waren wir die einzigen Gaste
im Zoo. Nachdem wir uns am lecke-
ren Buffet die Bauche vollgeschla-
gen haben, nahmen wir, alle aus-
gerUstet mit Taschenlampen, an ei-
ner nachtlichen Fiihrung durch den
Zoo teil. Es war schon ganz span-
nend, die Tiere einmal bei Nacht zu
erleben. Doch leider ging die Zeit
viel zu schnell vorbei.

Am Sonntag war dann schon wie-
der die Heimreise. Unsere Gruppe
Jugendliche, die anfangs so still war,
kam aus dem Erzdhlen gar nicht
mehr heraus und schnell wurden
Handynummern ausgetauscht und
ein privates Treffen aller geplant.

Seit diesem Tag, haben wir eine ei-
gene Jugendgruppe im Verein, die
sich viel untereinander austauschen

und sich mit Wiedersehensfreude
auf unseren Aktionen treffen. Schnell war uns klar, dass
wir auch im Jahr 2014 das Jugendseminar fest in unser
Programm aufnehmen werden.

sterung und mit viel SpaB mitge-

macht. Am Nachmittag stand dann eine gemeinsame
Bachuberquerung und Kistenklettern auf dem Programm
und der eine oder andere bekam schon einmal einen nas-

Der Verein der Kinderkrebshilfe in Vechta
feiert im Rathaus sein 25-jdhriges Bestehen
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Bewegende Worte bei einer emotionalen Jubildumsveranstaltung

Am Samstag, dem 7.9.2013, veranstaltete der Verein
Hilfe fur krebskranke Kinder Vechta e.V.” eine Feier an-
lasslich seines 25-jahrigen Jubildums. Dabei berichteten
der ehemalige Chefarzt der Kinderklinik in Vechta Dr. H.
Koch und der derzeitige Chefarzt Dr. J. Erkel Gber die An-
fange der Kinderonkologie in Vechta und tber die stau-
nenswerten Fortschritte in der Therapie der noch vor we-
nigen Jahren meist todlich verlaufenden Krebserkrankung
im Kindesalter.

Aber immer noch ist die Diagnose Krebs bei Kindern far
die ganze Familie ein duBerst schockierendes und belas-
tendes Erlebnis. Die gesamte Therapie ist flr das Kind
schmerzlich und strapaziés und fir alle eine driickende
Birde. Eine betroffene Mutter und eine junge Frau aus
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Vechta sowie zwei wieder gesunde Jugendliche des Ver-
eins schilderten in bewegenden Worten, wie die Krank-
heit sie niederwarf und was sie auszuhalten hatten.

Um diese schwere Zeit irgendwie durchzustehen, schlos-
sen sich 1988 in Vechta betroffene Familien zu einem
Elternverein zusammen, damit sie Ihre Erfahrungen aus-
tauschen und sich gegenseitig stlitzen konnten, der Er-
fahrung folgend: ,, Darlber reden hilft”. Bald traten die-
sem Verein auch nicht unmittelbar Betroffene bei und
starkten seine Arbeit durch finanzielle Zuwendungen und
personlichen Einsatz. GroBzlgige Sponsoren aus dem

ganzen Oldenburger Munsterland sowie den Nachbar-
kreisen erweiterten seine Moglichkeiten.

Stellvertretend fur alle Betroffenen dankte eine Mutter
far den unersetzlichen menschlichen und finanziellen Bei-
stand des Vereins in der schweren und leidensreichen Zeit,
die oft die Grenze jedes Einzelnen erreicht. Zum Abschluss
sprachen Frau Pastorin Clamor und Herr Propst Matschke
Segensworte flr den Verein. Die besinnliche Feier wurde
musikalisch begleitet von Dorothee Welker und der 12-
jahrigen Julia Michalewski. Bei einem kleinen Imbiss ka-
men die Teilnehmer miteinander ins Gesprach.

petzie — Hausliche Kinderkrankenpflege

von Petra Zielke

Das Jahr 2013 bleibt in unserer Riickschau in auBerst po-
sitiver Erinnerung und bestatigt unser Unternehmens-
konzept. Die Zufriedenheit der von uns betreuten Fami-
lien spiegelt sich nicht zuletzt durch die Verdoppelung der
zu betreuenden Kinder allein im vergangenen Jahr wie-
der. Die gezielten WeiterbildungsmaBnahmen und die so-
mit erreichten Kompeten-
zen in den verschiedensten
Bereichen der hauslichen
Kinderkrankenpflege zeigen
somit ihre Frichte. Hervor-
zuheben sind besonders,
dass wir neben Praxisanlei-
terinnen, auch Uber zwei
ausgebildete Palliative-Care-
Krafte fur Kinder und zwei
Pflegeberaterinnen verfugen.
Letztere sorgen neben der
pflegerischen Versorgung
des Kindes auch fur die bes-
sere Betreuung der Eltern
far alle Fragen rund um die Pflege.

Neben den Pflegeleistungen in der Hauslichkeit der Pa-
tienten bzw. den Einrichtungen (hier moéchten wir be-
sonders die Kooperation mit dem , Haus Regenbogen” in
Oldenburg erwahnen), bieten wir selbstverstandlich auch
Schulbegleitungen an. Gerade dieses Angebot ist auf-
grund der Belastung der Pddagogen durch die Inklusion
sehr wichtig geworden.

Wir konnten somit unseren recht stabilen Mitarbeiterar-
beiterstamm weiter aufstocken. Ganz besonders freuen
wir uns, unsere neue stellvertretende Pflegedienstleitung
Ute Raderscheid, die seit dem 1. Dezember 2013 in un-

Das petzie-Team um Petra Zielke

bjetzr‘e

Hausliche Kinderkrankenpflege

serem Team ist, vorzustellen. Sie ist Krankenschwester,
Praxisanleiterin und Bachelor of Nursing.

Damit wir auch dem Nachwuchs konkrete Einblicke in die
hausliche Kinderkrankenpflege gewahren kénnen, sind
Schuler/-innen aus der Kinderkrankenpflegeschule bei uns
herzlich willkommen. AuBerdem bieten wir Unterricht in
den Kranken/Kinderkranken-
pflegeschulen an. Einerseits
um die Besonderheit der
hauslichen Versorgung von
Kindern und Jugendlichen,
durch Petzie darzustellen
und die doch teilweise sehr
komplexen gesetzlichen Be-
stimmungen des MdK (Me-
dizinischer Dienst der Kran-
kenkassen) und auch des-
sen Auflagen besser verste-
hen zu kénnen.

Somit sind wir in der Lage
ein , Rund-um-Paket” im
Bereich der hauslichen Kinderkrankenpflege anzubieten.
Wie ein solches Paket im Alltag aussieht, mochten wir Ih-
nen an Hand eines tatsachlichen Beispiels zeigen (die Na-
men wurden selbstverstandlich gedandert):

Familie S. freute sich vor 9 Jahren auf die Geburt Ihrer
Tochter. Die Schwangerschaft verlief ganz normal, jedoch
bereits im Krankenhaus kam es zu einer vorzeitigen Plaz-
enta-Ablésung und somit zu einem Sauerstoffmangel. Im
Alter von 6 Monaten sorgten schwere epileptische Anfalle
far eine zusatzliche Schadigung des Gehirns. Die kleine
Laura war schwerstmehrfachbehindert und es war ab-
sehbar, dass sie lebenslang rund um die Uhr auf Hilfe an-
gewiesen war.
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Bis vor einem Jahr hat sich Familie S. dieser Aufgabe selbst
angenommen. Laura konnte jedoch keine ausreichende
Nahrungsmenge aufnehmen und auch die Atmungssitu-
ation wurde immer schlechter. Es folgten eine Magen-
sonde, dann PEG, spezielle Esstherapien und eine nacht-
liche Beatmung. Nun kam der Punkt, an dem die Familie
einsehen mussten: es ist Hilfe notwendig. Wir Uberstitz-
ten die Familie bei sémtlichen Formalitaten und konnten
fur eine deutliche Entlastung sorgen. Der normale Tages-
ablauf gestaltet sich beispielsweise folgendermaBen:
Um 7.45 Uhr Ubernehmen wir Laura, die mit einem spe-
ziellen Schilertransport von zu Hause abgeholt wird, in
der Schule. Bis zum Nachmittag sind unsere Mitarbeiter
Lauras linke und rechte Hand und kiimmern sich um die
termingerechte und kompetente Versorgung. Sowohl die
Nahrungsaufnahme, die Lagerung nach Bobath, die Hilfe
bei einem Krampfanfall, die Atemtherapie sowie die Be-
obachtung der vielen kleinen Details die durch die Pada-
gogen einfach gar nicht wahrgenommen werden wur-
den und die doch so wichtig sind.

Nach der Schule wird die Versorgung zu Hause weiter-
gefuhrt. Hierzu zéhlen neben der medizinischen Versor-
gung auch beispielsweise basale Stimulationen. In der

Neue Projekte der Elterninitiative Oldenburg
~Hauszeit” und ,Geschwisterzeit” kommen an!

Projekte schlieBen Liicke

Seit September 2012 bietet die Elterninitiative mit dem
Projekt ,,Hauszeit” eine ambulante psychosoziale Versor-
gung der Oldenburger Familien an. Musik- und Kunst-
therapeutinnen sowie Psychotherapeutinnen besuchen
die Familien zuhause und bieten direkt dort Hilfe, wo sie
gebraucht wird. Spielen, Basteln und viel, viel Reden ste-
hen dann auf dem Programm. Insgesamt wurden im ver-
gangenen Uber 18 Familien betreut. Die Rickmeldungen
zeigen, dass die Elterninitiative mit diesem Angebot eine
Ltcke schlieBt.

Gleiches gilt fur das Projekt , Geschwisterzeit”. Mehr als
zehn Kinder nahmen regelmaBig am monatlichen Ge-
schwistertreff teil. Ein Konzertbesuch bei den ,Blindfi-
schen” sowie ein ,Angelausflug” an die Thulsfelder-Tal-
sperre und ein Zirkusprojekt waren kleine Hohepunkte.
Zudem fand an drei Samstagen ein Geschwisterseminar
far Kinder und insbesondere Jugendliche statt, zu dem
Geschwisterkinder aus dem Weser-Ems-Gebiet eingela-
den waren. Hier wurden Themen wie ,,Ich bin ein Teil des

Nacht ist die Monitorkontrolle, die Uberwachung der Be-
atmung sowie die pinktliche Umlagerung das Hauptau-
genmerk.

Hochste Préamisse ist jedoch: alles kann, nichts muss! Das
bedeutet, dass die Eltern jederzeit die Moglichkeit haben
das Kind selber zu versorgen bzw. selber Zeit mit Ihrem Kind
verbringen mochten. Die Familien erfahren Entlastung, be-
kommen Sicherheit im Umgang mit den medizinisch-tech-
nischen Geraten und der Erkrankung ihres Kindes.

Petzie ist Kooperationspartner der Kinderklinik und im
Netzwerk der onkologisch zu versorgenden Kindern und
Jugendlichen. Wir méchten den Familien, die schwer-
kranke Kinder oder Jugendliche haben, so weit unter-
stUtzen, dass sie ihre Kinder Zuhause behalten kdnnen.
Diese Kinder dort versorgen, wo sie sich wohlftihlen, wo
es ihnen besser geht, wo ihre Familie und Freunde sind.

Fir weitere Information stehen wir gerne zur Verfligung.

Rufen Sie an, oder schauen Sie auf unsere Home-
page: www.petzie-zuhause.de

Angelausflug

Ganzen — meine Rolle in der Familie” gemeinsam erar-
beitet.

Ein besonderes Ereignis war das Musikprojekte Lifenotes”
mit erkrankten Kindern und Geschwisterkindern im Juni.
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Gemeinsam mit profes-
sionellen Musikern und
Produzenten nahmen
die Kinder einen eigenen
Song auf. Gemeinsam
wurde ein eigener Text
geschrieben, die Musik
dazu komponiert und
anschlieBend aufgenom-
men. ,Der Weg” lautet
der Titel — ein berhren-
des Lied, das das Zeug
zum Ohrwurm hat.

Projekt , Lifenotes”

filius — Ambulante Kinder- und Erwachsenenpflege

Filius ambulante Kinder- und Erwachsenenpflege besteht
bereits seit Gber 22 Jahren und ist ansassig gegenuber
der Kinderklinik. Filius wird geleitet von Nadja Heyne und
Anika Muller.

Seit Ende 2013 existiert eine weitere Filiale in Norden.
Diese wird geleitet von den Pflegedienstleitungen Marion
Gassmann und Silja Otten. Ziel der Er6ffnung einer zwei-
ten Filiale war, ein breiteres Spektrum in der auBerklini-
schen Intensivversorgung abdecken zu kénnen, im Raum
Ostfriesland. Somit haben Patienten, Angehorige und
Mitarbeiterinnen einen Ansprechpartner vor Ort.

Filius hat es sich zur Aufgabe gemacht, kranke Kinder, Ju-
gendliche und Erwachsene im hauslichen Umfeld zu versor-
gen. Spezialisiert sind wir in der auBerklinischen Betreuung
von Langzeitbeatmungs- und Intensivpflegepatienten.

Das Team von filius besteht aus examinierten Pflegefach-
kraften mit fachspezifischen Qualifikationen in den Be-
reichen Palliativpflege, Intensivpflege und Hygiene.

Ebenso gut wurden die Elternabende sowie die MUtter-
und Vatertour durch die Oldenburger Familien ange-
nommen. An insgesamt drei Abenden traf man sich bei
gutem Essen zum Austausch in geselliger Runde. Mutter
und Vater wurden zudem Uber ihre Partner ,,aufgeklart”:
unabhangig von einander besuchten sie das Kabarett
.Caveman” bzw. ,Cavewoman” in der Kulturetage.
Auch wenn einige Fragezeichen in Bezug auf die Psyche
der Frau und des Mannes blieben, gelacht wurde in je-
dem Fall viel.

Die Elterninitiative hofft mit diesen Projekten, Familien im
hauslichen Umfeld zu unterstitzen, Geschwistern eine
Hilfe zu geben und die gesamte Familie ,,gesund” in ein
Leben nach der Erkrankung zu entlassen.

o
IUS
Ambulante Kinder-
und Erwachsenenpflege

Krankenhausaufenthalte kénnen durch die hausliche
Pflege haufig reduziert oder vermieden werden. Dabei steht
neben der qualitativ hochwertigen Pflege die psychoso-
ziale Betreuung im Vordergrund. Die direkte Uberleitung
in der Klinik unterstutzt die Weiterflhrung des Pflege-
prozesses, wobei ein Austausch zwischen allen Versor-
gungspartnern stattfindet. Die Unterstltzung durch exa-
miniertes Fachpersonal ermdglicht Angehdérigen den All-
tag zu bewaltigen, wobei die Wiinsche und Bedurfnisse
des Patienten berUcksichtigt werden. Pflegeschulungen
vor Ort kénnen Unterstlitzung bieten. Ebenso sind Ver-
hinderungspflege (§ 39 SGB XI) und Betreuungspflege (§
45b SGB XI) im Leistungskatalog von filius enthalten.
Neben der engen Zusammenarbeit mit der Kinderklinik ist
filius dem Verbund padiatrischer Onkologie Weser Ems an-
geschlossen. Ausgebildete Palliativfachkrafte unterstit-
zen gemeinsam mit dem regionalen Netzwerk (SAPPV)
die Versorgung schwerstkranker Kinder.
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Weihnachtsfeier der Heinz Radecker Stiftung

Krebskranke Kinder im Vareler Tivoli

Uber 160 Gaste, ausschlieBlich Familien mit krebs-
kranken Kindern, begrti3te Edgar Radecker im Vareler
L Tivoli”. Wie in jedem Jahr hatte die Vareler Heinz Ra-
decker Stiftung zur traditionellen Weihnachtsfeier am
1. Advent eingeladen. Besonders erfreulich war, dal3
auch viele neue Familien an der Feier teilnahmen. Nach
der BegriBung folgte als Auflockerung fir die Kinder
ein Warfelspiel mit
kleinen Geschenken.
Wahrend des Spiels
sammelte Edgar Ra-
decker die Teilneh-
merlisten der insges-
amt 37 Familien ein.
Danach war das Mit-
tagsbitfett an der
Reihe, das von Fred
Lienemann und sei-
nem Team wie im-
mer kostlich zuberei-
tet wurde und allen
groBen und kleinen
Gasten sehr gut ge-
schmeckt hat. An-
schlieBend kam dann die Schneefrau
.Ingeken” aus Buppel mit ihrem Leier-
kasten. Nachdem sie die Funktion der
Drehorgel erklart hatte und einige
Weihnachtsmelodien gespielt hatte,
durften auch die Kinder einmal spie-
len. Der Andrang war grof3, es bildete
sich eine lange Schlange von warten-
den Kindern.

In lockerer Atmosphare gab es auch in diesem Jahr
wieder ein Bingospiel. Edgar Radecker suchte sich da-
bei Hilfe von mehreren Kindern, die begeistert gehol-
fen haben und von den anderen Gasten viel Applaus
erhielten. Hauptpreise waren diesmal insgesamt 20 Fe-
rienaufenthalte im Westerwald, im Steigerwald sowie
Wochenendaufenthalte in Dangast.

Familien, die keinen Ferienaufenthalt gewonnen hat-
ten, erhielten als Trostpreis jeweils ein Gesellschaftsspiel
geschenkt. Die Aufenthalte wurden von der Stiftung
in den Ferienzeiten des kommenden Jahres gebucht
und werden immer wieder mit groBer Dankbarkeit und
Begeisterung von den Familien angenommen. , Ge-
rade die Familien, die zum ersten Mal dabei waren und

»Die Freude, die wir mit

unseren Veranstaltungen bei
den Kindern und auch bei
den Erwachsenen verbreiten
konnen und erleben diirfen,
ist der Lobn fiir unsere
Arbeit.”

Gertrud Radecker

dann gleich gewonnen haben, freuten sich riesig dar-
Uber, endlich einmal wieder in die Ferien fahren zu kon-
nen”, so Gertrud Radecker nach Gesprachen mit den
,neuen” Familien.

. Wir freuen uns schon lange auf die Feier der Stiftung.
Die Kinder werden unterhalten und kédnnen miteinan-
der spielen, die Eltern unterhalten sich mit anderen El-
tern.” berichten ei-
nige Eltern erneut.
Die Familien, die
zum ersten Mal an
der Weihnachtsfeier
teilgenommen ha-
ben, waren alle be-
geistert Uber die Or-
ganisation und die
reichlichen Ge-
schenke fir die Kin-
der. Auch Prof. Dr.
Miller vom Kinder-
klinikum in Olden-
burg bestatigte den
groBen Wert solcher
Veranstaltungen fur
die betroffenen Familien.

Nach Kaffee und Kuchen kam wieder
der Weihnachtsmann, der mit dem
echten Bart, der auch in diesem Jahr
wieder Herbert Wilken-Johannes aus
Obenstrohe hieB.

Begleitet von der Drehorgel wurden
gemeinsam mit dem Weihnachtsmann
Weihnachtslieder gesungen. Dann
wurden die Geschenke vom reichhaltig gedeckten Ga-
bentisch an alle Kinder (Spiele, Autos, Teddys, Puppen
usw.) verteilt. Die vielen Geschenke hatten die Kinder
schon kurz nach ihrer Ankunft bestaunt und freuten
sich bereits auf ein Geschenk.

Wie bei allen Veranstaltungen der Stiftung war ftr die
Familien auch diesmal wieder alles kostenlos, also Ver-
pflegung, Geschenke und auch die Ferienaufenthalte.
Glucklich und reichlich beschenkt begaben sich dann
die Familien wieder auf den Heimweg.

Die Stiftung wird von Gertrud Radecker und ihrem
Sohn Edgar gemeinsam auf ehrenamtlicher Basis ge-
fahrt. Finanziert werden die Aktivitaten aus Spenden
und den Erlésen des eingezahlten Kapitals.
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Ronald McDonald Haus Oldenburg

Das Ronald McDonald Haus Oldenburg ist ein Zuhause
auf Zeit fur Familien schwer kranker Kinder. Es liegt in un-
mittelbarer Nahe des Elisabeth Kinderkrankenhauses des
Klinikums Oldenburg. Hausleiterin Iris Neumann-Holbeck
bildet zusammen mit Claudia Muller und Sarah ClaBen
das hauptamtliche Team des Elternhauses. Zusammen mit
35 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern er-
moglichen sie es den Familien stets in der Nahe ihrer
schwer kranken Kinder zu sein.

T
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men, war auch Hannah mit ihren Eltern.
Die Vierjahrige aus dem ostfriesischen
Hesel vyohnte einige Wochen mit ihren P
Eltern im Ronald McDonald Haus Ol- Kinderhilfe

denburg. Grund daftr war die verfriihte

Geburt ihrer kleinen Schwester Ella, die noch im Klinikum
behandelt werden musste. So wie Hannahs Familie haben
schon viele andere Familien ein Zuhause auf Zeit im OI-
denburger Elternhaus gefunden — um genau zu sein:

Von links: Horst Milde, Familie Ina und Heiner de Wall mit Hannah,
Iris Neumann-Hobelck.

In den 15 Apartments des Ronald McDonald Hauses Ol-
denburg, kénnen bis zu vier Personen wohnen und sich
in mehreren gemdtlich eingerichteten Aufenthaltsraumen
und einer Gemeinschaftskiche aufhalten. Alle Apart-
ments sind mit Telefon, WC und Dusche ausgestattet. Die
Ubernachtungskosten betragen pro Nacht und Apart-
ment 20 Euro und werden in der Regel von den Kran-
kenkassen Gbernommen. Ines Klemmer und Horst Milde
sind die Schirmherren des Elternhauses.

Aus dem ganzen Weser-Ems-Gebiet kommen die Familien
angereist, um ganz nah bei ihren oft schwer kranken Kin-
dern zu wohnen. Die Zubereitung des wochentlichen Ver-
wohn-Frihsticks, eines Verwohn- Abendessens, frisch ge-
backenem Kuchen, frischer Blumenschmuck, ein warmes
Feuer im Kamin, viele Gesprache mit den Muttern und Va-
tern und Spielen mit den Geschwisterkindern, das sind die
Aufgaben der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im Ronald
McDonald Haus. 230 Familien fanden 2013 ein Zuhause
auf Zeit, eine Auslastung von 97 %. Das zeigt, wie wich-
tig das Elternhaus fur das-Weser-Ems Gebiet ist.

3.500 x Zuhause
Unter den 400 Gasten, die zum Sommerfest am 8. Juni
2013 in den Garten des Ronald McDonald Hauses ka-

Von links: Sarah ClaBen, Claudia Mdller, Iris Neumann-Holbeck,
Jana.

3.499. Hannahs Familie war die 3.500. Das musste ge-
wirdigt werden! Flr Hannahs Mutter bedeutete das Haus
eine ganz besondere Entlastung: ,,Ohne das Elternhaus
ware es sehr schwierig geworden, fur uns immer in un-
mittelbarer Nahe zu unserer Tochter zu bleiben. Zumal
ich jetzt auch angefangen habe zu stillen — jetzt brauche
ich nur durch den Garten laufen. Auch kénnen mich die
Krankenschwestern schnell benachrichtigen, wenn Ella
weint.” Fir Hannah ermdéglicht das Haus vor allem, dass
sie in dieser Phase nicht immer mal wieder bei ihren GroB-
eltern wohnt, sondern mit ihrem Vater nach Oldenburg
fahren kann, um dort ihre Mutter zu unterstitzen. Die
ganze Familie zusammen, so hat Hannah es am liebsten.
Deutschlandweit gibt es derzeit 19 Ronald McDonald
Héauser, deren Trager die McDonald’s Kinderhilfe Stiftung
ist. McDonald’s Deutschland Inc., seine Franchise-Nehmer
und Lieferanten unterstitzten die Stiftung 2012 mit 8,3
Mio. Euro. Alle Spenden aus der Region kommen direkt
den Familien des Ronald McDonald Hauses Oldenburg
zugute.

Weitere Informationen unter:
www.mcdonalds-kinderhilfe.org
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Spendenkalender 2013 der Elterninitiative krebskranker Kinder Oldenburg e.V.

19. Januar 2013

Azubis der OLB sammeln Geld

Bei der diesjahrigen Weihnachtsspendenaktion der Aus-
zubildenden der Oldenburgischen Landesbank kamen
2.052,92 Euro zusammen. Das Geld wurde jetzt von Li-
sanne Blankenburg und Anne Holzen an Thomas Haaker
Ubergeben.

02. Februar 2013

Blauer Widder mit Hochstgebot

Die Auktion des Rassenkaninchenforums im Dezember
und Januar hat uns die tolle Spendensumme von 4.150
Euro beschert! Die Spendensumme kam durch die Ver-
steigerung von insgesamt 50 Kaninchen sowie vielen an-
deren Artikeln zustande. Das hdchste Gebot erzielte ein
.Blauer Widder": er kam flr sage und schreibe 260 Euro
,unter den Hammer”.
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05. Februar 2013

Gute Tat mit Ansteckungsgefahr

Auch in diesem Jahr veranstaltete die Zivilberufliche Aus-
und Weiterbildungsstatte der Bunderwehr in Oldenburg
eine Benefiz-Tombola zugunsten der Elterninitiative krebs-
kranker Kinder in Oldenburg. Eine Abordnung der Aus-
bilder und Schilerinnen und Schuler Gbergab nun die Ge-
samtsumme von 817 Euro an Pia Winter. Zudem spendete
der diesjahrige Abschlussjahrgang nochmals 350 Euro aus
der , Fetenkasse”.

06. Mai 2013

128 x 2 Beine auf dem Weg ums Meer

128 fruhlingsfrische Walker machten sich am Sonntag,
den 05. Mai bei herrlichem Sonnenwetter zum 9. mal auf
den Weg ums Zwischenahner Meer. Nach 1,5 Stunden
konnten die ersten Ruckkehrer im Ziel gefeiert werden!
Insgesamt kam eine Spendensumme von 900 Euro zu-
stande — auch Dank der Aufstockung durch die OLB Bad
Zwischenahn. Ein herzliches Dankeschon an alle Aktiven,
an das Orgateam um Holger Ameling, Axel Noffke und
Frank Feldhus sowie an das tatkraftige Team der Barmer!

10. Juni 2013

~Marchenstunde” fiir den guten Zweck Den Brut-
toerl®s und zuséatzliche Spenden aus dem plattdeutschen
Marchen ,,Prinzessin Amelaide van Appelboom” in der
Miuhle zu Kreyenbrick spendete die Erzahlerin Marianne
Brining mit ihren Mitwirkenden Erich Wiede und Giinter
Briining der Elterninitiative

krebskranker Kinder Oldenburg e.V.. Das Geld ist bereits
wieder ausgegeben: Neue CD-Radio-Spieler fur die Kin-
der auf der kinderonkologischen Station. Die alten hat-
ten leider ihren Geist aufgegeben. So kénnen die Kinder
ab sofort wieder Méarchen, Horspiele und Musik in ihrem
Krankenzimmer hoéren.24. Juni 2013
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Restaurant Sasso feiert 20-Jahriges

Das Restaurant Sasso in der AlexanderstraBe 126 feierte
am 08.06.2013 sein 20-jahriges Bestehen in Oldenburg.
Geladene Gaste wurden gebeten anstelle von freundlich
zu gedachten Geschenken fur die Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Oldenburg e.V. zu spenden. So kam — nach
Aufstockung des Betrages durch den Inhaber des Sassos
Herrn Mustafa Tayan — ein groBartiger Spendenbetrag
von 6.000 Euro zustande. Thomas Haaker, 1. Vorsitzen-
der der Elterninitiative nahm den symbolischen Scheck
dankend entgegen.

16. August 2013

Prepacgroup bleibt Elterninitiative treu

Bereits seit drei Jahren untersttzt das Oldenburger Unter-
nehmen prepacgroup Holding GmbH die Elterninitiative
als Sponsor mit einem Betrag von 12.000 Euro jahrlich.
Die gute Zusammenarbeit wird auch in 2014 fortgesetzt!
Prepacgroup Holding hat eine weitere Untersttitzung fur
ein Jahr zugesagt.

14. September 2013

Spendengala im Oldenburger Schloss

Am 14.09.2013 fand die groBe Impose Charity Gala zu-
gunsten der Elterninitiative im Oldenburger Schloss statt.
Wir bedanken insbesondere bullets 4 peace, die ein
Schmuckstlck aus ihrer Kollektion zur Versteigerung brach-
ten. So kamen allein 700 Euro zusammen. Zudem ergab
der Verkauf von Flugkraft-Armbander weitere 705 Euro.

04. November 2013

Angler spenden erneut fiir krebskranke Kinder

Seit Jahren unterstutzt der Landesfischereiverband Weser-
Ems e.V. krebskranke Kinder in Oldenburg. Jetzt Gberga-
ben Verbandsjugendleiter Uwe Berding und Vizeprasident
Heinz GraBner einen Scheck in Hohe von 3.000 Euro.
1.500 Euro kamen auf dem Tag der Regionen am 06. Okt-
ober in Ahlhorn durch den Verkauf von Fischfrikadellen
und eingelegten Brassen sowie Spenden der Aussteller
zusammen. Weitere 1.500 Euro sammelte Uwe Berding
wahrend der Fischereiprifungen und verschiedenen Ju-
gendveranstaltungen des LFVs.

-Foto: NWZ Oldenburg

09. Dezember 2013

C & A hilft

C & A Wechloy unterstttzt mit seiner Weihnachtsspende
Uber 2.000 Euro die Elterninitiative krebskranker Kinder.

06. Januar 2014

Basketball Aid hilft mit Tombola

Das letzte Heimspiel der EWE Baskets ging zwar verloren
— far die Elterninitiative war es aber ein voller Gewinn!
Basketball Aid veranstaltete gemeinsam mit den EWE Bas-
kets eine Tombola, deren Erlos von 4.000 Euro direkt an
die Elterninitiative ging.
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Vorankiindigung

3" International Multidisciplinary

Postgraduate Course on Childhood

Craniopharyngioma

April 24-27, 2014, Seehotel Fahrhaus,

Bad Zwischenahn, Germany

Thursday, April 24, 2014

19:00

Get-together at the deck of Seehotel
Fahrhaus

Friday, April 25, 2014

9:00
9:05

9:30

10:30

11:00

11:30

12:00
13:30

14:00

15:00

15:30
19:00

Welcome

History
Kreier, F., Amsterdam, The Netherlands

Pathology
Pietsch, T., Bonn, Germany
Martinez-Barbera, London UK

Coffee break

Neuroradiology
Warmuth-Metz, M., Wirzburg, Germany

Functional MRI
Thiel, C., Oldenburg, Germany

Lunch at Seehotel Fahrhaus

Ophthalmology
Simmons, |., Leeds, UK

Endocrinology
Karavitaki, N. Oxford, UK
Erfurth, E.M., Lund, Sweden

Coffee break

Free communication

Dinnertalk at Restaurant Ahrenshof-Scheune

Saturday, April 26, 2014

8:00
9:00

Breakfast

Neurosurgery |

Mallucci, C., Liverpool, UK
Buchfelder M, Erlangen, Germany
Puget, S., Paris, France

10:30
11:00

12:00
13:30

14:00

16:00
16:30

16:50
20:00

Coffee break

Neurosurgery Il
Flitsch, J., Hamburg, Germany

Lunch at Seehotel Fahrhaus

Intracystic therapy
Bartels, U., Toronto, Canada

Radiooncology

van Rij, Rotterdam, The Netherlands
Kortmann, R.-D., Leipzig, Germany
Merchant, T., Memphis, USA
Alapetite, C., Paris, France

Coffee break

Neuropsychological sequelae
Ozyurt, Y, Oldenburg, Germany

Case Workshop

Dinnertalk at Fahrkroog

Sunday, April 27, 2014

8:00

9:00

10:30

11:00
11:30

12:30

Breakfast

Hypothalamic Obesity —
Mechanisms and treatment options
KieB, W., Leipzig, Germany

Weiss, R, Jerusalem, Israel

Mdller H., Oldenburg, Germany

Where are we going for ?
Bartels, U., Toronto, Canada
Mallucci, C, Liverpool, UK
Alapetite C. Paris, France

Feedback
Snack and farewell

Shuttle transport to Bremen Airport
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Vorankiindigung

Gemeinsame kinderarztliche
Fortbildungsveranstaltung der
Kinderkliniken Oldenburg,
Wilhelmshaven und Delmenhorst

am 18. Juni 2014, Horst-Jansen-Museum
Oldenburg

Prof. Dr. Tilman Rohrer, Oberarzt der Universitatsklinik
Homburg/Saar und ausgewiesener Experte auf dem
Gebiet gibt einen Uberblick Gber Diagnostik, Therapie
und Prognose von Kindern mit Morbus Down. Die Teil-

nehmer sind auch herzlich eingeladen zum Besuch der
aktuellen Ausstellung im Horst-Janssen Museum OI-
denburg vor der Veranstaltung und zu einem Imbiss
im Art-Café des Museums nach der Veranstaltung.

K Del 2 ”“ HIT-Netzwerktagung 2014 in Essen a‘gﬂ
A J
Tagung des bundesweiten Behandlungsnetzwerks HIT e 5o B
kRr F.bs e g Rl 7
b 1 l( u.. ‘&.‘ Die HIT-Netzwerktagung, zu der  tienten mit ihren Familien finden fur die A

die Deutsche Kinderkrebsstiftung
sowohl Arzte und Wissenschaftler als auch Patienten
und Angehorige herzlich einladt, findet am 28. und 29.
Marz 2014 in Essen unter wissenschaftlicher Leitung
von Frau Professor Dr. med. Gudrun Fleischhack (Klinik
fur Kinderheilkunde Ill) und Frau Privatdozentin Dr.
med. Beate Timmermann (Westdeutsches Protonen-
therapiezentrum) statt.

Bei der kombinierten Tagung fir Fachpublikum und Pa-

32. Oldenburger
Padiatrische Kolloquium

18. Januar 2014, Landesmuseum
Natur und Mensch, Oldenburg

Referenten und Themen:

PD Dr. F. Ebinger
., Kopfschmerzen u. Migréne
bei Kindern und Jugendlichen”

Prof. Dr. J. Neidhardt
.Neue Moglichkeiten der
humangenetischen Diagnostik ”

A. Mulder & M. Dekker
»Kinderschutz-Weiterbildung in den Nieder-
landen — Was kénnen wir hiervon lernen?”

Prof. Dr. C. Korenke
. Notfalltherapie cerebraler Anfélle —
Neue Behandlungsmdglichkeiten”

beiden Teilnehmergruppen jeweils ge-

meinsame sowie separate Vortrage und Fortbildungs-
veranstaltungen statt. Darliber hinaus bietet sich die
Maoglichkeit zur Besichtigung des Westdeutschen Pro-
tonentherapiezentrums. AuBerdem besteht fir Patien-
ten und Angehorige im Rahmen der verschiedenen Ver-
anstaltungen umfassend Gelegenheit zum direkten
Austausch und zu weiteren Gesprachen mit den teil-
nehmenden Arzten und Experten.

17. Treffen der
Kraniopharyngeom-Gruppe

5. bis 7. September 2014,
Haus Dusse, Bad Sassendorf

Themenschwerpunkte des Treffens 2014 werden
der Erfahrungsaustausch der Betroffenen und
psychosoziale Fragestellungen sein. Das vorlaufige
Programm der Veranstaltung und die Anmel-
dungsunterlagen stehen ab Méarz 2014 unter
www.kinderkrebsstiftung.de zur Verfigung.

KR >
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Vorankiindigung

Kinderarztliche Fortbildungen des Zentrums Kinder- und Jugendmedizin 2014

Mittwoch 16.00 c.t — 17.30 Uhr — Herzogin Ameli-Saal

18.01.2014 Samstag
9.30 - 13.00

Padiatrisches Kolloguium
(Landesmuseum Natur und Mensch)

PD Dr. F. Ebinger
. Kopfschmerzen u. Migrdne bei Kindern
und Jugendlichen”

Prof. Dr. J. Neidhardt
.Neue Mdglichkeiten der humangenetischen
Diagnostik”

A. Mulder & M. Dekker
. Kinderschutz-Weiterbildung in den Niederlanden —
Was konnen wir hiervon lernen?”

Prof. Dr. C. Korenke
.Notfalltherapie cerebraler Anfalle —
Neue Behandlungsmdglichkeiten”

19.02.2014

Gemeinsame Fortbildung mit dem Qualitatszirkel
der niedergelassenen Kinderarzte: , Kasuistiken”
Dilatative Uropathie, Frau Dr. Viola Lindenthal
Sellare Raumforderung, Frau Dr. Anika Hoffmann
n.n.

01.03.2014 Samstag

Mukoviszidose Symposium (Dr. Kdster)
Sport bei Mukoviszidose
Familienorientierte Rehabilitation
Multiresistente Keime bei Mukoviszidose
Diabetes mellitus bei Mukoviszidose

05.03.2014
56. Neuropadiatrischer Runder Tisch

19.03.2014

Frau Dr. Bergmann
,Orale Kontrazeptiva — ein Thromboserisiko? "

24.04. - 27.04.2014

3rd International multidisciplinary Postgraduate
Course on Childhood Craniopharyngioma (Seehotel
Fahrhaus, Bad Zwischenahn)

21.05.2014

Pneumologisch-allergologischer Nachmittag
(Prof. J. Seidenberg, Dr. H. Koster)

04.06.2014
57. Neuropadiatrischer Runder Tisch

18.06.2014

Beginn 18:00 Uhr

Gemeinsame Kinderarztliche Fortbildung der Kinder-
kliniken Oldenburg, Delmenhorst, Wilhelmshaven in
Oldenburg (Horst-Janssen-Museum Oldenburg)
Prof. T. Rohrer ,Morbus Down”

16.07.2014

Kinderchirurgischer Nachmittag
(Dr. J. Morcate)

03.09.2014
58. Neuropadiatrischer Runder Tisch

17.09.2014
KJPP — Frau Dr. A. Paul

15.10.2014

Gemeinsame Fortbildung der Kinderkliniken
Wilhelmshaven, Oldenburg, Delmenhorst,
in Wilhelmshaven

Prof. T. Rohrer

19.11.2014

Gemeinsame Fortbildung mit dem Qualitatszirkel
der niedergelassenen Kinderarzte: , Kasuistiken”

03.12.2014
58. Neuropadiatrischer Runder Tisch
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Drittmittel-finanzierte Stellen im Bereich Padiatrische Onkologie 2013

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin (Elisabeth-Kinderkrankenhaus), Klinikum Oldenburg:

\.

Studienass. (seit 10/01). Frau Ursel Gebhardt. Wiss.
Ass. der KRANIOPHAYRNGEOMSTUDIE, finanziert von
der Deutschen Kinderkrebsstiftung

Kunsttherapeutin (seit 07/07) Frau Antje Wieters.
Finanziert durch die Elterninitiative krebskranker Kinder
Oldenburg e.V.

Heilpadagogin (seit 07/2010). Heilpadagogin Frau
Daniela Luker betreut das Projekt SPIELRAUM im Rah-
men einer Vollzeitstelle, die von den péadiatrisch-on-
kologischen Selbsthilfegruppen im Verbund PadOnko
Weser-Ems finanziert wird.

Schwester Verbund PadOnko (seit 2010). Andrea Gar-
dewien, Kinderkrankenschwester mit langjahriger Er-
fahrung in padiatrischer Onkologie tbernimmt auf einer
/> Stelle die Aufgaben der amb. Verbundschwester

Dokumentarin im Verbund PadOnko (seit 09/05).
Frau Dipl. Dok. Britta Bonse. Vollzeitstelle als Med. Do-
kumentarin, finanziertim Rahmen der Vereinbarung zur
Integrierten Versorung, ab 05/13 Elternzeit

Study Nurse (seit 12/05). Sr. Kathrin Gerstmann, Kin-
derkrankenschwester. Study Nurse und Forschungs-
und Studienassisstentin im endokrinologisch/onkolog.
Bereich, finanziert aus Drittmitteln (Prof. Dr. Mdiller)

Schwester Verbund PadOnko (seit 10/05). Nicole Ha-
ferkamp, Kinderkrankenschwester mit langjahriger Er-
fahrung in Pad. Onkologie Ubernimmt auf einer /2 Stelle
die Aufgaben der amb. Verbundschwester.

Study Nurse (seit 10/10). Kristina Skatschkow. Kinder-
krankenschwester und Forschungs- und Studien-
assistentin (FSA) im endokrinologisch/onkologischen Be-
reich, finanziert aus Drittmitteln (Prof. Dr. Muller)

Student der UMCG Groningen im internationalen
Medizin-Studiengang (07/13 — 11/13). Frank Peter
Postma absolvierte seine Forschungsarbeit im Rahmen
seiner Bachelor-Thesis in der Kraniopharyngeom-Ar-
beitsgruppe am Klinikum Oldenburg.

Musiktherapeutin (seit 2002). Frau Frauke Ebeling-
Rudolph, Musiktherapeutin, auf Honorarbasis finan-
ziert durch die Elterninitiative krebskranker Kinder Ol-
denburg e.V.
Klinikclowninnen  (seit
2002). A. Pohovski, A. Voer-

L)
y mann und K. Schussmann, fi-
nanziert durch den Verein
‘ ?’ ol der Freunde des Elisabeth-

Kinderkrankenhauses

Stationssekretarin (seit 07/03). Frau Corinna Mertsch,
Sekretarin auf Honorarbasis fur die pad.-onkologische
Station 262, finanziert durch die Elterninitiative krebs-
kranker Kinder Oldenburg e.V.

Ambulante psychosoziale Betreuung (seit 2004)
Frau Karin Boseler betreut mit finanzieller Unterstiitzung
der Elterninitiative Friesland Familien mit krebserkrank-

. ten Kindern und Jugendlichen ambulant und zuhause.

Sozialberatung (seit 12/05). Frau Beate Deertz ist seit
12/05 als Sozialberaterin im padiatrisch-onkologischen
Bereich tatig, finanziert auf Honorarbasis durch die El-
terninitiative

Seelsorgerin (seit 06/11). Frau Wiebke Luthke ist als
Seelsorgerin auf der Station tatig.

Finanziert von der Elterninitiative krebskranker Kinder
Oldenburg e.V.

Kinderkrankenschwester Station 262 (seit 05/04)
Ramona Tuchscheerer ist im stationaren Bereich auf
einer Vollzeitstelle tatig. Ihre Tatigkeit wird von der El-
terninitiative finanziert.

Wiss. Studienass. (seit 06/12). Frau Dr. med. PhD An-
ika Hoffmann, wiss. Ass. der Kraniopharyngeomstudie,
finanziert in Teilzeit aus Drittmitteln Prof. Dr. Mller

Med. Dokumentation (seit 11/10). Frau Katharina
Schirawski. Med. Dokumentarin der Kraniopharynge-
omstudie, finanziert von der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung und aus Drittmitteln (Prof. Dr. Mller)

|
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Publikationen

Publizierte Arbeiten 2013 und Publikationen
in press 2014

Miiller HL. Paediatrics: surgical strategy and quality of life in
craniopharyngioma. Nature Rev Endocrinol 2013; 9: 447-449

Lindenthal V, Mainberger A, Morris-Rosendahl DJ, Loning
L, Mayer W, Miiller HL. Dilatative uropathy as a rare clini-
cal manifestation leading to late diagnosis of diabetes insi-
pidus and the detection of a novel mutation in the arginine
vasopressin-neurophysin-ll (AVP) gene. Klin Padiatr 2013;
225:407-412

Sterkenburg AS, Niekrens C, Hoffmann A, Warmuth-Metz
M, Flitsch F, Muller HL. Reactive Pituitary Enlargement Mi-
micking a Sellar Mass. Klin Padiatr, DOI: 10.1055/5-0033-
1354389; 2013

Bretault M, Boillot A, Muzard L, Poitou C, Oppert JM, Bar-
samian C, Gatta B, Miller HL, Weismann D, Rottembourg
D, Inge T, Veyrie N, Carette C, Czernichow S. Bariatric sur-
gery following treatment for craniopharyngioma: a syste-
matic review and individual-level data meta-analysis. J Clin
Endocrinol Metab 2013; 98: 2239-46

Sterkenburg AS, Hoffmann A, Wessel V, Loning L, Mor-
cate J, Miiller HL. Unklare Resistenz im Oberbauch. Mo-
natsschr Kinderheilkd. 2013. 161:386-388

Sterkenburg AS, Hoffmann A, Gebhardt U, Miiller HL.
Behandlung und Pravention der hypothalamischen Adiposi-
tas bei Kraniopharyngeom im Kindes- und Jugendalter. Deut-
sche Zeitschrift fur klinische Forschung 2013; 3: 38-42

Miiller HL. Padiatrisch Onkologisches Zentrum Oldenburg
und Verbund P&ddOnko Weser-Ems. Onkologie Journal 2013;
7:448-451.

Miiller HL. Kraniopharyngeom im Kindes- und Jugendalter
In: Schmitt-Thomas B, Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (ed.):
Kurzgefasste interdisziplinre Leitlinien. 9. Auflage, Urban
und Fischer Verlag, Miinchen. 2013

Miiller HL. Craniopharyngioma: diagnostics and therapy.
95™ Annual Meeting of the Endocrine Society, San Francisco,
CA, USA, In: Meet the Professor — Handout book. 2013; 283-
288

Miiller HL. Kraniopharyngeom im Kindes- und Jugendalter.
2013. XVI. Intensivkurs fur Klinische Endokrinologie. Syllabus
2013; 19-28

Miiller HL. Childhood Craniopharyngioma. Pituitary 2013;
16: 56-67

Roth CL, Elfers C, Gebhardt U, Muller HL, Reinehr T. Brain-
derived neurotrophic factor and its relation to leptin in ob-
ese children before and after weight loss. Metabolism 2013;
62: 226-34

Miiller HL. Childhood Craniopharyngioma — Treatment Stra-
tegies and Outcome Exp Rev Neurother. 2014 Jan 13. [Epub
ahead of print];

Miiller HL. Craniopharyngioma. Endocr Rev. 2014 Jan 27.
[Epub ahead of print]; DOIl.org/10.1210/er.2013-1115

Ozyurt J, Thiel CM, Lorenzen A, Gebhardt U, Calaminus G,
Warmuth-Metz M, Miiller HL. Neuropsychological Outcome
in Childhood Craniopharyngioma Patients with Hypothala-
mic Involvement. J Pediatr. 2014 in press

Hoffmann A, Warmuth-Metz M, Gebhardt U, Pietsch T,
Pohl F, Kortmann RD, Calaminus G, Miller HL. Childhood
Craniopharyngioma — Changes of treatment strategies in the
trials KRANIOPHARYNGEOM 2000/ 2007. Klin Padiatr; 2014
in press

Miiller HL. Childhood craniopharyngioma. In: Handbook of
Clinical Neurology Neuroendocrinology, Herausgeber: Kor-
bonits M, Romijn H, Fliers E. Elsevier, 2014 in press

Miiller HL et al. S3-Leitlinie: Endokrinologische Nachsorge
nach onkologischen Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter. 2014 in press

Buchbeitrdge 2013 und 2014 in press

Miiller HL. Craniopharyngioma: Diagnostics and Therapy.
95" Annual Meeting of the Endocrine Society, San Francisco,
CA, USA, In: Meet the Professor — Handout book. 2013; 283-
288

Miiller HL. Kraniopharyngeom im Kindes- und Jugendalter.
2013. XVI. Intensivkurs fur Klinische Endokrinologie. Syllabus
19-28, 2013

Miiller HL. Hamatologie. In: Leitfaden Padiatrie. Herausge-
ber: ClaBen M, llling S. 9. Auflage 2014, 645-665, Elsevier
2014

Miiller HL. Onkologie. In: Leitfaden Padiatrie. Herausgeber:
ClaBen M, llling S. 9. Auflage 2014, 671-691, Elsevier 2014

Miiller HL, Sérensen N. Kraniopharyngeom. In: Padiatrische
Hamatologie und Onkologie — ZNS-Tumoren, Herausgeber:
Niemeyer C, Eggert A. Springer, in press 2014

Miiller HL, Sérensen N. Meningeom. In: Padiatrische Ha-
matologie und Onkologie — ZNS-Tumoren, Herausgeber: Nie-
meyer C, Eggert A. Springer, in press 2014

Miller HL. Special considerations: Pediatric management. In:
Craniopharyngiomas: A comprehensive guide to diagnosis,
treatment and outcome. Herausgeber: Evans JJ, Tyler TJ, El-
sevier 2014, in press

Bereket A, Kiess W, Lustig RH, Miiller HL, Goldstone AP,
Weiss R, Yavuz Y, Hochberg ZH. Hypothalamic obesity in chil-
dren. in: Metabolic syndrome and obesity in childhood and
adolescence. Herausgeber: Kiess W, Wabitsch M, Maffeis C,
Sharma A. Karger 2014, in press
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Sonstige Publikationen 2013/2014

Miiller HL. Jahresbericht 2012 des Padiatrisch-onkologi-
schen Bereichs im Klinikum Oldenburg und des Verbundes
PadOnko Weser-Ems. 2013, Isensee-Verlag, Oldenburg
(www.klinikum-oldenburg.de/kinderonkologie)

Miiller HL. 2™International Interdisciplinary Postgraduate
Course on Childhood Craniopharyngioma. 2013, Endokri-
nologie Informationen; 34 (3): 67-68, 2013

Miiller HL. 16. Treffen der Kraniopharyngeomgruppe 2013.
Endokrinologie Informationen 37 (4): 70-7, 2013

Miiller HL. 16. Treffen der Kraniopharyngeomgruppe in Bad
Sassendorf. WIR. 04/2013;

Miiller HL. Koordinierte Angebote reduzieren Klinikaufent-
halte. Praxisberichte zu aktuellen Fragen des Krankenhaus-
managements 2013 — VDKD: 20 Jahre Golden-Helix-Award,
75, 2013

Publizierte Abstracts 2013 und Abstracts
in press 2014 (Vortrage und Poster)

Hoffmann A, Sterkenburg AS, Gebhardt U, Miiller HL.
Diencephalic syndrome before diagnosis of childhood cra-
niopharyngioma — Results of German multicenter studies on
485 long-term survivors after childhood craniopharyngioma.
95" Annual Meeting of the Endocrine Society, San Francisco,
CA, USA, Endocr Rey, 34, 2013

Sterkenburg AS, Hoffmann A, Gebhardt U, Maroske J,
Hanisch E, Miller HL. No long-term-weight reduction after
gastric banding (LAGB) in obese patients with craniopha-
ryngioma involving hypothalamic structures — Experiences
from KRANIOPHARYNGEOM 2000. 95" Annual Meeting of
the Endocrine Society, San Francisco, CA, USA, Endocr Rev,
34,2013

Sterkenburg AS, Hoffmann A, Gebhardt U, Miiller HL.
Long-term Weight Development in Childhood Craniopha-
ryngioma Patients — Study on 108 Long-term Survivors Re-
cruited in the Multinational Surveillance Trial HIT Endo. 95"
Annual Meeting of the Endocrine Society, San Francisco, CA,
USA, Endocr Rev 34, 2013

Miuller HL, Gebhardt U, Faldum A, Warmuth-Metz M,
Pietsch T, Pohl F, Calaminus G, Sérensen N. Growth, Quality
of Life and Surgical Hypothalamic Lesions in Childhood Cra-
niopharyngioma — Results of the Multinational Prospective
Trial KRANIOPHARYNGEOM 2000. 95" Annual Meeting of
the Endocrine Society, San Francisco, CA, USA, Endocr Reyv,
34,2013

Sterkenburg AS, Niekrens C, Hoffmann A, Gebhardt U,
Warmuth-Metz M, Flitsch J, Miiller HL. Reactive pituitary
enlargement mimicking a sellar mass. 95" Annual Meeting
of the Endocrine Society, San Francisco, CA, USA, Endocr
Rev 34, 2013

Miiller HL, Gebhardt U, Faldum A, Warmuth-Metz M,
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Perspektiven

Wissenschaftliche Arbeit — Kraniopharyngeom

Basierend auf den wissenschaftlichen Ergebnissen der
letzten Jahre wird national und international bei Patien-
ten mit Kraniopharyngeom ein schonendes therapeuti-
sches Vorgehen zur Vermeidung hypothalmischer Scha-
digungen und deren Spatfolgen favorisiert. In Anbetracht
der Seltenheit der Erkrankung wird es in Zukunft not-
wendig sein, Forschungsvorhaben im internationalen
Kontext zur Erreichung ausreichender Fallzahlen zu initi-
ieren. Die Etablierung eines internationalen Kraniopha-
ryngeomregisters ist in Planung.

Auch Erwachsene erkrankten mit einem Haufigkeitsgip-
fel im Alter von ca. 45 Jahren an einem Kraniopharyn-
geom. In Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe Hypo-
physe der Deutschen Gesellschaft fur Endokrinologie
(DGE) ist eine gemeinsame Erfassung und Auswertung
dieser Patienten in Planung.

Neben der Pravention hypothalamischer Spatfolgen kommt
der Erforschung der Ursachen und méglicher Therapiean-
satze bei hypothalamischer Adipositas ein groBer Stellen-
wert zu. Durch Intensivierung der Zusammenarbeit mit inter-
national anerkannten Arbeitsgruppen (siehe Seite 60-61)
sollen diesbezlglich erfolgreiche Beitrage geleistet werden.

Sonstige wissenschaftliche Aktivitdaten

Leitlinienarbeit

S1 - Leitlinie Kraniopharyngeom im Kindes- und Ju-
gendalter (Letzte Uberarbeitung: 06/2013; nachste Uber-
prufung geplant: 06/2018)

S1 - Leitlinie Diagnostik bei Hirntumorerkrankung im
Kindes- und Jugendalter (Letzte Uberarbeitung: 09/
2010; nachste Uberpriifung geplant: 09/2014)

S3 - Leitlinie Endokrine Nachsorge nach onkologischer
Therapie im Kindes- und Jugendalter (z.Z. im Delphi-Ver-
fahren), Publikation in Kirze geplant

Versorgungsforschung -
Verbund PadOnko Weser-Ems

Die regionale Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit Krebserkrankungen im Weser-Ems-Gebiet erfreut sich
seit vielen Jahren einer hohen Anerkennung und Akzep-
tanz durch die Betroffenen, die Kostentrager und die an
der Integrierten Versorgung beteiligten Kolleglnnen und
Mitarbeiterlnnen. Im Rahmen des Forschungsschwer-
punktes , Versorgungsforschung” der European Medical
School Oldenburg-Groningen (EMS) ist die wissenschaft-
liche Auswertung des Projektes geplant. Der Kommuni-
kationsverbessrung im Verbund PadOnko unter Einbe-
ziehung innovativer IT-Technologien kommt hierbei eine
besondere Bedeutung zu (s. Seite 34).

Padiatrische Onkologie — Neuroonkologie

Eine Ausweitung der Behandlungsangebote fur Kinder
und Jugendliche mit Krebserkrankungen ist geplant im
Rahmen eines Konsortiums zur Durchfhrung von Phase
I/II-Studien (siehe Seite 33). Dem Aufbau padiatrisch-neu-
rochirurgischer Behandlungsangebote vor Ort kommt in
nachster Zukunft eine besondere Bedeutung zu.




Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

Unsere Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,

Kolleginnen und Kollegen:

auf Station 262: Sr. Heike Vogeley, Pfleger Manfred Reuhs,
Sr. Ingrid Jodecke, Sr. Regina Stohr, Sr. Christiane Helms, Sr.
Sandra Dittjen, Sr. Sonja de Riese, Sr. Nicole Haferkamp, Sr.
Sabine Reslo, Sr. Silvia Michalowski, Sr. Ramona Tuchschee-
rer, Sr. Sonja Nihsmann, Sr. Sonja Suhl, Sr. Andrea Gardewin,
Sr. Janine Thiel, Sr. Ina Meiners, Sr. Karin Soker-Hollwege, Sr.
Jasmin Hein.

Nachtwachen: Sr. Marina Denke, Sr. Gisela Grape, Sr. Hild-
burg Grube-Mittwollen, Sr. Gotelind Hellwig, Sr. Susanne
Wandel & alle Schulerlnnen, Famulantinnen, Praktikantinnen
und Mitarbeiter im FSJ.

in der onkologischen Ambulanz: Sr. Sandra Baer, Sr. Ines
Buchholz, Sr. Anke Abken, Frau Hille Haake, Frau Monika
Sachs, Frau Claudia Micke, Frau Petra Kwiatkowsky, Jarumat,
Reneé, Jana und alle anderen Mitarbeiterinnen im Ambu-
lanz- und Sekretariatsbereich.

im Studienbiiro KRANIOPHARYNGEOM 2007: Frau Ursel
Gebhardt, Studienassistentin; Sr. Kathrin Gerstmann, Sr. Kris-
tina Skatschkow, Study Nurses (FSA) fur den onkologisch-
endokrinologischen Bereich, Frau Dr. Anika Hoffmann, Wiss.
Studienass.; Katharina Schirawski, Med.-Dokumentarin.

im Sekretariat und ,,Passat” des Verbunds Padiatrische
Onkologie Weser-Ems: Frau Dipl. Dok. Britta Bonse, Sr. Ni-
cole Haferkamp, Sr. Andrea Gardewin, Sr. Kathrin Gerstmann.

«-- immer & liberall”: Heilpadagogin Frau Daniela Liker,
Frau Dipl. Psych. Maria Kaspar, Psychologin der Kinderkli-
nik; Frau Bettina Reineking, Frau Beate Deertz, Sozialar-
beiterinnen; Frau Nina Pohovski, Klinikclownin & Kunstpa-
dagogin; Frau Andrea Voermann, Klinikclownin & Erziehe-
rin; Frau Katrin Schussmann, Klinikclownin & Erzieherin;

|

Lena Wurst und Andrea Gardewin

Frau Corinna Mertsch, Stationssekretarin Station 262; Frau
Antje Wieters, Kunsttherapeutin; Frau Frauke Ebeling-Ru-
dolph, Musiktherapeutin; Frau Wiebke Luthke, Seelsorge-
rin und Mitarbeiterinnen aus dem Labor; Frau Karin Bose-
ler, ambulantes psycho-soziales Team; Frau Pia Carpenter,
Lehrerin der Klinik; Frau Ursula Topken & Mitarbeiterinnen
aus der Kinderbicherei; Frau Moed und Frau Baykal, Kran-
kengymnastik; Frau Agnes Voges, Ernahrungsberaterin;
Frau Rita Wick, Fortbildungsbeauftragte des Klinikums; Frau
Barbara Delvalle, Pressereferentin des Klinikums; Herr Boldt
& Mitarbeiter der EDV-Abteilung; Sr. Anke Berghoff Pfle-
gedienstleitung, Frau Oberin B. Plaschke, Pflegedirektorin.

OADr. Lutz Loning ~ OA Dr. Reinhard Kolb  Dr. Verena Wessel Dr. Viola Lindenthal

im arztlichen Bereich: Herr OA Dr. Reinhard Kolb, Herr OA
Dr. Lutz Loning, Frau Dr. Verena Wessel, Frau Dr. Viola Linden-
thal, Frau Dr. Anna Meera Flasskthler, Julia Huber, Jessika
Rahne, Frau Dr. Kathrin Knappmeyer, Herr Sofyian Abdulhadi
und alle Assistentinnen & Oberéarztelnnen unserer Klinik.

... und vor allem: den Eltern, Geschwistern, Freunden &
Besuchern unserer Patienten, sowie der El-
terninitiative krebskranker Kinder Oldenburg,
Pia Winter im Sekretariat der Elterninitiative,
den ehrenamtlichen Helfern im Foyer der Kin-
derklinik und besonders den ehrenamtlich
auf Station Tatigen herzlichen Dank fiir
lhre wertvolle Unterstiitzung unserer
Arbeit!

Pia Winter
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PAD-ONKO
WESER-EMS

Ansprechpartner im Verbund PadOnko

DIREKTION

Prof. Miiller
mueller.hermann@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-2013

Fax 0441/403-2887

OBERARZT
Dr. Kolb
kolb.reinhard@klinikum-oldenburg.de

Ambulanz
Tel. 0441/403-2068 oder 0441/403-77145
Fax 0441/403-2887

DOKUMENTATION

Frau Bonse
bonse.britta@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-77613

DOKUMENTATION

Frau Skatschkow
skatschkow.kristina@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-77370

STUDIENSEKRETARIAT

Frau Gebhardt
kikra.doku@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-2072

, SPIELZIMMER“

Frau Liker
lueker.daniela@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-12620

SEKRETARIAT

Frau Haake
a-paediatrie@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-2013

Fax 0441/403-2887

OBERARZT
Dr. Loning
loening.lutz@klinikum-oldenburg.de

Station 262
Tel. 0441/403-12620
Fax 0441/403-12623

DOKUMENTATION

Frau Gerstmann
gerstmann.kathrin@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-77370

SOZIALARBEIT
Frau Deertz
Tel. 0441/403-12620

STUDIENSEKRETARIAT

Frau Schirawski
kikra.doku@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-2072

PSYCHOLOGIN

Frau Kasper
kasper.maria@klinikum-oldenburg.de
Tel. 0441/403-2020



Unsere Arbeit im onkologischen Bereich
wird freundlicherweise untersttizt von:
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Fir die Unterstiitzung unseren herzlichen Dank
im Namen der Patienten und ihrer Familien,
sowie der Mitarbeiterinnen & Kolleginnen.
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