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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 2022. 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 FiBen weg. In
unserem Elternhaus gleich neben der Uni-Kinderklinik
Freiburg geben wir Eltern und Geschwistern schwer
kranker Kinder fiir die Dauer der stationdren Behandlung
ein zweites Zuhause - unabhdngig von der Art der
Grunderkrankung. Wir unterstiitzen und starken die
Familien, damit sie den jungen Patienten oder die junge
Patientin umfassen begleiten und die Zeit der Behandlung
bestmdglich bewaltigen kdnnen. AuBerdem entlasten wir
Arzte und Pflegepersonal und finanzieren die Anschaffung
medizinisch-technischer Gerate fiir die ganze Uni-Kinder-
klinik Freiburg. Um den Krebs zu bekdmpfen, fordern wir
innovative Forschungs- und Netzwerkprojekte. All dies tun
wir, um die Heilungschancen schwer und chronisch
kranker Kinder zu verbessern.
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GruBwort der Klinik

In den vergangenen Jahrzehnten hat die Krebs-
forschung bahnbrechende Ergebnisse erzielt, die
Auswirkungen auf die Behandlung vieler junger
Patienten weltweit haben. Doch Forschung und vor
allem Forschung mit globaler Tragweite brauchen ein
tragfahiges Fundament. In Freiburg stellt dieses
Fundament auch der Forderverein fur krebskranke
Kinder bereit.

Die Klinik fur Padiatrische Hamatologie und
Onkologie nimmt an tber 90 klinischen Studien bzw.
Registern zur Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit Krebs- und Bluterkrankungen teil.
Sie beherbergt ein Koordinierungszentrum fiir die
Studiengruppe  EWOG-MDS/SAA, die in 20
europdischen Landern Kinder und Jugendliche mit

myelodysplastischem ~ Syndrom  (MDS), juveniler Prof. Dr. Charlotte Niemeyer

myeloischer Leukdmie (JMML) und schwerer Arztliche Direktorin der Klinik fiir
aplastischer ~ Anidmie  (SAA)  behandelt.  Die Pidiatrische Onkologie und Hzima-
Infrastruktur fiir das Koordinierungszentrum in tologie des Zentrums fir Kinder- und

Freiburg finanziert der Férderverein, die Finanzierung Jugendmedizin der Universitat Freiburg

fir die eigentliche Forschung kann sich die Klinik
dann bei oOffentlichen Forderern und anderen
Stiftungen selbst besorgen.

Genau auf einer solchen personellen und technischen Infrastruktur basiert die Wissenschaft! Auf
Menschen, die die Daten sammeln, die Datenbanken pflegen und dieses Wissen fiir andere Mediziner
weltweit zuganglich machen. In Freiburg verdanken wir es dem Forderverein fiir krebskranke Kinder
und seinem Kuratorium, dass wir jedes Jahr rund 1 Mio. Euro fiir unser Studienfachpersonal zur
Verfligung haben. Zudem unterstiitzt der Forderverein unsere HILDA Biobank und finanziert immer
wieder die Anschaffung medizinisch-technischer Gerate.

Das ist die Speerspitze, dank derer wir unsere Forschung vorantreiben kénnen - zum Wohl von
erkrankten Kindern und Jugendlichen auf der ganzen Welt.
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Vorwort des Vorstands

Das neue Elternhaus Freiburg geht seiner
Vollendung entgegen und wird sehr bald
die ersten Familien mit schwerst und
chronisch kranken Kindern beherbergen.
Gleichzeitig richtet sich der Forderverein
fiir krebskranke Kinder auf die Zukunft aus.

Es sind viele Themen, die uns bewegen:
Die bahnbrechende Forschung an der
Uniklinik und der Standort Freiburg als
Leuchtturm der Kinderonkologie sollen
weiter gefordert und erhalten werden.
Auch der Ausbau der klinischen Infra-
struktur treibt uns an. So hat sich der
Forderverein verpflichtet, die Einhausung
des geplanten Protonenstrahlers zu finan-
zieren, der sich durch ein schonenderes
Bestrahlungsverfahren zur Therapie von
Kindern und Jugendlichen eignet.

Die Erkenntnisse einer neuen Studie zur
Sport- und Bewegungstherapie bei
Krebserkrankungen wollen wir auch fiir
die jungen Patientinnen und Patienten
nutzbar machen.

Gemeinsam mit den Arztlichen Direkto-
rinnen und Direktoren der Uni-Kinder-
klinik entwickeln wir ein transparentes
und tragfahiges Verfahren fir die
Belegung des Elternhauses und schreiben
in der Satzung fest, was schon seit vielen
Jahren gelebt wird: Das Elternhaus steht
allen Familien offen - unabhingig von
der Grunderkrankung des Kindes, denn
wir wollen den Familien alles bieten, was
ihre Lebensqualitdit und die Heilungs-
chancen der Kinder verbessert.

Vorstand
Till Brutzer

Hans-Peter Vollet
Johannes Bitsch
Manuela Bitsch
Werner Kimmig
Bernd Rendler
Inge Rendler

(v.l.n.r))
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1. Leben nach Therapie-Plan

1.1. ZerreiBprobe fiir die ganze Familie

Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen sind &duBerst selten. Die
Wahrscheinlichkeit fir ein Neugeboren-
es, bis zum 18. Lebensjahr an Krebs zu
erkranken, betrdagt 0,3%. Dennoch ist
Krebs weltweit eine der Haupttodes-
ursachen bei Kindern und Jugendlichen
und die zeithaufigste Todesursache bei
Kindern und Jugendlichen in den
Industrieldndern.’

Die Heilungsaussichten bei Kindern und
Jugendlichen sind besser als bei Erwach-
senen. Uber 80 9% der jungen Patienten
werden wieder gesund. Entscheidend fur
den Erfolg ist die Qualitdit der
Behandlung und das bedeutet: Ab dem
Zeitpunkt der Diagnose bestimmt der
Therapieplan den Alltag und das
Familienleben.

Die Eltern missen maBgeblich an der
Behandlung mitwirken, indem sie sicher-
stellen, dass das Kind alle Termine
wahrnimmt und auch unangenehme

oder schmerzhafte MaBnahmen (Uber
sich ergehen lasst. Sie pflegen und
uberwachen das Kind in der Klinik und
Zuhause, helfen ihm, mit Neben-
wirkungen, Riickschldgen und oft sehr
widerspriichlichen Geflhlen zurechtzu-
kommen. Planbar ist in dieser Zeit nichts,
ungewiss dagegen fast alles.

Gleichzeitig ertragen die Eltern ihre
eigenen Angste, Néte und Sorgen und
erleben die Auswirkung der Krankheit
auf die ganze Familie. Es ist kaum
uberraschend, dass diese Anforderungen
auf die Dauer einer Krebsbehandlung,
die sich oft liber Monate und nicht
selten Jahre hinzieht, zu einer
ungeheuren ZerreiBprobe fiir die ganze
Familie ~ werden.  Die  chronische
Uberlastung und Uberforderung der
engsten  Betreuungs-personen  darf
jedoch keinesfalls auf die Unterstiitzung
des kranken Kind durch-schlagen, da
sich  dies nachteilig auf die
Behandlungschancen auswirken konnte.
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1.2. Fordervereine und Elterninitiativen: Hilfe und Selbsthilfe

In den westlichen Bundeslandern
griindeten betroffene Eltern zu Beginn
der 80er Jahre Initiativen, doch um die
Versorgung ihrer schwerkranken Kinder
und das Netz an Unterstiitzung fir die
Familien zu starken. Vielerorts schufen
sie erste Strukturen zur kliniknahen
Unterbringung und  psychosozialen
Versorgung betroffener Familien.

Auch wenn vieles inzwischen zur
Regelversorgung gehort: In zahlreichen
deutschen Stadten sind es noch immer
private Vereine, die Elternhduser und
Wohnungen betreiben, um die Ange-
horigen der erkrankten Kinder kliniknah
unterzubringen. Zudem stellen sie zeine
Vielzahl an Beratungs- und Betreuungs-
angeboten bereit und starken Familien
am Ende der Therapie durch Nachsorge
starken.

Kosten von Krebs

Jm  Elternhaus konnten wir Kraft
sammeln, um fiir unsere Kinder die best-
mogliche Unterstlitzung zu sein”, berich-
tet eine Mutter. ,Dass wir als Familie
relativ gut durch diese Zeit gekommen
sind, verdanken wir dieser Einrichtung, die
so viel mehr ist als eine reine Bleibe."

Eine weitere, nicht zu unterschatzende
Belastung stellt die wirtschaftliche
Situation der Familien dar. In der Regel
muss mindestens ein Elternteil seinen
Job aufgeben, oft auch beide. Die
Erkrankung trifft meist junge Familien,
die sich mitten im Aufbau ihres Lebens
befinden. Die Unplanbarkeit des Krank-
heitsverlaufs mit langen, oft unvorher-
gesehenen Klinikaufenthalten erschwert
ihre Situation zudem. Familien aus
landlichen Gebieten sind wegen der
langeren Anfahrtswege oft starker
betroffen.?

Leistungen offentlicher Trager oder
Krankenkassen mussen einzeln bean-
tragt werden. Neben Unterbringung in
Klinikndhe und psychosozialer Beglei-
tung spielen deshalb auch unbiro-
kratische finanzielle Hilfen fiir die
Familien eine wichtige Rolle. Sozial-
fonds oder Hartefonds kommen zum
Tragen, doch auch diese Form der
Unterstlitzung muss beantragt werden -
ein Aufwand, den Eltern, die rund um die
Uhr am Krankenbett ihres Kindes
wachen und dartber hinaus ihren Alltag
bewaltigen miissen, kaum leisten konnen.
Auch hier kommt die Unterstiitzung
vieler privater Initiativen zum Tragen.

,Das Elternhaus war so wertvoll flir uns. Kurze
Auszeit, in Ruhe duschen, immer erreichbar und

schnell beim Kind sein.”

Frau D., betroffene Mutter

' https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/erkrankungen/index_ger.html
2Warner et.al. Financial Burden of Pediatric Cancer for Patients and their Families (2014), S. 17
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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 von schwerkranken
Kindern. Im Schnitt verzeichnet das
Elternhaus ca. 20.000 Ubernachtungen
pro Jahr. Der Aufenthalt ist fiir die Eltern
kostenfrei, die Dauer bemisst sich nach
der Dauer der stationdren Behandlung.
Der Sozialdienst im Elternhaus berat die
Familien, stellt auf Antrag finanzielle
Hilfen bereit und gestaltet Angebote fir
Begegnung und Austausch.

Die Geschwister werden tagsiiber in der
Spielstube pddagogisch und therapeu-
tisch betreut. Auch fir Familien, die ein
Kind verloren haben, gibt es ein Nach-
sorgeangebot. In der Kinderklinik finan-
ziert der Forderverein zahlreiche Personal-
stellen, Forschungsprojekte sowie die
Anschaffung hochmoderner, medizinisch-
technischer Gerate.

Was wir bewirken

Fir viele Familien wird das Elternhaus
fir 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 Erkrankung
und setzen sich auch mit dem maoglichen
Verlust des Kindes auseinander. Insbe-
sondere in Krisen ist die Unterstlitzung
durch andere Eltern mit &hnlichem
Schicksal unverzichtbar. Viele Familien
berichten, im Elternhaus hatten sie
Freundschaften fiirs 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
auBerst 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 2022

2.1. Unser Elternhaus: ein zweites Zuhause auf Zeit

Das Jahr 2022 brachte eine nie
dagewesene Herausforderung fir das
Elternhaus: Wenige Tage nach dem
russischen Uberfall auf die Ukraine stan-
den die ersten gefliichteten Familien mit
krebskranken Kindern vor der Tir. Teils
kannten sie das Elternhaus durch voran-
gegangene Behandlungen, teils wurden
die Familien durch internationale Evaku-
ierungsmaBnahmen zugewiesen. Man-
che hatten sich auf eigene Faust bis nach
Freiburg durchgeschlagen.

Im Rahmen des Projekts Safer Ukraine
nahm die Uniklinik 14 krebskranke
Kinder aus der Ukraine auf. Das Eltern-
haus beherbergte etliche dieser Familien,
wie es die medizinische Behandlung er-
forderte, und wirkte an der dauerhaften
Unterbringung einiger Familien mit. Im
August erreiche die Belegung des
Elternhauses mit 2.212 Ubernachtungen
einen neuen Hochststand. Um alle
Familien beherbergen zu konnen,
mietete der Forderverein Hotelzimmer
sowie drei zusatzliche Appartements an.

Insgesamt verzeichnete das Elternhaus
20.720 Ubernachtungen von 826 Fami-
lien. 67 % waren Angehorige eines
Kindes mit einer onkologischen Erkran-
kung, 12 % die Patientenkinder selbst.
Die librigen Zimmer und Appartements
wurden nach Vorgaben der Klinik an
Familien von Kindern mit anderen
Erkrankungen vergeben.

Die Aufteilung nach Herkunft blieb in
diesem Jahr anndhernd gleich wie im
Vorjahr: 59 % der Familien stammten aus
Baden-Wiirttemberg, 17 9% aus dem
restlichen Bundesgebiet und weitere 24 %
aus dem Ausland. In 74 % der Fille
tibernachteten die Eltern oder andere
Verwandte im Elternhaus. Weiter 11 %
waren Geschwister.

Mit 37 Zimmern und Appartements,
Gemeinschaftskiichen, Aufenthaltsrau-
men, einer Waschkiliche und dem Bistro
bietet das Elternhaus alles, was die
Familien auch fur einen langen
Aufenthalt brauchen.

Links: Spielzeug-Klinik in der Geschwisterspielstube. Oben: Ort zum Wohlftihlen: Das Elternhaus in Freiburg
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Im Elternhaus werden verschiedene
Angebote zur ganzheitlichen Betreuung
und Begleitung der Familien umgesetzt.

2.2.1. Psychosoziale Beratung

Das psychosoziale Team im Elternhaus
fihrte 1.043 Beratungen durch, davon
84 Erstgesprache. Fir die ukrainischen
sowie flir andere Familien aus dem
Ausland wurden teils Dolmetscher oder
Videodolmetscher hinzugezogen. 28
Familien standen vor dem Beginn einer
Knochenmarktransplantation. Der neu
eingerichtete Ukrainefonds gewahrte
gefliichteten Familien rasch finanzielle
Hilfe, wurde aber wegen der Leistungen
des Jobcenters nur wenig in Anspruch
genommen.

Teil des Konzepts des Elternhauses ist es,
den Familien Gelegenheit zum Austausch
zu bieten. Die Sozialarbeiterinnen veran-
staltete 21 Hausabende mit 197 Teil-
nehmenden. Drei weitere geplante Haus-
abende sind wegen der Pandemie entfallen.

2.2. Umfassende Begleitung fuir Eltern und Geschwister

Im Jahr 2022 fanden vier Ehemaligen-
treffen mit 32 Teilnehmenden statt, die
teils eine weite Anreise auf sich nahmen,
um sich in begleiteter Runde uber
belastende Erinnerungen und Zukunfts-
sorgen auszutauschen.

Der Sozialdienst vergab 13 Mal Avatare
an Familien und stellte die Roboter auch
an den Schulen der Patientenkinder vor.
Die Kinder werden durch den Avatar im
Klassenzimmer  vertreten. Insgesamt
stehen 12 Gerate zur Verfligung.

2.2.2. Sozialfond

Im Berichtsjahr bewilligte der Sozial-
dienst 97 Antrdge von 57 Familien und
zahlte 69.912 Euro finanzielle Hilfe aus,
wobei der monatliche Satz im Februar
von 350 auf 450 Euro erhoht wurde.
Zudem wurden neun Antrdge an eine
Stiftung vermittelt. Acht Familien, deren
Kinder in 2022 verstarben, erhielten
einen Zuschuss in Hohe von 1.000 Euro
zu den Beerdigungskosten.

Kerstin Topolic und Andrea Schulz-Aufrecht beraten die Eltern in allen Fragen.



Fallgeschichte: Familie Kiefer-Triimner

)

Im Januar 2020 wurde bei unserem damals
vierjahrigen Sohn Ari in der linken Niere
ein  Wilmstumor diagnostiziert. Unser
junges Familiengliick - Aris Schwester
Polly war erst wenige Wochen zuvor zur
Welt gekommen - wurde einer der
schwersten aller Priifungen unterzogen.

Auf die Diagnose folgten elf Monate
Chemotherapie und vier Wochen
Bestrahlung. Da Ari noch so klein war,
wollte und konnte ich ihn wahrend
dieser Zeit kaum aus den Augen lassen.
Der Alltag in der Klinik ist aber - trotz all
der liebevollen Unterstlitzung durch das
Klinikpersonal - ausgesprochen krafte-
zehrend. Das eigene Kind und so viele
andere Kinder derart kdimpfen sehen zu
mussen, Ubersteigt das menschlich
Ertragliche.

Ich war so froh und dankbar, im
Elternhaus einen Rickzugsraum zu
haben. Es mag nicht nach viel klingen,
was ich dort gemacht habe, namlich
einen Kaffee trinken, kurz innehalten,
duschen und - ja - in Ruhe weinen.

Aber die Zeit, die ich im Elternhaus
verbrachte, war fiir meinen psychischen
Zustand immens wichtig. Ohne die
Unterstiitzung wére es mir kaum
gelungen, meine Krafte jeden Tag aufs
Neue zu mobilisieren.

JEin Lichtblick in den dunklen Momenten
wdhrend der Therapie.”

Familie Kiefer-Triimner

15
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2.2.3. Geschwisterspielstube ,,Regenbogen”

Nicht nur die Eltern, auch die
Geschwister schwerkranker Kinder wer-
den im Elternhaus umfassend betreut.
Ihnen steht die Geschwisterspielstube
.Regenbogen"” tagsiiber offen. Erfahrene
Heil- und Sozialpddagoginnen, teils mit
kunsttherapeutischer Qualifikation, gehen
individuell auf die Situation und Ver-
fassung der Kinder und Jugendlichen ein
und unterstitzen sie bei der Bewalti-
gung ihrer schwierigen Lebensphase. In
der Spielstube werden Geschwister im
Alter von 0 - 16 Jahren ohne Bildung
fester Gruppen nach tagesaktuellem
Bedarf betreut.

Im Berichtsjahr wurden 124 Geschwister
von 90 Familien insgesamt 1.232 Mal
betreut. Der GroBteil waren Kleinkinder
bis 3 Jahren (54,2 %), gefolgt von Kin-
dern im Vor- und Grundschulalter (34,5
0o) sowie Geschwistern ab 8 Jahren.
77,11 % der betreuten Kinder hatten
Geschwister mit onkologischen Erkran-
kungen in stationdrer Behandlung. Patien-
tenkinder wurden neun Mal betreut.

Im Vergleich zu den beiden Vorjahren, in
denen die Angebote aufgrund der
Corona-Pandemie stark eingeschrankt
waren, verdoppelten sich die Zahlen der
betreuten Geschwister und erreichten
das gewohnte Niveau, vor allem bei den
jungeren Kindern. Haufiger betreut
wurden auch Geschwister mit korper-
lichen und geistigen Einschrankungen.
Die Nachfrage nach Hausaufgaben-
Betreuung stieg ebenfalls.

Am Ferienprogramm in den Sommer-
wochen nahmen 20 Kinder insgesamt 73
Mal teil. Neben abwechslungsreichen
und kreativen Aktivitdten war in diesem
Jahr auch wieder ein Ausflug in den
Tierpark moglich. Der Geschwistertag
auf der onkologischen Station der Uni-
Kinderklinik fiel wegen der Corona-
Auflagen zum dritten Mal in Folge aus.

Verwaiste Geschwister betreuten die Pa-
dagoginnen zweimal nachmittags, wah-
rend ihre Eltern am ,Café Weiterleben"
teilnahmen.

Gut aufgehoben im Elternhaus Freiburg: Geschwisterkinder in der Spielstube.
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Begleitung in der schwersten Zeit: Gestaltung am Trauerwochenende.

EIf Familien verloren im Jahr 2022 ein
Kind an die Erkrankung. Zu sechs dieser
neuen Familien gelang die Kontakt-
aufnahme und Einladung zu den
Angeboten der Trauerbegleitung des
Fordervereins. Flinf Familien wohnten zu
weit entfernt oder wiinschten keine
Begleitung. Im Berichtsjahr fand das das
Café Weiterleben zweimal statt. An
diesen Gruppentreffen nahmen elf
Erwachsene und sechs Kinder teil.

Die Kontaktaufnahme zu den frisch
verwaisten Familien erfolgt mit einem
Abstand von etwa sechs Wochen zum
Todesfall durch eine Kondolenzkarte, ge-
folgt von ersten Gesprachsangeboten,
entweder als Hausbesuch oder Einzel-
gerpach in der Beratungsstelle im Eltern-
haus. 2022 haben die Einzelbegleitungen

2.2.4 Begleitung fiir verwaiste Eltern und trauernde Jugendliche

deutlich zugenommen. Insgesamt 25 ver-
waiste Familien wurden betreut.

Im Herbst veranstaltete die Spielstube
wieder ein Wochenende fiir trauernde
Geschwistern mit insgesamt finf Teil-
nehmenden zum Thema ,Lichtblicke."
Das Wochenende fand in einem Ferien-
haus bei Achern statt, was dem Team der
Spielstube die Moglichkeit bot, einen Teil
des Angebots im Freien zu gestalten.

Zentrales Thema war die Entdeckungs-
reise zu groBen und kleinen Lichtblicken,
die auch an den dunkelsten Tagen zu
finden sind. Die Gruppe der Teil-
nehmenden setzte sich aus Jugendlichen
und jungen Erwachsenen zusammen, die
seit langerem regelmdBig an diesem
Angebot teilnehmen.

17



JAHRES- UND WIRKUNGSBERICHT 2022

2.3. Ausbauphase fiir das neue Elternhaus

18

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 2021
fand das Richtfest statt. Das Jahr 2022
stand ganz im Zeichen des Ausbaus und
der Gestaltung der AuBenanlagen. Das
Bauvorhaben verlduft nach Plan. Die
Fertigstellung und Teillnbetriebnahme
wurde um wenige Wochen auf den
Jahresbeginn 2023 verschoben. Der
finale Umzug erfolgt mit dem Umzug
der Kinderklinik. Bis zum Ende des
Berichtszeitraums  wurden insgesamt
12.698.628,32 Euro (Stand 31.12.2022)
investiert.

Voll im Plan: Baustelle des neuen Elternhauses Freiburg

Die Schdatzung fiir die gesamten
Baukosten belduft sich auf rund 14 Mio.
Euro. Diese Summe erbringt der Férder-
verein ausschlieBlich aus Spenden sowie
durch den geplanten Verkauf des
bestehenden Elternhauses.

Mit 45 hochmodernen, barrierefreien
Zimmern und einer deutlich erweiterten
Geschwisterinsel trdgt 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 Eltern-
haus libertragen und sorgt dafir, dass
die Familien auch in Zukunft nur finf
Schritte von der Klinik entfernt ein
zweites Zuhause auf Zeit finden.




Die Corona-Pandemie ist nach wie vor
virulent und zwingt dem Elternhaus und
seinen Bewohnern strenge Sicherheits-
maBnahmen auf. Mit dem russischen
Uberfall auf die Ukraine beginnen Flucht
und Evakuierung von Familien mit krebs-
kranken Kindern, die an der Freiburger
Uniklinik  weiterbehandelt  werden.
Etliche Familien finden zeitweilig im
Elternhaus Unterkunft. Der Sozialdienst
arbeitet Hand in Hand mit Klinik und
Behorden, um den Familien dauerhaft
eine Perspektive zu geben.

Das Elternhaus steht allen Familien mit
schwerst kranken Kindern offen. Seit
vielen Jahren beherbergt das Haus rund
55 - 60 % Eltern von krebskranken
Kindern. Die restlichen Zimmer werden
von der Klinik an Familien vergeben,
deren Kinder an anderen Vorerkran-
kungen leiden. Diese Praxis wird nun
auch in der Satzung festgeschrieben.

S I
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Zweites Zuhause auf Zeit: Appartement im Elternhaus Freiburg.
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2.4. Was anders ist: Der Vergleich zum Vorjahr

Der Ausbau des neuen Elternhauses geht
unter Hochdruck voran, denn es fehlen
Zimmer. Dank freundlicher Unter-
stitzung kann der Forderverein im
Stadtgebiet zeitweise drei Appartements
anmieten. Zudem werden Familien
immer wieder in Hotelzimmern unter-
gebracht. Im August erreichen die
Belegungszahlen mit 2.212 Ubernach-
tungen in einem Monat einen nie
dagewesenen Hochststand.

Fiir den Ausbau und die Gestaltung des
neuen Elternhauses finden mit allen
Beteiligten wieder zahlreiche Workshops
und Bemusterungen statt. Da sich
abzeichnet, dass sich die Fertigstellung
der neuen Kinder- und Jugendklinik
verzogert, starten die Planungen und
Vorbereitungen fir einen Parallelbetrieb
beider Elternhduser bis zum eigentlichen
Umzug, der nur gemeinsam mit der Uni-
Kinderklinik stattfinden kann.
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2.5. Unsere Unterstutzung der Uni-Kinderklinik Freiburg

Die finanzielle Unterstitzung der Klinik
flr Péadiatrische Hamatologie und
Onkologie des Zentrums fiir Kinder-und
Jugendmedizin am Universitatsklinikum
Freiburg' stellt eine wichtige Sdule 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 psychosozialen Team der
Klinik wurden vom Forderverein finan-
ziert. Zwischenzeitlich ist es gelungen,
viele dieser Stellen in die von den
Krankenkassen finanzierte Regelver-
sorgung einzubringen. Bei zunehmen-
dem Bedarf wvor allem in der
Sozialberatung hat der Forderverein die
Finanzierung weiterer Personalstellen
tibernommen.

2.5.2. Sport und Bewegungstherapie

RegelmaBige korperliche Aktivitat ist fiir
die bio-psycho-soziale Gesundheit uner-
lasslich. Korperliche Inaktivitdit wahrend
der Krebsbehandlung eines Kindes fiihrt 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
stationar 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.
Auch die Vermittlung wohnortnaher
psychosozialer Versorgungsangebote
sowie Gruppenangebote fur Eltern und
Geschwister gehoren 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 Riume kostenfrei zur
Verfligung.

2.5.4. Zugang zu neuen Medikamenten
durch klinische Studien

Die  Durchfihrung von klinischen

' Website: https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik.html
2 Sport und Bewegungstherapie: https://youtu.be/Gh5tYQJociw
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Studien in der Kinderonkologie dient
nicht nur der Qualitdtssicherung und
dem wissenschaftlichen  Erkenntnis-
gewinn, sie ist flr viele Patienten auch
die einzige Moglichkeit, mit neu
entwickelten Medikamenten behandelt
zu werden. Die Klinik fiir Padiatrische
Hamatologie und Onkologie nimmt an
tber 90 klinischen Studien bzw.
Registern zur Behandlung von Kindern
und Jugendlichen mit Krebs- und Blut-
erkrankungen teil.* Der Forderverein ist
fur die Kinderklinik der Garant der
langfristigen finanziellen Sicherung des
notwendigen Studienfachpersonal wie
Study  Nurses, Dokumentare und
Koordinatoren und tbernimmt anteilig
die Finanzierung einiger Stellen.

2.5.5. Diagnostische Biobank fiir Kinder
(Hilda Biobank)

In der diagnostischen Hilda Biobank* fir
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.
Der Forderverein unterstitzt die Hilda
Biobank  durch  Ubernahme  von
Personalkosten fiir Laborfachpersonal.

2.5.6. Medizinisch-Technische
Ausstattung

Fast drei Monate lang konnten in der
Freiburger Kinderklinik keine Lungen-
spiegelungen  vorgenommen  werden
oder nur unter sehr erschwerten Bedin-
gungen, da gleichzeitig zwei Kinder-
Bronchoskope defekt waren. Die Klinik

konnte eine Neuanschaffung erst fiir das
nachste Wirtschaftsjahr einplanen.

Die Kosten fir ein neues Kinder-
Bronchoskop, welches sehr viel kleiner ist
als das fiir Erwachsene, belaufen sich auf
28.145,59 Euro. Diesen Betrag uber-
nahm der Férderverein. Somit konnte das
Gerat umgehend beschafft und die
optimale Versorgung aller Kinder in der
Kinderklinik so schnell wie mdglich
wieder hergestellt werden. Noch vor
Weihnachten ging das Gerat in Betrieb.
Die Auflosung ist die Beste, die es derzeit
gibt, und das Gerat ist so klein, dass auch
Lungenspiegelungen  bei  Sduglingen
wieder problemlos mdglich sind.

Dr. Lennart Gunst von der Uni-Kinderklinik mit dem neuen Bronchoskop

3 https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik/klinische-studien.html
* https://www.uniklinik-freiburg.de/kinderklinik/forschung-und-klinische-studien/hilda-biobank-freiburg.html
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2.5.7. Verbesserung der Heilungschancen fiir Kinder mit seltenen Erkrankungen

weltweit durch Registerstrukturen

Arzte der Uni-Kinderklinik sind fiir ihre
Expertise bei bestimmten seltenen
Leukdmien und Bluterkrankungen welt-
weit bekannt. Fiir diese Erkrankungen,
das myeldysplastische Syndrom (MDS),
die juvenile myelomonozytare Leukdamie
(JMML), die schwere aplastische Leuka-
mie (SAA) und die Diamond-Blackfan
Anamie (DBA) sind die von der kinder-
onkologischen Fachgesellschaft GPOH®
gewahlten Studienleitungen in der Klinik
angesiedelt.5®

Darliber hinaus ist die Klinik ein
europdisches Referenzzentrum fir 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)."

Neben der klinischen Beratung wird fir
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 européaischen Referenznetz-
werk VASCERN.™

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

Auch in 2022 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 fiir 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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2.6. Elternstimmen
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2.7. MaBBnahmen zur Evaluation und Qualitatssicherung

Der Aufenthalt der Familien im Eltern-  Fir 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
Angehdorigen, 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 stindiger
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.
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3. Der Forderverein zeigt Gesicht

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.

Der Vorstand legt das Jahresbudget fiir
die einzelnen Kompetenzbereiche fest.
Die Verantwortlichen berichten am Ende
jedes Quartals dem Vorstand und dem
Beirat uber die Mittelverwendung und
die Entwicklung des Geschaftsbereiches.
Insgesamt teilt sich der Vorstand acht
Kompetenzbereiche.

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

iy
Manuela Bitsch

JohannéS Bitsch

Bernd Rendler

Till Brutzer Werner Kimmig

Inge Rendler Hans-Peter Vollet
Kompetenzbereiche
Geschafts- Hauswirt- Finanzen = Marketing Schrift- Kuratorium EDV Klinik/ Soziales
flihrung schaft flihrung Elternhaus
Technik Ordnung
Neubau

Johannes Bitsch Manuela Bitsch H.-P. Vollet Werner Kimmig H.-P. Vollet Werner Kimmig Johannes Bitsch Inge Rendler

Vertretung:
H.-P. Vollet

Vertretung:  Vertretung: Vertretung:

Inge Rendler

Till Brutzer Bernd Rendler Bernd Rendler Bernd Rendler

Vertretung:
H.-P. Vollet

Vertretung:  Vertretung:

Vertretung:
H.-P. Vollet
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3.1.2. Beirat

Dem Beirat gehdren erfahrene und enga-
gierte Unterstiitzerinnen und Unter-
stltzer des Fordervereins an. Er berat den
Vorstand in Sachfragen. Die Beirats-
mitglieder werden von der Mit-
gliederversammlung gewahlt und neh-
men an den Sitzungen des Vorstands teil.
Auch der Beirat und das Kuratorium des
Fordervereins arbeiten ehrenamtlich.
Neu in den Beirat gewahlt werden die
langjahrigen Mitglieder Karl Bahr und Dr.
Richard Vogt.

3.1.3. Kuratorium

Im Kuratorium des Fordervereins sitzen
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 Lebensqualitdt 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.

3.1.4. Elternhaus-Team

Im Elternhaus sorgt ein multiprofessio-
nelles Team fiir 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, wobei
sich die Suche nach Freiwilligen immer
schwieriger gestaltet.

Volle Kraft voraus: Beirdtin Rosemarie Steurenthaler organisiert seit langem den Flugtag und die Unimog-Fahrt.



Name

Sitz der Organisation laut Satzung
Griindung

Rechtsform

Registereintrag

Kontakt

Link zur Satzung

Gemeinniitzigkeit

Anzahl Mitarbeiter*innen

Anzahl Ehrenamtliche

Spendenkonto

3.2. Allgemeine Angaben zur Organisation

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

Freiburg im Breisgau

1980

eingetragener gemeinnutziger Verein
VR 1346 Amtsgericht Freiburg i.Br.

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

30 Festangestellte auf rund 19
Vollzeitstellen, 4 Aushilfen

7 ehrenamtliche Vorstande

11 ehrenamtliche Beirate

47 ehrenamtliche Kuratorinnen und
Kuratoren

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

IBAN: DE94 6805 0101 0002 3004 54
BIC: FRSPDEGGXXX

Sparkasse Freiburg nordl. Breisgau
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3.3. Governance

3.3.1. 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 2022 aus sieben 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.

3.3.2. Aufsichts- und Beratungsorgan

Das Aufsicht flihrende Organ ist die
Mitgliederversammlung. Diese setzt sich
aus den insgesamt 41 stimmberechtigten
und aktiven Mitgliedern zusammen. Sie
tritt  mindestens einmal pro Jahr
zusammen und entscheidet tber die
Entlastung des Vorstandes. Bei der
letzten Versammlung am 08.12.2022
waren 20 stimmberechtigte Mitglieder
anwesend, davon 6 Vorstandsmitglieder.

Zusatzlich wird der Vorstand in Sach-

fragen von elf Beiratsmitgliedern bera-
ten (88 12 und 13 der Satzung). Die Zahl
der Beiratsmitglieder ist nicht be-
schrankt. Dem Beirat gehoren derzeit an:

1. Franz Bahr

2. Karl Bahr

3. Ekkehard Giinther
4. Victoria Hof

5. Gerhard Hofacker
6. Eduard Krause

7. Heinz Mauz

8. Wolfgang I. Obleser
9. Rosemarie Steurenthaler
10. Joseph Tetz

11. Dr. Richard Vogt

Die Beiratsmitglieder werden von der
Mitgliederversammlung gewahlt sowie
vom Kuratorium, welches im Berichts-
jahr aus 47 Mitgliedern besteht, davon
zwei Vertreter des Vereinsvorstandes.

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

Verbundene Organisationen

1 .
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3.3.3. Internes Kontrollsystem

Das Controlling wird monatlich vom
Steuerbiiro Schultze & Braun in Achern
durchgefiihrt. Das Biiro {libernimmt
samtliche fir den Jahresabschluss not-
wendigen Vorbereitungen. Ausgaben
von Uber 30.000 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-
sttzt.

Die Priifung des Jahresabschlusses tiber-
nimmt das unabhangige Wirtschaftspri-
fungsbiiro Rendler & Hoferer aus Ober-
kirch. Der Prifung geht jahrlich eine
Besprechung zwischen Priifgesellschaft
und einem unabhéngigen Berater (bis
auf weiteres Beiratsmitglied Franz Béhr)
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:
125.532 Euro, zurlickgeflossene Spenden
seit 2001: 132.000 Euro). Die
Vereinbarung hierzu liegt dem DZI vor.

3.3.4. 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 liber
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
fur soziale
Fragen (DZI)

Zeichen fiir
Vertrauen

Spenden-
Siegel
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3.4. Umweltprofil und Soziale Verantwortung

Die Bedurfnisse und Rechte der
Menschen und vor allem von erkrankten
Kindern und Jugendlichen stehen im
Mittelpunkt des Denkens und Handelns
des Fordervereins. Zum Schutz der
Bewohner des Elternhauses und der
jungen Patienten hat die Sicherheit und
die Vermeidung von Gesundheitsbe-
lastungen  oberste  Prioritdt.  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 Gerate mit einer langen
Lebensdauer zum Einsatz, die zudem
sorgfaltig in Stand gehalten werden. Im
Elternhaus werden zahlreiche Energie-
sparmaBnahmen umgesetzt. Auf dem
neuen Elternhaus wird zukiinftig der
Dachgarten als naturnahe Ruheoase und
okologisches Habitat zur Verfligung
stehen und durch intensive Begriinung
zur Verbesserung des stadtischen Klimas
beitragen. Der Dachgarten wird aus dem
Programm .GebdudeGriin hoch*"
gefordert.

Im Elternhaus kommt nur Porzellange-
schirr und Edelstahlbesteck sowie Weck-
glaser als Einzelverpackung zum Einsatz.
Zudem wird umweltfreundliches Papier
verwendet. Getrdnke werden in Glas-

flaschen angeboten. Eingekauft wird
nach  Mdglichkeit in  regionalen
Geschaften, Obst und Gemdse uber Bio-
Lieferanten bezogen.

Toleranz, Wertschiatzung, Gemeinschaft
und Offenheit - diese Werte pragen das
Selbstverstandnis des Fordervereins. Sie
pragen auch den Umgang den Mitarbei-
tenden. Die Familie steht auch hier
immer im Mittelpunkt. Faire Arbeits-
bedingungen sind deshalb ebenso
selbstverstandlich 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 notig, 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.



Fallgeschichte: Familie Aulfinger/Voigt

)

Als wir im Januar 2022 die Diagnose
unseres Sohnes Bastian erfuhren,
wurden wir in ein tiefes Loch gezogen.
Die Frage, wie wir die Zeit der Behand-
lung unseres Kindes als Familie, die
knapp 90 km entfernt wohnt, bewalti-
gen konnen, wurde vom Forderverein
gleich geldst.

Im Elternhaus wurden wir von allen mit
offenen Armen, immer einem lachelnden
Gesicht und frohlicher  Stimmung
empfangen. Obwohl es anfangs fiir uns
kaum vorstellbar war, wurde das Eltern-
haus mit der Zeit zu unserem zweiten
Zuhause. Hier konnten wir uns
zuriickziehen, um die Akkus aufzuladen ,
oder man fand ein offenes Ohr. Das
psychosoziale Team wusste auch genau,
ob jemand gerade einen Zuhorer oder
lieber seine Ruhe benotigt.

Sich mit den anderen Eltern im Garten
zu unterhalten, die kleinen Aufmerk-
samkeiten vom Bistroteam oder der
Bastelabend waren gute und notige
Ablenkungen. Die Geschwisterspielstube
war fiir den Bruder Phil eine wunderbare
Mdoglichkeit, mit anderen Kindern zu
spielen und etwas "Normalitat" zu
genieBen.

Wir waren sehr froh, dass wir das
Elternhaus in unmittelbarer Nihe der
Kinderklinik nutzen konnten.
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4. Planung und Ausblick

4.1. Einweihung des Elternhauses und Forschung

Anfang 2023 wird das neue Elternhaus
erstmals in Teilbetrieb gehen. Ein
Wohngeschoss mit 15 Zimmern und
Appartements soll den Familien dann zur
Verfligung stehen, wahrend die Rest-
arbeiten in anderen Bereichen weiter-
gehen. Die Einweihung des neuen
Elternhauses ist fir Sommer 2023 ge-
plant. Vollstdindig bezogen wund in
Betrieb genommen werden, kann das
Haus aber erst mit Bezug der benach-
barten Kinder- und Jugendklinik Freiburg.

Bis zum Umzug wird der Forderverein
beide Elternhduser parallel betreiben.
Um diese Aufgabe zu meistern, wurde
das hauswirtschaftliche Team deutlich
aufgestockt.

Das Jahr 2023 wird ein Jahr groBer
personeller Veranderungen: Das Ehepaar
Rendler nimmt nach 38 Jahren Abschied
aus dem Vorstand des Fordervereins.
Nach 20 Jahren als Arztliche Direktorin
der Klinik fir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie fiihrt auch Frau Prof.
Dr. Charlotte Niemeyer ihren Nachfolger
ein und setzt ihre Forschung auch mit
Unterstiitzung des Fordervereins in
Freiburg fort.

Nach einem Vortrag von Dr. Fiona
Streckmann beschlieBt der Forderverein
umfangreiche finanzielle Forderung fir
ihr Projekt PrepAir, das die positiven
Auswirkungen von Sport und Bewegung
auf erwachsene wund minderjdhrige

Krebspatienten erforscht und umsetzt.

Kurz vor der Einweihung: das neue Elternhaus Freiburg.
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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, Férderern und Unter-
stiitzern getragen. Auch im Jahr 2022
bleibt die Zahl der Mitglieder mit 2.515
stabil. 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 ist der
Betrieb des Elternhauses fur mindestens
drei Jahre gesichert.

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 fir die Eltern umgesetzt. Durch die
eigene Betroffenheit - sechs von sieben
Vorstdnden hatten selbst ein erkranktes
Kind - besteht ein auBergewdhnliches
Bewusstsein fir 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 regelmiBig
allein aus Spenden aufzubringen ist eine
Herausforderung, die nur gemeinsam
gelingen kann und von vielen Faktoren
abhingt. So beeinflussen die hohe
Inflation und das gesellschaftliche Klima
die Entscheidungen der Spenderinnen
und Spender.

Wiahrend der gesamten Bauzeit flr 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 Inbetriebnahme des neuen
Elternhauses nicht wie geplant ablaufen.
Bis zur Fertigstellung der Klinik hat der
Forderverein daher die Last zweier
Hauser zu tragen und den Betrieb zu
meistern.

Mit dem Neubau schultert der
Forderverein die gréBte Biirde in seiner
Geschichte. Zu den Risiken zédhlen die
Entwicklung der Bauwirtschaft und der
Baukosten allgemein sowie das Thema
Fachkraftemangel und Wirtschaftslage.
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5. Finanzen und Rechnungslegung

5.1. Buchfiihrung und Rechnungslegung

Der Forderverein finanziert alle Projekte, Der Forderverein lasst seinen Jahres-
darunter den Betrieb des bestehenden  abschluss auf freiwilliger Basis durch
sowie den Neubau des zukiinftigen einen zertifizierten  Wirtschaftsprifer
Elternhauses, tiberwiegend durch Spen-  testieren. Dieser legt dabei den Priifungs-
den. Den groBten Anteil mit Gber 90 %  standard PS 450 ,Grundsdtze ordnungs-
machen dabei private Kleinspenden bis ~ maBiger Berichterstattung bei Abschluss-
500 Euro aus. Um diese und groBere prifungen” des IDW (Institut der Wirt-
Betrdge zu sammeln, veranstalten viele schaftspriifer in Deutschland eV.) zu
Spenderinnen, Spender, Unternehmen Grunde.

und Gruppen das ganze Jahr Uber

unzdhlige Aktionen.! Uber den ordnungsgemaBen Jahresab-
schluss wird vom Wirtschaftsprifer jahr-
Verantwortlich fiir Buchfihrung und lich in der Mitgliederversammlung be-

Rechnungslequng ist der zustdndige richtet. Alle aktiven Mitglieder kdnnen
Finanzvorstand. Die Buchflihrung wird Fragen an ihn richten. Samtliche Zahlen
vom Steuerbiiro Schultze & Braun in aus dem Jahresabschluss 2022 sind in
Achern ausgefiihrt. diesem Bericht enthalten.

Spenden 2022 nach Betragshohen

= Spendenbetrdge 1-499

= Spendenbetrage 500-999

» Spendenbetrdge 1.000-1.999
m Spendenbetrdge 2.000-4.999
= Spendenbetrage 5.000-9.999
» Spendenbetrage 10.000-

"Mehr zu den Spendenaktionen: https://www.helfen-hilft.de/wie-andere-helfen/
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Anzahl Spenden im Mehrjahresvergleich
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Fiir den Unterhalt des Elternhauses
hat der Forderverein im Berichtsjahr
1.579.946,68 Euro aufgewendet. Diese
Summe setzt sich zusammen aus
Personalkosten in Hohe von
1.064.170,14 Euro, Ausgaben fiir
Instandhaltung, Betrieb, Versicherungen
in Hohe von 336.832,40 Euro, Abschrei-
bungen in Hohe von 136.303,93 Euro
und Aufwendungen fir bezogene
Waren und Leistungen in Hohe von
52.640,21 Euro.

Die Kosten fiir die Buchhaltung lagen
bei 29.624,46 Euro, die Ausgaben fir
die jahrliche Zeitungsbeilage bei
89.547,69 Euro. Die notwendigen
grafischen  Arbeiten wurde von
Beiratsmitglied Wolfgang L. Obleser
gespendet.

Der Sozialfond hat im Jahr 2022
87.062,67 Euro an finanziellen Hilfen
flir Familien ausgeschiittet.

Demgegentiber stehen Einnahmen fiir
Ubernachtungen und Zuschiisse fiir
Bundesfreiwillige von  229.822,62
Euro sowie Erstattungen nach dem
Aufwendungsausgleichsgesetz in
Hohe von 64.725,05 Euro.

Laut Vorstandsbeschluss miissen als
Sicherung fiir den Fortbestand des
Elternhauses fiir drei Jahre zudem
Riicklagen in Hohe von 4.739.840,04
Euro vorgehalten werden.

Von der Klinik wurden im Berichts-
zeitraum Drittmittel in Hohe von
1.000.000 Euro abgerufen. Fiir die
medizinisch-technische Ausstattung

5.2 Einnahmen und Ausgaben

der Uni-Kinderklinik Freiburg wurde
eine Fordersumme von 28.145,59 fiir
das neue Kinder-Bronchoskop gewahrt.

Im Jahr 2022 lagen die Spendenein-
nahmen bei 3.611.062,37 Euro. Der
Riickgang im Vergleich zum Vorjahr
ergibt sich aus einer sehr hohen
Einzelspende im Jahr 2021. Hinzu
kamen Einnahmen aus Nachlissen,
Erbschaften und Vermichtnissen in
Hohe von 1.534.137,24 Euro, Mitglieds-
beitrdge in Hohe von 165.505,02 Euro
und BuBgelder in Hohe von
107.025,00 Euro. Die Einnahmen aus
Zinsertragen und Mieten betrugen
12.655,97 Euro.

In den Neubau des Elternhauses hat
der Forderverein im Jahr 2022
12.698.628,32 Euro an Planungs- und
Baukosten investiert. Bis zur Fertig-
stellung voraussichtlich Anfang 2023
sind laut Kostenrechnung nach DIN
276 14.043.000,00 Euro zu veran-
schlagen. Fir den Neubau des
Elternhauses neben der neuenKinder-
und Jugendklinik sind demnach bis
zur Fertigstellung laut Kostenbe-
rechnung weitere 1.344.371,70 Euro
an Investitionen zu tatigen. Die
BaumaBnahme liegt zeitlich und
kaufmannisch 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 fir Forschungs-
projekte bereitgestellt werden.
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