— Betten und Infusionsstadnder werden mit den oft
meterlangen Mut-Perlenketten geschmuickt, um
anderen Kindern zu zeigen, was man schon
geschafft hat und ihnen gleichzeitig Mut zu
machen. Zur Aufbewahrung der Ketten gibt es

fur jedes Kind ein Mut-Perlensackchen. Diese
kann es sich aus verschiedenen Motiven aus-
suchen. Da der Verein das Mut-Perlen Projekt in
Leipzig so individuell wie méglich gestalten
mochte, werden neben dem Basisprogram
bereits mehrere individuell von den KLEINEN und
grofRen Patienten gewtinschte Mut-Perlen von
Vereinsmitgliedern entworfen und gebastelt.

Die Schwestern auf der Kinderkrebsstation, Eltern
und die Kinder selbst wiinschen sich manchmal
eine Mut-Perle, die nicht Uber die DKKS bezogen
werden kann. So ist z.B. schon eine Mut-Perle in
Form eines kleinen FulRes entstanden, welche
jedes Kind fur die oft ungeliebte Physiotherapie
bekommt. Nun gibt es als Belohnung unsere
neue ,Heldendrops“-Perle, wenn z.B. das erste
MRT ohne Narkose durchgefiihrt werden konnte.

Fur die besonders schweren Tage auf Station,

wie z.B. Weihnachten oder Ostern werden
regelmafRig Sonder-Mut-Perlen gebastelt, um

diese Tage ein klein wenig angenehmer zu machen.

Die schonste Perle ist allerdings die blaue Blume.
Sie symbolisiert das erfolgreiche Ende der
Therapie des Kindes. Nun kann die Rickkehr in
sein neues/altes Leben beginnen.

Bis dahin vergehen aber viele Monate und Familie,
Freunde, Lehrer oder Erzieher wissen oft gar
nicht, was das Kind in dieser Zeit erlebt hat und
durchstehen musste.

Die meterlange Mut-Perlenkette erzahlt eine
Geschichte. Sie veranschaulicht die vielen
Untersuchungen und Eingriffe dieser langen Zeit.
Das Mut-Perlen Projekt kann so fur mehr Auf-
merksamkeit im Freundes- und Bekanntenkreis
sorgen, diesen schweren Lebenseinschnitt

der Kinder versinnbildlichen und fuhrt damit viel-
leicht zur mehr Verstandnis und Ricksichtnahme.

Die Mut-Perlenkette ist oft auch noch Jahre nach der

Therapie ein ganz wichtiger Bestandteil im Leben
eines an Krebs erkrankten Kindes und seiner Familie.
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e Mut-Perlenkette
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INDIVIDUELLES MOTIVATIONSKONZEPT FUR KREBSKRANKE KINDER UND JUGENDLICHE
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Die Mut-Perlenkette ist ein
das in Deutschland durch die Deutsche Kinder-
krebsstiftung vertreten und in értlichen Ver: ’
oder Organisationen zugunsten krebskranker
Kinder und Jugendlicher realisiert wird.

lhren Ursprung haben die Mut-Perlen in
Kanada und kamen durch eine begeisterte
holléndische Elterngruppe fir krebskranke
Kinder und Jugendliche (VOKK) nach Eur

In Zusammenarbeit mit der VOKK hat
Deutsche Kinderkrebsstiftung (DKK:
Konzept in Deutschland eingefiihrt,
Ziel, dass es in moglichst allen Kin
zentren Gbernommen wird.

DAS MUT-PERLEN PROJEKT LEIPZIG:

Im Oktober 2014 hat der Verein Paulis Momente
hilft e. V. Leipzig das Mut-Perlen Projekt auf der
Kinderkrebsstation am Universitatsklinikum
Leipzig sowohl finanziell als auch organisatorisch
Ubernommen. Das Projekt ist fir den Verein eine
Herzensangelegenheit. Die Griinder des Vereins
haben personliche Erfahrungen mit der Krebs-
erkrankung ihres Sohnes gesammelt. Sie kennen
die schwierigen Situationen, die man als Eltern
zu meistern hat. So kénnen die Mut-Perlen die
Kinder motivieren z.B. zu inhalieren, Physio-
therapie zu machen oder ganz mutig und tapfer
der néchsten Blutentnahme entgegenzusehen.
Zum Teil freuen sich die Kinder auc
kleinere Untersuchungen, da hierfiir
Mut-Perle lockt. =




DIE MUT-FERLEN

Wird bei einem Kind eine Krebserkrankung diagnostiziert, steht ihm eine lange
Behandlung mit vielen H6hen und Tiefen bevor. Dass ein Kind in dieser Zeit

. Angst vor einer Untersuchung hat oder diese gar verweigert, ist nicht
Uberraschend. Deshalb ist es toll, dass es das Mut-Perlen Projekt gibt.

Es motiviert Kinder, macht ihnen Mut und kann als Belohnung dienen.

- Fir jede spezielle Untersuchung, Behandlung und jeden Eingriff oder auch

. emotionale Herausforderung gibt es eine Mut-Perle, die aufgefadelt wird
und am Ende Teil des personlichen Therapietagebuches jedes Kindes ist.

". Das Projekt unterstiitzt Schwestern und Arzte bei der Arbeit am Patienten.
Kinder mit einer Mut-Perlenkette knlipfen schneller Kontakt mit anderen

Kindern, die als Neupatienten sehr neugierig und aufmerksam werden.
Das bringt sie meist von Anfang an auf andere Gedanken.

50 ENTSTEHT DEINE PERSONLICHE MUT-PERLENKETTE

Nach Diagnosestellung bekommst du eine lange Schnur, auf der
bereits die Vereinsperle von Paulis Momente hilft e. V. Leipzig
und die Ankerperle (fiir das Symbol der Hoffnung) aufgeféadelt sind.

AnschlieBend kannst du dir deinen Namen mit Buchstabenperlen
auffadeln und schon hast du den Anfang deiner ganz persén-
lichen Mut-Perlenkette. Ab jetzt informierst du (oder deine

- Eltern) die zusténdigen Mut-Perlenschwestern personlich
oder schriftlich iber den Mut-Perlenkasten und teilst
ihnen mit, welche Untersuchungen, Behandlungen
oder Eingriffe du zuletzt hattest. Sie stellen die
Perlen zusammen und Ubergeben sie dir.

Sollte keiner der zustandigen
Mut-Perlenschwestern auf Station sein,
kannst du diese auch spater am Mut-

Perlenkasten abholen.

Denk bitte auch daran, die Mut-
Perlen fir die ambulanten Unter-
suchungen wahrend deiner Therapie
mit aufzuschreiben.

Wurdest du mal eine Zeit lang in einem anderen

Krankenhaus behandelt, kannst du diese Perlen bei
Bedarf auch nachtraglich auf Station erhalten.

Wir hoffen, wir konnten auch dich fir dieses
wunderbare und wichtige Projekt begeistern.
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UNTERSUCHUNGEN

Pieks

Eine rote Perle gibt es fiir jeden Pieks (Fingerpieks, Venenpunktion, s.c. oder

i.v. Infusion, Granulozyten-, Neupogen- oder Enantonespritzen) und bei

mehreren Pieksen am Tag ein rotes Kleeblatt, bzw. ein Mal pro Woche bei
Antithrombosespritzen.

Réntgen/ Ultraschall/ Scan/ CT/ MRT/ EEG usw.
Nach jeder Untersuchung dieserArt gibt es eine gelbe Kugel.

Knochenmarkpunktion
Nach jeder KMP gibt es eine kleine wei-lila Kugel.

Lumbalpunktion
Nach jeder Lumbalpunktion kommt eine griine Kugel auf die Kette.

Chemotherapie

Bei Beginn jeder Chemotherapie gibt es einen
Chemo-Kasper-Kopf, dann pro Chemo-Tag eine
orange/weil/griine Scheibe.

Orale Chemotherapie
Fur jede Woche orale Chemotherapie gibt es
eine rosa/weil/griine Scheibe.

Dexamethason
Fur jeden Dexamethason-Block gibt es eine blau/
gelbe Perle.

Radiotherapie
Bei der ersten Bestrahlung gibt es einen Radio-Robby-
Kopf und pro Bestrahlungstag eine gelb/rosa Scheibe.

Stammzell-Transplantation

Bei Aufnahme in die Sterileinheit (Sterilpflege Ill) gibt es eine orange-lila
Schnecke. Nach der Transplantation gibt es einen gelben Smiley (2.Geburtstag).
Bei Abschluss der gesamten Transplantationszeit (Entlassung aus der Isolierung)
gibt es die lila-orange Schnecke.

Radioaktive Behandlung
Nach jeder Therapie oder Behandlung mit radicaktiven Medikamenten (PET
oder Szintigraphie) gibt es eine weile ovale Perle,die im Dunkeln leuchtet.

\ Operation
Nach jeder Operation mit Anasthesie gibt es eine blau-weille Kugel.

UNTERSTUTZENDE BEHANDLUNGEN

Sondenernahrung/ Parenterale Erndhrung
Eine gelbe Scheibe gibt es, wenn ein Sondenschlauch eingefiihrt
wurde oder wenn eine parenterale Erndhrung erfolgte.
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Bluttran g
Bei jeder Ubertragung von Blut, Thrombozyten oder Immunglobu-
linen gibt es eine der gedrehten rot-blauen Perlen.

Zentralvené. Katheter/ Port anpiek
Jedes Mal, wenn durch die Haut gepiekst werden muss, um an
den zentrale Zugang zu kommen, gibt es eine kleine orange Kugel.

Verband entfernen oder Féden ziehen
Immer wenn ein Verband (auch Tegaderm) entfernt oder Faden
gezogen werden missen, gibt es eine kleine lila Kugel. 3

Augentropfen/ Augensalbe

Wenn Augentropfen fiir eine Fundoskopie gegeben werden miissen,
gibt es eine ovale blaue Perle — auch fiir jeden Tag, an dem wegen
der Chemotherapie Augensalbe gegeben werden muss.

Inhalieren
Wenn inhaliert werden muss, gibt es einmal in der Woche ein rosa Dreieck.
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Katheterisierung/ Einlauf
0 Wenn ein Katheter gesetzt oder ein Klysma/Einlauf gegeben

werden muss, gibt es eine flache ovale rosa Perle, die glitzert.

Stationdre Aufnahmen
Fur jede stationdre Aufnahme gibt es einen blauen Stern.
&

Intensivstation
Wenn ein Kind auf die Intensivstation verlegt werden muss,
bekommt es eine gelb/ griin ovale Perle

. Notaufnahme
Bei jeder Notfallaufnahme gibt es einen Wiirfel in den
Regenbogenfarben.

Isolierung
Muss der Patient/die Patientin isoliert werden, gibt es fiir jede
angefangene Woche einen tiirkisen Mond mit Glitzerptnktchen.

WEITERE PERLEN TUR

Wenn die Haare ausfallen,
gibt es eine Perle in Form einer Kappe.

Bei Stammzellsammlung
gibt es eine griine Raupe.

Hat das Kind einen super guten Tag erlebt,
bekommt es einen rosa Kreisel.

Und wenn es einen ganz schrecklichen Tag
erleben muss, bekommt es einen griinen Kreisel.
<
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Zum Geburtstag
gibt einen gelben Smily.

Wenn eine Prothese angepasst
werden muss oder eine Maske fiir die Bestrahlung,
gibt es einen kleinen Lowen.

Zum Ende der Behandlung
gib es eine tiirkis/orange Blume.

/ Andsthesiologie-Eingriff
Jedes Mal wenn Du zur Untersuchung, einer Behandlung oder
einer Operation in den Schlaf (Narkose) gelegt wirst, bekommst
Du diese wélkchenférmige Perle.

DIE GIBT E5 NUR HIER AUF STATION

Zu Beginn der Therapie - exklusive Vereinsperle (seit 2014)
Es gibt eine Perle mit dem Logo vom tragenden Verein aus Leipzig-Stétteritz
die Bt len fur den jeweiligen Namen des Patienten/

der Patientin und eine blaue Scheibe mit einem Anker.

...Design von Grit + Sven Graser

Das Mut-Perlenséckchen - exklusives Projektzubehér (seit 2017)
Das Mut-Perlenséckchen ist eine Art Garage fiir deine Mut-Perlenkette.
. Such Dir eines der verschiedenen Motive aus und schon kannst Du
deine Kette darin parken und sicher transportieren.

.Design und Herstellung von Mitgliedern und Unterstatzern von PMhleVLE
1.Nacht allein - exklusive Vereinsperle (seit 2014)
Wenn Du ganz tapfer die 1.Ubernachtung ohne Elternteil auf Station
verbringst, bekommst Du diese Schwarz-Blaue Glitzerperle.

...Design von Claudia Eichhorn
Mucositis - exklusive Vereinsperle (seit 2015)

Mund- und Schleimhautentziindung, aber auch Magen- und Darm-

schmerzen, gibts die kegel-zackenférmige Weiss-Goldene Glitterperle.
Design von Sven Graser

Die Clownsperle - exklusive Vereinsperle (seit 2016)
Fur deinen ersten Besuch der Klinikclowns bekommst Du von diesen
eine Perle in Form eines Clownsgesichtes.

Design und Herstellung von Sandra + Mary-Ann Nelle
Rezidiv - exklusive Vereinsperle (seit 2017)
Beim Wiederauftreten (,Rickfall) deiner Krankheit bekommst Du die
Rezidiv-Perle in Form einer Eule.

Design und Herstellung von Familie Ranisch, in Andenken an ihre Ronja

Physio-Perle - exklusive Vereinsperle (seit 2018)
Wenn Du ein- oder mehrmals in einer Woche zur Physiotherapie musst, bekommst

Du eine hautfarbene Perle in Form eines FuRes.
Design von Waike Nawroth

) Heldendrops - exklusive Vereinsperle (seit 2020)
b - Wenn Du es zum ersten Mal schaffst, z.B. ein MRT oder eine Lumbalpunktion ohne Narkose
&

zu tiberstehen, dann bekommst Du eine Perle in Form eines Bonbon.

Design von Grit Graser



