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Gegenstand des Berichts

Der Forderverein fiir krebskranke Kinder e. V. Freiburg im
Breisgau wurde 1980 von betroffenen Eltern gegriindet.
Seit 1995 betreibt der Forderverein das Elternhaus neben
der Kinderklinik am Universitatsklinikum Freiburg.

Der vorliegende Jahresbericht erlautert die Aktivitaten
des Fordervereins im Jahr 2021. Der Bericht wurde nach
den aktuellen Vorgaben des Social Reporting Standards
(SRS), Stand 2014, erstellt.

Unsere Vision

Die Diagnose Krebs bei einem Kind reiBt Familien
unbarmherzig den Boden unter den FiiBen weg. In
unserem Elternhaus gleich neben der Uni-Kinderklinik
Freiburg geben wir Eltern und Geschwistern fiir die
Dauer der stationdren Behandlung ein zweites Zuhause.
Wir unterstlitzen und stirken die Familien, damit sie ihr
krankes Kind begleiten und die Zeit der Behandlung
bestmoglich bewiltigen konnen. AuBerdem entlasten
wir Arzte und Pflegepersonal und finanzieren die
Anschaffung medizinisch-technischer Gerdte. Um den
Krebs zu bekdmpfen, fordern wir innovative Forschungs-
und Netzwerkprojekte. All dies tun wir, um die
Heilungschancen krebskranker Kinder zu verbessern.
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GruBwort der Klinik

Die Kinder- und Jugendklinik Freiburg wird nicht nur neu ge-
baut, sondern wechselt auch den Standort. Dass der Forderverein
bereit ist, diesen Weg mitzugehen und ein neues Elternhaus zu
bauen, dafilir sind wir auBerordentlich dankbar. Denn das
Elternhaus ist das Zuhause, der Riickzugsort der Eltern, ohne den
sie die Strapazen des vor ihnen liegenden Weges mit einem
krebskranken Kind nicht durchhalten und wir uns als Klink unsere
Arbeit nicht vorstellen konnen.

Doch das Engagement des Fordervereins geht weit ber den Bau
und Betrieb des Elternhauses hinaus. Der Verein hat beispiels-
weise die ersten Psychologen und Sozialarbeiter auf der Kinder-
krebsstation finanziert. Einige dieser Stellen sind heute in die
Regelversorgung (bergegangen. Aber nicht nur die Corona-
Pandemie hat gezeigt, dass es fir die betroffenen Familien immer
wieder neue schwierige Herausforderungen gibt, die wir nur mit Prof. Dr. Charlotte Niemeyer

U_nterstijtzung des Férderv.ereins etwas Iinde.rn kt')nnerj. So waren Arztliche Direktorin der Klinik fiir
die Hausbesuche durch eine Pflegekraft, die den Kindern und psgiatrische Onkologie und Hama-

Familien eine zusatzliche weite Anreise erspart, ohne den tologie des Zentrums fiir Kinder- und
Forderverein nicht moglich. Jugendmedizin der Universitat Freiburg

Der Forderverein steht auch fiir eine exzellente Beratung und Diagnostik bei seltenen Leukdmien und
Bluterkrankungen, fiir die wir hier in der Freiburger Kinderklinik die deutschen Studiengruppen leiten
und europaische Referenzzentren fiihren. Der Forderverein hilft, die Infrastruktur fur diese Arbeit zu
stemmen, d.h. Personalstellen der Dokumentare, Koordinatoren und Studienmitarbeiter zu finanzieren.
Ohne diese Infrastruktur ware letztlich auch die Forschung nicht mdglich. Geld fiir Laborforschungs-
projekte kdnnen wir zwar erfolgreich bei anderen Institutionen wie der Deutschen Krebshilfe, der
Deutschen Forschungsgemeinschaft, dem Bundesministerium fiir Wissenschaft und Forschung oder bei
der EU einwerben. Wir brauchen aber eine Infrastruktur, d.h. Labore und Personal, und die schenkt uns
der Forderverein immer wieder.

Das gilt auch fiir die Hilda Biobank, benannt nach der GroBherzogin Hilda von Baden, die als junge Frau
mit einer Charity-Veranstaltung den Startschuss fiir den Bau der ersten Kinderklinik in Freiburg gab. In
der Hilda Biobank kdnnen wir Restmaterial von Blut- und Knochenmarkuntersuchungen, die im Moment
flr diagnostische Zwecke nicht mehr gebraucht werden, fiir zukiinftige Untersuchungen der Patienten
aufbewahren oder auch nach allen Regeln des Datenschutzes und ethischen Erwdgungen fiir Forschung
fir Kinder sammeln. Mit den ,Resten" kdnnen wir den Ursachen von Krankheiten bei Kindern auf den
Grund gehen und dazu beitragen, dass neue, schonendere Therapien fiir die Zukunft entwickelt werden.
Die Hilda Biobank ist ein unheimlicher Schatz und eine Investition fiir die Forschungsfragen von morgen.

Bei all diesen Vorhaben und Projekten unterstiitzt uns der Férderverein bereits seit vielen Jahren. Ohne
ihn waren all diese Projekte der Freiburger Kinderonkologie nicht maglich.
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Vorwort des Vorstands

Ein bewegtes Jahr liegt hinter uns, in dem wir zahlreiche Hohepunkte und Meilensteine erleben
durften, aber auch Abschied nehmen mussten. Seit 25 Jahren unterstiitzt das Kuratorium fir
Wissenschaft und Forschung nunmehr die Arbeit der Klinik. Grund genug fiir Hans Weber, Mitglied
der erste Stunde, dem Gremium die Tore seiner ,World of Living" in Rheinau Linx zu 6ffnen, wo
sich die Gaste bei einem gemeinsamen Abendessen liber den aktuellen Stand der Krebsforschung
informierten.

Mit Frau Dr. Miriam Erlacher zeichnete das Kuratorium 2021
zudem eine hervorragende Arztin aus, die bei der Erforschung
der Entstehung von Krebs Bahnbrechendes leistet.

Den Preis stiftete und Gberreichte Kuratoriumsmitglied und |
Vorstand Wolfgang L. Obleser. Es war seine letzte Amtshan-
dlung, denn nach 25 Jahren Engagement fir krebskranke
Kinder und ihre Familien scheidet Wolfgang L. Obleser aus dem
Vorstand des Fordervereins aus. ,Niemand weil3 besser als wir
alle, wie viel Herzblut und Zeit Wolfgang L. Obleser fiir den
Forderverein investiert hat", verabschiedete Bernd Rendler
seinen langjahrigen Weggefahrten. ,lhn trieb immer die
Menschlichkeit an." Zum Gliick fiir den Forderverein erklarte
Wolfgang L. Obleser sich bereit, seine Kompetenz und
Erfahrung weiterhin als Beirat zur Verfligung zu stellen.

Mit dem Richtfest fiir das Elternhaus am 12.11.2021 durften
wir einen groBBen Schritt in Richtung Zukunft gehen. Dies gilt
auch fiir die neuen Projekte Avatare und Nachsorgetreffen,
mit denen wir betroffenen Kindern und ihren Angehdrigen ein
wichtiges MaB an Lebensqualitdt und Lebensfreude, Austausch

und Entlastung zukommen lassen kénnen. Bernd Rendler

Inge Rendler
AuBerdem durften wir das 2.500ste Mitglied des Forderver- Hans-Peter Vollet
eins begriiBen. Unser herzlicher Dank gilt allen Spenderinnen,
Spendern und treuen Freunden, die unsere Arbeit durch ihre
Unterstlitzung maoglich machen!

Manuela Bitsch
Johannes Bitsch
Werner Kimmig
Wolfgang L. Obleser
Till Brutzer
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1. Elterngesundheit im Fokus

1.1. Grenzen der Belastbarkeit: der ,Eltern-Kind-Patient"

Krebs beféllt nicht nur den Organismus
eines einzelnen Menschen. Er befillt die
gesamte Familie, das ganze Umfeld. Das
gilt umso mehr, wenn der Patient oder
die Patientin noch ein Kind ist. Nicht
zuletzt deshalb ist in der Kinderheil-

kunde die Rede vom ,Eltern-Kind-

Patient.”

Selbstverstindlich werden Eltern eines
erkrankten Kindes alles Menschen-
mdogliche tun, um die bestmdgliche

Versorgung des jungen Patienten zu
gewahrleisten - meist ohne Riicksicht
auf die eigene Gesundheit. Korperliche
und seelische Belastungen werden
ebenso in Kauf genommen wie die meist
sofortige Umstrukturierung und
Einschrankung des Familienalltags, die
durch die Behandlungsprotokolle
vorgegeben werden und eine massive
Belastungsprobe fiir alle Beteiligten
bedeuten kdnnen.

Arztinnen, Arzte und Pflegekrifte sind
auf die standige Mithilfe der Eltern
angewiesen. Diese ist umso wichtiger, je
groBer der Personalnotstand ist. Gerade
in der Corona-Pandemie schlagen viele
Kliniken Alarm, die personelle und
finanzielle Ausstattung sei besorgnis-
erregend.” Dabei braucht gerade die
Betreuung kranker Kinder mehr Zeit und
Einfliihlungsvermdogen.

Chronische Erschopfungszustinde und
posttraumatische Belastungsreaktionen
bei vielen Eltern sind ebenso die Folge
wie Konflikte innerhalb der Familie oder
Verhaltensauffalligkeiten und Entwick-
lungsstorungen bei den Geschwister-
kindern, die in diesem veranderten
Alltag zwangsldufig zu kurz kommen.
Zudem konnen der Verlust der Wohnung
oder des Arbeitsplatzes sowie finanzielle
Engpasse die Belastungen fiir die Eltern
verscharfen, vor allem wenn sich die
Behandlung Gber Wochen, Monate oder
gar Jahre hinzieht. Verliert ein Kind den
Kampf gegen die Krankheit trotz aller
Bemihungen schlieBlich doch, tritt die
Familie in eine ganz neue Phase der
Trauerbewaltigung ein.
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1.2. Elternhauser: Die Nahe ist entscheidend

Kinder haben das Recht, ihre Eltern oder
eine andere Bezugsperson im Kranken-
haus jederzeit, also auch wihrend
Untersuchungen oder in der Nacht bei
sich zu haben. Den Eltern sollen durch
die Mitaufnahme keine zusatzlichen
Kosten oder EinkommenseinbuBBen ent-
stehen. So steht es in der EACH-Charta?,
welche die Rechte von Kindern vor,
wahrend und nach einem Klinikaufent-
halt in allen europdischen Landern
verbindlich umsetzen will.

Um diesem Anspruch gerecht zu werden,
ist ein ganzheitlicher, familien- und
ressourcenorientierter Ansatz vonnoten,
der sich zudem flexibel dem jeweiligen
Verlauf der Krankheit anpasst.? Kliniken
konnen diese Aufgabe nicht allein
bewaltigen und sie beziehen selten den
erweiterten Familienkreis in ihre Unter-
stlitzungsangebote ein. Gerade wahrend
der Corona-Pandemie, in der GroBeltern
oder Geschwister nicht ans Krankenbett
diirfen, ist es umso wichtiger, dass sie
wenigstens in der Nahe der Klinik sein
kdnnen. Zudem brauchen Eltern einen
Ort auBerhalb der Klinik, an dem halb-
wegs Normalitdit herrscht und sie
aussprechen konnen, was sie in Gegen-
wart der Arzte fiir sich lieber behalten.

Elternwohnungen und  Elternhauser
zahlen bis heute nicht zur Regelver-
sorgung, sondern werden durch private
Trager aufgebaut, finanziert und betrie-
ben. Gleiches gilt fiir die Betreuung der
Geschwister. Zudem schieBen die Forder-
vereine und Elterninitiativen teils erheb-
liche Betrdge zur Ausstattung der
Kinderkliniken zu.

Eine Umfrage unter 14 Fordervereinen
in Deutschland aus dem Jahr 2013 hat
ergeben, dass ein Elternhaus nicht weiter
als 200 Meter von der Klinik entfernt
sein darf, um zu gewahrleisten, dass
Familien die Leistungen in vollem
Umfang in Anspruch nehmen konnen.
Die psychosoziale Dienste der Kliniken
und die Angebote der freien Trager
erganzen sich durch unterschiedliche
Fokussierung.

Ein Vater schildert: ,Als unsere Tochter
auf der Intensivstation lag, bin ich fast
jede Nacht in die Klinik gegangen,
einfach um zu schauen, ob es Lotta und
meiner Frau gut geht. Etwas Abstand
von der Station, aber wenn es notig ist,
ist man in einer Minute wieder bei
seinem kranken Kind! Das macht diesen
Ort so wertvoll fiir uns Eltern."

Zum Elternhaus zu kommen ist wie heimkommen.”

Worte einer betroffenen Mutter

! Frankfurter Allgemeine vom 14.11.2021 ,Es wird ein harter Winter"
2EACHCharta: https://www.akik.de/was-wir-tun/each/each-charta/ abgerufen am 08.07.2022
3SAPOH S3-Leitlinie ,Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Himatologie” 2019
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1.3. Doppelt wirksam: Unser Ansatz fiir Eltern und Kinderklinik

Was wir tun

Seit 1995 gibt es das Elternhaus
unmittelbar neben der Uni-Kinderklinik
Freiburg. Pro Jahr tGibernachten hier rund
950 Familien mit meist onkologisch er-
krankten Kindern. Im Schnitt verzeich-
net das Elternhaus ca. 18.000 Uber-
nachtungen pro Jahr. Der Aufenthalt ist
fir die Eltern kostenfrei, die Dauer
bemisst sich nach der Dauer der
stationdren Behandlung. Der Sozial-
dienst im Elternhaus berat die Familien,
stellt auf Antrag finanzielle Hilfen bereit
und gestaltet Angebote fiir Begegnung
und Austausch. Die Geschwister werden
tagsiiber in der Spielstube pddagogisch
und therapeutisch betreut. Fiir Familien,
die ein Kind verloren haben, gibt es ein
Nachsorgeangebot. In der Kinderklinik
finanziert der Forderverein zahlreiche
Personalstellen, Forschungsprojekte so-
wie die Anschaffung hochmoderner,
medizinisch-technischer Gerate.

Was wir bewirken

Fiir viele Familien wird das Elternhaus
flir Wochen und Monate zu einem
zweiten Zuhause. Gerade nach einer
frischen Diagnose lernen die Eltern, sich
auf die veranderte Situation einzustellen
und den Alltag neu zu organisieren. Sie
erwerben Wissen uber die Erkrankung
ihres Kindes, liber geplante Behand-
lungen und den Verlauf der Erkankung
und setzen sich auch mit dem moglichen
Verlust des Kindes auseinander. Insbe-
sondere in Krisen ist die Unterstlitzung
anderer Eltern mit dhnlichem Schicksal
unverzichtbar. Viele Familien berichten,
im Elternhaus hatten sie Freundschaften
flrs Leben geschlossen.

Den Geschwistern des Patientenkindes
kommt eine neue Rolle zu, die heraus-
fordernd ist und zugleich eine Chance fiir
Entwicklung und Reife bietet. Durch
Elterngesprache werden die Familien fiir
die Belange der Geschwister sensibilisiert.

Am Krankenbett leisten die Eltern einen
unverzichtbaren Beitrag zur Pflege und
Behandlung ihres kranken Kindes. Fiir die
Klinik ist der Forderverein zudem ein
zuverlassiger Partner. Aktive Kooperation
gibt es nicht nur bei groBen Projekten wie
dem Bau der neuen Kinder- und
Jugendklinik Freiburg, sondern auch im
Alltag, beispielsweise bei Veranstaltungen
oder der psychosozialen Betreuung der
Eltern.

Was bleibt

Eltern und Geschwister bewdltigen die
duBerst belastende Phase der Erkrankung
besser, ihre Resilienz wird nachhaltig
gestarkt und sie entwickeln weniger
Folgeerscheinungen wie etwa chronische
Erschopfung oder ein posttraumatisches
Stresssyndrom. Familien, welche die
Starke gefunden haben, ihr Schicksal zu
bewidltigen, organisieren sich und tragen
jene Strukturen weiter, die ihnen in der
Not geholfen haben. Die Klinik bringt
innovative Forschungsprojekte auf den
Weg und entwickelt neue Diagnose- und
Behandlungsverfahren. Dadurch speziali-
siert sich die Kinderonkologie stetig
weiter. Am wichtigsten aber ist, dass all
diese gemeinsamen Anstrengungen zum
Erfolg fiihren: Uber 80 Prozent aller
krebskranken  Kinder konnen heute
geheilt werden.
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Ressourcen, Leistungen und Wirkungen im Jahr 2021

2.1. Unser Elternhaus: ein zweites Zuhause auf Zeit

Fiir das Elternhaus stellt die Corona-
Pandemie eine groBe Herausforderung
dar. ZwéIf Prozent der Ubernachtungen
im Jahr 2021 waren Ubernachtungen
von Patientenkindern, deren Immun-
system durch die Behandlungen extrem
geschwacht ist. Um sie zu schiitzen, wird
im Elternhaus ein hoher Hygienestan-
dard umgesetzt. Auch samtliche MaB-
nahmen zur Einddmmung der Pandemie
und zum Schutz der Giste wurden und
werden in enger Abstimmung mit der
Klinik eingehalten.

Wahrend sich der Lockdown im Januar
und Februar noch bemerkbar machte
und nur eine Begleitperson fiir jedes
erkrankte Kind zugelassen war, setzte
das Elternhaus ab Marz 2021 eine eigene
Teststrategie um, die eine schrittweise
Offnung des Hauses ermdglichte. Als
Folge stiegen die Belegungszahlen ab
Marz steil an und erreichten spatestens
im Sommer das gewohnte Niveau.

Insgesamt verzeichnete das Elternhaus
2021 17.172 Ubernachtungen von 828

!

verschiedenen Familien. 58 % der Eltern
begleiteten ein Kind mit einer onkolo-
gischen Erkrankung. In den {lbrigen
Fallen wurden die Zimmer und
Appartements an Familien mit Friihge-
borenen, Herzpatienten und Kindern mit
anderen Erkrankungen vergeben.

56 % der Familien kamen aus Baden-
Wiirttemberg, 18 % aus anderen Bun-
deslandern und weitere 26 % aus dem
Ausland. In 77% der Félle libernachteten
Eltern oder andere erwachsene Ange-
horige im Elternhaus, hdufig die GroB-
eltern, die zur Unterstiitzung anreisten.
Der Anteil an Ubernachtungen von
Geschwistern machte 11 % aus.

Im Elternhaus kdonnen sich die Familien
dank voll ausgestatteter Gemeinschafts-
kiichen und einer Waschkiiche komplett
selbst versorgen. Da wahrend des Lock-
downs die Klinik-Cafeteria geschlossen
war, erweiterte die Hauswirtschaft ihr
Verpflegungsangebot und bietet im
Bistro nun taglich Frihstiick sowie kleine
Mittagssnacks an.

XY,
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Im Elternhaus werden verschiedene
Angebote zur umfassenden Betreuung
und Begleitung der Familien umgesetzt.

2.2.1. Psychosoziale Beratung

Gerade bei Familien mit schwerstkranken
Kindern hinterldsst die Pandemie tiefe
Spuren. Das Sozialteam im Elternhaus
nimmt eine deutliche Verunsicherung
wahr, die sich u.a. in vermehrtem
Gesprachsbedarf  duBert. Insgesamt
flihrten die Sozialarbeiterinnen 955
Beratungen durch. Es fanden 65
Erstgesprache statt, davon 18 Familien,
deren Kind eine Knochenmarktrans-
plantation bendtigte. Wegen der Pande-
mie fanden lediglich acht Hausabende
mit 43 Teilnehmenden statt. Bei den
Hausabenden nehmen die Eltern an
einem  niedrigschwelligen  kreativen
Angebot (z.B. Gestaltung von Fenster-
bildern, Lichterketten oder Schliisselan-
hangern) wahr und genieBen eine kleine
Verkostigung. Der Abend bietet vor
allem Gelegenheit zu Kennenlernen und
Austausch.

Als neues Angebot rief das Sozialteam
auf vielfachen Wunsch der Eltern ein
regelmaBiges Ehemaligentreffen ins
Leben. In dieser Gruppe finden Eltern aus
der ndheren Umgebung, deren Kind die
Akuttherapie abgeschlossen hat, die
Gelegenheit zum begleiteten Austausch
uber ihre belastenden Erinnerungen und
Zukunftssorgen. Die ersten beiden

Treffen fanden im Juli und Oktober statt,
der Termin im November musste leider
ausfallen.  Aufgrund  der  hohen
Nachfrage und der guten Erfahrungen
wird dieses Treffen als festes Angebot
etabliert.

Eine  weitere Idee stellen die
.BegriiBungsboxen” dar, die neu ange-
kommenen Eltern auf den onkologischen
Stationen (Uberreicht werden und die
Familien mit den Angeboten des
Fordervereins vertraut machen sollen.
Aus organisatorischen Griinden lieB3 sich
dieses Vorhaben nicht wie gewinscht
umsetzen. Die Klinik weist regelmaBig
durch Aushdnge und Gespriache auf das
Elternhaus und die Angebote hin.

Uber den Sozialdienst werden seit 2021
auch die Avatare vergeben und an den
Schulen eingefiihrt (siehe auch Seite 20).
Die kleinen Roboter ermdoglichen den
Schulbesuch aus der Ferne.

2.2.2. Sozialfond

Im Jahr 2021 wurden 90 Antrige an den
Sozialfonds von 46 Familien bewilligt
und insgesamt 89.133,77 Euro ausge-
zahlt. Zudem wurden 15 Familien bei
Antrdgen an eine Stiftung unterstiitzt.
An 27 Familien wurde ein Weihnachts-
zuschuss gewahrt. Insgesamt zahlte der
Forderverein Zuschiusse in Hohe von
8.000 Euro zu Beerdigungskosten.



Fallgeschichte: Familie Kolmel

Wir kamen im August 2020 fir die
Knochenmarktransplantation  unseres
Sohnes (damals 9 Jahre) nach Freiburg.
Als wir im Elternhaus eintrafen, waren
wir Uber die einfache, unbirokratische
und herzliche Aufnahme sehr (iber-
rascht. (...) Das tat unheimlich gut.

Es hort sich wahrscheinlich fiir AuBen-
stehende irgendwie komisch an, aber das
Elternhaus wurde so etwas wie ein
zweites Zuhause. Wir konnten die Akkus
wieder etwas aufladen, einfach schon
dadurch, dass mein Mann und ich
abends wieder kurz zusammen essen und
miteinander reden konnten. Oder dass
unsere Tochter (damals 12 Jahre) in den
Ferien und an den Wochenenden mit
dabei war. Mit anderen Eltern im Garten
zusammensitzen, zu den Bastelabenden

zu gehen, Kuchen und andere Aufmerk-
samkeiten am Eingang vorzufinden
waren immer kleine Lichtblicke.

Als unser Sohn dann zeitweise und
spater dann ganz die Klink verlassen
durfte und wir in ein Apartment
umziehen durften, war das eine riesige
Erleichterung und wir alle vier fuhlten
uns super wohl in der Wohnung. Es
herrschte das erste Mal wieder etwas wie
Normalitat.

.Wir kbnnen kaum in Worte fassen, wieviel uns das
Elternhaus in dieser Zeit gegeben und geholfen hat. Wir
fihlten uns immer sehr gut aufgehoben und unterstiitzt.”

Familie KéImel
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2.2.3. Geschwisterspielstube

Ausgezeichnete  Arbeit leistet die
Geschwisterspielstube ,Regenbogen” im
Elternhaus. Geehrt wurde das Team mit
einem Anerkennungspreis des Hanse-
Merkur Preis fiir Kinderschutz. Die groBe
Besonderheit dieser Arbeit beruht darin,
dass es keine festen Gruppen gibt. Jeden
Tag bringen die Eltern die Geschwister
nach Bedarf und ohne vorherige
Anmeldung zur Betreuung in die Spiel-
stube. Die Altersspanne der Kinder reicht
vom wenige Tage alten Sdugling bis zum
Jugendlichen.

Wahrend des Lockdowns war die
Spielstube analog zu den Kitas und
Kindergarten in Baden-Wirttemberg
geschlossen. AnschlieBend nahmen viele
Eltern das Angebot aus Sorge vor einer
Infektion mit dem Coronavirus nur

zogerlich an. Da die Geschwister ihren
Bruder oder ihre Schwester nicht wie
friher auf der Station besuchen durften,
lieBen viele Eltern die Geschwister auch
zuhause.

Im Jahr 2021 wurden 71 Geschwister 760
Mal betreut. Der Fokus lag haufig auf der
Hausaufgabenbetreuung sowie  auf
Rollenspielen und Gesprachen, die den
Kindern altersgerecht den Klinikalltag
nahebringen und die Wissensliicken
schlieBen, die durch die fehlende
Besuchsmaglichkeit entstehen.

Auch im Berichtsjahr war die Ferien-
freizeit auf Sylt pandemiebedingt nicht
moglich. Stattdessen fuhr das Team fiir
acht Tage mit elf Geschwistern
krebskranker Kinder zwischen acht und
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13 Jahren auf eine Hiitte im Schwarz-
wald. Gesprache, Kreativ- und Gruppen-
angebote und erlebnispddago-gische
Angebote wie intuitives BogenschieBen,
ein Naturwalk oder ein Breakdance- und
Hiphop-Workshop vermittelten den teil-
nehmenden Kindern und Jugendlichen

ein Geflihl von Leichtigkeit und Norma-
litdt sowie die Erfahrung, auch schwere
Situationen (gemeinsam) meistern zu
konnen. Ergdnzend fand im Elternhaus
das Ferienprogramm mit abwechslungs-
reichen Aktionstagen und einem Ausflug
in den Tierpark Mundenhof statt.

LX>

VA

E-
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2.2.4 Begleitung fiir verwaiste Eltern und trauernde Jugendliche

Im Jahr 2021 verstarben 19 Kinder und
junge Menschen, die mit dem Elternhaus
in einem Bezug standen. Der Forderverein
unterhalt eine eigene Beratungsstelle, um
trauernde Familien zu unterstlitzen. Die
Kontaktaufnahme erfolgt durch eine auf
die Situation abgestimmte Kondolenzkarte
gefolgt von ersten Gesprachsangeboten.
Zu elf neuen Familien konnte ein
dauerhafter Kontakt etabliert werden, der
in der Regel Uber mehrere Jahre
fortgeflihrt wird.

Auch auf die Trauerbegleitung hatte die
Corona-Pandemie Einfluss. 2021 fanden
weniger Gruppenangebote im Elternhaus
statt, dafiir nahm die Zahl der Einzel-
gesprache, Hausbesuche und Beratungen
per Mail und Telefon zu. Insgesamt 34
Familien nahmen das Begleitungs-
angebot an.

Achtmal fand eine

Vermittlung in die psychosomatische
Reha statt, ebenfalls acht Mal konnte die
Sozialpddagogin Trauergruppen in Bihl
und Freiburg anbieten.

Auf die Suche nach fehlenden Worten
und die Uberwindung der Sprachlosig-
keit begab sich eine Gruppe verwaister
Geschwister am Trauerwochenende bei
Achern. Nach einem Jahr corona-
bedingter Pause fand das Angebot
wieder statt. Sechs Jugendlichen und
junge Erwachsene im Alter von 14 bis 23
Jahren nahmen an unterschiedlichen
kreativen Angeboten teil, schufen Wort-
collagen, gingen auf Schatzsuche im
Wald und gestalteten eine Lichterflasche
als Begleiter fiir die dunkle Jahreszeit.
Das Trauerwochenende wird von der
Spielstube veranstaltet.



LT,
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JAls mein Sohn noch lebte und in Behandlung war, konnte ich
die Leistungen und die Hilfe des Fordervereins schon sehr
schdtzen. Nun bin ich insbesondere dankbar dafir, dass auch
Eltern, deren Kind gestorben ist, nicht vergessen werden. Das
macht die Erfahrung vielleicht nicht weniger schmerzhaft, aber
es hilft, mit dem Geschehenen umzugehen.”

Brief einer verwaisten Familie
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2.2.5. Neues und Bewihrtes: Avatare und Medikids

Kinder und Jugendliche, die an Krebs
erkrankt sind, missen sich oft fiir lange
Wochen im Krankenzimmer isolieren
und verbringen viel Zeit in der Klinik
oder Zuhause. In dieser Zeit konnen sie
weder den Unterricht besuchen noch
den Kontakt zu Freunden und
Gleichaltrigen aufrecht halten.

Durch den kostenlose Verleih von Tablets
und Laptops fiir die gesamte Behand-
lungsdauer und die Bereitstellung eines
gesicherten Netzwerks im Elternhaus
und in der Kinderklinik ermdglicht der
Forderverein erkrankten Jugendlichen
bereits seit Jahren Teilhabe und ein
Stiick Normalitat. Im Jahr 2021 waren
insgesamt 17 Laptops und 15 Tablets im
Einsatz. Zudem iibernahm der Forder-
verein die Wartung von 20 gespendeten
Rechnern fiir den kostenlosen Sprach-
unterricht flr auslandische Familien.

Im Jahr 2021 startete der Forderverein
ein neues Projekt, das diesen Ansatz
ausbaut. Insgesamt sieben Avatare der
Firma No Isolation' wurden beschafft
und vom Sozialdienst unentgeltlich an
acht Familien verliehen. In einem Fall
konnte einem Jungen kurzfristig die
Teilnahme an  seiner  Einschulung
ermdglicht werden.? Die Ausleihdauer ist
individuell sehr verschieden und hingt
von Diagnose und Krankheitsverlauf ab.
Nach Beendigung der Therapie eines
Patienten wird das zum Avatar gehdrige
Tablet komplett zurilickgesetzt und das
Gerdt an ein anderes Kind verliehen.

Der leicht vermenschlichte Roboter
wurde eigens fir die Beschulung
erkrankter Kinder und Jugendlicher
entwickelt. Der Avatar nimmt den Platz
des Kindes im Klassenzimmer ein und
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wird von diesem per Tablet fernge-
steuert. Dank einer 4G-SIM-Karte kann

der Avatar auch auBerhalb des
Klassenzimmers (z.B. auf dem Schulhof)
genutzt werden. Der Avatar kann den
Kopf drehen, sich melden und durch LEDs
darstellen, ob sich das Kind gerade
frohlich, traurig oder nachdenklich fihlt.
Die Stimme des Kindes wird durch ein
Mikrofon (ibertragen und es kann per
Livestream am Unterricht teilnehmen,
wahrend es selbst nicht gesehen wird.
Der Avatar signalisiert zudem, wenn das
Kind miide ist und dem Unterricht nur
stillschweigend folgen mochte.

Jeder Avatar wird fir den jeweiligen
Nutzer personalisiert und nur dieser kann
eine Verbindung zum jeweiligen Gerat
herstellen. Der Livestream ist durch-
gehend verschliisselt, Aufnahmen oder
Screenshots werden unterbunden. So ist
gesichert, dass der Avatar datenschutz-
konform ist. Der Sozialdienst des
Fordervereins nutzt die Einfihrung an
den Schulen im Raum Siidbaden auch,
um mit den Klassen (iber die Krebs-

erkrankung des Mitschiilers oder der
Mitschiilerin zu sprechen und Angste
sowie Vorbehalte abzubauen. Fir die
Einfihrung des Avatars in den Klassen
stehen  zahlreiche  Unterlagen  zur
Verfligung.

Wegen der sehr positiven Erfahrungen
soll das Projekt erweitert und fortgefiihrt
werden. Der Einsatz der Avatare fordert
insbesondere die soziale Anbindung
erkrankter Kinder und Jugendlicher an
Gleichaltrige, Freunde wund Klassen-
kameraden. Oft wird der Avatar vor dem
ersten Einsatz in der Klasse durch das
Kind individuell gestaltet und geschmiickt.
Die Mitschilerinnen und Mitschiiler
beziehen das Gerdt schnell in ihre
Interaktionen ein und nehmen den
Avatar z.B. zum Wandertag oder bei
Klassenfeiern mit, sodass das erkrankte
Kind bei diesen Aktivititen dabei ist.
Diese Teilhabe stellt eine wichtige,
positive Motivation fiir die jungen
Patientinnen und Patienten dar und
schenkt ihnen ein Stiick Autonomie und
Lebensfreude.

"Website von No Isolation: https://www.noisolation.com/de/av1

2 Offenburger Tageblatt vom 02.11.2021: https://www.bo.de/lokales/achern-oberkirch/junger-hesselbacher-ist-trotz-

leukamie-im-unterricht-dabei#
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2.3. Bauphase fur das neue Elternhaus

22

Seit Herbst 2020 entsteht das neue
Elternhaus an der Breisacher Stral3e
unmittelbar neben neuen Kinder- und
Jugendklinik Freiburg. Geplant wurde
das neue Elternhaus seit 2013,
Spatenstich war am 16. Oktober 2020.

Der Rohbau wurde im Herbst 2021
abgeschlossen, am 12. November fand
das Richtfest statt. Das Bauvorhaben
verlauft nach Plan, sodass die
Fertigstellung und teilweise Inbetrieb-
nahme des neuen Elternhauses fiir Ende
2022 in Aussicht steht. Der finale Umzug
erfolgt mit dem Umzug der Kinderklinik.

Bis zum Ende des Berichtszeitraums
wurden insgesamt 5.340.937,18 Euro
(Stand 31.12.2021) investiert. Die
Schitzung fir die gesamten Baukosten
belduft sich auf rund 14 Mio. Euro. Diese

Summe erbringt der Forderverein
ausschlieBlich aus Spenden sowie durch
den geplanten Verkauf des bestehenden
Elternhauses. Staatliche Zuschiisse fir
den Neubau oder den Betrieb des
bestehenden Hauses erhalt der Forder-
verein nicht.

Mit 45 hochmodernen, barrierefreien
Zimmern und einer deutlich erweiterten
Geschwisterspielstube tragt der Neubau
des  Elternhauses Freiburg der
Erweiterung der neuen Kinder- und
Jugendklinik Rechnung. Das bewdhrte
ganzheitliche Konzept der psycho-
sozialen Beratung und Begleitung der
Eltern und Geschwister wird auf das
neue Elternhaus Ubertragen und sorgt
dafiir, dass die Familien auch in Zukunft
nur fuinf Schritte von der Klinik entfernt
ein zweites Zuhause auf Zeit finden.

Aktueller Blick auf die Baustelle: https://www.helfen-hilft.de/elternhaus-und-projekte/unsere-baustelle/



Im Berichtsjahr 2021 flhrte der
Forderverein lber 4.300 Covid-19-
Schnelltests durch, um das Elternhaus
schrittweise wieder zu offnen und
einzelne \Veranstaltungen zu ermog-
lichen. Die Kosten werden nur durch
Spenden finanziert.

Dank des Hygienekonzepts fanden der
Flugtag in Donaueschingen und die
Unimogfahrt in Rottweil wieder statt
und schenkten betroffenen Kindern und
ihren Familien unbeschwerte Stunden.

Mit der erfolgreichen Einflhrung der
Avatare als Stellvertreter erkrankter
Kinder und Jugendlicher in der Schule und
im Freundeskreis gelang es, zahlreichen
jungen Patienten ein Stiick mehr
Selbstandigkeit zu verschaffen - gerade in
Zeiten pandemiebedingter Isolation eine
wichtige Unterstlitzung.

2.4. Was anders ist: Der Vergleich zum Vorjahr

Deutlich zu spiiren war die Pandemie
durch zahlreiche Einschrdnkungen und
ausgefallene Veranstaltungen im Eltern-
haus, die Eltern und Geschwistern unter
normalen Umstanden mehr Gemein-
schaft und Austausch ermdglicht hatten.
Die Sicherheit der Patientenkinder, die
im Jahr 2021 2.099 Mal im Elternhaus
tbernachteten (Anteil an den Gesamt-
tibernachtungen 12%), war durch die
Sicherheits- und Hygienevorkehrungen
durchweg gewahrleistet.

Unter diesen Umstinden das groBte
Bauvorhaben in der Geschichte des
Fordervereins umzusetzen, verlangte
allen Beteiligten, allen voran dem rein
ehrenamtlich tatigen Vorstand, einiges
ab. Sieben Mal trafen sich Vorstand und
Team mit den Planern, um Einzelheiten
festzulegen, alle 14 Tage fanden auf der
Baustelle der Jour Fixe sowie unzdhlige
weitere Termine und Telefonate statt.
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2.5. Unsere Unterstiitzung der Uni-Kinderklinik Freiburg

Die finanzielle Unterstitzung der Klinik
flr Padiatrische Hamatologie und
Onkologie des Zentrums fiir Kinder-und
Jugendmedizin am Universitatsklinikum
Freiburg' stellt eine wichtige Saule der
Arbeit dar. Seit der Griindung des
Fordervereins im Jahr 1980 sind liber 25
Mio. Euro Spendengelder in die Bereiche
Pflege, Forschung und medizinisch-
technische Ausstattung geflossen, um
optimale Bedingungen fiir Diagnose,
Behandlung und Heilung zu schaffen.

2.5.1. Stationéare psychosoziale
Beratung und Begleitung

Die ersten Personalstellen im multi-
professionellen psychosozialem Team der
Klinik ~ wurden vom  Forderverein
finanziert, zwischenzeitlich sind einige
dieser Stellen von den Krankenkassen
finanziert. Bei zunehmendem Bedarf vor
allem in der Sozialberatung hat der
Forderverein die Finanzierung weiterer
Personalstellen libernommen.

2.5.2. Sport und Bewegungstherapie

RegelmaBige korperliche Aktivitat ist fiir
die bio-psycho-soziale Gesundheit uner-
lasslich. Korperliche Inaktivitdt wahrend
der Krebsbehandlung eines Kindes flihrt zu
verstarkten  Langzeitfolgen bei den
Erkrankten, aber auch bei den begleiten-
den Eltern. Durch die Unterstiitzung des
Fordervereins konnte das Angebot fiir
Sport und Bewegungstherapie von
stationdr behandelten Kindern und ihren
begleitenden Eltern in der Uni-Kinderklinik
ausgebaut werden.?

2.5.3. Heimatnahe ambulante Versorgung

Im  Projekt ,Kinderonkologie  im
Stidbadischen Raum" (KOBRA) sind elf
Kliniken in Baden-Wirttemberg ver-
netzt und profitieren von Erfahrungs-
austausch, Weiterbildung und Qualitats-
zirkeln. Fur Familien stehen verschiedene
Angebote zur Nachsorge wie psycho-
therapeutische Hilfe oder Beratung bereit.

' Website: https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik.html
2 Sport und Bewegungstherapie: https://youtu.be/Gh5tYQJociw
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Auch die Vermittlung wohnortnaher
psychosozialer Versorgungsangebote
sowie Gruppenangebote fiir Eltern und
Geschwister gehdren zu den Leistungen.

Fir Kinder mit Leukdmie in Dauer-
therapie wurde in 2020 ein Projekt aus
der Taufe gehoben, bei dem eine
Kinderkrankenschwester  die  Kinder
zuhause, in der Schule oder im Kinder-
garten besucht, um die zweiwdchentlich
notwendigen Blutentnahmen und Unter-
suchungen durchzufiihren. Am Folgetag
findet eine Videokonferenz mit dem
zustandigen Arzt statt, damit Kind und
Familie die Fahrt nach Freiburg erspart
wird.

Der Forderverein fiir krebskranke Kinder
e.V. Freiburg finanziert die Personal-
kosten und stellt Raume kostenfrei zur
Verfligung.

2.5.4. Zugang zu neuen Medikamenten
durch klinische Studien

Die  Durchfiihrung von  klinischen
Studien in der Kinderonkologie dient
nicht nur der Qualitatssicherung und
dem wissenschaftlichen  Erkenntnis-
gewinn, sie ist fiir viele Patienten auch
die einzige Madglichkeit, mit neu
entwickelten Medikamenten behandelt
zu werden. Die Klinik fiir Padiatrische
Hamatologie und Onkologie nimmt an
uber 90 klinischen Studien bzw.

Registern zur Behandlung von Kindern
und Jugendlichen mit Krebs- und Blut-
erkrankungen teil.®> Der Forderverein
finanziert das notwendige Studienfach-
personal wie Study Nurses, Dokumentare
und Koordinatoren mit.

2.5.5. Diagnostische Biobank fiir Kinder
(Hilda Biobank)

In der diagnostischen Hilda Biobank* fiir
Kinder werden Restmaterialien diagno-
stischer  Eingriffe  wie Blut und
Knochenmark aufbewahrt, damit diese
Materialien, wenn notwendig, zu einem
spateren Zeitpunkt fiir vergleichende
Untersuchungen zur Verfligung stehen.
Unter bestimmten Umstanden kdnnen
diese Biomaterialien nach Einwilligung
des Patienten bzw. Sorgeberechtigen
auch fir die Forschung bei Kindern
eingesetzt werden. Ein kommerzieller
Nutzen ist ausgeschlossen.

Der Forderverein unterstiitzt die Hilda
Biobank durch Ubernahme von Personal-
kosten flir Laborfachpersonal und
Koordinatoren.

. kobra

Netzwerk zu Gunsten
onkologisch und hamatologisch
erkrankter Kinder

3 https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik/klinische-studien.html
* https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik/forschung-und-klinische-studien/hilda-biobank-freiburg.html

LY
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2.5.6. Verbesserung der Heilungschancen fiir Kinder mit seltenen Erkrankungen

in Deutschland, Europa und weltweit

Arzte der Uni-Kinderklinik sind fiir ihre
Expertise bei bestimmten seltenen
Leukdmien und Bluterkrankungen welt-
weit bekannt. Fir diese Erkrankungen,
das myeldysplastische Syndrom (MDS),
die juvenile myelomonozytéare Leukdmie
(JMML), die schwere aplastische Leuka-
mie (SAA) und die Diamond-Blackfan
Aniamie (DBA) sind die von der kinder-
onkologischen Fachgesellschaft GPOH®
gewahlten Studienleitungen in der Klinik
angesiedelt.c®

Darliber hinaus ist die Klinik ein
europdisches Referenzzentrum fiir diese
Erkrankungen® und beherbergt das
sogenannte Coordinating Study Center
(CSC) der European Working Group of
MDS (EWOG-MDS) und der European
Working Group of SAA (EWOG-SAA)."

35" EWOG-MDS-SAA
Business Meeting
16. + 17. May 2022

b ST R

Neben der klinischen Beratung wird fiir
diese Erkrankungsgruppen auch die
molekulare Diagnostik fiir die Mehrzahl
der in Deutschland und Europa diagno-
stizierten Kinder und viele Patienten
weltweit durchgefiihrt. Die Klinik ist
auBerdem ein Zentrum fiir die Diagnostik
und Behandlung von Patientinnen und
Patienten mit GefaBfehlbildungen und -
tumoren.™ Sie ist das einzige deutsche
Zentrum im europaischen Referenznetz-
werk VASCERN."

Der Forderverein  unterstlitzt die
Infrastruktur fiir die Referenzzentren und
-diagnostik durch Finanzierung von
Personalstellen fiir Dokumentare, Koordi-
natoren, Biometriker und Studienérzten.
Damit sichert er die kontinuierliche
Beratung und Diagnostik flir Patienten
mit diesen Erkrankungsgruppen. Gleich-
zeitig wird hiermit fiir die Uniklinik die
klinische und translationale Forschung
mit Forderung durch andere Geldgeber
(Deutsche Krebshilfe, DFG, Carreras
Stiftung, EU, andere) ermdoglicht.

Auch in 2021 waren wesentliche
Ergebnisse von Forschern der Kinderklinik
ohne die infrastrukturelle Forderung
durch den Forderverein nicht mdglich
gewesen.

5 Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hiamatologie (GPOH): www.gpoh.de

® Frau Prof. Niemeyer ist Studienleiterin fiir die Register/ Studien fir Patienten mit MDS und JMML;
www.gpoh.de/studienportal/pohkinderkrebsinfotherapiestudien/ewog_mds_2006/index_ger.html

7 Frau PD Dr. Strahm ist Studienleiterin fir Register/Studien fiir Patienten mit schwerer aplastischer Animie.
https://www.kinderblutkrankheiten.de/erkrankungen/blutbildungsstoerungen/aplastische_anaemie/

8 Frau Prof. Niemeyer ist Studienleiterin fiir Studien/Register fiir Patienten mit angeborenen hypoplastischen
Animien (Diamond-Blackfan Animie); https://dba-registry.org/index.html

° European Reference Network (ERN) “PaedCan”. http://paedcan.ern-net.eu/

1 https://ewog-mds.de/

" https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik/behandlungsspektrum/gefaessfehlbildungen.html
12 European Reference Network (ERN) “VASCERN". https://vascern.eu/
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2.5.7. Forschungspreis des Kuratoriums fiir Wissenschaft und Forschung

Alle zwei Jahre vergibt das Kuratorium
des Fordervereins den Forschungspreis
an Wissenschaftlerinnen und Wissen-
schaftler, die auf dem Gebiet der
Krebsforschung herausragende Leistun-
gen erbracht haben. 2021 wurde die
Kinderarztin Dr. Miriam Erlacher von der
Klinik fir Padiatrische Himatologie und
Onkologie des Universitatsklinikums
Freiburg ausgezeichnet.

Die Wissenschaftlerin untersucht, welche
Rolle der programmierte Zelltod, die
sogenannte Apoptose, bei der Ausldsung
von Blutkrankheiten und Leukdmien im
Kindesalter spielt. Meist wird dieser
Zelltod durch die Zelle selbst ausgeldst.
Dr. Miriam Erlachers Forschungsarbeit
befasst sich mit vielen Fragen rund um
die Blutbildung und untersucht auch,
inwiefern die Apoptose zu Leukdmien
oder einem  Knochenmarkversagen
fihren kann.

Ziel ihrer Forschungsarbeit ist unter
anderem, die Apoptose zu hemmen oder
gezielt auszuldsen, um damit den Verlauf
von Erkrankungen im Kindesalter oder
die Wirksamkeit von Therapien veran-
dern zu konnen. Fiir diese Arbeit erhielt
Dr. Miriam Erlacher bereits 2015 einen
ERC Starting Grant der Europdischen
Union in Hohe von 1,5 Millionen Euro.
Der ERC Starting Grant ist die besondere
Auszeichnung der Europdischen Union
flr exzellente junge Wissenschaftler.

.Frau Dr. Erlacher geht keine gdngigen
Wege in der Forschung, sie stellt
allgemeine Annahmen gerne auf den
Kopf und ebnet den Weg fir neue
Sichtweisen”, sagte Prof. Dr. Charlotte
Niemeyer, Arztliche Direktorin der Klinik
fur Padiatrische Hamatologie und
Onkologie in ihrer Laudatio. ,lIhr breites
Wissen und Verstandnis der Krankheits-
bilder sichern die hohe Qualitdt ihrer
Arbeit."

Bisherige Preistrdger waren Prof. Akiko
Shimamura aus den US.A. und Dr.
Friedrich Kapp, der auch in Freiburg
forscht.

€T,
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2.6. MaBnahmen zur Evaluation und Qualitatssicherung

Der Aufenthalt der Familien im Eltern-  Fiir die qualitative Erhebung werden
haus stellt meist nur eine Moment-  Erst- und Beratungsgespriche sowie
aufnahme dar und spiegelt die Phase der Fallgeschichten festgehalten. Die Spiel-
Erkrankung wider, in der das Kind  stube dokumentiert den Entwicklungs-
stationdr in der Klinik behandelt wird.  stand der Geschwisterkinder und die
Der Fokus im Elternhaus liegt auf der  Gesprache mit den Eltern. Zudem wer-

psychosozialen Betreuung der  den die freiwilligen Riickmeldungen der
Angehdrigen, vor allem der Eltern und Familien (z.B. in Form von Briefen, Mails
Geschwister. und Telefonaten) ausgewertet.

So einzigartig jede Geschichte und jeder ~ Das Team des Elternhauses tritt einmal
Krankheitsverlauf sind, so individuell wochentlich zur Besprechung zusam-
sind auch die Bedirfnisse und die Ent- men. Zudem findet ein standiger
wicklung jeder Familie. Es versteht sich ~ Austausch mit dem Vorstand und der
von selbst, dass die Eltern in dieser Kinderklinik statt.
Ausnahmesituation mit so wenig
biirokratischem Aufwand wie moglich  Zur Qualitatssicherung tritt der Vorstand
belastet werden. Deshalb verzichtet das  einmal im Quartal zusammen. Die
Sozialteam im Elternhaus bewusst auf  Geschaftsbereiche sind unter den Vor-
systematische Befragungen. standsmitgliedern aufgeteilt.” In der
Sitzung werden die Ergebnisse und Be-
Ebenso versteht es sich aber auch von  richte der Fachbereiche besprochen und
selbst, dass die Arbeit des Fordervereins  die MaBnahmen angepasst.
konsequent dokumentiert und evaluiert
wird. Zur quantitativen Wirkungs-  Seit 2009 hat der Forderverein jedes Jahr
messung zdhlen die Erhebung von in Folge das DZI-Spendensiegel erhalten.
Belegungs- und Fallzahlen ebenso wie Ebenfalls jedes Jahr prift ein zertifizier-
die Dokumentation der Teilnehmenden  ter Wirtschaftsprifer unsere Arbeit und
an den Angeboten im Elternhaus und Bilanz durch einen ausfiihrlichen Bericht
auBerhalb. und ein Testat.

1Zur Struktur des Vorstands siehe Seite 30.
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2.7. Elternstimmen
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3.1. Forderverein-Gremien
3.1.1. Vorstand

Die meisten Vorstande des Fordervereins
verbindet die gemeinsame Erfahrung der
Krebserkrankung eines Kindes oder im
engeren Umfeld. Alle Vorstandsmit-
glieder arbeiten ausschlieBlich ehren-
amtlich, angetrieben durch den Wunsch,
die Situation fiir betroffene Familien zu
verbessern und die Krebsforschung
voranzutreiben.

3. Der Forderverein zeigt Gesicht

Der Vorstand legt das Jahresbudget fiir
die einzelnen Kompetenzbereiche fest.
Die Verantwortlichen berichten am Ende
jedes Quartals dem Vorstand und dem
Beirat lber die Mittelverwendung und
die Entwicklung des Geschéaftsbereiches.
Insgesamt teilt sich der Vorstand acht
Kompetenzbereiche. Mit der Sitzung am
16.12.2021 scheidet Wolfgang I. Obleser
aus dem Vorstand aus.

Forderverein fiir krebskranke Kinder e.V. Freiburg i.Br.
Organigramm des Vorstands

W

Johannes Bitsch

Wolfgang L. Obleser Inge Rendler

h

Bernd endler

Hans-Peter Vollet
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3.1.2. Beirat

Dem Beirat gehoren erfahrene und enga-
gierte Unterstutzer des Fordervereins an.
Er berat den Vorstand in Sachfragen. Die
Beiratsmitglieder werden von der Mit-
gliederversammlung gewdhlt und neh-
men an den Sitzungen des Vorstands teil.
Auch der Beirat und das Kuratorium des
Fordervereins arbeiten ehrenamtlich.

3.1.3. Kuratorium

Im Kuratorium des Fordervereins sitzen
55 erfolgreiche Personen aus Medizin,
Politik, Wirtschaft und Sport. Sie unter-
stitzen ideell und finanziell die Arbeit
der Uni-Kinderklinik in Freiburg auf dem
Gebiet der Wissenschaft und Forschung.
Im Mittelpunkt steht dabei das Anliegen,
die Heilungschancen von krebskranken
Kindern und Jugendlichen zu verbessern
und ihre Lebensqualitidt zu erhdhen.

Alle zwei Jahre stiften die Mitglieder den
mit 10.000 Euro dotierten internatio-
nalen Forschungspreis, der vom Forder-
verein an Wissenschaftler verliehen wird,
die sich in besonderem MaBe auf dem
Gebiet der Krebsforschung verdient
gemacht haben (siehe Seite 27).

3.1.4. Elternhaus-Team

Im Elternhaus sorgt ein multiprofessio-
nelles Team fir das Wohlergehen der
Familien. Die Arbeitsbereiche gliedern
sich in Hauswirtschaft, Sozialdienst und
Verwaltung. Dem Team gehdren aus-
schlieBlich Fachkrafte wie Sozialarbei-
terinnen, Sozial- bzw. Heilpadagogin-
nen mit Zusatzqualifikationen an. Das
Stammpersonal wird durch Bundesfrei-
willige und Rentner unterstiitzt.

XY,

A

E-
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Ein Gremium, das viel bewegt und selbst
standig in Bewegung ist: Seit 25 Jahren
unterstiitzt das Kuratorium die Arbeit
des Fordervereins. Uber 50 prominente
Personlichkeiten aus Wirtschaft, Sport,
Medizin und Politik setzen sich ideell
und finanziell fiir Wissenschaft und
Forschung an der Uni-Kinderklinik
Freiburg ein.

Wie auch der Vorstand und der Beirat
des Fordervereins engagieren sich alle
Kuratoriumsmitglieder absolut ehren-
amtlich, um die  Ausgangslage
betroffener Kinder und Jugendlicher
sowie die Heilungschancen von Krebs im
Kindesalter nachhaltig zu verbessern.

Bekannte Personlichkeiten wie Carmen
Nebel oder Thomas Gottschalk warben
durch ihre Aktivititen gemeinsam
bereits Spendensummen in sechsstelliger
Hohe ein. Galas, Sammelaktionen oder
das Speerwurfmeeting in Offenburg -
das Engagement der Kuratorinnen und
Kuratoren ist duBerst vielfaltig.

Zu den Griindern des Kuratoriums
zahlen unter anderem Unternehmer

32

3.2. 25 Jahre Kuratorium fur Wissenschaft und Forschung

Hans Weber, der ehemalige
Finanzminister Willi Stichele und TV-
Produzent Werner Kimmig. Speerwurf-
Weltmeister Johan-nes Vetter ist nicht
nur das neueste, sondern auch das
jliingste Kuratoriums-mitglied.
Gemeinsam mit seinen Sportkollegen
Christina und Boris Obergféll setzt auch
Vetter sich fiir krebskranke Kinder ein.

Alle zwei Jahre stiften die Kurato-
riumsmitglieder den auf 10.000 Euro
dotierten Forschungspreis, der vom
Forderverein fir krebskranke Kinder e.V.
Freiburg an Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler verliehen wird. Das
diesjahrige Preisgeld spendete
Kuratoriumsmitglied und langjahriger
Vorstand des Fordervereins, Wolfgang L.
Obleser, der den Preis auch an Frau Dr.
Erlacher Gberreichte.




Name

Sitz der Organisation laut Satzung
Griindung

Rechtsform

Registereintrag

Kontakt

Link zur Satzung

Gemeinniitzigkeit

Anzahl Mitarbeiter*innen

Anzahl Ehrenamtliche

Spendenkonto

3.3. Allgemeine Angaben zur Organisation

Forderverein fiir krebskranke Kinder
e.V. Freiburg i. Br.

Freiburg im Breisgau

1980

eingetragener gemeinndtziger Verein
VR 1346 Amtsgericht Freiburg i.Br.

Forderverein fiir krebskranke Kinder
e.V. Freiburg 1. Br. Mathildenstr. 3
D-79106 Freiburg

Tel.: (0 761) 27 52 42

Fax: (0 761) 27 54 28

Internet: www.helfen-hilft.de

www.helfen-hilft.de/der-verein/
downloads/satzung-forderverein

Der Verein ist seit seiner Griindung
ohne Unterbrechung im Sinne der
§§51 ff. AO vom Finanzamt Freiburg
als gemeinntitzig anerkannt.
Gemeinnutziger Zweck: Forderung
von mildtatigen Zwecken, offent-
lichem Gesundheitswesen, Gesund-
heitspflege und Wohlfahrtswesen.
Der letzte Freistellungsbescheid ist
datiert auf den 01.03.2021.

27 Festangestellte auf rund 18
Vollzeitstellen, 5 Aushilfen

8 ehrenamtliche Vorstande

7 ehrenamtliche Beirate

55 ehrenamtliche Kuratoren und viele
weitere ehrenamtliche Aushilfen

Forderverein fiir krebskranke Kinder
e.V. Freiburg i. Br.

IBAN: DE94 6805 0101 0002 3004 54
BIC: FRSPDEGGXXX

Sparkasse Freiburg nordl. Breisgau



JAHRES- UND WIRKUNGSBERICHT 2021

3.4. Governance

3.4.1. Leitungs- und Geschafts-
fithrungsorgan

Der Vorstand filihrt die Geschifte des
Vereins. Er wird fiir die Dauer von vier
Jahren bestellt. Der Vorstand besteht bis
Ende 2021 aus acht Personen und
arbeitet ausschlieBlich ehrenamtlich.

Jedes Vorstandsmitglied vertritt den Ver-
ein einzeln. Bei Entscheidungen einer
Mittelverwendung von mehr als 30.000
Euro miissen zwei Vorstandsmitglieder
gemeinsam zustimmen.

3.4.2. Aufsichts- und Beratungsorgan

Das Aufsicht flihrende Organ ist die
Mitgliederversammlung. Diese setzt sich
aus den insgesamt 31 stimmberechtigten
und aktiven Mitgliedern zusammen. Sie
tritt  mindestens einmal pro Jahr
zusammen und entscheidet tber die
Entlastung des Vorstandes. Bei der
letzten Versammlung am 16.12.2021
waren 13 stimmberechtigte Mitglieder
anwesend, davon 6 Vorstandsmitglieder.

Zusatzlich wird der Vorstand in Sach-
fragen von sieben Beiratsmitgliedern
beraten (88 12 und 13 der Satzung). Die
Zahl der Beiratsmitglieder ist nicht be-
schrankt. Dem Beirat gehdren derzeit an:

1. Franz Bahr

2. Ekkehard Gilinther

3. Gerhard Hofacker

4. Eduard Krause

5. Heinz Mauz

6. Rosemarie Steurenthaler
7. Joseph Tetz

Ende 2021 wechselt Wolfgang I. Obleser
vom Vorstand in den Beirat. Die
Beiratsmitglieder werden von der
Mitgliederversammlung gewahlt sowie
vom Kuratorium, welches im Berichts-
jahr aus 55 Mitgliedern besteht, davon
zwei Vertreter des Vereinsvorstandes.

Es bestehen keine Eigentlirmerverhalt-
nisse oder Mitgliedschaften anderer
Organisationen. Der Forderverein ist mit
dem Paritatischen Wohlfahrtsverband
Baden-Wiirttemberg und der Deutschen
Kinderkrebsstiftung verbunden.

Verbundene Organisationen

’
== DER PARITATISCHE

UNSER SPITZENVERBAND

K Delu:. che

kiteb:
b_‘.lfm‘!’@
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3.4.3. Internes Kontrollsystem

Das Controlling wird monatlich vom
Steuerbliiro Schultze & Braun in Achern
durchgefiihrt. Das Biiro libernimmt
samtliche fir den Jahresabschluss not-
wendigen Vorbereitungen. Ausgaben
von Uber 30.0000 Euro bedirfen laut
Satzung der Unterschriften von zwei
Vorstandsmitgliedern. Auftragsvergabe
und Bezahlung von Rechnungen unter-
liegen dem Vier-Augen-Prinzip.

Das Universitatsklinikum Freiburg legt
dem Forderverein jahrlich einen Mittel-
verwendungsnachweis fiir die Bereiche
vor, die der Forderverein finanziell unter-
stitzt.

Die Priifung des Jahresabschlusses tiber-
nimmt das unabhangige Wirtschaftspri-
fungsbiiro Rendler & Hoferer aus Ober-
kirch. Der Prifung geht jahrlich eine
Besprechung zwischen Prifgesellschaft
und einem unabhéngigen Berater (bis
auf weiteres Beiratsmitglied Joseph Tetz)
voraus. Die Ergebnisse werden im
Protokoll der Mitgliederversammlung
dokumentiert.

Die Verwaltung der Spenden findet
raumlich getrennt vom Betrieb des
Elternhauses im Infobiiro in Oberkirch
statt. Dort kimmern sich zwei erfahrene
Mitarbeiterinnen um die Erfassung der
Spendeneingdnge und Spenderdaten so-
wie um die Spendenbescheinigungen.
Seit 2009 tragt der Forderverein jedes
Jahr das Spendensiegel in Folge.

Die Rdumlichkeiten in Oberkirch werden
dem Forderverein von Vorstandsmitglied
Johannes Bitsch vermietet (Mietkosten
5.706 Euro pro Jahr). Im Gegenzug hat
dieser sich vertraglich dazu verpflichtet,
einen Betrag in Hohe von 6.000 Euro pro
Jahr an den Forderverein zuriickzu-
spenden (bezahlte Miete seit 2001:
119.826 Euro, zuriickgeflossene Spenden
seit 2001: 126.000 Euro). Die
Vereinbarung hierzu liegt dem DZI vor.

3.4.4. Werbung und Information

Der Forderverein halt die Kosten fir
Werbung und Information auf einem
moglichst geringen Niveau. Auf seiner
Internetseite sowie auf Facebook und
Instagram informiert der Verein iber
seine Arbeit. Einmal im Jahr wird
regionalen Zeitungen ein Flyer beigelegt.

Der Forderverein verzichtet auf kosten-
pflichtige Anzeigen und richtet selbst
keine Benefizveranstaltungen aus. Zur
ethischen Selbstverpflichtung gehort,
sehr sensibel mit dem Thema Krebs im
Kindesalter umzugehen und von jed-
weder fragwirdigen Berichterstattung
und Werbung Abstand zu nehmen.

* Deutsches
* Zentralinstitut
x fur soziale
D)4 W% Fragen(Dz)

Zeichen fiir
Vertrauen

Spenden-
Siegel
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3.5. Umweltprofil und Soziale Verantwortung

Die Bedurfnisse und Rechte der
Menschen und vor allem von erkrankten
Kindern und Jugendlichen stehen im
Mittelpunkt des Handelns. Zum Schutz
der Bewohner des Elternhauses und der
jungen Patienten hat die Sicherheit und
die Vermeidung von Gesundheitsbe-
lastungen  oberste  Prioritdit.  Im
Elternhaus wird ein hoher Hygiene-
standard umgesetzt.

Im bestehenden wie auch im neuen
Elternhaus kommen vor allem nachhal-
tige und naturbelassene Materialien und
hochwertige Gerdte mit einer langen
Lebensdauer zum Einsatz, die zudem
sorgfaltig in Stand gehalten werden. Im
Elternhaus werden zahlreiche Energie-
sparmaBnahmen  umgesetzt  sowie
umweltfreundliches Papier verwendet.

Im Elternhaus kommt nur Porzellange-
schirr und Edelstahlbesteck sowie Weck-
glaser als Einzelverpackung zum Einsatz.
Getranke werden in Glasflaschen ange-
boten. Eingekauft wird nach Mdglichkeit
in regionalen Geschaften, Obst und
Gemdlise Uiber Bio-Lieferanten bezogen.

Toleranz, Wertschiatzung, Gemeinschaft
und Offenheit - diese Werte pragen das
Denken und Handeln des Foérdervereins.
Sie pragen auch den Umgang den
Mitarbeitenden. Die Familie steht auch
hier immer im Mittelpunkt. Faire
Arbeitsbedingungen sind deshalb ebenso
selbstverstiandlich wie flexible Arbeits-
zeiten und Homeoffice bei Bedarf.

Im Forderverein herrscht eine offene
Kommunikationskultur. Alle diirfen und
sollen sich einbringen. Dies zeigt sich
nicht zuletzt an der Gestaltung des
Neubaus, die in zahlreichen Workshops
gemeinsam von Vorstand, Team und
Architekten entwickelt wurde. Wichtige
Entscheidungen und Fragestellungen
werden immer innerhalb der einzelnen
Fachbereiche und, wenn ndétig, mit dem
ganzen Elternhaus-Team diskutiert.

Der Verein unternimmt alles, um die
Mitarbeitenden bei ihren schwierigen
und teilweise belastenden Aufgaben zu
unterstiitzen. RegelmaBige Supervision
und Teamevents pflegen den Zusammen-
halt und das gute Arbeitsklima.
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Mit dem Ausbau geht die Errichtung des
neuen Elternhauses in eine besonders
intensive Phase. Bei der technischen
Ausstattung ist besonders die mecha-
nische Be- wund Entliiftung hervor-
zuheben, die das gesamte Gebdude im
Viertelstundentakt mit Frischluft versor-
gen wird - eine Konzept, das lange vor
der Corona-Pandemie festgelegt wurde.
Bei den Ausbaugewerken stehen Fragen
der Nachhaltigkeit, Hygiene und Wohn-
lichkeit fiir die Familien im Vordergrund.
Der geplante Fertigstellungstermin fiir
den Neubau Ende 2022 eingehalten.

Im bestehenden Elternhaus wird wei-
testgehend auf Normalbetrieb umge-
stellt, wobei die Maskenpflicht und eine
angepasste  Teststrategie  bestehen

bleiben. Fir die Eltern bedeutet dies,

4. Planung und Ausblick

4.1. Ausbau Elternhaus: ein zweites Zuhause entsteht

dass nun wieder regelmaBig Hausabende
und Gruppentreffen angeboten werden.
Auch der traditionelle Osterbrunch fir
die Familien findet statt.

Mit Kriegsbeginn in der Ukraine nimmt
der Forderverein auch gefllichtete
Familien mit krebskranken Kindern auf.
Im August erreicht die Belegung einen
nie dagewesenen Hochststand von tber
2.200 Ubernachtungen in einem Monat.

Fir Spenderinnen und Spender werden
die gewohnten Besuche und Filihrungen
im  Elternhaus unter bestimmten
SchutzmaBnahmen wieder maglich und
auch die Zahl der Spendenaktionen und
Benefizveranstaltungen fiir den Forder-
verein nimmt wieder zu.

LY
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Fallgeschichte: Familie Polte

Als Mitte 2020 bei unserer Tochter im
Alter von fast 11 Jahren ein Ewing-
Sarkom diagnostiziert wurde, horte sich
die Welt fir uns schlagartig auf zu
drehen. Ich weill noch genau, wie mein
Mann und ich dann das erste Mal
gemeinsam das Elternhaus betraten:
Vollig ausgebrannt und orientierungslos
kamen wir dort an und wurden sofort
mit offenen Armen und lieben Worten
empfangen. Wir haben gleich gespiirt,
dass hier ein Ort ist, an welchem wir dem
Trubel und den Erlebnissen aus der
Kinderklinik entkommen kdénnen.

Es tut gut, wenn es einen Ort gibt, an
dem man in eine ganz normale Welt
eintreten darf und Gehor fiir die Sorgen
und Angste geschenkt bekommt, die
einen in einer solchen schweren Zeit

umtreiben. Fir unsere Tochter war es
schon zu wissen, dass wir nachts quasi
nebenan schliefen, da das Elternhaus nur
einen Steinwurf von der Kinderklinik
entfernt liegt. Durch das Elternhaus und
die vielen verschiedenen Angebote
hatten wir als Familie die Moglichkeit, in
dieser nervenaufreibenden Zeit der
Behandlung unserer Tochter ein nahezu
normales Leben zu fiihren - in einem
geschiitzten Raum, dem Elternhaus,
unserer Insel.

,Das Elternhaus erhdlt die Gesundheit der Eltern,
auch die psychische Gesundheit, durch die perfekte
Ndhe und die perfekte Distanz zur Kinderklinik.”

Frau H., Mutter eines ehemaligen Patientenkindes
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4.2. Chancen und Risiken

4.2.1. Chancen

Der Forderverein wird von einer breiten
Offentlichkeit und einer groBen Zahl an
treuen  Freunden, Forderern  und
Unterstltzern getragen. Im Jahr 2021
konnte das 2.500 Mitglied begriiB3t
werden. Die meisten Spenden stammen
von Privatpersonen und Unternehmen
aus der Region. Das Vertrauen so vieler
Einzelner schafft eine wichtige und
verldssliche Basis fiir die Vorhaben des
Fordervereins. Seit der Entscheidung fir
den Neubau des Elternhauses im Jahr
2013 ist es gelungen, einen beachtlichen
Teil der bendtigten Bausumme anzu-
sparen. Laut Vorstandsbeschluss muss
zudem der Betrieb des Elternhauses fur
mindestens drei Jahre gesichert sein.

Zugleich ist der Forderverein selbst ein
zuverldssiger Partner und arbeitet seit
Jahrzehnten eng, vertrauensvoll und
transparent mit der Uni-Klinik Freiburg
zusammen. Auf diese Weise ist es mog-
lich, auch komplexe Themen anzugehen
und die Forschung erfolgreich voran-
zutreiben.

Im Elternhaus wird ein seit Jahren
erprobtes Konzept von einem erfahrenen
Team fiir die Eltern umgesetzt. Durch die
eigene Betroffenheit - sechs von acht
Vorstdnden hatten selbst ein erkranktes
Kind - besteht ein auBergewdhnliches
Bewusstsein fiir die Note und Belange
von Familien mit krebskranken Kindern.

4.2.2. Risiken

Mit dem Elternhaus und den vielen
groBen Projekten tragt der Forderverein
auch eine groBe Verantwortung. Ca.
65.000 Euro pro Monat kostet der Unter-
halt des bestehenden Hauses und seiner
Angebote. Diese Summe regelmiaBig
allein aus Spenden aufzubringen ist eine
Herausforderung, die nur gemeinsam
gelingen kann und von vielen Faktoren
wie der wirtschaftlichen und gesell-
schaftlichen Entwicklung abhangig ist.

Wahrend der gesamten Bauzeit fir das
neue Elternhaus laufen der Betrieb des
bestehenden Hauses sowie alle Projekte
des Forderverein in unvermindertem
Umfang und gewohnter Qualitit weiter.
Da sich der Bau der neuen Kinder- und
Jugendklinik  verzogert, konnen der
Umzug und der Verkauf des bestehenden
Elternhauses nicht wie geplant ablaufen.
Bis zur Fertigstellung der Klinik hat der
Forderverein die Last zweier Hauser zu
tragen.

Mit dem Neubau schultert der
Forderverein die groBte Biirde in seiner
Geschichte. Zu den Risiken zédhlen die
Entwicklung der Bauwirtschaft und der
Baukosten allgemein sowie das Thema
Fachkraftemangel und Wirtschaftslage.
Auch die langen Nachwirkungen der
Pandemie und der politischen Weltlage
sind unmittelbar zu spiren.
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5. Finanzen und Rechnungslegung

5.1. Buchfiihrung und Rechnungslegung

Der Forderverein finanziert alle Projekte,
darunter den Betrieb des bestehenden
sowie den Neubau des zukinftigen
Elternhauses, tiberwiegend durch Spen-
den. Den groBten Anteil mit tiber 91 %
machen dabei private Kleinspenden bis
500 Euro aus. Um diese und groBere
Betrdge zu sammeln, veranstalten viele
Spenderinnen, Spender, Unternehmen
und Gruppen das ganze Jahr uber
unzahlige Aktionen.'

Verantwortlich fiir Buchfihrung und
Rechnungslegung ist der zusténdige
Finanzvorstand. Die Buchflihrung wird
vom Steuerbiiro Schultze & Braun in

lasst seinen Jahresabschluss auf frei-
williger Basis durch einen zertifizierten
Wirtschaftspriifer testieren. Dieser legt
dabei den Prifungsstandard PS 450
.Grundsdtze ordnungsmaBiger Bericht-
erstattung bei Abschlusspriifungen” des
IDW (Institut der Wirtschaftspriifer in
Deutschland e.V.) zu Grunde.

Uber den ordnungsgemaBen Jahresab-
schluss wird vom Wirtschaftspriifer jahr-
lich in der Mitgliederversammlung be-
richtet. Alle aktiven Mitglieder kdnnen
Fragen an ihn richten. Samtliche Zahlen
aus dem Jahresabschluss 2021 sind in
diesem Bericht enthalten.

Achern ausgeflhrt. Der Forderverein

Spenden nach Betragshohen

= Spendenbetrage 1-499

= Spendenbetrdage 500-999

= Spendenbetrdge 1.000-1.999
m Spendenbetrdge 2.000-4.999
= Spendenbetrdge 5.000-9.999
= Spendenbetrdage 10.000-

"Mehr zu den Spendenaktionen: https://www.helfen-hilft.de/wie-andere-helfen/
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5.2 Einnahmen und Ausgaben

Fiir den Unterhalt des Elternhauses hat
der  Forderverein im  Berichtsjahr
1.433.015,32 Euro aufgewendet. Diese
Summe setzt sich zusammen aus Perso-
nalkosten in Hohe von 956.936,10 Euro,
Ausgaben fur Instandhaltung, Betrieb,
Versicherungen in Hohe von 303.615,42
Euro, Abschreibungen in Hohe von
144.953,32 Euro und Materialkosten (v.a.
Wische und Geschirr) in Hohe von
27.510,48 Euro.

Die Kosten fiir die Buchhaltung lagen bei
30.653,15 Euro, die Ausgaben fiir die
jahrliche Zeitungsbeilage bei 87.785,47
Euro. Die notwendigen grafischen Arbei-
ten wurde von Vorstandsmitglied Wolf-
gang L.Obleser gespendet.

Der Sozialfond hat im Jahr 2021
97.133,77 Euro an finanziellen Hilfen fiir
Familien ausgeschiittet.

Demgegentiber stehen Einnahmen fiir
Ubernachtungen und Zuschiisse ~fiir
Bundesfreiwillige von 121.714,95 Euro
sowie Erstattungen nach dem Aufwen-
dungsausgleichsgesetz in Hohe von
11552819 58E L FO*

Laut Vorstandsbeschluss miissen als
Sicherung fiir den Fortbestand des
Elternhauses flir drei Jahre zudem
Riicklagen in Hohe von 3.519.733,56
Euro vorgehalten werden.

Von der Klinik wurden im Berichtszeit-
raum Drittmittel in Hohe von 10.000

Euro abgerufen. Weitere Mittel in
Hohe von 950.0000 Euro wurden vor-
gehalten und Anfang 2022 aus-
gezahlt.

Im Jahr 2021 lagen die Spendenein-
nahmen bei 5.787.249,99 Euro. Hinzu
kamen Einnahmen aus Nachlassen,
Erbschaften und Vermachtnissen in
Hohe von 3.003.714,66 Euro, Mitglieds-
beitrage in Hohe von 153.241,99 Euro
und BuBgelder in Hohe von 98.340,00
Euro. Die Einnahmen aus Zinsertragen
und Mieten betrugen 22.886,83 Euro.

In den Neubau des Elternhauses hat
der Forderverein im Jahr 2021
5.340.937,18 Euro an Planungs- und
Baukosten investiert. Bis zur Fertig-
stellung voraussichtlich Ende 2022
sind laut Kostenrechnung nach DIN
276 14.043.000,00 Euro zu veran-
schlagen. Fir den Neubau des
Elternhauses neben der neuen Kinder-
und Jugendklinik sind bis zur Fertig-
stellung  laut  Kostenberechnung
weitere 8.702.062,82 Euro an Investi-
tionen zu tatigen. Die BaumaBnahme
liegt zeitlich und kaufméannisch im
Plan.

Der Forderverein hat sich verpflichtet,
die  Einhausung des geplanten
Protonenstrahlers des Universitats-
klinikums Freiburg mit rund 3,5 Mio.
Euro zu finanzieren. Zudem sollen
weitere Fordermittel fur Forschungs-
projekte bereitgestellt werden.
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Nachwort und Ausblick

Die Pandemie ist noch nicht vorbei, da
wird das Unvorstellbare Wirklichkeit: Der
russische Prasident Putin startet einen
Angriffskrieg auf die Ukraine.

Nur wenige Tage nach Kriegsbeginn
stehen die ersten gefliichteten Familien
mit krebskranken Kindern vor der Tiir des
Elternhauses: junge Eltern mit Kindern,
die bereits in Freiburg in Behandlung
waren , eine GroBmutter mit ihrer wegen
eines Gehirntumors erblindeten Enkelin,
Familien, die durch die Evakuierungs-
maBnahmen nach Freiburg kamen, das
gespendete Knochenmark aber Stunden
vor der Transplantation in Kiew
zuriicklassen mussten.'

Die Versorgung und Unterbringung der
Familien, die teils nur noch die Kleider
besitzen, die sie am Leib tragen, wird zu
einer immensen humanitdren und
logistischen Herausforderung.

Das Elternhaus erlebt die groBte
Auslastung seiner  Geschichte, der
Forderverein beteiligt sich finanziell an
den Hilfen der Uniklinik fir die Kliniken
in Freiburgs Partnerstadt Lwiw.

Ungeachtet dessen schreitet der Ausbau
des neuen Elternhauses mit Hochdruck
voran, auch um den dringend bendtigten
Wohnraum und eine Oase und ein Ort
der Ruhe und Sicherheit fiir die Familien
zu schaffen.

"Bericht im SWR https://www.swrfernsehen.de/landesschau-bw/freiburger-uniklinik-behandelt-krebskranke-

ukrainische-kinder-100.html
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