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Der Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln e.V.

Der Freundeskreis wurde im Juni 2010 zeitgleich mit der Er6ffnung des Kinder-
palliativzentrums an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln ge-
griindet. Der Verein unterstiitzt das Kinderpalliativzentrum sowohl ideell
als auch finanziell. Er klart die Offentlichkeit {iber die Besonderheit und die
dringende Notwendigkeit einer spezialisierten padiatrischen Palliativver-
sorgung auf.

Der gemeinnitzige Verein ist beim Amtsgericht Recklinghausen unter der Vereins-
registernummer VR 2637 eingetragen. Der letzte Freistellungsbescheid fir 2015
bis 2017 wurde durch das Finanzamt Recklinghausen unter der Steuernummer
340/5758/1055 am 26.10.2018 ausgestellt. Spenden an den Freundeskreis sind
steuerlich abzugsfahig.

Stimmberechtigte Mitglieder:

Dorte Garske, Ulrike Geiping, Barbara Gertz, Dr. Carola Hasan, Agnes und Herbert-
Josef Knepper, Christian Kowalk, Reinhard Nitsche, Ulrich und Ursula Noetzlin, Prof.
Dr. Michael Paulussen, Klaus Reckinger, Prof. Dr. Boris Zernikow

Mitglieder des Beirates:
Ulrike Geiping, Prof. Dr. Michael Paulussen, Stephan Kohorst, Heidi Eiberger, Stefan
Merten

Hinzu kommen 315 Férdermitglieder, vornehmlich Privatpersonen aus der Region,
die mit ihrem Forderbeitrag den Familien im Kinderpalliativzentrum nachhaltig zur
Seite stehen. In der Geschaftsstelle arbeiten derzeit drei hauptamtliche Mitarbeite-
rinnen (2,2 Vollzeitstellen) und eine Mitarbeiterin auf Minijobbasis.

Im Vorstand des Freundeskreises aktiv:

(v.l.n.r.): Dr. Carola Hasan (1. stellvertretende Vorsitzende), Dorte Garske (2. stellvertretende Vorsitzende),
Prof. Dr. Boris Zernikow (Vorstandsvorsitzender), Barbara Gertz (Schriftfihrerin) und Christian Kowalk
(Schatzmeister)

Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

nicht selten kommt es anders, als man denkt — und so war fir uns das Jahr 2018
wieder ein sehr bewegtes und aufregendes Jahr. Der wichtigste Tag des Jahres
fir die Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen im Kinderpalliativzentrum
war sicher der 29. November 2018. Dieser Tag datiert den Bewilligungsbescheid
der Bezirksregierung Kéln Uber eine Bau-Einzelférderung an der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik Datteln - Universitat Witten/Herdecke in Hohe von 6,5 Mio.
Euro fur einen Neubau zur , Vlerbesserung der Versorgung von Kindern mit onko-
logischen und seltenen Erkrankungen sowie Kindern, die palliativ versorgt werden
mdussen”.

Im Juni 2018 hatte uns zuvor Uberraschend ein Schreiben des nordrhein-westfalischen Ministeriums fur Arbeit,
Gesundheit und Soziales erreicht. Mit einem neuen Bau-Investitionsprogramm sollte die Gesundheitsversor-
gung in NRW zielgerichtet verbessert werden, Férderschwerpunkt fur das Jahr 2018 sei die "Qualititsverbes-
serung der Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen sowie der Vlersorgung von schwerkranken
Kindern und Jugendlichen." Eine Steilvorlage fur uns, versehen mit einer sportlichen Antragsfrist. Binnen weni-
ger Wochen musste ein schlissiges Konzept entwickelt und der entsprechende Antrag gestellt werden — eine
Mammutaufgabe, die nur mit einem starken Team zu bewaltigen war und sein wird. Lesen Sie in unserem
Ausblick auf S. 22 mehr von unserer Vision Lichtblicke 2.0.

Aber die Entwicklungen in 2018 waren nicht nur positiv. Die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln steht
wie so viele Kliniken in Deutschland vor der schwierigen Aufgabe, sich bei wachsenden Kosten im Fahrwasser
zu halten. Der finanzielle Druck steigt enorm. Und auch der Fachkréftemangel - vor allem in der Pflege - stellt
das Haus vor groBe Herausforderungen, die es gemeinsam zu meistern gilt.

Umso dankbarer bin ich all den Menschen, die ge-
meinsam mit dem Freundeskreis die psychosoziale
Versorgung hier bei uns im Kinderpalliativzentrum
Datteln auf ein sicheres Fundament stellen; denn ins-
besondere diese ist und bleibt ein wichtiger Meilen-
stein in der Betreuung schwerstkranker Kinder, ihrer
Eltern und Geschwister. Diese gilt es Jahr fur Jahr
erneut zu sichern — trotz und auch wegen aller Spar-
zwange, die uns die heutige Krankenhausfinanzie-
rung auferlegt!

Lesen Sie in unserem diesjdhrigen Jahresbericht mit dem Themenschwerpunkt Heilerziehungspflege (S. 8-10),
welche zentrale Bedeutung lhre Unterstitzung fir die jungen Patienten hier im Kinderpalliativzentrum hat.
Gemeinsam mit dem Freundeskreis kénnen wir helfen!

Ich winsche lhnen eine angenehme Lekture,
lhr

Prof. Dr. Boris Zernikow
Vorstandsvorsitzender




Station Lichtblicke

.

Zeit und ein multiprofessionelles Team
sind die Basis fur unser Wirken

Es wird zunehmend deutlicher,
dass das Arbeiten ohne Zeitdruck
in einem multiprofesionellen
Team die zentrale Voraussetzung
fiir die Versorgung der Kinder
und ihrer Familien ist. Denn den
komplexen Krankheitsbildern der
jungen Patienten, gepaart mit oft-
mals zunehmenden psychosozialen
Belastungsfaktoren der gesamten
Familie, kann nur ganzheitlich
begegnet werden, um nachhaltig
hilfreich zu sein.

104 Patienten und ihre Familien
wurden im Jahr 2018 auf der Station
Lichtblicke versorgt, viele von ihnen
mehrfach (insgesamt 196 Aufnah-
men). Somit blieb die Belegung kon-

Die Station Lichtblicke

stant hoch. Zunehmend beobach-
tet das Team, dass sich zusatzlich
zu den medizinisch-pflegerischen
Herausforderungen die psychische
Belastung der Patienten und ihrer
Eltern verstarkt. , Wenn wir kein Zen-
trum waéren, in dem die Arzte, die
Pflegenden und die psychosozialen
Mitarbeiter als Kinderpalliativteam
im standigen Austausch miteinan-
der arbeiten, wirden viele Faktoren,
die leidvolle Symptome (mit-) verur-
sachen, erst gar nicht als solche er-
kannt"”, ist sich Oberarztin Dr. Carola
Hasan sicher. ,So sind beispielsweise
die Angebote der Heilerziehungs-
pflegerinnen enorm hilfreich. Sie se-
hen und starken die Ressourcen der
Patienten und auch der Eltern und

gegebenenfalls Geschwister. All dies
flieBt in die Gesamttherapie ein.”
(siehe Themenseite 8)

,Endlich angekommen! Das ist die
positive und schéne Rickmeldung,
die uns Familien nach ihrem Aufent-
halt in Datteln sehr oft geben.”

(Dr. Carola Hasan, Oberarztin)

AuBere Rahmenbedingungen ent-
wickeln sich leider nicht durchweg

positiv. So splren wir auch auf der
Station Lichtblicke den vielerorts
beklagten Mangel an Pflegekraf-
ten und Arzten, dem wir mit einem
auBergewodhnlichen  Einarbeitungs-
konzept begegnen, wie die Pflege-
rische Bereichsleiterin Dorte Garske
erklart: , Sehr erfahrene Schwestern
arbeiten als Praxisanleiterinnen neue
Pflegekrafte, auch frisch examinierte,
individuell ein. Das kann mal mehr
und mal weniger Zeit in Anspruch
nehmen. Wir nehmen uns diese."
Mit Sorge beobachtet unser Team
zudem die oft unzureichenden ex-
ternen Versorgungsstrukturen: ,Fir

,Zeit und Erfahrung sind wertvolle
Giter. Wir sind froh, dass den Familien
im  Kinderpalliativzentrum  beides
unmittelbar zugutekommt."

(Dorte Garske, Pflegerische Bereichsleiterin)

schwerstkranke  junge  Erwachse-
ne beispielsweise eine geeignete
Wohngruppe zu finden, gestaltet
sich zunehmend schwierig”, so Dorte
Garske.

Gemeinsames Gedenken der
verstorbenen Kinder

Neben unserem jahrlichen Gedenk-
gottesdienst lud das Kinderpalliativ-
team im November erstmalig alle
Familien, die sich in den Jahren zu-
vor von ihrem Kind verabschieden
mussten, zu einem Erinnerungstag
ein. Bei Gesprachen Uber Erlebtes,

Die Kinderpalliativstation Lichtblicke — Ein Zuhause auf Zeit

Station Lichtblicke

die aktuelle Situation, Winsche und
Perspektiven starkten sich die Famili-
en gegenseitig. Musikalisch begleitet
von der Musiktherapeutin lieBen sie
den Tag an unserer Erinnerungsbank
im Garten mit Gesang und einem
Segen ausklingen. Jede Familie zin-
dete hier ihre an diesem Tag selbst
gestaltete Kerze an. Auch 2019
mochte das Team wieder zum Erin-
nerungstag einladen, der durchweg
positive Resonanz erfuhr. m

Die spezialisierte Fachstation fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer fortschreitenden
lebensbedrohlichen Erkrankung verfugt tber acht Patientenzimmer. Enge Familienmitglieder kénnen

mit aufgenommen werden.

Das multiprofessionelle Team aus Arzten, Pflegenden, Psychologen, Therapeuten sowie psychoso-
zialen Mitarbeitern und Ehrenamtlichen gewahrleistet eine ganzheitliche Versorgung der gesamten
Familie. Musik, Kunst und Begegnung schaffen eine besondere Atmosphare.

b



Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Wir schenken den Familien mehr gemeinsame Zeit
Die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Im Vergleich zum Vorjahr wur-
den rund 40 Familien mehr (+ 50%)
vom SAPV-Team zuhause ver-
sorgt. Fiir 77 Familien konnte das
kontinuierlich wachsende SAPV-
Team einen Anker auswerfen
und sie in der Ausnahmesituation
mit einem schwerstkranken Kind
auffangen. Viele der jungen Pa-
tienten wurden dabei im Jahres-
verlauf sowohl daheim als auch
auf der Station Lichtblicke ver-
sorgt.

Der gestiegene Bekanntheitsgrad
unserer Einrichtung brachte erfreu-
licherweise vermehrte Anfragen von
Kinder- und Jugendarzten, Kliniken
oder anderen Kooperationspart-
nern mit sich. Zu diesem deutlichen

Anstieg fuhrten auch positiv sich
entwickelnde strukturelle Rahmen-
bedingungen flur eine (annahernd)
kostendeckende spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung. Parallel
zur steigenden Anzahl der Patienten
konnte auch das SAPV-Team perso-
nell aufgestockt werden. So kann es
die Versorgung der Patienten derzeit
konstant mit zwei Fachéarzten der Pa-
diatrie mit der anerkannten Zusatz-
bezeichnung Palliativmedizin leisten.

Eine gute Begleitung zuhause
schafft groBe Entlastung

Jede Familie mit einem schwerst-
kranken, lebenslimitiert erkrankten
Kind wird mit ganz unterschiedlich
hohen Belastungsfaktoren konfron-

tiert. Bei den ersten Besuchen nimmt
das SAPV-Team meist eine groBe
Hilflosigkeit der Eltern wahr, verbun-
den mit der Angst davor, was kom-
men mag. ,Bei vielen Familien spU-
ren wir ihre Berlhrungsdngste vor
einer Palliativersorgung”, erklart Dr.
Mandira Reuther vom SAPV-Team.
.Diese bauen sich zunehmend ab,
wenn die Familien die Entlastung
durch uns spuren.”

.Man kann sie Tag und Nacht
anrufen. Am Wochenende, einfach
immer. Das ist mir das Wichtigste. Sie
sind rund um die Uhr erreichbar.”
(Zitat einer Mutter)

Die Versorgung zuhause ist flr bei-
de Seiten eine besondere: , Wir ler-

nen die Familien in ihrem eigenen
Zuhause kennen und erleben sie als
Familie zusammen, anders als auf der
Station, wo (meist nur) ein Elternteil
das Kind begleitet, denn da muss der
Alltag ja zuhause weiter organisiert
werden. Dadurch bekommen wir ein
gutes Verstandnis fur ihre Situation
und fir die Uberforderung, der sie
begegnen koénnen. Wir nehmen an-
ders wahr und sehen ganz praktische
Probleme, die die Familie hat, weil
die baulichen Gegebenheiten nicht
fur ein schwer krankes Kind ausge-
richtet sind, beispielsweise Treppen
nicht zu Uberwinden sind oder die
Parkplatzsituation ungunstig ist.”

Vernetzte Kommunikation schafft
optimale Versorgung

Das wachsende Team erfordert eine
kontinuierliche, intensive Kommuni-
kation untereinander mit taglichen
Ubergaben und einer verlésslichen
medizinischen Dokumentation. Seit
2017 arbeitet das SAPV-Team des-
halb mit ISPC (Informationssystem
Palliative Care), einem webbasier-
ten, vernetzten System. Derzeit wird

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

ebenso fur die Station Lichtblicke
eine elektronische Patientenakte
entwickelt, die voraussichtlich im
Jahr 2020 implementiert sein wird.

Der Gesetzgeber sieht keine
psychosozialen Leistungen vor

Seit dem Herbst 2017 verstarkt bei
uns eine Psychologin das Team.
Sie wird ausschlieBlich Uber Spen-
dengelder finanziert. In Krisensi-
tuationen ist die Maoglichkeit von
kurzfristigen Gesprachen mit einer
Psychologin, die Erfahrung mit der
besonderen Situation von Familien
mit einem schwerstkranken Kind
hat, eine unmittelbare Hilfe. Die po-
sitiven Erfahrungen seither belegen,
wie wichtig die Sorge um das seeli-
sche Wohl der gesamten Familie ist:
.Die Familien stehen vor einem Berg
an Problemen. Da sind zum einen die
Sprachbarrieren, fur die es nach wie
vor vom Gesetzgeber keine guten
Losungen gibt. Auch die burokra-
tischen Hurden bei der Kommuni-
kation mit den Krankenkassen sind
enorm. Die Sorge um die Versorgung
des Kindes, wenn es alter wird und

nicht mehr von padiatrischen Ab-
teilungen betreut werden kann, be-
schaftigt die Eltern und belastet sie.
Wir begleiten sie auf diesem Weg.
Die breite Vernetzung unseres SAPV-
Teams schafft Entlastung und gibt
den Familien Sicherheit”, erklart Dr.
Mandira Reuther. Das Bestreben, die
ambulante Versorgung weiter voran-
zubringen, ist groB. m

.Ich winsche mir sehr, dass das
Angebot bekannter wird und auch
das Wort Palliativversorgung seinen
Schrecken verliert. Denn es gibt viel
mehr junge Menschen, die sicherlich
einen Bedarf und somit einen An-
spruch auf eine spezialisierte hausli-
che Palliativversorgung haben.”

Dr. Mandira Reuther, Arztl. Leitung SAPV

Was bedeutet Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (kurz: SAPV)?

Mit der Unterstitzung unseres spezialisierten ambulanten Palliativteams (SAPV-Team) kénnen die
Patienten so lange wie moglich in ihrem vertrauten Umfeld versorgt werden. In Krisensituationen,
in Phasen der Krankheitsprogression und am Lebensende erganzt dieses Angebot die palliative
Grundversorgung durch den Kinderarzt, die ambulanten (Kinder-)krankenpflegedienste sowie den
Kinderhospizdienst oder weitere Therapeuten.

Unser SAPV-Team stimmt sich eng mit den bereits involvierten Berufsgruppen ab. Es hélt an 365
Tagen im Jahr eine arztlich-pflegerische 24-Stunden Rufbereitschaft vor und erreicht Familien im

Umkreis von rund 120 km.

Lad)
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Begleiten, Unterstltzen, Férdern

Heilerziehungspflege

Ziel der multiprofessionell ausgerich-
teten Heilerziehungspflege ist eine
ganzheitliche Verknlpfung der Felder
Teilhabe, Bildung und Pflege. Heiler-
ziehungspfleger (HEPs) begleiten,
férdern und unterstitzen Menschen
jeden Alters, die unter erschwerten
Bedingungen und mit Beeintrach-
tigungen leben, beispielsweise mit
einer geistigen Behinderung, einer
Sinnes- und Mehrfachbehinderung,
einer emotionalen Stérung oder mit
Verhaltensstérungen. Durch den Ein-
satz gezielter padagogischer MaB-
nahmen férdern die ausgebildeten
Fachkrafte vorhandene Fahigkeiten
und beugen sozialer Ausgrenzung vor.

Auf der Station Lichtblicke ar-
beiten zwei Heilerziehungspfle-
gerinnen. ,Fir uns HEPs ist kein
Tag wie der andere!” Was ist
die Aufgabe der HEPs, die dem
psychsozialen Team angehéren?
lhre Tatigkeit spielt in unserem
Stationsalltag an der Schnittstel-
le zur Pflege eine wichtige Rolle.

So beschreibt Heilerziehungspflege-
rin und Heilpddagogin Annelene (Leni)
Warnecke ihre Tatigkeit: "Unsere
Aufgaben sind vielfaltig. Wir beglei-
ten die Familien wahrend ihres Auf-
enthaltes bei uns in ihrem , Alltag”.
Wir verbringen viel Zeit mit ihnen, es-
sen gemeinsam zu Mittag, erzahlen
und bieten Beschaftigungsangebote
an. Unser Hauptfokus liegt auf dem

Heilerziehungspflege auf der Station Lichtblicke

Patienten, dabei haben wir immer
die ganze Familie im Blick. Wir for-
dern gezielt die Ressourcen, die das
Kind hat, und die manchmal, so un-
sere Wahrnehmung, von den Eltern
zuvor gar nicht so gesehen wurden.
Denn oft stehen die medizinischen
Aspekte im Fokus und das, was das
Kind alles nicht kann aufgrund seiner
Erkrankung."

Wir lenken den positiven Blick auf
das, was geht

Wie kann sich das Kind mitteilen, wie
tritt es in Kontakt, wie findet man
Zugang zu ihm? Die HEPs beobach-
ten die Patienten im Tagesverlauf in
ganz unterschiedlichen Situationen.
Wie es der Begriff Heilerziehungs-

pflege schon sagt, arbeiten die HEPs
ganz eng an der Schnittstelle zur
Pflege. Sie sind bei den taglichen
Diensttbergaben dabei und stehen
so im regelmaBigen, intensiven Aus-
tausch mit dem Pflegepersonal.

Wir vernetzen die Pflege und unser
gesamtes psychosoziales Team

Wenn krankheitsbedingt in der Pfle-
ge Engpasse entstehen, kénnen die
HEPs mit ihrer Qualifikation auch
dort eingesetzt werden. Leni Warne-
cke erklart, warum der Austausch
so hilfreich ist: "Jeder im Team hat
einen eigenen Blickwinkel, und das
ist gut so. Besonders splrt man das
bei der Visite, wenn das ganze mul-
tiprofessionelle Team zusammensitzt
und sich fir jeden Patienten viel Zeit
nimmt. Ziel ist ja immer, das zu tun,
was fir den Therapieerfolg am dien-
lichsten ist."

Wir sind ein Sprachrohr fir die
Patienten

Viele Patienten koénnen verbal nur
schwer kommunizieren. Die HEPs
setzen z.B. auch Erkenntnisse oder
Wahrnehmungen der Musikthera-
peutin oder der Psychologin um.
Umgekehrt funktioniert das genau-
so, wie Leni mit einem Beispiel ver-
deutlicht: "Eine Familie kommt zu
uns und wunscht sich in erster Linie
ein Medikament gegen die Schmer-
zen, unter denen das Kind leidet.
Wir beobachten vielleicht andere
Schwierigkeiten, die die Problematik
mit verursachen, beispielsweise eine
schwierige oder konfliktbeladene In-
teraktion innerhalb der Familie oder
kommunikative Signale des Kindes,
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die von der Familie nicht adaquat
gedeutet werden konnten. DarUber
tauschen wir uns aus und kommen
so gemeinsam mit der Familie Stlick
fur Stick weiter. Wir gehen immer
das Tempo der Familie mit und drén-
gen nichts auf, damit auch der Trans-
fer nach Hause gut klappen kann."

Oberarztin Dr. Carola Hasan ist
Uberzeugt vom hohen Stellenwert
der Heilerziehungspflege in der
Versorgung schwerstkranker jun-
ger Menschen: "Die Angebote, die
unsere Heilerziehungspflegerinnen
den Patienten und ihren Eltern und
Geschwistern machen, sind immens
wichtig und tun ihnen unheimlich
gut. Sie sehen und fordern Res-
sourcen, die sonst manches Mal un-
entdeckt blieben." Nicht nur daftr
werden die Heilerziehungspflegerin-
nen geschatzt, so die Erfahrung der
Mutter der kleinen Ida, die seit April

2018 wiederholt auf der Station
Lichtblicke versorgt wird.

"Wenn man viele Wochen auf der
Station verbringt, will man auch ein
Stiick Normalitat und nicht immer
nur die Krankengeschichte. "Norma-
le” Gespréche zwischendurch tun da
einfach qut."

(Mutter von Ida)

Was macht fur Leni das Besondere an
ihrer Arbeit aus? "Wir bauen gegen-
seitiges Vertrauen zu den Patienten
auf, die 6fter zu uns kommen.
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Man kennt sich, das ist schén und
hilft uns sehr. Beim nachsten Auf-
enthalt schauen wir dann, was zu
Hause gut geklappt hat, was nicht.
Die Eltern freuen sich, dass wir mit
ihren Kindern schéne oder normale
Dinge tun wie Basteln oder Kuchen
backen."

Wir lassen die Patienten mit allen
Sinnen am Leben teilhaben

Kann der Patient dabei den Mixer
nicht selbststandig halten, arbeiten
die HEPs mit Hilfsmitteln aus dem
Bereich der unterstitzten Kommuni-
kation, z.B. mit dem Big Mac, einem
groBen Button, welchen das Kind
drticken und somit den Mixer beta-
tigen kann. "Da ist das Staunen oft
groB3!", so Lenis Erfahrung. "Wir be-
ziehen das Kind mit ein und es erlebt
sich als selbststandig. Dabei richten
wir den Blickwinkel auf die Starken.
Mir gefallt, dass ich Zeit fur die Pa-
tienten habe und kreative Ideen um-
setzen kann. Es ist fur alle eine tolle
Sache, wenn wir eine Schaumparty
feiern (da kitzelt der weiche Schaum
so schon an den FuBen!), Feste feiern
oder drauBen im Garten gemeinsam
die Zeit verbringen."

Wir schaffen Abwechslung durch
wechselnde Angebote

RegelmaBig unterstltzen auch un-
sere ehrenamtlichen Helfer die Heil-
erziehungspflegerinnen bei ihren
Angeboten fir die Patienten und
ihre  Familien, beispielsweise bei
Gruppenangeboten wie einem Nah-
workshop, beim Bemalen bunter
Ostereier, beim Schaukeln auf der
Rollstuhlfahrerschaukel im Garten

THEMA: Heilerziehungspflege - Ganzheitlich begleiten

oder bei der atmospharischen Be-
gleitung am Klavier.

Neben den heilerziehungspflegeri-
schen Angeboten halt die psycho-
soziale Versorgung der Familien im
Kinderpalliativzentrum die psycho-
logische Begleitung, die Musik- und
Kunsttherapie, die tiergestiitzte The-
rapie, das Geschwisterprojekt (5.12)
und die Ehrenamtskoordination (S.14)
vor. Was Musik bewirken kann, lesen
Sie auf der nachsten Seite.

Musiktherapie

Mit Klangen wohlige Lichtblicke schaffen

Musiktherapie auf der Station Lichtblicke

Die besondere Stimmung auf der
Station Lichtblicke ist spiir- und
hérbar. Wie erlebt unsere Musik-
therapeutin Anja Chlebowitz ihre
Tatigkeit?

Erste Begegnungen finden oft auf
dem Flur oder im Lebensraum statt,
wo ich regelmaBig atmosphérische
Angebote mache. Dies ladt die Pa-
tienten und ihre Familien dazu ein
vorbeizuschauen. Hier ergeben sich
viele Kontakte durch Gesprache,
Musikwinsche, es tauchen Erinne-
rungen auf, es wird mitgesungen.

72 Wie gestaltet sich die Begeg-
" nung zwischen Dir und dem
Patienten?

Ich nehme mir Zeit, das Kind wahrzu-
nehmen, schaue auf die Mimik, Ges-
tik, auch auf den Monitor, wenn ich
einen Patienten auf seinem Zimmer
besuche, um einzuschatzen, wie es
ihm gerade geht, welche Atmospha-
re ich erspire: Ist diese eher ruhig
und ausgeglichen oder vielleicht ne-
gativ aufgeladen? Nehme ich Span-
nungen, Angste wahr? Ich lasse oft
zuerst meine Stimme hoéren, summe,
spiele Gitarre oder lasse andere Klan-
ge durch das Zimmer schweben, um
z.B. das wahrgenommene Beddrfnis
nach Ruhe und Geborgenheit zu un-
terstUtzen. Solche Begegnungen sind
zeitlich nicht planbar. Manchmal sind
es nur wenige Minuten, manchmal
eine Stunde. Oft ist es ein gemeinsa-
mes Musikmachen, an dem nicht nur
der Patient und ich, sondern oft auch

die Eltern und Geschwister beteiligt
sind. Viele Kinder mégen und ken-
nen Lieder oder Geschichten, an die
man anknipfen kann. Es wird viel
musikalisch improvisiert. Aber auch
die taktile Wahrnehmung von Klang/
Vibration spielt eine wichtige Rolle
und kann eine Moglichkeit sein, in
Kontakt zu treten.

7 Was macht die Musik in Deiner

Arbeit hier besonders aus?

Musik ist allgegenwartig und kann
verschiedenartig berthren: auf der
korperlich-sinnlichen, der kommuni-
kativen, der seelischen und der spi-
rituellen Ebene. Musik, Klang und
Rhythmus kénnen ein Behalter oder
auch ein Ausdrucksmittel fur das
sein, was keine Worte hat oder mit
Worten nicht beschreibbar ist. Die
Musiktherapie arbeitet mit ganz ba-
salen Dingen, die jedes Kind in sich tragt.

? Welche Wirkung hat Deine Arbeit?

Sie kann sowohl beruhigend als auch
sehr aktivierend wirken, lasst Raum
far verschiedenste Befindlichkeiten
und Gefiihle. Manchmal entstehen
richtige Partymomente, in denen
Kinder ungezwungen trommeln, in
denen viel gesungen und gespal3t
wird. Oft sind es Zeiten ausgelasse-
nen, absichtslosen und versunke-
nen Spiels. Da entsteht viel Freude
und herzliches Lachen und auch die
Madglichkeit, mal Dampf abzulassen.
Andererseits gibt es auch viele ruhi-
ge Augenblicke, in denen Stille vor-
herrscht und nichts gesagt werden
muss. Musik verbindet! Mit der Mu-
sik spreche ich nicht nur Eltern und
Kinder an und begleite diese, auch
im Team ergeben sich positive Reso-
nanzen und Kontakte, oft im Vorbei-
gehen.

99 Fir manche ist die Musik eine Minutentankstelle und beschert
Herzmomente. Eine schéne Ressource, auch fiir mich selbst. 99

(Anja Chlebowitz, Musiktherapeutin)

11




12

SisBroJekt

Zusammen sind wir stark
Das Geschwisterprojekt SisBroJekt

Sportlich, ruhig, kreativ, vor al-
lem GEMEINSAM! Die Aktivitaten
der gesunden Geschwisterkinder
im Rahmen des SisBroJekts fanden
auch 2018 groBen Anklang. Die
Kinder und Jugendlichen genos-
sen die Gesprache in einem ge-
schiitzten Raum mit Gleichge-
sinnten und die Gelegenheiten,
etwas Besonderes zu erleben und
unbeschwert sein zu kénnen.

Zahlreiche Aktivitaten wie der Fa-
milientag, das Sommerfest oder die
traditionelle Weihnachtsbackerei
zahlten zum vielfaltigen Programm,
bei deren Gestaltung die Teilnehmer
wieder aktiv mitwirkten.
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"Manchmal wird mir alles zuviel. Wie
kann ich ausgeglichen in das neue
Jahr starten?" Gemeinsam fand die
Gruppe heraus, was einen drgert
oder traurig macht und was in sol-
chen Momenten hilft. Jeder bastel-
te an diesem Tag seine eigene, ganz
personliche Stresswaage.

Sportlich ging es beim Eislaufen
zu. Der Ausflug bot zugleich Gele-
genheit, den symbolischen Spen-
denscheck des Vereins ,Horizont”
Kinderkrebshilfe Weseke entgegen-
zunehmen. Wieder machte deren
tolle Unterstltzung viele Aktivitaten
erst moglich. Unser herzlicher Dank
geht nach Weseke!

Kreativitdt war beim Trommelwork-
shop gefragt. Beim anschlieBenden
Trommelkonzert ging es entspre-
chend laut zu. Auch das tat gut, mal
richtig Dampf abzulassen!

Dass die Kids zusammen stark sind,
bewiesen sie einmal mehr beim Se-
geltorn. Sie lieBen sich vom Wind
auf dem Halterner Stausee nicht
wegpusten und hatten richtig viel

SpaB auf dem Wasser.

SisBroJekt

Hohepunkt des Geschwisterjahres
war das gemeinsame Wochenende,
das die Gruppe in die Jugendherber-
ge im oberbergischen Wiehl! flhrte.
Hier entstand die strahlende Ge-
schwistersonne. Nach ausgefullten
Tagen kehrten alle gut gelaunt und
gestarkt zu ihren Familien zurick.

99 So war das Jahr 2018 wieder ein buntes, fréhliches, manchmal nachdenkliches
und vor allem ein gemeinsames schénes Geschwisterprojekt-Jahr. 99

Im Fridhjahr 2019 verabschiedet sich die langjdhrige Leiterin
Christina von Lochow in die Elternzeit. Mit viel Freude und gro-
Bem Einsatz hat sie sich der Geschwistergruppe gewidmet und
gemeinsam mit den Kindern und Jugendlichen Jahr fur Jahr ein
vielseitiges Programm auf die Beine gestellt. Im Juni 2019 Gber-
nimmt Marinella-Christina Ehlert (im Bild unten links) die Leitung
des SisBroJekts. Zur Seite steht ihr Sophia Schittkowski (im Bild
unten rechts), die das Projekt schon viele Jahre ehrenamtlich be-

gleitet hat.

(Christina von Lochow, Leiterin SisBroJekt)

Was ist eigentlich das SisBroJekt?

Das SisBroJekt richtet sich an gesunde Geschwister im Alter von sieben
bis achtzehn Jahren. Schwestern und Bruder lebensbedrohlich erkrankter
Kinder brauchen einen besonderen Raum fir ihre Belange. Sie tragen ein
erhohtes Risiko, selbst korperlich oder seelisch zu erkranken. Monatliche
Gruppenangebote haben das Ziel, die Lebensqualitat und das Selbstwert-

gefuhl der Geschwister zu steigern.

Kontakt: Marinella-Christina Ehlert

Telefon: 02363 975 755

E-Mail: m.ehlert@kinderklinik-datteln.de
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Ehrenamt

Ich bin da, wenn ihr mich braucht!

Ehrenamtliches Engagement

Das Ehrenamt spiegelt die ganze
Bandbreite der groBartigen Un-
terstiitzung wieder, die die Pa-
tienten, ihre Eltern, Geschwister
und unser Team von den freiwil-
ligen Helfern erfahren. Ehren-
amtliche leisten wertvolle Arbeit.
Zum eigenen Wohl und dem der
Familien wahlen wir sie gut aus,
bilden sie aus und fort und be-
gleiten sie bei ihrer Tatigkeit.

Unsere Ehrenamtlichen verbringen
neben ihrem vielfaltigen Engage-
ment auch gemeinsame Stunden
miteinander. So standen drei Fort-

bildungen fur die Unterstiitzer des
Stationsteams zu den Themen ‘Nahe
und Distanz bei langer Begleitung’,
‘Hygiene® sowie ‘Supervision und
Fallreflexion® auf dem Programm.
Weitere Fortbildungen zu den The-
men “Aromatherapie’ und ‘Basale
Stimulation™ sind in Planung. Zum
zweiten Mal brachen die Ehrenamt-
lichen im letzten Jahr wieder zu einer
Schweigewanderung am Kanal auf.
Sie nutzten die Zeit des Schweigens
individuell, um das vergangene Jahr
noch einmal zu reflektieren. Mit ei-
nem Abschiedsritual in Gedenken
an die verstorbenen Kinder und dem

Unsere Ehrenamtskoordinatorin Birgitta Olschewski (im Bild
links) verabschiedet sich in die Elternzeit. Neu im Team be-
gruBen wir Katrin Tdllmann. Herzlich willkommen! Sie inter- Ca
essieren sich fur eine ehrenamtliche Tatigkeit? Sprechen Sie |u

Katrin Tullmann gerne an!

Kontakt: Katrin TUllmann
Telefon: 02363 975 755
E-Mail: k.tuellmann@kinderklinik-datteln.de

gemeinsamen Frihsttck half dieser
Tag dabei, den Blick wieder auf die
Gegenwart und die Zukunft zu rich-
ten und diese zu gestalten.

Das gelingt! Denn es entsteht viel
Freude durch die Ehrenamtlichen

Wenn Klavierkldnge Uber den Flur
schweben, die Kreativgruppe jahres-
zeitlich bastelt, freundliche Fahrer
die Geschwisterkinder zu ihren mo-
natlichen Treffen bringen oder leise
vorgelesene  Geschichten Kindern
Ruhe schenken — all dies schafft
Struktur und tragt zur besonderen
Atmosphare im und rund um unser
Haus bei! Derzeit stehen uns rund 30
Ehrenamtliche zur Seite. Zwolf von
ihnen unterstitzen das Stationsteam.

"Einmal saB3 ich lange am Bett eines
schlafenden Kindes und streichelte
seine Hand, als seine Mutter eine
Auszeit brauchte. Der Pulsschlag am
Monitor war ganz ruhig. Solche Mo-
mente beriihren mich sehr."

(Barbara Miiller, Enrenamtliche)

Das multiprofessionelle Team

Das Kinderpalliativteam im Jahr 2018

Stationare Versorgung

7 Kinderarzte/innen (2,7 VK*)

25 Pflegekrafte (18,25 VK)

1 Psychologin (0,7 VK)

1 Familientherapeutin (0,5 VK)

2 Heilerziehungspflegerinnen (2VK)
1 Ehrenamtskoordinatorin (0,7 VK)
1 Med. Dokumentarin (1 VK)

1 Kunsttherapeutin (0,5 VK)

1 Musiktherapeutin (0,5 VK)

2 Stationshelferinnen (1 VK)

15 Ehrenamtler

1 Therapiehundefthrerin

2 Therapiehunde
* VK = Vollkraftstelle

Ambulante Versorgung

6 Kinderarzte/innen (3 VK)
6 Pflegekrafte (5,8 VK)
1 Psychologin (0,8 VK)

1 Sekretarin (0,8 VK)

SisBroJekt

1 Leiterin (0,3 VK)
1 Pflegekraft (0,2 VK)
4 Ehrenamtler

Fort- und Weiterbildung

1 Leiterin (0,8 VK)
1 Pflegewissenschaftlerin (0,5 VK)
1 Sekretarin ( 0,5 VK)

Das Team der Station Lichtblicke versorgte im Jahr 2018 insgesamt 104 Patienten
und ihre Familien. Viele der Familien wurden wiederholt aufgenommen (196 Félle).
Zwei Kinder verstarben auf der Station. Die hier arbeitenden Fachéarzte der Padiatrie
verfligen Uber die anerkannten Zusatzbezeichnungen Palliativmedizin sowie Spezielle
Schmerztherapie. Zwei fihren die Schwerpunktbezeichnung , Kinder-Hamatologie/-
Onkologie”.

Die Pflegerische Bereichsleitung und deren Stellvertreterin sind speziell fir die Team-
fihrung qualifiziert und haben —wie insg. ca. 75 % der Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflegerinnen auf der Station — die Zusatzweiterbildung Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen absolviert. Einzelne Pflegekrafte sind spezialisiert auf die
Bereiche Intensivmedizin, AuBerklinische Beatmung, Aromatherapie, Basale Stimulati-
on® und Schmerzmanagement.

Die fur die psychosoziale Versorgung beschaftigten Mitarbeiter sind qualifizierte
Diplom-Psychologen (Schwerpunkt Systemische Beratung) und Diplom-P&dagogen,
Familien-, Musik- und Kunsttherapeuten, Gesundheitswissenschaftler und Heilerzie-
hungspfleger. Auch sie verfigen zum Grof3teil Uber die Zusatzqualifikation Palliativ-
versorgung von Kindern und Jugendlichen. Therapiehunde ergdnzen zeitweise mit
ihrer Hundefuhrerin (Pflegewissenschaftlerin) das Angebot. Fur die Optimierung der
bestehenden Dokumentation und eine reibungslose Umstellung auf digitale Patien-
tenakten tragt eine Medizinische Dokumentarin Sorge. Die sozialrechtliche Beratung
der Familien sowie die physiotherapeutische Versorgung der Patienten werden durch
einen Sozialarbeiter, einen Seelsorger und Physiotherapeuten der Kinderklinik gewahr-
leistet. Die Station halt zudem zwei Praxisanleiterinnen, eine Geratebeauftragte, eine
Hygienebeauftragte und eine Mentorin vor. Die Stationshelferinnen sind der Station
fest zugeordnet und in das barrierefreie Hygienekonzept der Station eingewiesen.

In der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung (SAPV) arbeiten Fach-
arzte der Padiatrie. Sie fuhren die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin bzw. befin-
den sich in der Weiterbildung hierzu. Sie fahren gemeinsam mit den Pflegekraften
zu den Hausbesuchen. Insgesamt 77 Patientenfamilien wurden im Jahr 2018 vom
SAPV-Team betreut, 14 der Kinder verstarben. Seit September 2017 erganzt eine
M.Sc. Psychologin das Team. Eine Sekretdrin Gbernimmt administrative Aufgaben.
Auch im SAPV-Team verfuigen fast alle Mitarbeiter Uber die Zusatzqualifikation Pallia-
tivwersorgung fiir Kinder und Jugendliche.

Das Geschwisterprojekt wird von einer Diplom-Padagogin mit einer Zusatzausbil-
dung zur Trauerbegleitung und zur Systemischen Familientherapie geleitet. Gemein-
sam mit einer Kinderkrankenschwester (bis Sommer 2018) und ehrenamtlichen Hel-
fern betreute sie 25 Kinder und Jugendliche aus 23 Familien in 2018.

Die Fort- und Weiterbildung bot unter der Leitung einer Diplom-Pddagogin vier
Fortbildungen und vier Workshops mit insgesamt 166 Teilnehmern an.
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Frischer Wind im Freundeskreis
Was das Team der Geschaftsstelle 2018 bewegte

Wie schon, dass im Sommer un-
sere Schirmherrin Inka Bause den
ersten vom TV Datteln 09 veran-
stalteten SchleusenLAUF am 6.
Juni als Botschafterin begleitete.
Mit ihrer erfrischenden und zu-
gewandten Art gewann Inka an
diesem Tag viele Sympathien fiir
das Kinderpalliativzentrum.

Der Erl6s aus den Startgeldern des
Volkslaufs ging zur Hélfte an den
Freundeskreis (siehe auch Seite 19).
Welch groBe Freude wir damit den

Ein neuer Lebensabschnitt beginnt!

Im Juli 2018 verabschiedete sich Barbara Gertz in den Ruhestand. Als Chefsekretarin
war sie von Beginn an dabei und hat den Freundeskreis maB3geblich und mit groBem
Engagement aufgebaut. Sie ist und bleibt die gute Seele des Vereins. Wir sind froh
und dankbar, dass sie uns als ehrenamtliches Vorstandsmitglied des Freundeskreises
weiter mit Rat und Tat zur Seite steht und immer ein offenes Ohr fiir uns hat.

auf einen Rollstuhl angewiesenen
Patienten bereiten konnten, sehen
Sie auf der Seite 14. Der Schleusen-
LAUF entpuppte sich als eine rund-
um gelungene Veranstaltung fur die
ganze Familie — klasse, dass sich die
SO engagierten Initiatoren Georg
Brauckmann-Berger und Kathrin
Schopp aus Oer-Erckenschwick fiir
eine Neuauflage des mit viel Liebe
und Energie ins Leben gerufenen Be-
nefizevents im Jahre 2019 entschie-
den haben. Auch wir sind gerne wie-
der als Helfer dabei!

Wir danken Dir, lie

Im Sommer verabschiedete sich un-
sere sehr geschatzte Kollegin Barba-
ra Gertz in den Ruhestand. Mit der
Neueinstellung von Nora Gruschczyk
konnten wir einen reibungslosen
Ubergang bewerkstelligen. Im ge-
meinsamen Teamwork brachten wir
nach intensiver Vorarbeit unsere
neue Homepage an den Start. Dort
kann nun jeder zum Botschafter un-
serer Einrichtung werden und ganz
einfach online eine eigene Spen-
denaktion in seinem personlichen
Umfeld ins Leben rufen: www.kin-
derpalliativzentrum.de/spenden-
aktion-starten. Auf unserem Blog
.Aktuelles” berichten wir verstarkt
und bildreich Gber die aktuellen Ent-
wicklungen im und um das Kinder-
palliativzentrum.

B

Wir freuen uns, dass der neue In-
ternetauftritt so gut angenommen
wird. Die steigende Anzahl an On-

be Barbara!

-

linespenden zeigt uns, dass wir auf
einem zukunftsfahigen Weg sind.

Die Basis unserer Arbeit blieb die
umfassende Information und Beglei-
tung unseres organisch wachsenden
Spenderstamms. In unserer Oster-
post an unsere Unterstltzer griffen
wir das brandaktuelle Thema des
Pflegenotstands auf und begleiteten
die Schwesternschilerin Alica in ih-
rem Dienst auf der Station Lichtblicke.
Zum Sommer erstellten wir unseren
Jahresbericht mit dem Themen-
schwerpunkt Ehrenamt, auch als
Download unter www.kinderpalli-
ativzentrum.de/downloads.

Unsere Weihnachtpost entwickel-
ten wir in vertrauensvoller Zusam-
menarbeit mit einer Familie, die auf
der Station Lichtblicke versorgt wird,
dieses Mal vornehmlich mit der Mut-
ter der kleinen Ida. Fur die Solidaritat
und die enorme Spendenbereitschaft
so vieler Menschen, die unsere Post
erhalten oder in ihrem Umfeld vom
Kinderpalliativzentrum erfahren ha-
ben, sind wir von Herzen dankbar.

Durch tatkraftiges Anpacken leisteten
gleich an zwei Social-Days Mitar-
beiter der Firmen Dr. Ausbittel & Co.

GmbH aus Dortmund sowie Saint-
Cobain Weber GmbH aus Datteln
Unterstitzung. Wir begleiteten die
fleiBigen Helfer, die im Garten Hand
anlegten, Sand schaufelten und ein
Gartenhaus aufbauten.

Die vielen Begegnungen mit uns
bekannten und neuen Unterstitzern
zeigen uns, dass sich die positive Re-
putation unseres Hauses weiter eta-
bliert und unser Bekanntheitsgrad
stetig steigt. Besonders freut uns
auch die Einsatzbereitschaft junger
Menschen, zeigt es doch, dass wir
auch in Zukunft auf eine solidarische
Haltung und Unterstlitzung in unse-
rer Region setzen durfen. Wo mog-
lich und gewdinscht, helfen wir ger-
ne im Vorfeld, zB. durch individuell
gestaltete Medien, Pressetexte oder
unseren Besuch vor Ort.

Im Jahre 2018 freuten wir uns sehr
Uber die Einladung nach Olfen, wo

Aus dem Freundeskreis

die Versicherungsmaklergruppe Gua-
rantee Advisor Group aus Schwerte
ihr 25-jahriges Bestehen feierte.

Als kleines Dankeschon fir unsere
treuen Unterstltzer haben wir einen
kreativen und zugleich kostenginsti-
gen Tischkalender gestaltet, aber-
mals in freundlicher Kooperation mit
den Recklinghduser Werkstatten der
Diakonie im Kirchenkreis Reckling-
hausen.
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Als Indiz fur die Annahme des Kin-
derpalliativzentrums in der Bevol-
kerung werten wir auch, dass der
Freundeskreis im Jahre 2018 in zwei
Testamenten bedacht wurde. Die Ab-
wicklung der Erbschaften war eine
neue Herausforderung, der wir uns
mit groBer Dankbarkeit gestellt ha-
ben. Dank der ehrenamtlichen Un-
terstlitzung von Herrn RA Manfred
Schunk aus Waltrop konnten wir alle
birokratischen Hirden und Rechts-
vorschriften meistern und das uns
anvertraute Erbe ganz im Sinne der
Verstorbenen einsetzen. Einen gro-
Beren Vertrauensbeweis kénnen wir
uns nicht wiinschen.

Auch in Zukunft ist die bestmdgliche

Versorgung der Familien fir uns wie-
der tagtagliche Motivation und Her-

ausforderung zugleich!
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Wir sagen Danke

oy,

Hilfe, die ankommt!

Denn Ihre Unterstitzung macht den Unterschied

Leid lindern und Leben gestalten -
dies ist im Kinderpalliativzentrum
nur dank lhrer kontinuierlichen Hil-
fe moglich! Bunt, von jung bis alt,
stets voller Elan und Herzblut - so
erleben wir Ihr aller vielfaltiges
Engagement mit groBer Dank-
barkeit! Einige Aktionen stellen
wir lhnen stellvertretend vor:

Die Ruhrpotthelden er6ffnen
die TT-Freiluftsaison: Eine enga-

gierte Gruppe aus Sportlern rund um
Ex-Profifuballer Ingo Anderbriigge,
Unternehmern und Helfern, sorgen
mit ihrer gespendeten Tischtennis-
platte flr den sportlichen Zeitver-
treib auf der Terrasse vor der Station.

Sind sie nicht niedlich! Unsere

kleinsten Besucher verharrten nach
dem obligatorischen Foto gebannt
vor dem Aquarium am Eingang zur

Station Lichtblicke. In ihrem Kinder-
garten St. Antonius in Castrop-Rauxel
war Geld gesammelt worden. Einige
Mutter, darunter auch Schwester
Yvonne vom Lichtblicke-Team, die
im Elternrat des Kindergartens ist,
brachten uns mit ihren Kindern die
schone Spende in Hohe von 437,90
Euro vorbei.

Regionale Unternehmen
an unserer Seite: Wie zahl-
reiche weitere Unternehmen so
auch die Heinrich Schmidt GmbH
aus Bochum. Ihr  Niederlassungs-
leiter Jorg Buschmann Uberbrachte
uns gemeinsam mit seiner Assisten-

tin Monika Heinz und dem Kollegen
Danilo Rienahs eine Weihnachts-

spende in Hohe von 2.500,00 Euro.
"Wir verzichten auf kleine Prasente
und spenden lieber. Hier wird das
Geld sinnvoll eingesetzt!”, zeigte
sich Jorg Buschmann nach seinem
Besuch Uberzeugt davon, die richti-
ge Wahl getroffen zu haben. Auch
Sie moéchten unsere eigens gestalte-
te Weihnachtskarte nutzen und in
lhrem Unternehmen spenden statt
schenken? Sprechen Sie uns gerne an!

100 km in nur 24 Stunden! J3,

wir schaffen das! Mit diesem inno-
vativen Mammutmarsch riefen To-
bias SUB und Thomas Neumann im
Vorfeld inihrem Umfeld zu Spenden
far das Geschwisterprojekt SisBro-
Jekt auf und ,erliefen” so groBartige
2.035,00 Euro far die Kids.

e L ]

Neue Rolli-Schaukel im Gar-
t

en: Mit dem unglaublichen Erlos
in Hohe von 7.500,00 Euro aus dem
1. Dattelner SchleusenLAUF hatte
niemand gerechnet. Mehr als 1200
Laufer trugen mit ihren Startgeldern
beim Benefizlauf, den Georg Brauck-
mann-Berger und Kathrin Schopp
initilerten, maBgebend zur Anschaf-
fung einer speziellen Rollstuhlfahrer-
schaukel bei. An der Finanzierung
beteiligte sich zudem maBgeblich
der Forderverein Bundesdeutscher
Hilfsdienste aus Marl. Auch einige
private Spender halfen mit.

Tanzen und helfen: Mit einem
tollen Event engagierten sich die

Mitglieder der VTG Griin-Gold Reck-
linghausen e.V. fur die Patienten im
Kinderpalliativzentrum. Mit der Suche
nach Tanzpatenschaften durch er-
wachsene Vereinsmitglieder ertanzten
sie am ,, Hip-Hop-Day” und bei einer
rauschenden Tanzgala 1.733,50 Euro!

Treue Unterstiitzer! Wie

so viele andere Vereine, Gruppen,
Privatpersonen — wie gerne wuirden
wir jeden einzelnen hier nennen! —
steht uns die Caritas Marl Polsum
immer wieder zur Seite. Aus ihrer
jahrlichen Waffelbackaktion auf dem
Weihnachtsmarkt in ihrer Gemein-
de, der Pfarrei Heilige Edith Stein in
Marl, Uberbrachten uns die Mitarbei-
terinnen 1.000,00 Euro.

Wir sagen Danke
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Finanzen - Der Freundeskreis in Zahlen

Rechnungslegung fur das Geschaftsjahr 2018

Vermogensaufstellung

(aviva T 220t Vot |
A

3.651

Anlagevermdgen

4

I Immat.Vermogensgegenstande 2 2
Il Sachanlagen 3.649 2
B Umlaufvermégen 646.731 477.730
| Vorrdte 100.000 0
Il Kasse / Bankguthaben 546.731 477.730

Summe - Aktiva 650.382 477.734

Fossva [ 3t122018 | Voror |

A Vereinsvermogen 650.382 477.730
| Vereinskapital 97.000 97.000

Il Gewinnriicklagen 52.000 52.000

freie Rucklagen 52.000 52.000

il Ergebnisvortrage 328.735 334.826

1. Ideeller Bereich 328.735 334.826

IV Vereinsergebnis 172.647 6.092-
Summe - Passiva 650.382 477.734

Die Gewinnermittlung wurde durch die Steuerberater Kowalk und Lesker aus Herten gem. § 4 Abs. 3 EStG i.V.m. § 8 Abs. KStG fir den Zeitraum 01. Januar bis
31. Dezember 2018 erstellt. Christian Kowalk ist Schatzmeister des Vereins und stellt seine Leistung ehrenamtlich zur Verfigung. Die anschlieBende Rechnungs-
priifung erfolgte durch unser Férdermitglied Axel Schweissinger am 8.05.2019 in der Geschéftsstelle des Freundeskreises im Beisein der Geschaftsstellenleiterin.

Einnahmen- und Ausgabenrechnung

Ennahmen | ist2018 | st Vorjahr Erbschaften Spenden
0 69%
in Euro in % in Euro in % (25%) ( 6)
Spenden 681.417 69| 651.935 84 (Forder-)mitglieds-
(Forder-)mitgliedsbeitrige 25.255 25.396 3 beitrage (2%)
Sammlungen 15.242 17.975 2
BuBgelder 20.480 16.715 2 Saf‘m'u”ge”
Erbschaften 251.191 25 72.000 9 (2%)
st.Jnstige Einnahmen 312 0 302 0 BuBgelder sonstige
Einnahmen gesamt 993.897 100| 784.323 100 (2%) Einnahmen (0%)
in Euro in % in Euro in % Offenﬂlchkeltsal’belt B||dungs— Und
Ausgaben gemiB Satzungszweck und Spendenwerbung Aufklarungsarbeit (3%)
)
Mittelweiterleitung fur das (16%)
) o 630.685 77| 553.097 77
Kinderpalliativzentrum
Bildungs- und Aufklarungsarbeit 22.785 3 20.691 3 Verwaltung Mittelweiterleitung
andere Ausgaben (4%) (77%)
Offentlichkeitsarbeit und ’
132.582 16| 125.300 17
Spendenwerbung
Verwaltung 35.198 4 19.327 3
Ausgaben gesamt 821.250 100| 718.415 100
Riicklagenzufiihrung 0 72.000 Der Freundeskreis hat sich der Initiative

T

Transparente Zivilgesellschaft angeschlossen.

Initiative
Transparente
divilgeselischalt

Die Ausgaben wurden in Anlehnung an die Ausgabenmatrix des Deutschen Zentralinstitutes flr soziale Fragen (DZI) fur Werbe- und Verwaltungsausgaben
Spenden sammelnder Organisationen in Projektausgaben (Férderung des Kinderpalliativzentrums sowie satzungsgemaBe Kampagnen-, Bildungs- und Aufkla-
rungsarbeit) und Werbe- und Verwaltungsausgaben gegliedert. Letztere lagen bei insgesamt 20% und gelten damit nach MaBgabe des DZI als angemessen.
Dennoch sehen wir derzeit von der Beantragung eines DZI-Spendensiegels ab, da wir Aufwand und Kosten im Verhéltnis zum Nutzen als zu hoch erachten.

Zum 31.12.2018 betrug die Summe des
Vereinsvermogens des Freundeskreises
650.382 EURO. Auf der Aktivseite sind
im Anlagevermdgen unter den Positi-
onen Immaterielle Vermdgensgegen-
stande und Sachanlagen im Wesentli-
chen Hard- und Software fur die interne
EDV-Ausstattung ausgewiesen. Das Um-
laufvermégen betrug 646.731 EURO
und besteht stichtagsbezogen aus liqui-
den Mitteln in Form von Kassen- und
Bankguthaben. Zudem ist unter der Po-
sition Vorrate eine Wohnung bilanziert,
welche dem Freundeskreis in Form eines
Nachlasses in 2018 Ubertragen wurde.
Diese Wohnung wurde auf der Basis ei-
nes externen Gutachtens in Hohe von
100.000 EURO bewertet. Eine VerduBe-
rung ist fur 2019 vorgesehen. Die Passiv-
seite der Bilanz gibt einen Uberblick tiber
das Vereinsvermdgen zum Bilanzstich-
tag 31.12.2018 — es betragt in Summe
650.382 EURO. Inshesondere aufgrund
des positiven Vereinsergebnisses in
Hoéhe von 172.647 EURO konnte das
Vereinsvermdgen in 2018 um 172.648
EURO gesteigert werden. Insgesamt
149.000 EURO fuhrte der Verein in den
Vorjahren dem Vereinskapital und den
freien Riicklagen zu.

Die Einnahmen des Freundeskreises la-
gen bei 993.897 EURO und sind im
Vergleich zum Vorjahr um insgesamt
209.574 EURO und damit deutlich ge-
stiegen. Erfreulich ist, dass die Summe
der Spenden mit 681.417 EURO im Ver-
gleich zum Vorjahr (651.935 EURO) mit
leicht positiver Tendenz konstant blieb.
Dies ist auch in 2018 dem besonderen
Engagement der tber 2.700 Spender zu
verdanken. Viele von ihnen nutzten auch
in 2018 unterschiedlichste Anldsse, um
in ihrem familiaren oder beruflichen Um-
feld um Spenden fur das Kinderpalliativ-
zentrum zu bitten. lhnen allen gilt unser
besonderer Dank. Hervorheben mdéchten
wir zudem das kontinuierliche Engage-
ment der Firma Dr. Ausbittel & Co aus
Dortmund, mit dessen langjahriger Unter-

Finanzen - Der Freundeskreis in Zahlen

stUtzung u.a. die Ehrenamtskoordination
im und am Kinderpalliativzentrum auf-
rechterhalten werden kann. Und auch
das Geschwisterprojekt SisBroJekt steht
dank der nachhaltigen Unterstlitzung
durch die ,Horizont”-Kinderkrebshilfe
Weseke auf sicheren Beinen. Als verlass-
liche Partner standen uns mit einer groB-
zlgigen Spende zum wiederholten Male
der Forderverein Bundesdeutscher Hilfs-
dienste aus Marl, der Kinderhospizdienst
Herne, die Firma Carrier Kaltetechnik aus
Koln und die Dattelner Leben Jetzt Stif-
tung zur Seite. Mit dem erstmalig vom
TV Datteln 09 veranstalteten Schleusen-
lauf und dem bereits funften Younes-
Lichtblicke-Cup in Winterberg trugen
zwei besondere Sportveranstaltungen
zur Steigerung der Einnahmen bei (siehe
Bericht auf S.19). Auch eine Vielzahl von
Privatpersonen sowie die Firma Evonik
aus Marl unterstitzen uns in 2018 auf
eine besonders groBzligige Weise. Auch
die Einnahmen aus (Férder-)mitglieds-
beitragen verhielten sich im Vergleich
zum Vorjahr mit 25.255 EURO ebenso
wie die Einnahmen aus Sammlungen
(15.242 EURO) konstant. Die Einnahmen
aus BuBgeldern konnten in 2018 mit
20.480 EURO im Vergleich zum Vorjahr
(16.715 EURO) erneut leicht gesteigert
werden. MaBgeblichen Einfluss auf die
Einnahmesituation in 2018 hatten zwei
Erbschaften, durch die der Verein im
abgelaufenen Jahr einen Betrag in Hohe
von 251.191 EURO erhielt.

Auf der Basis vorgenannter gestiegener
Einnahmen konnte der Freundeskreis in
2018 eine im Vergleich zum Vorjahr um
77.588 EURO hohere Mittelweiterlei-
tung an die Vestische Kinder- und Ju-
gendklinik fur das Kinderpalliativzentrum
realisieren. So stellte der Freundeskreis
der Klinik in 2018 einen Personal- und
Sachkostenzuschuss  fur das Kinder-
palliativzentrum in Héhe von 600.000
EURO und zusatzliche 30.685 EURO
fur zweckgebundene Anschaffungen
wie zum Beispiel die neue Rollstuhlfah-

rerschaukel (siehe Bericht auf S.19),
Baderliegen fur die Terrassen der Pa-
tientenzimmer oder die von der RTL
Stiftung — Wir helfen Kindern gefor-
derte Beatmungshilfen fir die Station
Lichtblicke bereit. Die Mittelweiterlei-
tung entspricht einem Anteil von 77
Prozent an den Gesamtausgaben des
Vereins in 2018. Weitere 3 Prozent der
Ausgaben (22.785 EURO) fielen fur
die Bildungs- und Aufklarungsar-
beit des Vereins an. Dieser Bereich ist
neben der direkten materiellen Unter-
stitzung der Vestischen Kinder- und
Jugendklinik ebenso eine bedeutsame
satzungsgemaBe Aufgabe des Freun-
deskreises. Der Anteil der Ausgaben
fur die allgemeine Offentlichkeits-
arbeit und Spendenwerbung des
Freundeskreises lag im Jahr 2018 mit
132.582 EURO bei 16 Prozent; gerade
einmal 4% (35.198 EURO) betrugen
die Ausgaben der reinen Verwaltung.
Im Vergleich zum Vorjahr blieb das
Verhaltnis von dem Satzungszweck
entsprechenden Ausgaben zu Wer-
be- und Verwaltungsausgaben kon-
stant. Absolut betrachtet stiegen die
Gesamtausgaben auch in 2018 leicht
an, da der Bedarf an Drittmitteln zur
SchlieBung der Finanzierungslticke des
Kinderpalliativzentrums und der damit
verbundene Aufwand zur Einwerbung
der Mittel durch den Freundeskreis
kontinuierlich gewachsen ist.

Auch in Zukunft steht der Freundes-
kreis immer wieder erneut vor der
wichtigen Aufgabe, insbesondere die
psychosozialen Versorgungsleistungen
am Kinderpalliativzentrum auf ein
sicheres Fundament zu stellen. Wir
wiinschen uns und sind zuversichtlich,
dass wir auch in 2019 auf eine breite
Unterstitzung bauen und so die so
wichtigen satzungsgemaBen Aufgaben

1

erfallen konnen.
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Ausblick

Lichtblicke 2.0

Was aus Visionen entstehen kann!

Lichtblicke 2.0

5-jahriges Jubilaum]

Er6ffnungsfeier

2008

Was ware, wenn wir einen Ort schaffen
wirden, an dem wir die Kinder mit
seltenen schweren Erkrankungen op-
timal versorgen kénnten, selbst dann,
wenn sie eine Operation bendtigen?
Einen Ort, der ganz nah am Kinder-
palliativzentrum ist, der einen moder-
nen OP mit allen technischen Maoglich-
keiten hat, der modernste Diagnostik
erlaubt vor, wahrend und nach der
OP: Unsere Vision Lichtblicke 2.0.

Mit einem Erweiterungsbau auf dem
Dach des Kinderpalliativzentrums kom-
men wir dieser Vision naher. Kiinftig kén-
nen so externe Operateure zu uns kom-
men, um Eingriffe vorzunehmen. Den
jungen Patienten werden damit die fur sie
beschwerlichen und oftmals risikoreichen
Transportwege in andere Hauser erspart.

Ein weiterer wichtiger Schritt in Richtung
Teilhabe und Lebensqualitat der Familien,
die hier im Kinderpalliativzentrum auf der
Station Lichtblicke versorgt werden, ist
unsere fir 2019 geplante Neugestaltung
des Gartens vor dem Familien- und Gé&s-
tehaus. Kunftig méchten wir gemeinsam
mit dem Kinderpalliativteam vermehrt
kleinere Kulturveranstaltungen anbieten.
Gerade im Jahr 2020 - da feiern wir unser
10-jahriges Jubildaum des Kinderpallia-
tivzentrums und auch des Freundeskreises
- méchten wir verstarkt die Offentlichkeit
far die Belange der Familien mit einem
schwerstkranken Kind sensibilisieren.
Derzeit stehen wir am Anfang der Planun-
gen zur Veranstaltungsreihe Lichtklange.
Schon jetzt freuen wir uns auf unsere
Schirmherrin Inka Bause, die uns zu un-
serem Jubildumsfest im Juni 2020 wieder
besuchen kommen madchte. Gerne heif3en
wir auch Sie herzlich willkommen!

99 Dan K des ungebrochenen Zuspruchs unserer
Unterstitzer blicken wir zuversichtlich nach vorne.
Der verantwortungsvollen Aufgabe, die umfassenden
Versorgungsangebote des Kinderpalliativzentrums
langfristig zu sichern und stetig zu verbessern, wollen
wir uns stellen. Gemeinsam mit Ihﬂeﬂ wird aus
Visionen Wirklichkeit! 99

Ihr Freundeskreis-Team

W




Kontakt

Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln e.V.
an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln
Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5

45711 Datteln

Telefon: 02363 975 795

Telefax: 02363 975 701
freundeskreis@kinderpalliativzentrum.de

Sprechen Sie uns gerne an:
Nora Gruschczyk, Sigrid Thiemann, Nicole Sasse, Annika Tremer

ied!
Ihre Hilfe macht den Unterschie

SPENDENKONTO
Kinderpalliativzentrum

Sparkasse Vest Recklinghausen

IBAN DE97 4265 0150 0090 2175 22
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