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Editorial.

Hilfe, wo sie am dringendsten benotigt wird

Thomas Hassel
Vorstandsvorsitzender

Sigrid Kochendarfer
stv. Vorstandsvorsitzende

Liebe Spenderinnen und Spender, liebe
Freunde und Forderer der Kinderklinik
Tiibingen,

kranke Kinder und inre Familien sollen
die bestmdgliche Behandlung, Bera-
tung und Begleitung bekommen. So
schreiben wir es in unseren Publika-
tionen und so sagen wir es lhnen als
Forderer und Unterstiitzer unserer Ar-
beit in der Kinderklinik Tiibingen.

Doch was heiBt das im Alltag einer
Kinderklinik, die neben der medizini-
schen Grundversorgung auch univer-
sitdre Spitzenmedizin zum Ziel hat?
Was ist den Kindern und ihren Eltern
wichtig und was brauchen sie am drin-
gendsten? Danach fragen wir sie und
die Menschen, die die Familien in der
Klinik betreuen — Arzte, Pflegekrafte,
Therapeuten, Padagogen, Erzieherin-
nen und viele mehr — und hoéren ge-
nau hin. Gemeinsam bringen wir dann
die dafiir erforderlichen Hilfen auf den
Weg — sei es ein medizinisches Gerét
fiir eine kindgerechte Behandlung, die
personliche Begleitung in Krisensitua-
tionen oder die ganz direkte Unterstiit-
zung durch Ubernahme von Fahrt- und
Ubernachtungskosten, wenn diese die
Familie Giberfordern.

Die kranken Kinder und Jugendlichen
profitieren so von den Fortschritten in
der Medizin. Gleichzeitig sorgen wir
dafiir, dass die Klinikmitarbeiter ihren
wichtigen Aufgaben auch weiterhin
s0 engagiert und gut nachgehen kon-
nen. ,Es ist so unglaublich hilfreich,
dass ein Anruf bei der Stiftung geniigt
und wir der Familie dann kurzfristig
helfen konnen“, sagte uns Kiirzlich
eine Mitarbeiterin des Psychosozialen
Dienstes. Sie hatte fiir die Eltern eines
Kindes, das auf der Intensivstation be-

handelt wurde, eine Ubernachtungs-
moglichkeit gefunden — aber die Eltern
konnten die Kosten dafiir nicht tragen.
Durch die kurzfristige Kostenzusage
unserer Stiftung war es den Eltern
mdglich, ihr Kind zu begleiten und im-
mer in seiner Nahe zu sein.

Sie als Spender und Forderer schaffen
mit lhrer Unterstiitzung erst die Mdg-
lichkeit fiir solche Hilfen. Ob mit einer
Spende aus Dankbarkeit oder anldss-
lich eines Geburtstags, eines Jubila-
ums oder Trauerfalls, in einer Gemein-
schaftsaktion mit einer Gruppe oder
am Arbeitsplatz — jede Unterstiitzung
ist fir die kranken Kinder und ihre
Eltern und Geschwister ein wichtiges
Zeichen der Hilfe und Hoffnung. Dafiir
erhalten wir von ihnen immer wieder
ein DANKE — mit Worten, ein paar
Zeilen oder mit einem gliicklichen L&-
cheln. Diesen Dank mdchten wir, auch
im Namen des Teams der Kinderklinik
Tiibingen, gerne an Sie weitergeben
und Ihnen fiir lhr Vertrauen und lhre
Unterstiitzung danken.

lhre

Sigrid Kochendorfer

Thomas Hassel
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Intensiv-Delir nach Operationen

Wochenlanger Ausnahmezustand.

Bei Babys und Kleinkindern kann es nach einer Operation aufgrund der Grunderkrankung, der Narkose und den Medika-
menten zu einem akuten Verwirrtheitszustand kommen. Solch ein Intensiv-Delir erfordert eine besondere Behandlung.

Unsere Stiftung unterstiitzt die Kinderintensivstation dabei, das Delir zu lindern und finanziert unter anderem eine Personalstelle fiir eine Heilerzie-
hungspflegerin. Lian (oben) profitierte nach seiner Herzoperation im Sauglingsalter von dieser Hilfe. (Foto: Privat)

Der kleine Lian quietscht vergniigt und wirft den
bunten Plischwiirfel in die Luft. Vorsichtig zieht
er sich am Stuhlbein hoch und watschelt zum
Regal — zu verlockend sind die hohen Papier-
stapel, die sich so schon durcheinanderwirbeln
lassen. ,Warte Lian, du solltest noch ein wenig
essen”, eilt seine Mutter Florentine ihm hinterher.
Ein ganz normaler Morgen mit einem Einjéhrigen
also. Selbstverstandlich ist er fiir Familie Shala
allerdings nicht.

Lian kam mit einem schweren Herzfehler auf
die Welt. Als er sieben Monate alt war, wurde er
operiert. Nur vier Wochen spéter folgte die zweite
OP. ,Als es darum ging, Lian aus dem kiinstlichen
Schlaf aufwachen zu lassen, hat uns Dr. Neun-
hoeffer gesagt, dass es zu einem Delir kommen
kann*“, erzahlt Mama Florentine. Was das wirklich
bedeutet, hatten sie und ihr Mann sich damals
aber nicht vorstellen kénnen. Felix Neunhoeffer
ist Oberarzt auf der Kinderintensivstation in Ti-

bingen. Er forscht zum Thema Delir und hat ein
Projekt angestoBen, das dieses Phdnomen bei
Kindern lindern oder sogar vermeiden soll.

Zu diesem Projekt gehort die Stelle von Heilerzie-
hungspflegerin Susy Hinderberger: Sie kiimmert
sich seit zwei Jahren um delirante Kinder auf
der Intensivstation und setzt mit ihnen spezielle
MaBnahmen — sogenannte Delir-Bundles — um,
die ihnen aus der Verwirrtheit heraushelfen oder
diese ganz verhindern. Ihre Stelle wird von Hilfe
fiir kranke Kinder finanziert.

»Frau Hinderberger hat uns sehr geholfen — sie
hat sich riihrend um Lian gekiimmert und uns
viele Tipps gegeben®, sagt Florentine Shala.
Wahrend eines akuten Delirs sind die Kinder
hochgradig verwirrt und ohne Orientierung — sie
wissen nicht, wo sie sind oder welche Tages-
zeit gerade ist. Der Schlaf-Wach-Rhythmus ist
durcheinander und oft haben sie sogar schwere
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Halluzinationen. Fiir die Kinder ist dieser Zustand
sehr beédngstigend. Die Eltern filhlen sich hilflos
und sind verunsichert. ,Lian hat die ganze Zeit
nur geweint, wenn er wach wurde®, erzahlt auch
Florentine Shala. ,,Dabei hat er friiher fast nie ge-
heult. Er war mir fast fremd.“

Hier setzt die Arbeit von Susy Hinderberger an: sie
sorgt dafiir, dass die Kinder sich leichter orientie-
ren kdnnen und beruhigt sie, wenn sie dngstlich
sind. Sie legt feste Schlaf- und Spielphasen fest,
damit die Kinder schneller aus dem Delir her-
ausfinden. ,Die Heilerziehungspflegerin hat den
Kleinen von Larm und Hektik abgeschirmt, wenn
er schlafen sollte und eine Uhr gebastelt, die uns
gezeigt hat, wann wir ihn wachhalten sollen.”

Diese konkreten und klaren Informationen an die
Eltern vermitteln ihnen Sicherheit im Umgang mit
ihrem Kind, das sie oft nicht mehr wiedererken-
nen. ,Wir sehen die Eltern als die wichtigsten
Experten fir ihre Kinder und binden sie als Teil
einer umfassenden und multiprofessionellen fa-
milienzentrierten Behandlung mit ein“, erldutert
Felix Neunhoeffer. ,Der erste Schritt zur Heilung

Nach seiner Herzoperation dauerte es mehrere Wochen, bis die Delir-Symptome (iberwunden waren. Der kleine Lian kann heute unbeschwert spielen

und toben. (Foto: Karoline Niethammer)

des Delirs ist Wissen.” Die Schulung und Unter-
stiitzung der Eltern und der Pflegekréfte ist des-
halb ein Schwerpunkt der Arbeit von Hinderber-
ger. Zum Beispiel war es fiir Florentine Shala oft
nur schwer zu ertragen, dass inr Sohn so unruhig
und weinerlich war. Dass er dennoch keine be-
ruhigenden Medikamente bekommen sollte, die
das Delir verlangert hatten, sondern Reorientie-
rungsmaBnahmen, musste sie erst lernen. ,Frau
Hinderberger war in dieser Zeit eine wichtige
Ansprechperson flir uns, die uns immer wieder
ermutigt hat.”

Diese Aufklarung und Bestarkung war fiir Familie
Shala sehr wichtig: ,Man denkt ja immer, nach
der OP sei alles (iberstanden — da ging es fiir
uns aber erst los.” Mit viel Geduld und durch die
konsequente Anwendung der Delir-Bundles fand
Lian nach und nach aus seinem Delir heraus. Li-
ans Eltern sind erleichtert, dass ihre Familie und
vor allem Lian die schwierige Zeit auf der Inten-
sivstation gut berstanden haben und sie sind
sich einig: ,,0hne die konstante Begleitung durch
Frau Hinderberger héatten wir diese Situation si-
cher nicht so gut bewéltigen konnen.*



Intensive Betreuung im Delir
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Orientierung und Geborgenheit.

Susy Hinderberger arbeitet seit zwei Jahren als Heilerziehungspflegerin auf der Intensivstation der Tiibinger Kinderkli-
nik. Sie kiimmert sich um Kinder mit dem sogenannten Intensiv-Delir. Ihre Stelle wird iiber Spenden finanziert.

y .wﬂ;

Die Heller2|ehungspfleger|n Susy Hinderberger kiimmert sich um kleine Patienten mit Intensiv-Delir. Zu den MaBnahmen gehdren die frithe Mobilisie-
rung der Kinder, viel Zuwendung und Beschéftigungstherapie. (Foto: Thomas Hassel)

Fiir Kinder im Delir wirkt es manchmal laut und
hektisch: ,Die Intensivstation ist eigentlich kein
besonders schoner Ort fiir ein Kind“, sagt Susy
Hinderberger. Seit zwei Jahren ist die Heilerzie-
hungspflegerin der Tibinger Kinderklinik nun
Mitarbeiterin in einem ganz besonderen Pro-
jekt: Sie kiimmert sich um Kinder, die nach einer
Operation unter dem sogenannten Intensiv-Delir,
einer starken Verwirrung und Orientierungslosig-
keit, leiden. Die betroffenen Kinder halluzinieren,
erleben Angstattacken und erkennen ihre Familie
nicht mehr.

,Das Delir kann jeden Patienten treffen, in jedem
Alter. Es hat mehrere Ursachen: die Grunderkran-
kung wie ein Herzleiden spielt zum Beispiel eine
Rolle und die Medikamente, die die Kinder des-
halb bekommen. Und natiirlich auch die Narkose,
die bei einer Operation nétig wird“, erklart Ober-
arzt Felix Neunhoeffer. ,Zwischen 20 und 60 Pro-
zent aller Kinder auf der Intensivstation erleben

pod
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ein Delir. Es kann weitreichende Folgen haben —
posttraumatische Belastungsstorungen etwa und
sogar eine erhohte Sterblichkeit.“ Deshalb hat
er das Projekt zur Vermeidung des Delirs ange-
stoBen. Susy Hinderberger hat hier eine zentrale
Rolle — sie setzt spezielle MaBnahmen um, die
den Kindern aus dem Delirzustand heraushelfen.
Wichtig dabei ist es, den Kindern Orientierungs-
punkte zu geben. Susy Hinderberger erldutert:
,Die Kinder miissen sich zeitlich orientieren, also
einen Tag-Nacht-Rhythmus bekommen. Raum-
lich, indem sie zum Beispiel aus dem Fenster
schauen konnen, aber auch emotional — ich ver-
suche, fiir die Kinder konstant ansprechbar zu
sein und ihnen Geborgenheit zu vermitteln.“

Sedierte Kinder schirmt Hinderberger vor der
larmenden Geschéftigkeit der Intensivstation ab,
breitet zum Beispiel einen Baldachin iber das
Bett und setzt den Kindern Ohrenschiitzer auf. So
konnen sie leichter in ein natiirliches und erhol-
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sames Schlafmuster zurtick finden. Und damit sie
sich wieder besser zurecht finden, héngt sie al-
teren Kindern beispielsweise eine groBe Uhr ans
Bett, kleineren Kindern helfen dabei oft Kuschel-
tiere von zu Hause, ein Mobile oder ein Horspiel.
In den Wachphasen spielt sie mit den Kindern, um
ihre Motorik zu férdern. ,Das Wichtigste ist aber
bei allen Kindern, mit ihnen zu sprechen und flir
sie da zu sein“, sagt Hinderberger. In akuten Pha-
sen bleibt sie auch mehrere Stunden bei ihnen.

»ES gibt keine Medizin gegen das Delir, nur MaB-
nahmen“, erklart die Heilerziehungspflegerin.
»ich berate auch die Eltern — ihnen hilft das aus
ihrer gefithlten Ohnmacht heraus, sie konnen ih-
rem Kind ganz konkret helfen.“ Und die Hektik
und der Larm? ,Die blende ich aus. Wenn ich bei
einem Kind bin, bin ich nur beim Kind — egal, was
um uns herum los ist.“ Diese Ruhe (ibertragt sich
auf die Kinder, auf ihre Eltern und auf das Pfle-
gepersonal. Ihre Arbeit ist fiir die ganze Station
nicht mehr wegzudenken.

Susy Hinderbergers Arbeit wird von Hilfe fir
kranke Kinder komplett aus Spenden finan-

entsprechend darauf zu reagieren. Die Vermittlung von Orientierung und Geborgenheit sind dabei zentrale Elemente. (Foto: Thomas Hassel)

ziert — auch die Spielsachen, Mobiles, Horspie-
le und Baldachine kann unsere Stiftung damit
anschaffen. Und hat dabei einen starken Part-
ner: die Harry Kroll-Foundation, die Stiftung der
HAKRO GmbH aus Schrozberg, hat mit ihren
Spenden wesentlich zur Anschubfinanzierung
der Personalstelle von Susy Hinderberger bei-
getragen: ,Es ist enorm wichtig, diese Arbeit
fortzufithren und weiter auszubauen®, sagt Hin-
derberger. ,Wir konnten deutlich mehr als eine
Vollzeitstelle fiir die deliranten Kinder und ihre
Familien gebrauchen.“




Interview
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Wir brauchen ein Umdenken.

Das Intensiv-Delir bei Kindern ist ein wenig erforschtes Phdanomen, das weitreichende Folgen fiir sie haben kann. Der
Kinderintensivmediziner Dr. Felix Neunhoeffer hat sich des Themas angenommen.

T T

Dr. Neunhoeffer, was ist das Intensiv-Delir
und welche Auswirkungen hat es?

Das ist ein akuter Verwirrtheitszustand, bei dem
die Patienten keine rdumliche oder zeitliche
Orientierung haben, es kann zu starken Halluzi-
nationen und Angstzustinden kommen. Hervor-
gerufen wird dieses Phdnomen durch das Zu-
sammenspiel einer schweren Grunderkrankung,
wie zum Beispiel einem angeborenen Herzfehler,
der Narkose wahrend einer erforderlichen Ope-
ration, der Medikamente, die fiir die Sedierung
verwendet werden und mdglicher Infektionen.

Aus der Erwachsenenmedizin wei man, dass
auch tief sedierte Patienten fast alles, was um sie
herum geschieht, hren konnen — sie erfahren
eine beispiellose Hilflosigkeit, die traumatisie-
rend sein kann. Insbesondere kleine Kinder und
altere Menschen sind vom Delir betroffen. Zudem
flihrt das Delir nachweislich zu einer erhéhten

\

Oberarzt Dr. Felix Neunhoeffer hat zum Ziel, das Intensiv-Delir auf der Kinderintensivstation zu vermeiden. Ein wichtiger Schritt dabei ist es, weitgehend
auf beruhigende Medikamente und kiinstlichen Schlaf zu verzichten. (Foto: Thomas Hassel)

Sterblichkeit. Ich mochte die Erkenntnisse, die es
in der Erwachsenenmedizin bereits gibt, deshalb
auf die Kinderintensivstation iibertragen und an-
passen, um das Delir zu lindern oder bestenfalls
sogar zu vermeiden.

Wie kann das gelingen?

Es gibt etablierte MaBnahmenpakete, die zu
messbaren Erfolgen in der Erwachsenentherapie
gefiihrt haben. Diese sogenannten Delir-Bundles
haben wir an die Kindermedizin angepasst und
erweitert. Zum Beispiel ist es wichtig, den Ge-
brauch von bestimmten Sedativa, also beruhi-
genden Medikamenten, zu reduzieren oder ganz
darauf zu verzichten. Es ist nachgewiesen, dass
schwdacher sedierte Kinder schneller wieder fit
werden, friher mobilisiert werden kbnnen und
damit auch rascher die Intensivstation verlassen
konnen. Das wirkt sich ganzheitlich aus: eine
kiirzere Beatmungsdauer bedeutet eine geringe-
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re Belastung fiir die Lunge, die Infektanfalligkeit
sinkt und die Medikation kann friiher reduziert
werden — kurz, sdmtliche Nebenwirkungen einer
Intensivbehandlung werden schwécher. Zudem
wird ein natiirliches Schlafmuster gefordert, wo-
durch sich die kleinen Korper besser erholen und
schneller wieder gesund werden konnen.

Was haben Sie bisher erreicht?

Wir konnten durch die konsequente Anwendung
der Bundles das Auftreten von Delirs um 25 Pro-
zent senken. Durch die Arbeit unserer Heilerzie-
hungspflegerin konnen wir Kinder, die bereits
delirant sind, schneller aus diesem Zustand he-
rausfiihren. Wir arbeiten daran, auf bestimm-
te Sedativa zu verzichten, die ein Delir auslo-
sen konnen. Dadurch sind immer mehr Kinder
auf unserer Intensivstation komplett orientiert,
schmerzfrei und angstfrei — sie konnen kommu-
nizieren und spielen, obwohl sie noch beatmet
sind! Das gibt uns Hoffnung: im Grunde reichen
oft schon kleine Anderungen im Klinischen Alltag,
hauptséchlich aber miissen alle Beteiligten um-
denken. Lange ging man davon aus, dass sich
das Delir nicht vermeiden Iasst und dass eine tie-
fe Sedierung den Patienten hilft. Das stimmt aber
S0 nicht immer.

Was ist fiir die Zukunft geplant?

Wir sind aktuell dabei, unsere Studien auszuwer-
ten und erweiterte Delir-Bundles einzufiihren.
Kurzfristig wére es wichtig, die Heilerziehungs-
stelle auszubauen, um noch umfassender auf
betroffene Familien eingehen zu kdnnen und die
Eltern noch stérker in die Betreuung ihrer Kinder
einzubinden. Langerfristig mochten wir die Fami-
lien auch {iber die intensivmedizinische Behand-
lung hinaus begleiten — manchmal kommt es bei
ihnen noch Monate nach der akuten Phase zu
einer Posttraumatischen Belastungsstorung. Ein
Traum von uns ist es, eines Tages eine Intensiv-
station ohne zusétzliche beruhigende Medika-
mente zu sein, eingebettet in ein familienzentrier-
tes und individualisiertes Behandlungskonzept.

Das Intensiv-Delir tritt insbesondere bei Kleinkin-
dern oder &lteren Patienten auf. Es kann Traumata
verursachen und mit einer erhéhten Sterblichkeit
einhergehen. In der Erwachsenenmedizin wurde
bereits belegt, dass gewisse MaBnahmenpakete,
die sogenannten Delir-Bundles, zu einer Linde-
rung oder sogar Vermeidung dieser Verwirrtheit
flihren.

Zu diesen MaBnahmen gehort zum Beispiel, die
Patienten wahrend der Schlafphase von ihrer
Umwelt abzuschirmen: Das Gehor ist auch im
kiinstlichen Schlaf aktiv, kann aber die Reize
nicht zuordnen oder filtern. Haufig konnen da-
durch Angste oder ein Gefiihl der Hilflosigkeit
ausgelost werden.

Wahrend der Aufwachphase ist die raumliche,
zeitliche und personelle Orientierung entschei-
dend. Insbesondere Kinder sollten die Tages-
zeiten wahrnehmen konnen und anhand von
bekannten Dingen wie Mobiles ihr Umfeld ein-
ordnen konnen. AuBerdem hilft es den Kindern,
mdglichst friih mobilisiert zu werden — also aus
dem Bett genommen zu werden, Kdrperndhe zu
spiren und sich umsehen zu kénnen. Die Zuwen-
dung und Ansprache durch vertraute Personen
helfen ihnen dabei, mit dem Delir umzugehen.

Das Team der Tiibinger Kinderintensivstation hat
die etablierten Bundles um weitere, speziell am
Bedarf von Familien orientierte MaBnahmen er-
ganzt. Zum Beispiel riickt die Nachsorge hier in
den Vordergrund: Familien sollen auch nach ihrer
Entlassung aus dem Krankenhaus begleitet wer-
den, um Posttraumatische Belastungsstorungen
zu vermeiden, die sowohl die enemaligen kleinen
Patienten wie auch ihre Eltern oder Geschwister-
kinder betreffen kdnnen.

Wenn Sie das Projekt unterstiitzen machten,
freuen wir uns iiber Ihre Spende unter dem Stich-
wort ,,Delir.
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Leben mit Kurzdarm-Syndrom

Schritt fur Schritt ins Leben.

Wenige Monate nach ihrer Geburt musste der kleinen Amina ein groBer Teil ihres Darms entfernt werden. Dank der
fortschrittlichen Therapie in der Tiibinger Kinderklinik hat sie sich trotzdem gut entwickelt.

Kurz nach der Geburt wurde bei Amina das Kurzdarm-Syndrom diagnostizert. Heute kann sie ein weitgehend normales Leben im Kreis ihrer Familie
flihren. Besonders gerne spielt sie daheim im Wohnzimmer mit ihrem Schminkspiegel. (Foto: Karoline Niethammer)

Es ist ein Bild, das sie niemals wieder verges-
sen wird: Fadja Al-Samir kdmpft auch nach fast
vier Jahren noch mit den Tranen, wenn sie daran
zuriickdenkt, wie ihre Tochter als Baby operiert
wurde und die Arzte ihr sagten, dass sie rund 70
Zentimeter des Darms entfernen mussten. ,Wir
wussten in dem Moment nicht, was das konkret
bedeutet”, sagt sie heute. ,Natiirlich hatten wir
groBe Angst.“ Heute ist Amina vier Jahre alt, ein
quirliges und frohliches Madchen, das in den
Kindergarten geht, sich mit Spielkameraden trifft
und ihre Familie auf Trab halt.

Zu verdanken hat sie das der fortschrittlichen
Therapie des Tilbinger Zentrums fiir chronisches
Darm- und Leberversagen bei Kindern — eines
von nur einer Handvoll in Europa, das die soge-
nannte Intestinale Rehabilitation (IR) anbietet. Bei
diesem Verfahren arbeiten zahlreiche Spezialis-
ten unterschiedlicher Fachrichtungen zusammen:
Erndhrungsberater, Fachpflegekrafte, Kinderchir-

urgen, Kindergastroenterologen, Radiologen, So-
zialpddagogen und viele mehr erstellen fiir jedes
Kind ein individuelles Behandlungskonzept. ,Es
ist nicht die Summe der MaBnahmen entschei-
dend fiir den Erfolg, sondern deren sinnvolle
Kombination“, betont Dr. Andreas Busch, Leiter
des Tiibinger IR-Programms. Im Rahmen der
Intestinalen Rehabilitation wird versucht, durch
eine sinnvolle und individuelle Kombination von
Einzeltherapien die verbliebene Restfunktion des
Darms zu steigern.

Unsere Stiftung hat den Aufbau der Intestina-
len Rehabilitation gefordert und unterstiitzt das
Zentrum durch die Finanzierung von zuséatzli-
chen Personalstellen und die Forderung von For-
schungsprojekten, die fiir die Weiterentwicklung
der Intestinalen Rehabilitation entscheidend sind.
,0hne die Unterstiitzung durch Drittmittel wiirde
unsere ganze Arbeit auf wackeligen Beinen ste-
hen®, so Busch.



Etwa alle sechs Wochen hat Amina einen Termin
in der Kinderklinik. Oberarzt Andreas Busch, eine
Erndhrungswissenschaftlerin und eine Fachpfle-
gekraft fiir Intestinale Rehabilitation beraten die
Familie umfassend, zum Beispiel wie die The-
rapie fortgefiinrt wird. Von zentraler Bedeutung
sind dabei eine spezielle Erndhrung im Alltag und
die Steuerung der sogenannten Parenteralen Er-
nahrung, also der tiglichen Nahrstoffinfusionen
liber einen zentralen Venenkatheter.

Seit ihrer Geburt erhélt Amina diese téglichen In-
fusionen. Vor zwei Jahren bekam sie eine zusétz-
liche Magensonde, (iber die sie spezielle Nah-
rungserganzungen erhélt. Schritt fiir Schritt wird
so die Leistungsfahigkeit des Darms trainiert und
gesteigert. Mittlerweile bezieht Amina rund 60
Prozent aller erforderlichen Nahrstoffe iiber ihre
normalen Mahizeiten — ein beeindruckender Er-
folg angesichts inres sehr kurzen Restdarms.

Amina kann mittlerweile fast alles essen, was
ihre Altersgenossen auch essen — auBer Zucker.
Hier greift ihre Mutter auf Alternativen wie Dat-
telsirup oder Erythrit zuriick. An drei Tagen pro
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Woche kann sie mittlerweile auf die Infusionen
verzichten, die anfangs ihr Uberleben ermdglich-
ten. ,Wir hoffen, dass wir den Katheter und die
Infusionen bald ganz loswerden konnen“, sagt
ihre Mutter. ,Es sind kleine Schritte, aber fiir uns
bedeuten sie viel.”

Das Zentrum fiir chronisches Darm- und Le-
berversagen der Tibinger Kinderklinik ist ei-
nes von nur wenigen in ganz Europa, das die
Intestinale Rehabilitation anbietet.

Durch dieses Behandlungsverfahren kénnen
Kinder mit Kurzdarmsyndrom langfristig ein
weitgehend unbeschwertes Leben fiihren,
Organtransplantationen konnen vermieden
werden.

Das Zentrum ist auf die Unterstiitzung durch
Drittmittel angewiesen. Wenn Sie die Arbeit
dieses multiprofessionellen Teams unterstiit-
zen mdchten, freuen wir uns ber Ihre Spende
unter dem Stichwort ,,Kurzdarmsyndrom*.

Die inzwischen vierjahrige Amina ist heute ein frohliches und quirliges Mé&dchen. Mdglich gemacht haben das Dr. Andreas Busch und sein Team. Ent-
scheidend sind dabei die richtige Erndhrung im Alltag und das Zuflinren speziell abgestimmter Nahrstoffe. (Foto: Karoline Niethammer)




Unsere Projekte.

Aktive Lebensbegleiter

Das Palliativteam PALUNA.

Die Teammitglieder von PALUNA begleiten Familien, deren Kinder lebensverkiirzend erkrankt sind. Unsere Stiftung
unterstiitzt das Palliativieam der Kinderklinik unter anderem mit der Finanzierung einer Personalstelle.

Vi : A EERRY
Seit mehreren Jahren begleitet das PALUNA-Team Mark* und seine Familie. Das interdisziplindre Palliativieam ist fir sie eine wichtige Stiitze und rund
um die Uhr erreichbar. (Foto: Karoline Niethammer)

,Wie waren die Werte das letzte Mal? Hast Du
das Rezept eingesteckt? Wir miissen nachher da-
ran denken, Mayas Mutter nach dem Vordruck zu
fragen.” Astrid Kimmig und Sibylle Braun sind ein
eingespieltes Team. Sie nutzen die Fahrizeit, um
sich auf die anstehenden Hausbesuche vorzube-
reiten: Die Arztin und die Pflegefachkraft arbeiten
bei PALUNA, dem Palliativieam der Kinderklinik.

,Wir helfen den Familien, ihr Leben mit einer un-
heilbaren Krankheit so angenehm wie mdglich zu
gestalten — wir sind Lebensbegleiter”, sagt Kim-
mig. Sie und ihre Kollegin sind auf dem Weg zu
Familie Auermann*. Dort angekommen, ist Sibylle
Braun sofort ganz bei der sechsjahrigen Maya*.
Vorsichtig hélt sie die kleinen Fingerchen, sanft
warnt sie ,Achtung, gleich kommt's“ und piekst
in den Mittelfinger, um ein paar Tropfen Blut auf-
zufangen. Sie hat immer wieder Probleme mit
den Blutwerten. Braun dberpriift diese deshalb
regelmaBig mit einem mobilen Analysegerat, das

Hilfe fiir kranke Kinder finanziert hat. ,Das ist
eine enorme Entlastung, wir miissten sonst jedes
Mal in die Klinik fahren“, sagt Monika Auermann*,
Mayas Mutter. Im Alter von drei Jahren wurde sie
beim Spielen plétzlich ohnméchtig — die Arzte
entdeckten einen Hirntumor, der bereits irrepara-
ble Schéden verursacht hatte. Heute kann Maya
nicht mehr gehen, sitzen oder sprechen. Aber sie
l&chelt, wenn sie vertraute Stimmen hért — und
vor allem: sie kann am Familienleben teilhaben.

Mdglich macht dies das Team von PALUNA. Das
interdisziplindre Palliativieam begleitet Familien,
deren Kinder unheilbar und lebensverkiirzend
erkrankt sind. Das Team besteht aus fiinf Arzten
und sechs Pflegekraften, die jeweils in Teilzeit ar-
beiten und derzeit insgesamt 31 Kinder mit sehr
unterschiedlichen Erkrankungen betreuen. Jedes
Teammitglied kennt alle Kinder und ihre Familien.
,Uns ist sehr wichtig, dass jeder von uns jederzeit
fir alle Familien ansprechbar ist. Verlasslichkeit



ist ein zentraler Aspekt unserer Arbeit“, erldutert
Kimmig. Sie ist die &rztliche Leiterin von PALUNA.

Die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung
(SAPV) ist seit einigen Jahren eine Leistung der
Krankenkassen — allerdings lediglich der rein
medizinische Bereich. Die wichtige psychosozia-
le Begleitung der Kinder und ihrer Familien muss
aktuell noch (iber Spenden finanziert werden. Hil-
fe fiir kranke Kinder hat PALUNA deshalb seit sei-
ner Griindung mit der Finanzierung einer Perso-
nalstelle in diesem Bereich unterstiitzt. PALUNA
ist eines von fiinf SAPV-Teams, die gemeinsam
ganz Baden-Wirttemberg abdecken.

Die Mitarbeiter besuchen die Kinder zu Hause,
damit diese so viel Zeit wie moglich in ihrer ver-
trauten Umgebung verbringen kénnen und ihnen
strapazidse Fahrten in die Klinik erspart bleiben.
Je nach Zustand des Kindes und seiner Familie
kommt das Team mindestens einmal im Monat,
in Krisenzeiten auch bis zu finfmal pro Woche.
Das bedeutet, dass die Teammitglieder viel un-
terwegs sind — manchmal bei drei oder mehr
Familien an einem Tag, so wie heute: Braun und
Kimmig packen ihre Taschen und fahren weiter
zur ndchsten Familie im Nachbarort. An anderen
Tagen reicht die Zeit nur filr eine Familie — etwa
wenn diese weiter entfernt wohnt.

So wie Andrea Bauer*, die mit ihren beiden Soh-
nen nahe des Bodensees lebt. Ihr jiingerer Sohn
Mark* hat eine fortschreitende neurodegenera-
tive Erkrankung, die im Alter von sechs Jahren
ausgebrochen ist. Der heute Achtjdhrige kann
nicht mehr eigenstindig essen oder sich bewe-
gen, er ist auf umfassende Pflege angewiesen.

Heute besuchen ihn Susanne Haase, die pflegeri-
sche Leiterin von PALUNA, und die Facharztin Ya-
semin Yarkin: Ruhig sprechen sie mit ihm, tasten
seinen Bauch ab und kontrollieren seine Atemge-
rausche. Seine Mutter beréat sich mit ihnen (iber
pflegerische und medizinische Ablaufe. Aber sie
erzahlt auch von ihrem Sommerurlaub und wie
sehr die ausgelassene Zeit der ganzen Familie
gut getan hat.

Unsere Projekte.

,0hne die Unterstiitzung von PALUNA hétte ich
an so manchem Morgen nicht mehr aufstehen
wollen®, sagt sie. PALUNA sei mehr als medizini-
sche Beratung — die Fachkrafte sind eine wichti-
ge Stiitze, sie haben das Vertrauen der Familien
und konnen in allen Bereichen zur Seite stehen:
sei es beim Ausstellen neuer Rezepte, behdrd-
lichen Angelegenheiten wie einem Antrag auf
Gurtbefreiung im Auto oder der Zweitmeinung zu
medizinischen Fragen.

Vor allem aber vermitteln sie Sicherheit und das
Geflinl, nicht alleine zu sein. Das Team ist rund um
die Uhr erreichbar. ,Ich sehe die Palliativversor-
gung als eine sehr aktive Medizin®, sagt Kimmig.
,Wir lindern, trosten, geben Hoffnung und Sicher-
heit.“ Die von Hilfe fiir kranke Kinder finanzierte
psychosoziale Begleitung sei mindestens genau-
so wichtig wie die medizinische. Ahnlich sieht es
auch Susanne Haase: “Es ist wichtig, gemeinsam
mit den Familien den individuell richtigen Weg zu
finden und gemeinsam zu beschreiten. Und die-
sen Weg auch immer wieder zu hinterfragen und
gegebenenfalls zu korrigieren.”

* Namen gedndert

Die Kosten der Psychosozialen Begleitung
durch das Palliativieam wird von den Kranken-
kassen derzeit noch nicht tibernommen. Weil
dies fiir eine umfassende und familienzen-
trierte Versorgung aber unbedingt notwendig
ist, finanziert Hilfe fiir kranke Kinder die Stelle

einer Sozialpadagogin. Sie berat die Familien
und hilft ihnen bei der Organisation unterstiit-
zender und entlastender Angebote.

Wenn Sie den Palliativdienst unterstiitzen
mdchten, freuen wir uns iiber Ihre Spende un-
ter dem Stichwort ,,PALUNA*.




Unsere Projekte.

Erfolgreich umgesetzt

Innovativ und kindgerecht.

Die Behandlung von Friihgeborenen und Kleinkindern bringt viele Herausforderungen mit sich, denn ihre besonderen
Bediirfnisse erfordern oft hochspezialisierte Gerate. Wir unterstiitzen gute Ideen fiir eine kindgerechte Versorgung.

Ein Sensor liegt auf der Haut auf und misst die Werte des Kindes. Eltern
und Fachpersonal gewinnen so Sicherheit. (Foto: Karoline Niethammer)

Wenn ein Baby zu friih zur Welt kommt, ist die Lunge oft
noch nicht vollstdndig ausgebildet und der eigenstindige
Atemantrieb setzt nicht richtig ein. Haufig missen Friihge-
borene deshalb beatmet werden. Es ist wichtig, die Sau-
erstoffséttigung des Bluts regelmé&Big zu (berpriifen, um
mdglichen Gesundheitsschédden vorzubeugen.

Durch eine private GroBspende konnte die Friihgebore-
nenstation 17 Gerédte anschaffen, mit deren Hilfe eine per-
manente Uberwachung der Sauerstoffversorgung und des
Pulsschlags mdglich ist. Die Kontrolle erfolgt durch einen
Sensor, der auf der Haut aufliegt und die Kinder kaum stort.
Friiher musste den Kindern regelméBig Blut abgenommen
werden, um prézise Ergebnisse zu erhalten.

Die Geréte sind auBerdem mobil, sodass Eltern auch einen
Spaziergang mit ihrem Kind machen konnen, ohne sich
dabei unsicher zu flihlen. ,In meinen Augen ist das eine
hochgeniale Erfindung der Medizintechnik®, freut sich Dr.
Rangmar Goelz, stellvertretender Arztlicher Direktor der
Neonatologie. Die sogenannten Pulsoximeter Kosteten
rund 20.000 Euro.

Ein Kolben mit Muttermilch wird in das Gerat geschraubt und fiir wenige
Sekunden schonend erhitzt. (Foto: Karoline Niethammer)

Rund die Halfte aller Friihgeborenen ist von dem Risiko be-
troffen, sich (ber die Muttermilch mit dem Cytomegalie-
Virus (CMV), das der Familie der Herpesviren angehort,
anzustecken. Fir reife Neugeborene ist das Virus unbe-
denklich, Friihgeborene allerdings kdnnen durch eine Infek-
tion schwer erkranken und sogar kognitive Langzeitscha-
den davontragen.

Tiibinger Mediziner haben deshalb in Zusammenarbeit mit
dem Institut fiir Virologie ein Verfahren entwickelt, um das
Cytomegalie-Virus in der Muttermilch zu deaktivieren, ohne
dabei deren wichtige Inhaltsstoffe zu zerstoren: Ein eigens
dafiir entwickeltes Gerét erhitzt die Milch fiinf Sekunden
lang auf 62 Grad — andere Pasteurisierungsverfahren er-
hitzen die Milch stirker und l&nger, wodurch viele wertvolle
Substanzen zerstort werden.

Unsere Stiftung hat das Gerét, das rund 30.000 Euro kostet,
finanziert. Eine gute Investition, denn seit der Einflihrung der
CMV-Deaktivierung sind in der Tibinger Kinderklinik keine
schweren Fallen von Cytomegalie-Infektionen mehr aufge-
treten. Mittlerweile setzen auch andere groBe Kliniken die-
ses schonende Verfahren ein.




An einer Puppe wird die Spiegelung des Rachenraums bei einem Neuge-
borenen demonstriert. (Foto: Karoline Niethammer)

Die Auswirkungen der Atempausen werden in der Hypoxie-Kammer
sichtbar. So konnen Therapien entwickelt werden. (Foto: Verena Miiller)

Der neue Ultraschallkopf fiir Friihgeborene im direkten GroBenvergleich
mit einem herkdmmlichen Geréat. (Foto: Karoline Niethammer)

Unsere Projekte.

Die sogenannte ,Tiibinger Platte” ist eine Gaumenplatte,
die Tibinger Neugeborenenmediziner entwickelt haben. So
konnen zum Beispiel Atemstdrungen, die durch Fehlbildun-
gen der oberen Atemwege entstehen, nicht-invasiv behan-
delt werden. Fiir einen optimalen Therapieerfolg muss jede
Gaumenplatte individuell angepasst werden — dafiir sind
mehrere Spiegelungen (Endoskopien) des Rachenraums
notig. Mit Hilfe von Spenden konnte ein neues Endosko-
piegerat angeschafft werden, das bei einem Durchmesser
von knapp 3 Millimetern hochaufldsende Bilder liefert. Die
Anpassung der Gaumenplatte wird damit préziser und die
Experten kdnnen schneller arbeiten. Die Kosten fiir das En-
doskop belaufen sich auf knapp 10.000 Euro.

Manchmal kommt es bei Friihchen zu Atempausen, die Ba-
bys werden dann blau und schlaff — ein fiir Eltern, Arzte und
Pflegekrafte beédngstigendes Phanomen. Die langfristigen
Folgen solcher Atempausen sind bisher wenig erforscht.
Oberarzt Dr. Christian Gille leitet ein Forschungsprojekt, das
die Auswirkungen der Atemaussetzer auf die langfristige
Gesundheit der Kinder untersucht. Zentrales Element des
Projekts ist eine sogenannte Normoxie-Hypoxie-Kammer;
ein Gerat, das die wechselhafte Sauerstoffsattigung im Kor-
per des Sduglings simuliert und deren korperliche Auswir-
kungen auf Zellebene umfassend sichtbar macht. Unsere
Stiftung bernahm die Kosten flir die Hypoxie-Kammer in
Héhe von rund 13.000 Euro.

In der Tilbinger Neonatologie werden viele sehr kleine
Friihgeborene versorgt, oft wiegen sie nur wenige hundert
Gramm. Um diese Kinder optimal untersuchen und behan-
deln zu kénnen, sind spezielle Instrumente notig. Unsere
Stiftung hat beispielsweise einen modernen Ultraschall-
kopf fir Frithgeborene finanziert, der aufgrund seiner Gro-
Be bereits bei Kindern ab 300 Gramm Gewicht eingesetzt
werden kann. ,,Das Gerdt ist eine echte Bereicherung in der
Behandlung von sehr kleinen Kindern, so etwas gibt es nicht
oft”, erlautert Dr. Rangmar Goelz, leitender Oberarzt in der
Neonatologie. ,Und wir erhalten einfach unglaublich gute
Bilder“, schwéarmt er weiter.



Unsere Projekte.

Kleine MaBnahme, groBe Wirkung: Unsere Stiftung hat fiir
mehrere Stationen der Kinderklinik mobile Faltwénde und
Trennvorhange als Sichtschutz fiir die Patientenzimmer
finanziert. Fiir die kleinen Patienten und ihre Angehdrigen
bedeutet dies deutlich mehr Privatsphére. ,Den Kindern und
ihren Eltern hilft es ungemein, wenn sie sich in bestimmten
Momenten ein wenig abschirmen konnen®, sagt Elena Betz,
stellvertretende Bereichsleiterin Pflege in der Abteilung
Neuropédiatrie der Tiibinger Kinderklinik. ,Mit der flexiblen
Losung der rollbaren Faltwénde konnen wir viel besser auf
die individuellen Wiinsche der Patienten eingehen®, so Betz.
,ES ist schon, wie eine scheinbar kleine MaBnahme vieles
verbessert.”

In einem Krankenhaus gibt es vieles, was Kindern Angst
machen kann: Grelles Licht, L4rm, seltsam wirkende Ins-
trumente oder die bevorstehende Behandlung oder Unter-
suchung. Das macht nervis und lost Stress aus. Hilfe fiir
kranke Kinder hat verschiedene Gerate finanziert, die den
kleinen Patienten bei Untersuchungen und Behandlungen
helfen, sich abzulenken und zu entspannen — beispielswei-
se Tablets, Fernseher oder Videobrillen. Die kleinen Pati-
enten konnen damit vertraute und schéne Momente erleben
und ihre Angst vergessen. Sie brauchen dann oft weniger
Medikamente — in vielen Féllen reicht zum Beispiel schon
eine Lokalanasthesie. Die Nebenwirkungen einer Vollnarko-
se fallen somit weg und die Kinder erholen sich schneller.

In einer Gemeinschaftsaktion haben wir dimmbare und fle-
xible Untersuchungslampen fiir die Patientenplatze finan-
ziert. Diese ermdglichen kleinere Untersuchungen oder das
néchtliche Versorgen der Kinder direkt am Bett, ohne dabei
die Zimmergenossen zu stéren oder das Kind jedes Mal aus
dem Zimmer holen zu miissen. AuBerdem kann durch ver-
schiedene Farbeinstellungen eine angenehme Atmosphare
fiir die Patienten auf den Zimmern geschaffen werden. Der
Verein Dachtel hilft kranken Kinder e.V. hat einen GroBteil
der Kosten (ibernommen. Neben unserer Stiftung hat sich
auch die Elterninitiative Herzkranker Kinder Tiibingen e.V.
(ELHKE) an der Finanzierung beteiligt.

Mobile Faltwande ermdglichen die diskrete Versorgung von Patienten am
Bett und schaffen Privatsphére. (Foto: Karoline Niethammer)

Die Mitarbeiter der kinderkardiologischen Station waren vom Konzept der
neuen Videobrillen sofort tiberzeugt. (Foto: Karoline Niethammer)

Dank Spenden konnte die Kinderklinik ihre Patientenplatze mit 47 neuen
Untersuchungslampen ausstatten. (Foto: Julia Klebitz)



Dr. Patrick Schlegel forscht an CAR-T-Zellen fiir eine noch effektivere Im-
muntherapie bei Krebserkrankungen. (Foto: Thomas Hassel)

Der Tiibinger Kinderklinikarzt Dr. Patrick Schlegel hat den
Wirttembergischen Krebspreis der Dres. Bayer Stiftung er-
halten. Der Preis war in diesem Jahr mit 20.000 Euro do-
tiert, die in das Forschungsprojekt flieBen. Schlegel forscht
mit seinem Team an einem Adapter-CAR-T-Zell-System.
CAR-T-Zellen sind genetisch verdnderte Immunzellen, die
Oberflachenmolekiile auf Krebszellen erkennen und diese
eliminieren konnen. Das Adapter-CAR-System hat unter an-
derem den Vorteil, dass es gegen mehrere Antigene gleich-
zeitig gerichtet werden kann und der Tumor so weniger Mog-
lichkeiten findet, sich der Therapie zu entziehen. Hierdurch
konnte die Immuntherapie bei Krebserkrankungen sicherer
und effektiver werden als bisher. Das Forschungsteam um
Schlegel hat auBerdem zum Ziel, die schweren Nebenwir-
kungen von Chemo- und Bestrahlungstherapien zu verrin-
gern. Unsere Stiftung hat die Forschungsgruppe um Patrick
Schlegel bereits 2017 mit einer Startup-Férderung von
20.000 Euro unterstiitzt.

Insbesondere bei Schadel-Hirn-Traumata oder nach Re-
animationen ist es enorm wichtig, den Sauerstoffgehalt im
Gehirn zu iberwachen, um mdgliche Folgeschaden zu ver-
meiden. Dies erfolgt bislang liber die sogenannte Nahinfra-
rotspekiroskopie (NIRS): Sensoren messen iiber die Stirn
der Patienten die Sauerstoffsattigung im Gehirn. Allerdings
liefert diese Methode keine Informationen dariiber, was mit
dem Sauerstoff passiert, also ob das Gehirn den vorhande-
nen Sauerstoff (iberhaupt richtig verwerten kann. Ist die Au-
toregulation des Gehirns erhalten, also seine Fahigkeit, die
ausreichende und gleichméBige Versorgung mit Blut sicher-
zustellen? ,Jedes Kind und jedes Gehirn benétigt individu-
ell unterschiedliche Bedingungen, um optimal versorgt zu

Unsere Projekte.

Dr. Felix Neunhoeffer untersucht die Autoregulationsfahigkeit des Ge-
hirns. (Foto: Thomas Hassel)

sein“, erlautert Dr. Felix Neunhoeffer, Oberarzt der Tiibinger
Kinderintensivstation. Unsere Stiftung unterstiitzt deshalb
seit 2017 ein Forschungsprojekt, bei dem gleichzeitig Sau-
erstoffgehalt und Hirndruck gemessen werden. So wird die
Autoregulationsfahigkeit des Gehirns sichtbar und die Arzte
sehen, ob es dem Patientenhirn auch wirklich gut geht. ,Mit
diesem Verfahren konnen wir in Echtzeit sehen, was das
Gehirn braucht und Kreislauf und Beatmung entsprechend
steuern®, so Neunhoeffer. ,Die Etablierung in der klinischen
Routine wére ein wichtiger Schritt hin zu einer individuali-
sierten Intensivmedizin.“

Hilfe fiir kranke Kinder unterstiitzt auBerdem das CPCS -
Center for Pediatric Clinical Studies der Kinderklinik bei der
Grindung einer lokalen ,Young People Advisory Group
(YPAG)“: Hierbei handelt es sich um eine europaweite In-
itiative, die die Patienten stérker einbeziehen will, wenn es
um neue Behandlungsformen und neue Medikamente und
deren Bewertung geht. Interessierte Kinder und Jugendli-
che mit unterschiedlichen Krankheitsbildern erhalten um-
fassende Hintergrundinformationen zu Klinischen Studien
und sollen diese einschitzen: Was ist beispielsweise ein
relevanter Parameter, um die Wirkung einer Behandlung zu
messen? Was konnen die Patienten als Belastung akzeptie-
ren? Wie konnen die Kinder und Jugendlichen besser unter-
stiitzt werden? Die Tiibinger Gruppe soll an weitere bereits
installierte YPAGs in Europa (insbesondere Barcelona und
London) angebunden werden. Die Anschubfinanzierung der
Stiftung hilft, eine feste Gruppe von Kindern und Jugendli-
chen zu schulen und die Fragestellungen fachgerecht auf-
zuarbeiten, indem die dafiir notwendigen Personalkosten
gedeckt werden.



Unsere Projekte.

SofortmaBnahmen im Notfall

Notfalltraining fur Eltern.

Pflegekréafte der Kinderintensivstation schulen Eltern schwer kranker Kinder darin, in Notfallsituationen richtig zu re-
agieren — so fiihlen sie sich sicherer, wenn sie aus der Klinik entlassen werden.

Florian Schanz, Padiatrischer Intensivpfleger auf der Kinderintensivstation, zeigt Eltern und Angehérigen in speziellen Trainings, wie die Wiederbelebung
bei Kindern und S&uglingen ablauft. (Foto: Karoline Niethammer)

Geht es meinem Kind gut? Welche Vitalzeichen
muss ich (berpriifen? Was mache ich, wenn
mein Kind das Bewusstsein verliert? Angehorige,
deren Kinder mit einer schweren Krankheit auf
der Intensivstation behandelt wurden, bekom-
men vor der Entlassung eine Schulung fiir den
Notfall — Schwerpunkte sind die Beatmung und
die Herzdruckmassage bei Kindern.

Florian Schanz und Anna Bengel sind Fachpfle-
gekréfte der Kinderintensivstation. Im Rahmen
ihrer Fachweiterbildung in P&diatrischer Inten-
sivpflege haben sie vor rund zwei Jahren ein
Projekt gestartet, das diese Elternschulungen
vereinheitlicht und speziell auf die Fragestel-
lungen von Eltern, GroBeltern und Angehdrigen
schwer kranker Kinder anpasst. ,Wir iiben mit
den Familien an Baby- und Kleinkindpuppen, die
mit einem Computer verbunden sind — so sehen
die Teilnehmer gleich, ob sie alles richtig machen
und bekommen ein Gefiihl daftir, wie ein Kinder-

korper reagiert”, erklart Schanz. Die Resonanz
in der Elternschaft ist groB, die Riickmeldungen
durchweg positiv. ,Wir haben mit dem Angebot
eine Liicke gefiillt“, so Schanz. Ein GroBteil der
Teilnehmer sind Angehdrige von Kindern mit an-
geborenem Herzfehler — das Angebot wird aber
auch von Angehdrigen von Kindern mit anderen
schweren Erkrankungen genutzt.

Bisher hat das Team um Schanz und Bengel rund
140 Eltern geschult. Ziel ist es, die Trainings kon-
stant jede Woche mit fiinf bis sechs Teilnehmern
stattfinden zu lassen. Um die Trainings weiter an
die Bedarfe der Familien anzupassen, werden
die Teilnehmer systematisch jeweils unmittel-
bar vor der Schulung und einige Wochen danach
zu ihrem Kenntnisstand befragt. Die Ergebnisse
wertet Schanz aus und ldsst sie in das Schu-
lungskonzept einflieBen. Hilfe fiir kranke Kinder
unterstiitzt das Projekt und iibernimmt die anfal-
lenden Personalkosten.



So helfen Sie.

Hilfe fur Familien in Notlagen

Sozialfonds und Psychosozialer Dienst.

Vor knapp eineinhalb Jahren kamen
die Zwillinge Ben und Mira* auf die
Welt — ganze 17 Wochen zu friih, sie
wogen nicht einmal 500 Gramm. Mira
war weitgehend gesund, ihr Bruder
hatte ein akutes Darmversagen und
musste operiert werden.

Insgesamt war Ben zehn Monate in
Stuttgart und Tibingen in stationa-
rer Behandlung. Seine Eltern konnten
wéahrend dieser Zeit zeitweise nicht
arbeiten gehen und waren zusétzlich
finanziell belastet durch die Fahrten
zwischen Stuttgart, wo Mira lag, und
Tibingen, wo Ben behandelt wurde.

Damit sich die Familie trotzdem sehen
konnte, ibernahm Hilfe fiir kranke Kin-
der {iber den Sozialfonds die Kosten
fiir die Ubernachtungen im Ronald Mc-
Donald Haus der Tilbinger Kinderklinik.

,Viele Hilfen aus dem Sozialfonds be-
treffen die Ubernahme von Ubernach-
tungs-, Park- oder Anfahrtskosten®,
erzahlt Carolin Singer vom Psychoso-
zialen Dienst (PSD) der Kinderklinik.

So wie im Fall einer alleinerziehenden
Mutter eines 17-jahrigen Médchens,
das mehrere Organe transplantiert
bekam und viele Monate in der Klinik
war. lhre Mutter verlor dadurch ihren
Job. Uber den Sozialfonds unterstiitzte
unsere Stiftung die Familie mit einem
Zuschuss zur den Ubernachtungs- und
Lebenshaltungskosten.

Im vergangenen Jahr hat unsere
Stiftung (ber den Sozialfonds in 119
Einzelfallen direkte Hilfe geleistet. Ins-
gesamt wurden dafiir 28.443,50 Euro
eingesetzt. Spenden konnen Sie unter
dem Stichwort Sozialfonds.

lhre Hilfe in Zahlen.

Dank Ihrer Hilfe konnten wir viele
wichtige Projekte und Hilfsangebote
flir kranke Kinder und ihre Familien
in der Tlbinger Kinderklinik verwirkli-
chen. Die Gesamtsumme der im Vor-
jahr (2018, s. Grafik) geforderten MaB-
nahmen betrug 486.491,36 Euro.

@ Krankheitsbewaltigung/Begleitende Hilfen .....................
() Diagnostik, Therapie und Pflege .......
© Klinikausstattung .......cc.cccoevvvevrvenene.
() Forschung .....c.covevevevieceeeeececvee,
@ Einzelfallhilfen fiir Familien in Notlagen ............c.ccocu......
® Interessenvertretung und Offentlichkeitsarbeit ...............

Schwerpunkte lagen dabei in der Psy-
chosozialen Begleitung insbesondere
von Patienten und ihren Familien mit
autoinflammatorischen Erkrankungen
und von Familien, deren Kind lebens-
verkiirzend erkrankt ist und palliativ
begleitet wird.

243.130,54 Euro
90.357,84 Euro
54.809,27 Euro
53.868,09 Euro
28.443,50 Euro
15.882,12 Euro

,Der Sozialfonds ist enorm wichtig,
um Familien, die ein schwer krankes
Kind haben, schnell und unbiirokra-
tisch helfen zu konnen. Die Eltern kon-
nen damit wirklich ganz bei ihrem Kind
sein — und missen sich nicht auch
noch finanzielle Sorgen machen.”
Carolin Singer

Sozialpadagogin (B.A.)

Wichtige Projekte waren zudem das
Diabetes-Peerprojekt ,Auf Augenho-
he“, das Kinder und Jugendliche mit
Diabetes mellitus unterstiitzt, sowie
das Delir-Projekt auf der Kinderinten-
sivstation. Fir noch kindgerechtere
Behandlungsverfahren haben wir un-
ter anderem sogenannte Pulsoximeter
fiir die Beatmungsplatze der Friihge-
borenenstation finanziert sowie ein
Videobronchoskop fiir die Kinderinten-
sivstation.

Dank Ihrer Spenden konnten wir au-
Berdem wieder viele kleine und groBe
Anschaffungen flir die Spielzimmer
sowie die Stationen und Ambulanzen
der Tlibinger Kinderklinik ermdglichen.

Foto: Peter-Michael Weber
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So helfen Sie.

Verdienstmedaille fur Gisela Boller

Anerkennung fur grofles Engagement.

Fir ihr langjahriges und beispielloses Engagement fiir kran-
ke Kinder und ihre Familien bekam Gisela Boller jetzt die
Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesrepublik
Deutschland verliehen. Mit ihrem Verein Dachtel hilft kran-
ken Kindern e.V. hat sie bislang {iber 350.000 Euro fiir Pro-
jekte in der Kinderklinik gesammelt.

»,ES gibt nichts Gutes, auBer man tut es”, dieses Zitat von
Erich Késtner hat sich die Dachtelerin zum Lebensmotto ge-
macht. Und das mit bemerkenswertem Mut und unermiid-
lichem Einsatz: 2000 verlor sie ihre damals siebenjihrige
Tochter nach einer jahrelangen Krebserkrankung. ,Wahrend
dieser Zeit mussten wir immer wieder erleben, dass fiir vie-
le Dinge, die den Klinikalltag fiir die Patienten und ihre Fa-
milien erleichtern, keine Mittel verfligbar sind“, erzahlt sie.
Gisela Boller wollte anderen Familien mit einem dhnlichen
Schicksal helfen und hat seither eine Vielzahl von Benefiz-
aktionen organisiert, deren Erlose sie an die Kinderklinik Ti-

Helfen mit Spenden

Geburtstag, Hochzeitstag oder Vereinsjubildum — es gibt
zahlreiche Griinde, ein Fest zu feiern. Und jedes Fest kann
schwer kranken Kindern und ihren Familien helfen. Ob Sie
als Privatperson, als Gruppe oder Verein feiern: Haben Sie
schon einmal daran gedacht, Ihre Géste um eine Spende
anstelle von Geschenken zu bitten? Wir von Hilfe fiir kranke
Kinder unterstiitzen Sie gerne dabei, lhren besonderen Tag
flir den guten Zweck zu nutzen.

v.l.n.r.: Landtags-Vizeprasidentin Sabine Kurtz, Biirgermeister Ekkehard
Fauth, Gisela Boller und Staatsministerin Friedlinde Gurr-Hirsch bei der
Verleihung der Verdienstmedaille. (Foto: Thomas Hassel)

bingen spendet. Wir gratulieren Gisela Boller von Herzen zu
dieser Auszeichnung und freuen uns auf weitere Projekte,
die wir gemeinsam erfolgreich umsetzen kdnnen!

statt Geschenken.

Eine wirklich schone Idee hatte das Ehepaar Hildegard und
Heinz Wienand: Im April feierten sie gemeinsam ihre runden
Geburtstage in Stuttgart und baten die Géste um Spenden
an unsere Stiftung. Das Ehepaar hat sich im Studium in Ti-
bingen kennengelernt und blieb auch in spéteren Jahren
immer mit Tiibingen verbunden — sei es iiber den Kammer-
chor oder (iber den Kontakt zu friiheren Lehrern und Kolle-
gen. In den 1980er Jahren lernten sie iiber die katholische
Hochschulgemeinde Sabine und Stefan Vaihinger kennen.
Diese griindeten unter dem Dach von Hilfe fiir kranke Kin-
der den Oliver-Vaihinger-Fonds, um die Behandlung und Be-
gleitung neurologisch kranker Kinder und Jugendlicher zu
unterstiitzen — in Gedenken an ihren Sohn, der nach einem
Unfall pflegebedirftig wurde und mit 13 Jahren verstarb.

»ES war flir uns also aus mehreren Griinden naheliegend,
dass wir Hilfe fiir kranke Kinder unterstiitzen wollten®, er-
lautert Hildegard Wienand ihren Entschluss, unsere Stiftung
zu begiinstigen. Insgesamt kamen 2.010 Euro zusammen.
Lunser Kleiner Beitrag zu den groBen Aufgaben von Hilfe
fir kranke Kinder“, freut sich Hildegard Wienand (iber den
Erfolg ihres Aufrufs. Dafiir sagen wir HERZLICHEN DANK!



Spendenaktionen.

Foto: Philipp Nahrig

Foto: Philipp Nahrig

Helfen mit Benefizaktionen.

Wie jedes Jahr haben sich unsere Spender und Forderer auch diesmal wieder mit sehr kreativen Ideen fiir schwer kran-
ke Kinder und ihre Familien engagiert. Uber einige Aktionen mochten wir lhnen im Folgenden beispielhaft berichten:

Die groBe Gala ,Schneewittchen” in der Stadthalle Reut-
lingen zum 10-jahrigen Bestehen der Tilbinger Tanzschule
Go Dance war ein voller Erfolg: Mehr als 360 Mitwirken-
de, aufwéndige Choreografien, professionelles Schauspiel,
eine groBe Videoleinwand und der Erzdhler Tobias Karrer,
bekannt vom Tilbinger Theatersport, verzauberten die mehr
als 1.000 Zuschauer — am Ende gab es minutenlange ste-
hende Ovationen. Und eine tolle Spende: 1.106,93 Euro
konnten Tanzschulleiterin Stefanie Zeh und ihr Team an Hil-
fe fiir kranke Kinder (iberreichen.

Seit mittlerweile 10 Jahren veranstaltet Sandra Vollmer in
der Turn- und Festhalle Bronnweiler zweimal im Jahr einen
Basar fiir Kinder- und Babysachen. Den Erlgs aus dem Ver-
kauf von Kaffee, Kuchen und Waffeln spendet sie seit 2015
an Hilfe fiir kranke Kinder. Im Mai konnte sie wieder eine
tolle Spende fiir schwer kranke Kinder und ihre Familien
tiberreichen: 475,30 Euro waren auf dem Basar im Friihling
zusammengekommen, womit Sandra Vollmer und ihre Un-
terstiitzer schon knapp 5.000 Euro gespendet haben.

Die Schiiler der achten Klasse des Gymnasiums Haiger-
loch verzichteten zu Weihnachten zugunsten kranker Kin-
der und ihrer Familien auf ihre Wichtelgeschenke. Pro Kopf
spendeten die Schiler die dafiir vorgesehenen fiinf Euro.
»ich bin wirklich stolz auf euch, so etwas ist in eurem Al-
ter nicht selbstversténdlich®, lobte Klassenlehrerin Sabrina
Langenbach bei der Spendeniibergabe geriihrt. Insgesamt
konnten die Gymnasiasten 250 Euro fiir kranke Kinder und
ihre Familien spenden.

Eine wirklich schone Idee hatte Drazan Filipovic: Er nutz-
te die Tauffeier seines kleinen Sohnes Noa fiir den guten
Zweck. Hierfiir bat er alle Kinder aus der Verwandtschaft,
ihre kiinstlerische Ader auszuleben und Leinwande zu be-
malen. Die Kunstwerke wurden bei der Feier dann zum Ver-
kauf angeboten. Insgesamt kamen mehr als 500 Euro zu-
sammen. ,Kinder sind das GroBte auf der Welt, ich mdchte
einfach denen helfen, die weniger Gliick haben als wir®, so
Filipovic bei der Spendeniibergabe.

Foto: Karoline Niethammer

Foto: Philipp Néhrig
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Spendenaktionen.

Schon im Sommer hatte die Internationale Sockenstri-
ckervereinigung Hechingen e.V. ihre Ortsverbédnde dazu
aufgerufen, kleine Sockchen fiir Adventskalender zu stri-
cken. Mit einer solchen Resonanz hatte jedoch niemand
gerechnet: Innerhalb kurzer Zeit schickten Hobbystricker
aus ganz Europa fast 5.000 Sockchen nach Hechingen.
,Wir waren wirklich iiberrascht, mit wie viel Begeisterung
und personlichem Engagement gestrickt wurde”, freute
sich Henrike Zwerger, Prasidentin des Vereins. Insgesamt
193 vollstandige Adventskalender konnten Ende November
den Patienten der Kinderklinik geschenkt werden — alle in
Handarbeit dekoriert und befiillt mit Spielzeug wie Stiften,
Plippchen, Lupen und natirlich mit StiBigkeiten.

Eine Spendenaktion der besonderen Art organisierten die
Tattoo-Kinstler und Grafiker vom Team Fullgas Konstanz.
Es war bereits der achte ,Charity-Flashtag” fiir die Tato-
wierer Felix Kienzle, Michael Ose und Julian Sautter sowie
Koordinatorin Nina Munz: An so einem Tag konnen Inter-
essierte ohne Voranmeldung ins Studio kommen und sich
eines der eigens entworfenen Motive titowieren lassen. Die
Kiinstler verzichten dabei auf ihr Honorar und spenden die
Einnahmen flir wohltdtige Zwecke — dieses Mal ging der
gesamte Erlds in Hohe von 1.500 Euro an Hilfe fiir kranke
Kinder.

Der Projekichor Harald Beibl hat mit seiner Benefiz-Weih-
nachts-CD ,,Frohliche Weihnachten 9“ wieder eine erfolgrei-
che Spendenaktion fiir Hilfe fiir kranke Kinder durchgefiinhrt.
Die Weihnachtstournee des Chors aus Schrozberg startete
Ende November mit der CD-Présentation und endete mehr
als 20 Konzerte spater am 23. Dezember in Schmerbach.
Der Erlos aus den Konzerten und dem CD-Verkauf ging wie
immer komplett an unsere Stiftung. Harald Beibl, der Chor-
leiter und Initiator der Aktion, und zwei seiner Sanger iiber-
reichten im Friihjahr einen Spendenscheck iiber 18.030
Euro an den Arztlichen Direktor der Kinderklinik Tiibingen,
Prof. Dr. Rupert Handgretinger, und Thomas Hassel, den Vor-
stand unserer Stiftung.

Familie Lorenz aus Rulfingen veranstaltete bereits zum
sechsten Mal ein Schlachtplatten-Essen fiir die ganze Dorf-
gemeinschaft. 1.000 Euro aus dem Erlds spendete die Fami-
lie an unsere Stiftung. Mit weiteren rund 4.000 Euro half sie
zwei Familien aus ihrem Landkreis, deren Kinder an Krebs
erkrankt sind. ,Wir sind sehr dankbar fiir die Unterstiitzung,
die wir flir unser Fest bekommen*, erzéhlte Roman Lorenz
bei der Spendeniibergabe. Der gelernte Metzger freut sich,
dass sich mittlerweile unzéhlige helfende Hénde aus dem
Dorf finden, die die Aktion tatkraftig unterstiitzen und ihnen
bei der Umsetzung helfen.

Foto: Philipp Nahrig

Foto: Margret Schill



Spendenaktionen.

.
(<5}
£
£
[3+]

=

£
ke
=

[«b}
£

S
IS
<

e
p

8
o

[N,

Foto: Horst Bloemsaat

Markus Ziirn hat mit seinen Teamkameraden der Kirchen-
tellinsfurter ,,BogenWelt*“ 1.500 Euro fiir kranke Kinder
und ihre Familien gesammelt. Seit mehr als 25 Jahren
kennt Markus Ziirn die Kinderklinik iiber seine berufliche
Tatigkeit als Elektriker. Als allerdings sein dreijahriger Sohn
wegen einer Operation einige Tage auf der Station der Kin-
derchirurgie verbringen musste, lernte er die Klinik aus
einer neuen Perspektive kennen: ,Wenn man plétzlich mit
Kinderaugen durch die Rdume hier geht, fallen ganz neue
Dinge auf.“ Deshalb wollte der Hobby-Bogenschiitze die
Kinderklinik unterstiitzen und motivierte seine Vereinska-
meraden zur Teilnahme an einem 24-Stunden-Bogenschie-
Ben im Tubinger Sportinstitut.

Der Betriebsrat der U.D.0. GmbH verkaufte Anfang April
in der Kinderklinik wieder viele Leckereien zugunsten un-
serer Stiftung. Das Engagement des Betriebsrats und der
gesamten Belegschaft der U.D.0. GmbH hat mittlerweile
Tradition: Bereits im zehnten Jahr engagierte sich die Grup-
pe mit unterschiedlichen Aktionen und Veranstaltungen fiir
die Kinderklinik und konnte diesmal 3.450 Euro spenden,
ein groBer Teil davon kam beim Essensverkauf zusammen.
,Dieses Jahr war unser Verkaufsstand wirklich schnell ge-
pliindert”, sagte die Betriebsratsvorsitzende Nurcihan Sko-
dra. ,,Unser Verkauf ist mittlerweile gut etabliert — nicht nur
bei den Klinikmitarbeitern, sondern auch bei den Patienten
und Besuchern.”

Elf Tage, mehr als 400 Kilometer, fast 10.000 Hohenmeter.
Das ist die Bilanz eines ganz besonderen Spendenlaufs:
Horst Bloemsaat ist fiir unsere Stiftung von Deckenpfronn
bei Herrenberg bis nach Forbach in den siidlichen Schwarz-
wald gelaufen. Der passionierte Crosslaufer hat sich bereits
zum zweiten Mal fiir die Kinderklinik auf den Weg gemacht.
Ganz besonders beeindruckt haben ihn die vielen intensi-
ven Begegnungen mit Menschen, die ihn und seine Aktion
unterstiitzt haben — sei es durch eine Einladung zum Essen
oder das Zustecken einer Spende fiir unsere Stiftung. Ins-
gesamt sind bei der Aktion 362 Euro zusammengekommen.

Herzlichen Dank allen Gruppen, Organisationen, Vereinen, Kirchengemeinden, Kindergarten, Schulen und
weiteren Engagierten, die im vergangenen Jahr unsere Arbeit unterstiitzt haben!

Foto: Karoline Niethammer




So helfen Sie.

Unterstiitzung aus der Wirtschaft

So konnen Sie als Unternehmen helfen.

Das Firmenjubilaum, die Abteilungs-
feier oder ein Mitarbeiterfest — immer
mehr Unternehmen nutzen diese Gele-
genheiten, um sich gemeinsam mit ih-
ren Mitarbeiter/-innen, Geschéftspart-
nern und Freunden fiir einen sozialen
Zweck zu engagieren. Auch Gruppen
von Kolleg-/innen starten oft Spen-
den- oder Sammelaktionen. Die Mdg-
lichkeiten, sich fiir kranke Kinder ein-
zusetzen, sind vielseitig. Zum Beispiel
verzichten viele Unternehmen auf Kun-

dengeschenke und spenden stattdes-
sen flir den guten Zweck. Gerne unter-
stiitzen wir Sie bei der Gestaltung und
Umsetzung lhrer Ideen. Im vergange-
nen Jahr haben sich wieder zahlreiche
Firmen mit ihren Mitarbeiter/-innen
fiir kranke Kinder engagiert, darunter
Beschaftigte der Robert Bosch GmbH
und der Automotive Lighting GmbH so-
wie die Firmen Krema Bonholz GmbH,
SKR Antriebstechnik GmbH, DigSilent
GmbH sowie die Berghof GmbH. Auch

das Ingenieurbiiro Thomas Sailer, die
Zahnradfertigung Ott und RVM Versi-
cherungsmakler waren wieder dabei.
Die Harry Kroll Foundation, die Stiftung
der HAKRO GmbH aus Schrozberg,
hat das Delir-Projekt der Kinderinten-
sivstation maBgeblich vorangebracht.
Wir danken diesen und allen anderen
Unternehmen und ihren Mitarbeiter/-
innen fiir ihre Aktionen zugunsten
kranker Kinder und ihrer Familien in
der Kinderklinik Tilbingen!

v.l.n.r.: Klaus Warth, Christine Rauber, Theo Réuber, Kai Honer (Foto: Thomas Hassel)

Die SKR Antriebstechnik GmbH aus Goma-
dingen-Steingebronn unterstiitzt unsere Stif-
tung seit mehreren Jahren zu Weihnachten mit
Spenden anstelle von Kundengeschenken. SKR
ist ein weltweit titiges Unternehmen im Bereich
der Antriebstechnik und fiihrender Spezialist flir
hochprézise Riemenantriebe und Baugruppen
flir Medizintechnik, Labortechnik, Analysegera-
te und viele weitere Branchen. 1987 griindete
Theo Réuber die Firma und baute sie stetig zu
einem internationalen Unternehmen aus. 2007

verlegte SKR den Firmensitz von Reutlingen auf
die Schwébische Alb. Dort hat man die Produk-
tionsflache 2014 nochmals verdoppelt, mehr als
60 Beschéftigte sind aktuell fiir SKR tétig. Die
Ertrdge werden laut Rduber im Unternehmen
belassen, so dass man immer in der Lage war,
kurzfristig durch Investitionen auf aktuelle Markt-
situationen zu reagieren, ohne auf Fremdkapital
angewiesen zu sein. Das Ranking der Agentur
Hoppenstedt weist SKR als eines der 3,3% best-
bewerteten Unternehmen Deutschlands aus.

Durch seinen Freund Professor Heiner Weber,
den ehemaligen Arztlichen Direktor der Tiibin-
ger Zahnklinik, wurde Theo Rauber 2014 auf
Hilfe fiir kranke Kinder aufmerksam. Seither hat
sich SKR mit insgesamt 85.000 Euro fiir schwer
kranke Kinder in der Tiibinger Kinderklinik enga-
giert. ,Hier wird den kranken Kindern vorbildlich
geholfen und wir freuen uns, das vor Ort unter-
stiitzen zu konnen“, so Theo Rauber, der in der
Unternehmensleitung von seiner Frau Christine
Réuber (Geschéftsfiihrerin Finanzen), Kai Honer
(Geschéftsfiithrer Technik und Vertrieb) und dem
kaufménnischen Leiter und Prokuristen Klaus
Warth unterstiitzt wird.

Herzlichen Dank allen Firmen und Unternehmen, die im vergangenen Jahr unsere Hilfen fiir kranke Kinder
finanziell und ideell gefordert haben!




Transparenter Umgang mit Spenden

Hintergrund.

Unsere Forderkriterien.

Unsere Stiftung fordert in der Tiibinger Kinderklinik die
bestmdgliche Behandlung und Begleitung schwer kranker
Kinder. Aber wie genau werden eigentlich Forderprojekte
ausgewahlt?

Aus den Gesprachen mit Ihnen wissen wir, dass Ihnen Ver-
trauen und ein verantwortungsvoller Umgang mit Spenden
sehr wichtig sind — so wie uns auch. Daher méchten wir |h-
nen hier kurz erlautern, nach welchen Kriterien Hilfsprojekte
von uns finanziell gefordert werden.

Die Stiftungssatzung gibt uns den Rahmen vor, in dem wir
unterstiitzend tatig werden konnen: alle geforderten Projek-
te und MaBnahmen miissen den dort festgelegten Stiftungs-
zwecken entsprechen. Diese sind als gemeinniitzigen und
mildtatigen Zwecken dienend anerkannt und die Grundlage
dafiir, dass wir steuerlich wirksame Spendenbescheinigun-
gen ausstellen diirfen. Die Einhaltung dieser Vorgaben wird
vom Regierungsprasidium Tilbingen als Aufsichtsbehorde
und dem Finanzamt Tiibingen regelmaBig gepriift.

In der Satzung ist zum Beispiel festgelegt, dass wir die best-
mdgliche medizinische, psychosoziale, pflegerische und
therapeutische Behandlung und Begleitung kranker Kinder

und ihrer Familien unterstiitzen, auBerdem die Einzelfallhil-
fen (iber unseren Sozialfonds. Im Alltag ergénzen konkrete
Forderrichtlinien die Satzung. Hierin sind die forderfahigen
Zwecke nochmals detailliert beschrieben und es ist zudem
festgelegt, dass eine Forderung nur erfolgen kann, wenn es
keinen anderen Kostentréger dafiir gibt.

Abhéngig von der jeweiligen Fordersumme entscheiden
tiber den Einsatz nicht zweckgebundener Spenden der Stif-
tungsvorstand und der Spendenbeirat der Stiftung, gege-
benenfalls unter Beteiligung des Stiftungsrats. Geht es um
Einzelfallhilfen fiir Familien, ist immer auch der Psychosozi-
ale Dienst der Kinderklinik beteiligt, da er die Familiensitua-
tion am besten kennt.

Alle Projekte werden zudem inhaltlich eng mit der Kinder-
Klinik abgestimmt, um eine zielgerichtete Forderung zu
gewdhrleisten. Durch die Beratung groBerer Projekte im
Spendenbeirat und klar dargelegte und nachvollziehbare
Entscheidungsabldufe ist damit eine groBtmogliche Trans-
parenz gegeben. Dem Spendenbeirat gehéren neben Ver-
tretern der Eltern- und Fordervereine und der Kinderklinik
immer auch Vertreter der Freunde und Forderer unserer
Stiftung an, so wie aktuell Henrike Zwerger (siehe unten).

Henrike Zwerger ist Vorsitzende der Internationalen Sockenstrickerver-
einigung Hechingen-Hohenzollern e.V. und seit vielen Jahren eine groBe
Unterstiitzerin unserer Stiftung. Seit 2017 ist sie als Vertreterin der Freunde
und Forderer Mitglied im Spendenbeirat von Hilfe fiir kranke Kinder.

»oeit vielen Jahren unterstiitzen wir Hilfe fiir kranke Kinder mit Geldspen-
den durch den Verkauf handgestrickter Sachen. Wir haben uns fiir die

Unterstiitzung der Stiftung entschieden, da ein enges und transparentes
Miteinander von Beginn an mdglich war. Seit zwei Jahren bin ich Teil des Spendenbeirats, dort werden die groBeren
Spendenprojekte vorgestellt und besprochen und es wird (iber die Vergabe der Gelder abgestimmt. Ich habe dadurch
die Maglichkeit, meinen Verein (iber die Verteilung zu informieren, also was genau mit unseren Spenden gemacht wird.
Dabei habe ich weitere Forderer und Vereine kennengelernt, woraus wiederum neue Projekte entstanden sind. Fiir mich
ist der Spendenbeirat ein Gremium mit engagierten Menschen, die sich in den Projekten von Hilfe fiir kranke Kinder

wiederfinden und dafiir gerne ihr Bestes geben.

Foto: Privat




Aus der Kinderklinik.

Keine Angst vorm Krankenkaus

Die Kinderklinik virtuell erkunden.

Aufbauend auf unserem Fotobuch ,,Pauline in der Kinderklinik“ entwickeln wir derzeit eine App, mit deren Hilfe sich die
Kinder und Jugendlichen schon im Vorfeld spielerisch auf den Krankenhausbesuch vorbereiten kénnen.

Y

Das Fotobuch ,Pauline in der Kinderklinik®, eine
Idee des Erzieherinnenteams, gibt es nun schon
mehrere Jahre und es hat sich im Klinikalltag
hervorragend bewéhrt. Mit der Entwicklung einer
App gehen wir nun noch einen Schritt weiter: Die
Kinder kénnen sich schon bald auf dem Smart-
phone oder auf einem Tablet virtuell durch die
Tibinger Kinderklinik ,bewegen®. Dabei lernen
sie die Raume und Untersuchungen kennen, die
sie dann auch in der Realitat erwarten. Dadurch
gewinnen sie Sicherheit und Vertrauen, kénnen
souveraner mit dem bevorstehenden Kranken-
hausaufenthalt umgehen und sind in den Unter-
suchungssituationen weniger gestresst.

Die App ist aber natiirlich auch interessant fiir
Patienten anderer Kinderkliniken, da sich die
Untersuchungs- und Behandlungsablaufe im We-
sentlichen gleichen. Mdglich ist daher perspek-
tivisch auch die Adaption durch andere Kliniken,
die das Konzept fiir ihre Rdumlichkeiten iberneh-

Patientin Pauline, ihr Zimmernachbar Paul und Herr Waldmeister, ihr Kuscheltier und bester Freund, beobachten die Fische im Meerwasseraquarium.
Bald konnen auch die echten Patienten der Kinderklinik gemeinsam mit ihnen die Kinderklinik erkunden. (Foto: Karoline Niethammer)

men konnten. Die App wird von der Medien- und
Filmgesellschaft Baden-Wiirttemberg und Goog-
le finanziell gefordert. An ihrer Entwicklung sind
Medien- und Kommunikationsexperten, medizi-
nische Fachkréifte, Padagogen und Informatiker
beteiligt. Unsere Stiftung arbeitet dabei eng mit
dem Zentrum fiir Medienkompetenz (ZfM) der
Universitét Tiibingen zusammen.

Aktuell ist das Drehbuch geschrieben, die Foto-
shootings und Zeichnungen sind gemacht und
die Puppenspieler und Synchronsprecher haben
im Studio ihre Arbeit aufgenommen. Die erste
Testversion wird im Friihjahr 2020 fertiggestellt
sein und wir sind sehr gespannt, wie sie bei den
Patienten ankommt.



Aus der Kinderklinik.

An der dem Parkhaus P4 zugewandten Seite soll ein rechtwinkliger Anbau an die Kinderklinik entstehen. Darin werden unter anderem ein 3-Tesla-MRT

sowie ein PET-MRT Platz finden. (Modell/Zeichnung: ap architektur)

Vor rund 20 Jahren wurde der Neubau der Kinderklinik auf
dem Schnarrenberg bezogen. Viele Prozesse und Strukturen
haben sich seither weiterentwickelt und erfordern Anpas-
sungen. Daher sind nun gréBere Umstrukturierungen inner-
halb des Hauses geplant, die im Laufe der ndchsten Jahre
umgesetzt werden.

Auch eine Erweiterung des Gebdudes ist vorgesehen: Ein
dreigeschossiger Anbau an die Kinderklinik ermdglicht
die Biindelung der bildgebenden diagnostischen Verfahren
der Kinderradiologie mit zwei Kernspingerdten (MRT/PET-
MR). Daran angeschlossen werden die Sonografie und das
Kinder-Rontgen sowie die neue zentrale Kindernotfallam-
bulanz (im bestehenden Gebaude). Beginn der Bauarbeiten
wird nach jetzigem Stand Anfang 2022 sein, die Fertigstel-
lung ist flir Frithjahr 2024 geplant. Wir werden (iber die Pla-
nung und die Umsetzung weiter berichten und uns bei der
kind- und familiengerechten Ausstattung der neuen Raum-

Ben Erbe ist der neue Bundesfreiwilligendienstler bei KraKiaN - Kranke
Kinder ans Netz. (Foto: Karoline Niethammer)

lichkeiten engagieren. So wie auch schon bei den ersten
MaBnahmen fiir die Neuausrichtung der Kindernotfallambu-
lanz, die unsere Stiftung gefordert hat: Hier wurde eine zen-
trale Monitoriberwachung installiert und spezielle Notfall-
Liegen angeschafft. Die Mitarbeiter/-innen werden zudem
in regelmaBigen Simulationstrainings auf Notfallsituationen
vorbereitet, hierfiir hat unsere Stiftung eine mobile Simula-
tionsanlage finanziert.

Eine zentrale Bedeutung kommt auch dem aktuell einge-
flihrten und spendenfinanzierten Triage-System zu. Wenn
viele Patienten gleichzeitig in der Notfallambulanz versorgt
werden miissen, zum Beispiel bei Krankheitswellen, ist eine
schnelle Einschitzung des Schweregrads der Erkrankung
und damit der Gefahrdung der Patienten nétig. Mit dem so-
genannten Triage-System kann innerhalb weniger Minuten
beurteilt werden, welche Kinder gefahrdet sind und als ers-
tes untersucht und behandelt werden miissen.

Auch dieses Jahr finanziert Hilfe fiir kranke Kinder wieder
zwei Bundesfreiwilligendienstler (BuFDis), die das Kli-
nikteam unterstiitzen. Ben Erbe ist fiir das Projekt KraKiaN
- Kranke Kinder ans Netz zusténdig. Er stattet die Patienten
der Kinderklinik mit einem Internetzugang aus und leiht ih-
nen auf Wunsch Laptops oder Tablets aus. ,Ich wollte zwi-
schen Abi und Studium noch etwas anderes erleben — hier
kann ich meine Begeisterung fiir Technik und eine sinnstif-
tende Tétigkeit fiir Kinder unter einen Hut bringen®, sagt er.
»T10ll ist, dass ich mit vielen verschiedenen Menschen zu
tun habe und dabei eigensténdig arbeiten kann.“ Ende des
Jahres startet dann Antonia Wallis ihren Bundesfreiwilligen-
dienst im Spielzimmer der Stationen 12 und 13.



Aus der Stiftung.

|[deeninitiative #meinekinderklinik

Kreative Ideen fur den Klinikalltag.

Vor rund zwei Jahren startete die Ideeninitiative #meinekinderklinik. Seitdem sind gut 400 Riickmeldungen bei uns
eingegangen — viele Ideen konnten bereits umgesetzt werden.
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Margret Schill kommt bei ihrem t&glichen Rundgang durch die Kinderklinik mit vielen Patienten, Familien und Mitarbeitern ins Gesprach und erféhrt so,
wo unsere Stiftung direkt und effektiv helfen kann. (Foto: Karoline Niethammer)

Seit November 2017 hangen die rund 20 Brief-
kéasten der Ideeninitiative auf den Stationen und
in den Ambulanzen der Kinderklinik: Hilfe fiir
kranke Kinder hat ,#meinekinderklinik“ ins Le-
ben gerufen, um den Wiinschen und Anregungen
der Patienten, ihrer Familien und des Klinikper-
sonals eine Plattform zu bieten. Projektleiterin
Margret Schill sammelt alle eingereichten Ideen-
karten ein, nimmt personliche Riickmeldungen
entgegen und initiiert aus ihnen Projekte.

»In den zwei Jahren seit dem Start der Initiative
haben wir zahlreiche Projekte umsetzen konnen,
die direkt von den Mitarbeiter/-innen der Klinik
oder von Eltern kamen*, sagt sie. ,Es freut uns,
dass wir hier auf einem guten Weg sind. Oft fallen
im Klinikalltag Dinge auf, die wir verbessern kon-
nen.” Die Mitarbeiter oder Eltern miissen nur eine
kurze Notiz in die Briefkdsten werfen und konnen
sich dann sicher sein, dass nichts verloren geht.

,Wir begleiten die Projekte von der Idee bis zu
ihrer Umsetzung.“ Dabei reicht das Spektrum
der Anregungen von Kleinen Anschaffungen
flir den taglichen Gebrauch — wie Sichtschutze
auf Patientenzimmern oder dimmbare Untersu-
chungslampen an Patientenbetten — bis hin zur
Anschubfinanzierung von Personalstellen und
Forschungsprojekten.

Wichtig ist fiir Margret Schill insbesondere, auf
den konkreten Bedarf der Patienten und ihrer An-
gehdrigen einzugehen. ,Der enge Austausch mit
allen Beteiligten ist dabei maBgeblich.“ Beson-
ders spannend und interessant mache die Initia-
tive, dass aus diesen Prozessen und Gesprachen
zwar nicht immer die ganz groBen spendenfinan-
zierten Projekte entstehen, dafiir aber kreative
Ldsungen gefunden werden — neue Abldufe oder
Anschaffungen fir die Stationen und Ambulanzen
der Tiibinger Kinderklinik.



Wichtiges zum Schluss.

Stiftungsrat

Wir bedanken uns.

Seit Griindung der Stiftung war Eberhard Knoblauch mit
dabei, von der Stifterin Ingeborg Steuer noch personlich
berufen. Nach mehr als 13 Jahren ist er nun auf eigenen
Wunsch aus dem Stiftungsrat ausgeschieden. Eberhard
Knoblauch hat sich immer mit den Zielen der Stiftung und
inren Menschen eng verbunden gefiihlt. Seine personlichen
Erfahrungen und sein berufliches Knowhow als langjéhri-
ger Leiter der Geschéftsfiinrung von Hewlett Packard hat er
engagiert in die Stiftung eingebracht. Das Wohlergehen der

Foto: Julia Klebitz

Familien und die Fiirsorge fiir die
kranken Kinder sowie die Forde-
rung innovativer Ideen waren ihm
eine Herzensangelegenheit. Nach-
haltig beeindruckt haben ihn die Arbeit der Klinikmitarbeiter
und das groBe Engagement der Vereine im Klinikumfeld.
Wir bedanken uns herzlich bei Eberhard Knoblauch fiir sein
langjahriges Engagement und wiinschen ihm alles Gute und
eine erfilllende, schone Zeit im Kreise seiner groBen Familie.

lhre Ansprechpartner.

Wir freuen uns dber lhre Ideen und Riickmeldungen und stehen lhnen fiir Fragen rund um die Hilfsprojekte und

Spendenaktionen gerne zur Verfiigung:

Thomas Hassel Sigrid Kochenddérfer Philipp Néhrig Karoline Niethammer Dr. Margret Schill

Stiftungsvorstand Stiftungsvorstand Geschéftsstelle Offentlichkeitsarbeit Projektmanagement

( N\ )
So erreichen Sie uns: Unsere Kooperationspartner im Forderkreis der

Telefon: 07071 - 2981455

E-Mail: info@hilfe-fuer-kranke-kinder.de

Unsere Spendenkonten:
Hilfe fiir kranke Kinder - Die Stiftung

DE61 6415 0020 0000 5548 55
Kreissparkasse Tiibingen (SOLADES1TUB)

DE90 6406 1854 0050 2500 00
VR Bank Tiibingen eG (GENODES1STW)

Kinderklinik Tiibingen:

- Forderverein fiir krebskranke Kinder Tiibingen e.V.
- Elterninitiative herzkranker Kinder (ELHKE) e.V.

- Delfin Tibingen e.V. (Forderverein Kinderchirurgie)
- Lichtblick Tiibingen e.V. (Friihgeborene)

Mukoviszidose e.V. / CF-Selbsthilfe
(Regionalgruppe Zollernalb/Tiibingen)

. FUNKE Tiibingen e.V. (Neurologische Erkrankungen)

- Tibinger Forderverein flir Kinder und Jugendliche
mit Diabetes e.V.

«  Forderverein Kinder-Epilepsie-Ambulanz Tiibingen e.V.
FoHRe Kids e.V. (Rheuma)

- Kranke Kinder in der Schule e.V.

- Dachtel hilft kranken Kindern e.V.
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