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Liebe Freundinnen und Freunde der Stiftung COURAGE,
liebe Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer unserer Arbeit,

zum ersten Mal wahlen wir dieses Format, um Sie tiber Ereignisse
des Stiftungsjahres 2020 und aktuelle Entwicklungen zu informie-
ren. Gemeinsam mit Thnen haben wir in den vergangenen Jahren
und Monaten viel fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche
unserer Region erreichen kénnen.

Ein Kind hat eine chronische Erkrankung, wenn es wiederholt auf
medizinische Hilfe angewiesen ist und tiber einen signifikanten
Lebensabschnitt hinweg betreut werden muss. Allein am Zentrum
fiir Kinder- und Jugendmedizin des Universitatsklinikums Heidel-
berg trifft dies aktuell auf rund 17.000 junge Patienten zu.

Chronisch kranke Kinder sollten

* schnell entdeckt

* optimal betreut und langfristig begleitet werden
+ 6ffentlich eine Stimme haben und sichtbar sein

* eine Forderung ihrer Stiarken erfahren und

* in ein selbstbestimmtes Leben begleitet werden.

COURAGE

Stiftung fur chronisch
kranke Kinder

MITTEILUNGEN
FUR FREUNDE DER
STIFTUNG COURAGE

werden Projekte initiiert und begleitet. Sie als Forderer, Unter-
stiitzerinnen und Unterstiitzer haben dies erst moglich gemacht
und helfen uns, diese Vision Wirklichkeit werden zu lassen.

Sie sind auch in dieser schwierigen Zeit treu an unserer Seite
geblieben. Das ist nicht selbstverstandlich - vielen herzlichen Dank!

Unser Ziel ist es, weiterhin hilfreiche Projekte auf den Weg zu
bringen und Ressourcen zu mobilisieren. Mit dem aktuellen Weih-
nachts-Spendenprojekt ,Familienmedizinische Sprechstunde”
konnen wir wieder zusammen eine neue und wichtige Kraftquelle
fiir hoch belastete Familien mit chronisch kranken Kindern
erschlieflen und im besten Fall als Regelangebot etablieren helfen.
Ich wiirde mich sehr iiber Ihre weitere Unterstiitzung freuen!

Herzliche GriiRe und
bleiben Sie bitte gesund, Ihre

Petra Kollner-Kleinemeier
Vorstandsvorsitzende
Stiftung COURAGE

Ausgabe zum Stiftungsjahr 2020

Gemeinsam mit unserem ehrenamtlichen Vorstand und Kuratorium,
unseren Botschaftern aber auch den Beschaftigten des Klinikums

Das Stiftungsjahr 2020

Die Stiftung
COURAGE wird
immer wieder von
Schulen und Kinder-
garten unterstitzt,
worliber wir uns sehr
freuen. Zum Jahres-
anfang Uberreicht die
Grundschule Bell-
heim 1.000 Euro fiir
chronisch nieren-
kranke Kinder, die
beim Adventsbasar
gesammelt wurden.

Petra Kollner-Kleinemeier
Ubernimmt von Prof. Dr.
Georg F. Hoffmann den
Vorsitz im Vorstand der
Stiftung COURAGE. Der
Direktor der Heidelberger
Kinderklinik wechselt in
das Kuratorium. Wolfgang
Lachenauer erganzt zu-
dem als neues Mitglied
neben Dr. Barbel Striegel
und Siegbert Moraw das
vierkopfige Vorstands-
team.

Das Forderangebot ,psychologische Beglei-
tung im Kinder-Palliativteam Rhein-Neckar”
kann mit Stiftungsmitteln fiir ein Jahr
finanziert werden. Um Jugendliche beim
Ubergang zur Erwachsenenmedizin beglei-
ten zu konnen, wird das Projekt ,Transition”
weiter gefordert. Dank einer Spende der
Athenaeum-Stiftung Dietrich Gotze unter-
stiitzt COURAGE eine wissenschaftliche Stu-
die in der Neuropadiatrie mit 10.000 Euro.
Die Forschungsarbeit hat die verbesserte
Diagnosemdglichkeit fiir seltene neurolo-
gische Erkrankungen und die Optimierung
bestehender Therapiekonzepte zum Ziel.

1. Halbjahr 2020

IKEA Walldorf
sammelt zum
Midsommar-Fest
gemeinsam mit
Kunden 6.100 Euro
flir COURAGE. Der
Schaustellerver-
band Heidelberg e.V.
Uberreicht aus dem
Weihnachtsgeschéft
2019 eine Spende

in Hohe von

9.240 Euro.




FAMILIENMEDIZINISCHE SPRECHSTUNDE

DER HINTERGRUND

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche haben gegeniiber gesun-
den Gleichaltrigen ein mehr als doppelt so hohes Risiko, eine
seelische Beeintrachtigung oder Verhaltensauffalligkeiten zu
entwickeln. Dies hangt von verschiedenen Wechselwirkungen ab:
unter anderem von der Art der Grunderkrankung, von der Personlich-
keit des Kindes, von den Reaktionen seiner Familie und vom sozialen
Umfeld. Je nach Alter verarbeiten die Patienten ihre Krankheit ganz
unterschiedlich. Insbesondere in der Pubertat sind hdufig Probleme
wie unkooperatives Verhalten zu beobachten. Eltern erleben nach
der Diagnose oft seelische Krisen mit Gefiihlen von Schock und
Trauer und sind selbst hilfsbediirftig. Geschwister chronisch kranker
Kinder leiden oftmals darunter, dass sie deutlich weniger Aufmerk-
samkeit erfahren. Je besser sich die Familienmitglieder an ihre
besondere Situation anpassen kénnen, umso eher wird das Ziel der
Lebensbewéltigung fiir die Patienten erreichbar.

DAS PROBLEM

Diesen Wechselwirkungen innerhalb der Familie wird in der Be-
handlung chronisch kranker Kinder hdufig nicht geniigend Rechnung
getragen. Obwohl man weil}, dass psychosozial hoch belastete
Familien weitergehende Unterstiitzung benotigen, ist die regulére
Zusammenarbeit von Kinderarzten mit dem Fachbereich der
Kinder- und Jugendpsychosomatik/-psychiatrie bisher nicht
etabliert. Dies hat nicht zuletzt auch zeitliche Griinde, denn die
Abl&ufe in den Ambulanzen oder auf den Stationen sind in Kranken-
hausern eng getaktet.

DIE HILFE

Mit dem Projekt ,Familienmedizinische Sprechstunde” soll am
Heidelberger Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin der familien-
orientierte Behandlungsansatz durch eine engere Kooperation von
Kinderarzten und Kinder- und Jugendpsychiatern, sowie Psycho-
somatikern gefordert werden. Familien erhalten die Moglichkeit,
im Rahmen eines diagnostischen Familiengespraches sowohl die
korperlichen Aspekte, den psychischen Entwicklungsstand und

Im Golf Club St. Leon-Rot findet am
31. Juli 2020 das 1. Charity-Turnier

zugunsten der Stiftung COURAGE
und unter der Schirmherrschaft von
Kuratoriumsmitglied Isabel Hopp
statt. 102.000 Euro werden fiir die
Stiftungsprojekte gesammelt.

Welch ein Erfolg. Vielen Dank!

PROJEKT

die Bediirfnisse des Kindes, als auch die Belastungen und Stérungen
auf Elternseite zu erdrtern. Die Familien werden darin begleitet,
mogliche Probleme zu erkennen und gemeinsam Losungen fiir ihre
Situation zu entwickeln. Bei Bedarf und auf Wunsch werden sie in
weitergehende Unterstiitzungsangebote vermittelt. Ziel ist es, bei
den oft verunsicherten und tiberforderten Familienmitgliedern, eine
deutliche Entlastung und Starkung zu erreichen. Auflerdem sollte
eine Entlastung der Arzte sowie eine effektivere Behandlungsplanung
durch die verbesserte Arzt-Kind-Eltern-Kommunikation entstehen.
Somit ist das Uibergeordnete Ziel dieser Sprechstunde die Verbesse-
rung der familidren Beziehungen und des Familienklimas sowie eine
Erhohung der Behandlungszufriedenheit.

Mit Ihrer Weihnachtsspende mochte die Stiftung COURAGE die
Familienmedizinische Sprechstunde fiir ein weiteres Jahr ermadg-
lichen und evaluieren lassen. Entsprechend unserer Stiftungsziele
wollen wir die Notwendigkeit eines routinehaften Angebots belegen
und eine zukiinftige Finanzierung iiber das 6ffentliche Gesund-
heitswesen erreichen. Wir sind iiberzeugt davon, dass wir damit
die Entwicklungsbedingungen chronisch kranker Kinder entschei-
dend verbessern helfen und psychischen Folgeerkrankungen
entgegenwirken konnen.

Bitte unterstiitzen Sie uns dabei!

Fur neurologisch erkrankte und schwer einge-
schrankte Kinder kann die Musiktherapie fir weitere
zwel Jahre angeboten werden. Das Projekt ,Fit fiir
die Schule” fur chronisch kranke Vorschulkinder ist
ebenfalls weitere zwei Jahre finanziert. Unser Dank
gilt der Stiftung Aufwind der PSD Bank Karlsruhe,
die das Projekt seit 2005 mit jahrlich 40.000 Euro
gefordert hat und der Antonio Ragucci Tief- und

Strassenbau GmbH, die 35.000 Euro hierfiir spendete.

2. Halbjahr 2020



Musiktherapeutin am
Zentrum flir Kinder-
und Jugendmedizin
Heidelberg:

COURAGE: Frau Hillebrenner, Sie arbeiten unter anderem
mit neurologisch erkrankten und schwer eingeschrankten
Kindern. Kénnen Sie uns kurz beschreiben, was die Beson-
derheiten der Musiktherapie mit diesen Patienten sind und
welche Ziele mit ihr verbunden sind?

C.H.: Das Besondere ist, dass man mit Musik auf eine ganz
eigene Art und Weise in Kontakt treten kann. Da ist keine
Sprache notig, um in Dialog zu treten; da sind keine grofien
Fahigkeiten notig, um sich horbar zu machen. Bei unseren
Kindern und Jugendlichen — gerade in der Neurologie und
gerade wahrend der Klinikaufenthalte — stehen Defizite und
Einschrankungen oft im Vordergrund. Daher ist ein groftes
Ziel der Musiktherapie die Erfahrung von ,Selbstwirksam-
keit" dass die Patienten einen Handlungsspielraum haben,
dass sie eigene Starken wahrnehmen, dass Begegnung ge-
lingt, die sie aktiv mitgestalten. Und zudem hilft die Musik-
therapie, bestimmte Fahigkeiten (z.B. Bewegung) zu fordern.

COURAGE: Welche Instrumente kommen beispielsweise
zum Einsatz? Gibt es ein Lieblingsinstrument bei den
Kindern?

C.H.: Dies ist natiirlich altersabhangig und eine Geschmacks-

frage. Recht haufig verwende ich die Leier, ein zart klingen-

Der Termin fiir das

2. Charity-Golfturnier

im Golf Club St. Leon-Rot
steht fest: 16. Juli 2021.
Wir freuen uns bereits
jetzt auf dieses sport-
liche und herausragende
Ereignis im Stiftungs-
jahr 2021!

des Saiteninstrument. Dies kdnnen Kinder mitspielen,
sobald sie auch nur kleine Armbewegungen initiieren kon-
nen. Dabei sind sie oft sehr, sehr motiviert. Anderen Kindern
hilft der sanfte Klang, meist in Verbindung mit Gesang oder
Summen, zur Ruhe zu finden.

COURAGE: Thre Arbeit muss als besondere Erganzungs-
leistung zur medizinischen Versorgung ausschlieRlich iiber
Spendengelder finanziert werden. Sie erhalten immer wie-
der dankbare Riickmeldungen von Patienteneltern. Diirfen
Sie uns hier etwas davon berichten?

C.H.: Eine Mutter schrieb mir kiirzlich:

,Die Musiktherapie hat unsere Tochter daran erinnert, wer
sie ist und was ihr einmal Freude gemacht hat vor ihrer
Erkrankung. Mit so viel Leid und Belastung, die sie erleben
musste, brachte die Musik Momente des echten Kontakts
zum Leben, zur Freude und zur Begegnung. Wir sind sehr
dankbar fiir den musikalischen und menschlichen Input in
der schwierigsten Zeit unseres Lebens, der uns Hoffnung
spendete, dass ein erfiilltes Leben wieder moglich sein wird."

COURAGE: Vielen Dank!

Voraussichtlich im nachsten

Jahr kann ein neues Forderprojekt
starten. Geplant ist ein neues
Angebot einer telefonischen
Beratung durch Sozialarbeiterinnen
und Sozialarbeiter des Zentrums

fiir Kinder- & Jugendmedizin.

Eltern chronisch kranker Kinder
sollen dort Rat und Hilfe in sozial-
rechtlichen Fragen erhalten kénnen.



=< Alle Eltern stehen vor der Herausforderung, fur ihre
STI FTU N GS KO P F E Kinder je nach Alter das richtige MaR an Kontrolle und
Selbststandigkeit zu finden. Wie viel schwerer muss es
sein, als Familie mit einem chronisch kranken Kind hier
einen angemessenen Weg zu finden? Bei jedem Entwick-
lungsschritt gilt es in den unterschiedlichsten Kontexten
wie Kindergarten, Schule oder Ausbildung die Moglich-

Isabel Hopp keiten fur das Kind immer wieder neu auszuloten. Die
Mitglied im Kuratorium Einladung zu einem Kindergeburtstag, die Teilnahme
der Stiftung COURAGE: an einer Klassenfahrt oder einem Sportevent oder be-

stimmte Berufswiinsche — normale, schone Anlasse und
Winsche — miissen dann vielleicht wegen korperlicher

Einschrankungen und Therapiezwangen sorgfaltig abge-
wogen werden oder vielleicht ganz verwehrt bleiben. Die
betroffenen Kinder selbst lernen bereits frith, Grenzen zu

’ ' Seit ihrer Griindung im Jahr 2018 bin ich Mitglied im akzeptieren, offen liber ihre Krankheit zu sprechen und
Kuratorium der Stiftung COURAGE. Dieses Ehrenamt ist Mitverantwortung zu Ubernehmen. Ich habe enormen
mir personlich sehr wichtig und das Stiftungsmotto Respekt vor diesen Familien!

,Mut haben — Mut geben" sehe ich als Ansporn, mich
gemeinsam mit anderen Unterstiitzern fiir chronisch
kranke Kinder und Jugendliche unserer Region
einzusetzen.

Die psychosozialen Hilfsangebote der Stiftung COURAGE
verstehe ich auch als Zeichen der Anerkennung und
Ausdruck der Wertschatzung unserer Gesellschaft. Ich
freue mich, wenn wir in Zukunft durch die Stiftungs-
arbeit weiterhin gemeinsam Gutes fiir diese Zielgruppe
bewirken kénnen”

SPENDERSERVICE

Sind Sie an weiteren Informationen iiber die Stiftung COURAGE
interessiert, mochten Sie uns mit Spendenaktionen oder zu
bestimmten Anldssen (Geburtstage, Firmenevents) unterstiitzen?
Dann kontaktieren Sie bitte unsere Geschiftsstelle.

Wir sind gerne bei der Planung behilflich,

stellen Thnen Informationsmaterial zur Verfiigung
und kommen nach Absprache auch fiir Vortrage
und Spendeniibergaben zu Thnen.

IHRE SPENDE HILFT

SPENDENKONTO

Sparkasse Heidelberg
IBAN: DE13 6725 0020 0009 2905 32

0
“@[\c y\ Stiftung COURAGE
ﬂ fir chronisch kranke Kinder Geschiftsstelle und Koordination:

am Zentrum fiir Kinder- Ivonne Becker und Claudia Paul

C O U R A G E und Jugendmedizin des Telefon 06221 56-4903
Universitatsklinikums Heidelberg E-Mail courage kinderklinik@med.uni-heidelberg.de

T fiir ch isch Angelika-Lautenschldger-Klinik —
Stl tung fur chronisc Im Neuenheimer Feld 430 e-kinderkllnlk.de
. wWWwWWw.courag
kranke Kinder 69120 Heidelberg
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