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,WIr konnen
den Wind nicht andern,
aber die Segel anders setzen.“

Aristoteles
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erklaren. Lernen Sie unser europaweit

einzigartiges Projekt in 3 Minuten und
50 Sekunden kennen.
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betroffene Eltern, welche
Erleichterung der LichtHafen
in Zukunft fiir sie und ihre
Kinder bringen wird.




Gut anlegen im LichtHafen
Gemeinsam das Ziel erreichen — Jede:r Einzelne kann helfen.

Sehr geehrte Leserin:innen,

liebe Freund:innen des LichtHafens,
des Kinderpalliativzentrums und der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik,

Ziel der Palliativversorgung schwerstkranker
Kinder und Jugendlicher ist, die leidvollen Krank-
heitssymptome zu verringern und die Lebensqua-
litat der gesamten Familie so lange wie maoglich
zu erhalten. Vor rund zwolf Jahren haben wir hier
an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik ge-
merkt, dass wir mit der ambulanten Palliativver-
sorgung haufig an die Grenzen des Machbaren
stollen. Wir hatten eine Vision: Was ware, wenn
es einen speziellen Ort gabe, der schwerkranken
Kindern und ihren Familien in Krisensituationen
eine palliative Versorgung auf hochstem Niveau
und mit grotmaoglicher Sicherheit bieten wirde?
Und der fur sie gleichzeitig ein echtes ,Zuhause
auf Zeit" sein konnte?

Es gab kein Vorbild, keinen Leitfaden. Niemand
hatte Erfahrung damit, solch einen Ort zu gestal-
ten und auszustatten. Also gingen wir mutig und
voller Tatendrang voraus. Wir fanden ,unseren
Weg", der uns im Jahr 2010 zum Ziel fihrte: Das
europaweit erste Kinderpalliativzentrum konnte
eroffnet werden — mitten im Ruhrgebiet, an der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik in Datteln!

Unter der Maxime ,Leid lindern — Leben gestal-
ten“ wurden seitdem mehr als 700 Kinder und
ihre Familien durch unser multiprofessionelles
Team versorgt. Unser padiatrisches Palliativzen-
trum ist zu einer Anlaufstelle fur Kinderpalliativ-
medizineriinnen aus der ganzen Welt geworden,
die mit und von uns lernen, damit sich die Versor-
gung der schwerstkranken Kinder stetig verbes-
sert.

Seit 2010 ist viel geschehen. Wir sind mit neuen
Problemen konfrontiert, gleichzeitig hat sich die
Medizin weiterentwickelt. Die Zahl der Patient:in-
nen, die antibiotika-resistente Bakterien tragen
(sogenannte Krankenhauskeime), steigt stetig
an. Neue Behandlungsmaglichkeiten lassen sich
oft nur durch einen operativen Eingriff umsetzen.
Um die jungen Patient:innen mit ihren Fami-

lien auch in Zukunft bestmaoglich versorgen zu
konnen, haben wir uns im Jahre 2018 ein neues
Ziel gesteckt: den Bau eines Operationszentrums
fur junge Menschen mit komplex chronischen
Erkrankungen mit Namen LichtHafen!

Stlck fur Stick sind wir unserem Ziel naherge-
kommen. Dank einer Forderung der NRW-Lan-
desregierung in Hohe von 6,5 Mio. Euro und der
grolRzlgigen Unterstlutzung durch die RTL-Stif-
tung ,Wir helfen Kindern”in Hohe von 1 Mio. Euro
konnte der LichtHafen auf dem Dach des Kin-
derpalliativzentrums Stein fur Stein wachsen. Im
Marz feierten wir zusammen mit NRW-Gesund-
heitsminister Karl Josef Laumann und unserer
Schirmherrin Inka Bause Richtfest. Doch auch
der LichtHafen bleibt von den Auswirkungen des
aktuellen Zeitgeschehens nicht verschont. Die
mit der Coronapandemie einhergehenden Liefer-
engpasse bei Baumaterialien und die immensen
Preissteigerungen treffen auch uns hart. Doch
die Segel streichen, wenn der Wind besonders
blast? Nicht mit uns!

Trotz modifizierter Ausgaben und der gro3zUgi-
gen Unterstltzung einzelner privater Spender:in-
nen stehen wir aktuell vor einer Finanzierungs-
liicke von rund 600.000 Euro. Deshalb suchen
wir nach starken Partner:innen, die gemeinsam
mit uns die Segel neu setzen und dieses visio-
nare Pionierprojekt in den sicheren Hafen — den



LichtHafen — steuern. Tragen Sie mit Ihrer Unter-
stutzung daflr Sorge, dass Kinder mit sehr
seltenen und schweren Erkrankungen aus ganz
Deutschland nicht langer risikoreiche Wege und
lange Wartezeiten in Kauf nehmen mussen,
wenn sie einen operativen Eingriff benotigen.
Helfen Sie, dass diese Kinder vor und nach einem
operativen Eingriff direkt vor Ort optimal versorgt
sind — und auch dann, wenn sie vollig unver-
schuldet und ohne eigenes Zutun Krankenhaus-
keime tragen.

Setzen Sie mit uns die Segel neu und legen
Sie im LichtHafen gut an! Ihre Spende flr den
LichtHafen ist in doppelter Hinsicht eine gewinn-
bringende Anlage: fur die jungen Patientinnen
und ihre Eltern, die nach oft unwegsamen und
stirmischen Zeiten im LichtHafen endlich einen
sicheren Ort flr den notwendigen operativen
Eingriff finden und fur lhre Mitarbeiter:innen, die
die soziale Verantwortung lhres Unternehmens
als einen Mehrwert erleben. Weitere Informatio-
nen zu den Vorteilen lhres Engagements finden
Sie ab Seite 37.

Lernen Sie auf den kommenden Seiten die
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln —
Universitat Witten/Herdecke und das Kinderpal-
liativzentrum kennen. Lassen Sie sich vom
LichtHafen begeistern. Ich freue mich sehr dar-
auf, gemeinsam mit Ihnen als starke:n Partner:in
an unserer Seite ein letztes Mal Kurs zu nehmen
und mit vereinten Kraften in den LichtHafen ein-
zufahren.

In diesem Sinne: Schiff ahoi, Mast und Schot-
bruch - Ihr

e

Boris Zernikow

Bitte zogern Sie nicht, uns zu kontaktieren. Ge-
meinsam finden wir fur Sie die beste Moglich-
keit, Inrem Engagement eine moglichst groflie
Wirkung zu verleihen. Die Kontaktdaten lhrer
Ansprechpartner:innen finden Sie auf Seite 41.

LichtHafen: Vorwort Prof. Dr. Zernikow
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Die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln -

Universitiat Witten/Herdecke
Regional eingebunden, tiberregional wirken, universitar vernetzt

Vestische Kinder- und
Jugendklinik Datteln

UNIVERSITAT WITTEN/HERDECKE

Die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

— Universitat Witten/Herdecke ist ein Uberregio-
nales Krankenhaus mit einem ungewohnlich
breiten Behandlungsangebot inmitten des Ruhr-
gebietes. Gegrundet wurde sie kurz nach Ende
des zweiten Weltkrieges von Dr. Friedrich Steiner,
Ingenieur und Direktor der Zeche Emscher Lippe.
Damals stellte er seine Dienstvilla zur Verfugung,
um moglichst viele Kinder vor Hunger und Not
zu retten. Unterstutzt wurde Steiner von Colonel
Oliver und den Schwestern des Ordens von der
Gottlichen Vorsehung.

Aus einer Kinderklinik mit zunachst zwolf Betten
ist mittlerweile eine Einrichtung mit liber 250
stationaren Behandlungsplatzen geworden.

Zu uns kommen Kinder und Jugendliche aus
dem ganzen Bundesgebiet und sogar aus dem
Ausland. Das hat gute Grunde, denn es gibt nur
wenige Kliniken, die sich so umfassend und aus-
schlieBlich Kindern und Jugendlichen widmen.
In der Region nennt man uns liebevoll ,Die Ves-
tische”, die Verbundenheit mit und die Veranke-
rung in der Region spurt man bei uns Uberall. Wir
sind einer der grofiten Arbeitgeber in der Region,
die Fluktuation unter unseren Mitarbeiter:innen
ist deutlich niedriger als in anderen Kliniken.

Universitat Witten/Herdecke

Unsere Klinik ist Teil der Universitat Witten/
Herdecke. Der Arztliche Direktor, Prof. Dr. Michael
Paulussen, sowie sein Stellvertreter Prof. Dr.
Zernikow, Chefarzt der Abteilung fur Palliativ-
medizin, haben dort ihre Lehrstlhle inne. Weitere
Kolleg:innen arbeiten an der UWH als Professor:
innen; sie bilden Studierende aus, die das ganze
Jahr Uber in der Kinder- und Jugendklinik mit-
arbeiten, theoretisch unterrichtet sowie supervi-

diert werden. Die Studierenden haben die Mog-
lichkeit, unter der Anleitung von Prof. Paulussen,
Prof. Zernikow, Prof. Rostasy oder Prof. Reinehr
an der UWH zu promovieren. Forschung zum
Wohl der Patient:iinnen an der Vestischen Kinder-
und Jugendklinik findet unter dem akademischen
Dach der Universitat Witten/Herdecke statt.
Diese Forschung verbessert immer wieder die
Versorgung und entwickelt sie fort.

‘ L - -
in versitat

Witten/Herdecke



Unser Klinikgeldnde mit all sei-
nen verschiedenen Einrichtungen
und Abteilungen ist im Laufe der
letzten 76 Jahre stark gewach-
sen. Hier sehen Sie z. B.:

1. Hauptgebaude der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik

2. Das Kinderpalliativzentrum.
Auf seinem Dach entsteht aktuell
der LichtHafen

3. Der Siidgarten des Kinder-
palliativzentrums

4. Das Familien- und Gastehaus
des Kinderpalliativzentrums und
Standort des Freundeskreis
Kinderpalliativzentrum Datteln
e.\V.

5. Der Standort des Teams

der Spezialisierten Ambulanten
Kinderpalliativversorgung
(SAPV)

6. Das Deutsche Kinderschmerz-
zentrum

© Google earth

Hafen: Die Vestische Kinder- und Jugenklinik Datteln




Uns allen liegen Kinder am Herzen.

Eine Maxime, die alle Mitarbeiter:iinnen unserer
Klinik eint und nach der wir taglich handeln. Wir
behandeln keine Krankheiten, sondern Kinder mit
besonderen Erkrankungen und speziellen Bedurf-
nissen sowie deren Familien. Kinder brauchen,
insbesondere wenn sie krank sind, ihre Familien.
So ist es flir uns selbstverstandlich, dass Eltern
bei uns in der Klinik Ubernachten konnen. Sie
erhalten — ebenso wie ihre Kinder — Hilfe und
Unterstitzung. Auch gesunde Geschwister von
schwerstkranken Kindern haben wir im Fokus. In
unserem Geschwisterprojekt SisBrojekt finden
Kinder und Jugendliche die Moglichkeit sich aus-
zutauschen und regelmalig an unbeschwerten
Aktivitaten teilzunehmen.

% UNSERE
ABTEILUNGEN

Allgemeine Padiatrie | Diabetologie |
Endokrinologie | Erndhrungsmedizin |

Gastroenterologie | Kardiologie | Kinder-
neurochirurgie | Kinderradiologie | Kinder-
schutz | Neonatologie | Intensivmedizin |
Neurologie | Notfallambulanz | Onkologie |
Palliativmedizin | Phoniatrie | Psychiatrie |
Psychosomatik | Pneumologie | Rheuma-
tologie | Schlafmedizin | Sozialpadiatrie

Keine Angst. Von Anfang an.

Die meisten Erkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter lassen sich ambulant oder zuhause
behandeln. Doch wenn ein Klinikaufenthalt un-
vermeidbar ist, liegt es an uns, diese Zeit so kurz,
kindgerecht und angstfrei wie moglich zu gestal-
ten. Deshalb beginnen wir damit schon vor dem
Klinikeingang.

Der Weg zu uns, die Dr.-Friedrich-Steiner-Stralle,
ist eine Allee, die von kleinen tierischen Bronze-
statuen gesaumt ist. Auf Uber 40 Begrenzungs-
pfosten hat der Didlmener Kinstler Ekkehard
Arens Fohlen, Lamas, Hummeln, Kangurus, Esel,
Rehe und viele weitere Tiere angebracht, die
gemeinsam den ,Bronze-Zoo" bilden. Es sieht so
aus, als ob alle Tiere gemeinsam auf dem Weg
zur Arche Noah sind, einem holzernen Spielschiff
vor unserer Klinik, auf dem man klettern, toben
und sich verstecken kann. Kinder, die auf unsere
Klinik zulaufen, entdecken, betasten, streicheln

und bewundern voller Freude jedes einzelne
Bronze-Tier am Wegesrand, manche sprechen
sogar mit ihnen. Die Angst der Kinder schwindet
so Schritt fur Schritt, die emotionale Belastung
fur die Familien ebenso. In vielen Bereichen der
Kinderklinik wird an die Geschichte von Noah und
seiner Arche erinnert. Alle Menschen mit ihren
Starken und Schwachen, mit ihren Krankheiten,
Behinderungen und Beeintrachtigungen sollen
hier Hilfe, Zuwendung und Schutz erfahren — wie
auf der Arche Noah.

Wo gelacht und gestaunt wird,
ist kein Raum fiir Angst.

Im Rahmen des LichtHafen-Neubaus haben wir
auch eine Bricke zwischen der Hauptklinik und
unserem neuen Operationszentrum geplant. Der
schwebende Gang soll 35 Meter lang, voll ver-
glast und geschlossen sein. Ganz praktisch soll
er die Wege zwischen OP und anderen Stationen
der Klinik, zum Beispiel zur Intensivstation, ver-
kdrzen. Er wird klnstlerisch so gestaltet sein,
dass er Kinder anspricht und sie von moglichen
Angsten anlasslich des Klinikaufenthaltes ab-
lenkt — eine Uberdimensionale LED-Wand macht
es moglich. Bis zu einem Meter grof3e Unter-
wassertiere sollen Uber den Monitor schwim-
men und von weitem sichtbar nicht nur die
Herzen unserer kleinen und groflen Besucher
hoherschlagen lassen. Warum aber dieser Teil
unseres LichtHafen-Baus aktuell leider in den
Sternen steht, lesen Sie auf Seite 31.
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Ausgezeichnete Medizin

Ein Gewinn fir alle

Seit der Klinikgrundung im Jahr 1946 handeln
wir nach dem Motto ,Innovation aus Tradition” —
diese Maxime ist quasi in unserer DNA festge-
schrieben. Ohne den permanenten Wunsch, Be-
stehendes laufend zu verbessern, kdamen medizi-
nische Weiterentwicklung, Wissenschaft und die
Maoglichkeiten der optimalen Gesundheitsver-
sorgung unserer Patientiinnen zum Stillstand —
Verbesserungen wurde es nicht mehr geben. Der
Wunsch nach hochster Qualitat in der Patient:in-
nenversorgung treibt uns an und zeichnet die

Vestische Kinder- und Jugendklinik seit jeher aus.

Da die Versorgung in unserer Klinik nicht staat-
lich gefordert und subventioniert wird, ist es uns
wichtig, unser Engagement, unsere Erfolge und
unsere Forschungsexpertise immer wieder unter
Beweis zu stellen. Wissenschaftliche Preise und
Auszeichnungen sind ein Hilfsmittel, die Versor-
gung weiter auszubauen und mehr padiatrischen
Patient:innen noch besser zu helfen.
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Eine Auswahl unserer Auszeichnungen, die wir
fur verschiedene wissenschaftliche Studien,
Filme, App-Entwicklungen und Versorgungsl|o-
sungen in den letzten Jahren erhalten haben:

- Zertifizierung der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (2020)

- Forderpreis der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (2021, 2013, 2012, 2009)

- Forderpreis ,Leben pur” der Stiftung
»Leben pur” (2020 & 2008)

- Telemedizinpreis der Deutschen Gesellschaft
fiir Telemedizin (2020)

- Jubilaumspreis fiir soziale Projekte ,PVSocial“

von der PVS Westfalen Nord (2017)

- Deutscher Preis fiir Patientensicherheit (2017)

- Fast Forward Science, 1. Sieger in der Kate-
gorie ,Substanz” (2016)

#®
Urkunde
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- MSD Gesundheitspreis, 1. Preis (2016)

- Communicator Preis, Wissenschaftspreis
des Stifterverbandes und der Deutschen
Forschungsgemeinschaft fiir Prof. Dr. Boris
Zernikow (2015)

- Ausgewahlter Ort beim Wettbewerb ,Land der
Ideen” (2011)

- Wissenschaftspreis der Sertiirner Gesellschaft
(2007)

- Forderpreis fiir Schmerzforschung der
Deutschen Schmerzgesellschaft (2006)

- Klinikforderpreis der Bayrischen Landesbank
(2005)

- RegelmaBige Auszeichnungen durch das
Magazin Focus in der Kategorie ,Top Medizi-
ner” in den Bereichen ,Chronische Schmer-
zen“, ,Neonatologie”, ,Ernahrungsmedizin“
und ,Palliativmedizin“

- Perinatalzentrum Level 1-Zertifizierung
(seit 2012 durchgangig bis heute)

- Spezialisten-Auszeichnung des Stern fiir
Prof. Dr. C. Roll im Bereich Neonatologie
(2022)

- Zertifizierung der Qualitatssicherung
(Prozessqualitat) des Schlafmedizinisches
Zentrums durch die Deutsche Gesellschaft
fiir Schlafforschung und Schlafmedizin
(2022)
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Oben links: GroRRe Freude: Als erste Padiatrische Palliativstation wurde ,Lichtblicke” im Jahr 2020 von
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin zertifiziert.

Unten links: Das Deutsche Kinderschmerzzentrum an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik feiert im
Jahr 2022 zwanzigjahriges Jubildum. Jahrlich werden hier 1.500 Kinder und Jugendliche ambulant und
300 Kinder und Jugendliche stationér versorgt. Ziel der Behandlungen ist, dass die Patient:innen ihre
chronischen Schmerzen ,in den Griff“ bekommen.

Unten rechts: Die Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) verlieh dem Kinderpalliativzentrum
schon viermal den Forderpreis: 2009, 2012, 2013 und 2021.
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KinderPalliativzentrum
LEID LINDERN — LEBEN GESTALTEN

i

Neue Wege gehen.

Im Sommer 2010 eroffnete die Vestische Kinder-
und Jugendklinik — Universitat Witten/Herdecke
das europaweit erste Kinderpalliativzentrum fir
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene. Mit
unserer Arbeit im Kinderpalliativzentrum verfol-
gen wir das Ziel, das Leid unserer Patient:innen
und ihrer Familien zu lindern, auch wenn Heilung
nicht mehr maoglich ist.

Ein Vorbild fur unsere Vision hatten wir nicht — es
gab schlichtweg keine Einrichtung dieser Art in
ganz Europa. Das brachte viele Herausforderun-
gen mit sich, aber die Vorteile, seinen eigenen,
kreativen Weg zu gehen und aullergewohnliche
Ideen zu entwickeln, Gberwiegten. Viele unserer
Teammitglieder reisten im Rahmen der ersten
Planungen durch Deutschland, besuchten Pallia-
tivstationen flr Erwachsene und Kinderhospize,
befragten Eltern betroffener Kinder und brachten
ihre Erfahrungen aus anderen Abteilungen ein.
Die Ergebnisse sind ein innovatives Versorgungs-
konzept und ein Gebaude, das dazu einladt ein-
zutreten, in dem Eltern und ihre schwerkranken
Kinder gleich welcher Nationalitat, Hautfarbe,
Religion oder Konfession willkommen sind.

Hafen: Das Kinderpalliativzentrum

Das multiprofessionelle Team besteht aus acht-
samen und speziell ausgebildeten Pflegenden,
arztlichen Spezialistiinnen, psychosozialen
Mitarbeiter:innen mit Herz und Verstand sowie
vielen anderen auch ehrenamtlichen Helfer:innen.
In acht farbenfrohen, hellen Einzelzimmern mit
Zugang zum Sudgarten finden unsere jungen Pa-
tientiinnen Raum und Ruhe wahrend der speziali-
sierten Versorgung, die Tage bis Wochen beno-
tigt — eben so lange, bis die Krankheitssymptome
,im Griff* sind. Die Eltern konnen — in unmittel-
barer Nahe zu ihrem Kind — eines der 7 Eltern-
zimmer fur die Zeit des Aufenthaltes beziehen.

Das Kinderpalliativzentrum Datteln starkt den Gesundheitsstand-
ort NRW, versorgt allerdings Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene und ihre Familien aus dem gesamten Bundesgebiet.

13
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Oben links: Die Tiren des Kinderpalliativzentrums stehen Familien aus allen Landern, Kulturkreisen und
Religionen offen.

I

Unten links: Der Sinnesgarten des Kinderpalliativzentrums ladt nicht nur an sonnigen Tagen zum Aufent-
halt ein. Jedes der Patient:innenzimmer hat einen direkten Zugang ins Freie.

Unten rechts: Immer wieder erreichen uns gute und kreative Geschenke, zum Beisiel aus Kindergarten
und Schulen der Umgebung.
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Leid lindern — Leben gestalten.

In Deutschland leben schatzungsweise 100.000
Kinder und Jugendliche mit lebensbedrohli-
chen oder lebenslimitierenden Erkrankungen.
Jeder einzelne Tag im Leben dieser Kinder, jeder
einzelne Moment ihrer begrenzten Lebenszeit

ist wichtig. So unterschiedlich ihre Erkrankungen
und die damit verbundenen leidvollen Symptome
sind, eint all diese Kinder eines: Sie mochten

vor allem als Mensch wahrgenommen und be-
handelt werden. Mehr noch als ihre gesunden
Altersgenossen leben sie im Hier und Jetzt. lhr
vorrangiges Ziel ist es, einen ,guten Tag" zu ver-
bringen. Deshalb setzt unser multiprofessionelles
Team rund um Prof. Dr. Zernikow alles daran,
den Kindern unter optimaler Symptomkontrolle
maximale Selbstbestimmung und Geborgenheit
zu bieten und ihre Familien bestmaoglich durch
unterschiedliche Angebote zu unterstutzen.

Unsere Patient:innen kommen aus ganz Deutsch-
land, oftmals wiederholt Uber mehrere Jahre und
haufig in Krisensituationen. Sie leiden an auerst
seltenen neurologischen Erkrankungen, Stoff-
wechselstorungen oder Krebs.

Was sind seltene Erkrankungen?

Seltene Erkrankungen sind Krankheiten, von
denen nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen
betroffen sind. Sie fihren oft zu schweren Krank-
heitssymptomen und in vielen Fallen auch zu

einer deutlich verkurzten Lebenserwartung.
Seltene Erkrankungen bei Kindern sind vor allem
neurologische Erkrankungen und Krebserkran-
kungen. 99,9 % unserer jungen Patient:innen
leiden an einer seltenen Erkrankung. Durch eine
lange Krankengeschichte, Aufenthalte in unter-
schiedlichen Kliniken und notwendige operative
Eingriffe ist diese Patient:innengruppe aulterdem
einem besonders hohen Risiko ausgesetzt, mit
Krankenhauskeimen besiedelt oder infiziert zu
werden. Eine solche Besiedlung oder Infektion
wiederum erschwert die Behandlung und insbe-
sondere die Durchfiihrung chirurgischer Eingriffe.

Erkrankungen mit palliativem
Versorgungsbedarf

1. Lebensbedrohliche Erkrankungen, fur die eine
kurative Therapie verfugbar ist, die jedoch auch
versagen kann. Die Palliativversorgung kann
parallel zu einer kurativ ausgerichteten Therapie
und/oder bei Therapieversagen erforderlich sein
— z. B. Hirntumoren, extreme Frihgeburtlichkeit.

2. Erkrankungen, bei denen ein friihzeitiger

Tod unvermeidbar ist. Lange Phasen intensiver
Therapien haben eine Lebensverlangerung und
eine Teilnahme an normalen Aktivitdaten des tag-
lichen Lebens zum Ziel — z. B. Muskeldystrophe
Duchenne, Zystische Fibrose, Mukoviszidose.

3. Oft rasch progrediente Erkrankungen ohne die

Maoglichkeit einer kurativen Therapie. Die Therapie

Hafen: Das Kinderpalliativzentrum

erfolgt ausschlieBlich palliativ. Der Krankheitsver-
lauf erstreckt sich haufig Uber Jahre — z. B. Meta-
chromatische Leukodystrophie, Morbus Krabbe,
Mucopolysaccharidose (verschiedene Formen,

v. a. MPS Typ 3), Neuronale Zeroidlipofuszinose.

4. Irreversible, nicht progrediente Erkrankungen,
die jedoch regelhaft Komplikationen zeigen und
wahrscheinlich zum vorzeitigen Tod fuhren — z. B.
Hypoxisch-Ischamische Enzephalopathie nach
peripartaler Asphyxie.
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Unser multiprofessionelles Team.

Ein Grofl¥teil der Mitarbeiter:innen, die vor 12
Jahren schon bei der Entwicklung des Kinder-
palliativzentrums mitgewirkt haben, ist bis heute
mit dabei. Seit der Grindung hat sich ein Team
etabliert, das fachlich hochspezialisiert und
kompetent ist. Gleichzeitig bemuhen wir uns um
Zurtckhaltung und Bescheidenheit gegenuber
dem Wissen der Patient:innen und der Eltern, was
gut fur sie/ihn ist. Wir haben verstanden, dass wir
begleiten und Angebote machen konnen, doch
die bestmogliche Versorgung kann nur gelingen,
wenn man im standigen Austausch mit Patient:
innen und Eltern ist. Diese Haltung erlaubt es
uns, hinter der/dem Patient:in zu stehen und das
Familiensystem in Ganze zu unterstutzen. Unser
padiatrisches Palliativteam arbeitet eng und en-
gagiert mit den Kolleg:innen der gesamten
Kinderklinik zusammen, um die ganzheitliche

Versorgung der Patientiinnen und ihrer Familien
zu gewahrleisten — ein Klinikseelsorger und ein
Sozialarbeiter der Kinderklinik unterstutzen uns.

Aktuell arbeiten auf der Station , Lichtblicke”, fiir
das ambulante Team und unser Geschwister-
Projekt SisBrojekt zusammen (Stand Mai 2022):

12 Kinderarzt:innen, teilweise in Ausbildung und
auch auf anderen Stationen der Kinderklinik tatig
27 Pflegekrafte

2 Psychologinnen

1 Padagogin

1 Sozialpadagogin

1 Musiktherapeutin

1 Kunsttherapeutin

1 Ergotherapeutin

2 Stationshelferinnen

1 Stationssekretarin

1 Therapiehundefthrerin

2 Therapiehunde

Ca. 25 Ehrenamtliche

Was beim ersten Blick erst einmal wie ein ausrei-
chender Stellenschlussel wirkt, ist bei genauerer
Betrachtung eher eine diinne Personaldecke flir
den 24 Stunden-Betrieb, da dieser Personalpool
nicht laufend zur Verflgung steht. Mitarbeiter:in-
nen befinden sich in Erziehungszeiten, sind krank,
nutzen Weiterbildungsangebote oder sind aus
anderen Griinden (z.B. Corona-Quarantane) nicht
verflugbar. Zusatzlich ist nicht jede Stelle als Voll-
zeitstelle ausgeschrieben bzw. besetzt.

Bild links: Dérte Garske (Pflegerische Bereichsleitung), Christina
Ehlert, Andrea Beissenhirtz, Jutta Vagedes, Heike Kruse, Alexandra
Pyrkosch

Bild oben: v.I. Bettina Hiibner-Mahler, Brigitta Olschewski, Miriam
Kasprzak, Senay Kaldirim-Celik (Fort- und Weiterbildung)

Bild darunter: Kira This, Lea Tessun (Pflegende) mit Hugo und
Lenny, den Therapiehunden

Bild rechts: Mitarbeiter:innenwand im Eingangsbereich zur Station
Lichtblicke

Die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen, die zuhause palliative Versorgung bendotigen,
betreut unser SAPV-Team (SAPV: Spezialisierte
Ambulante Palliativ-Versorgung).



Das SAPV-Team

Sich im eigenen Zuhause geborgen fuhlen und
am Familienleben teilhaben, das ist auch und
gerade fur schwer erkrankte Kinder und Jugend-
liche besonders wichtig. Mit der Unterstutzung
unseres spezialisierten ambulanten Palliativ-
teams konnen die jungen Patient:innen so lange
wie moglich zuhause im vertrauten Umfeld
versorgt werden. In Krisensituationen, Phasen
der Krankheitsprogression und am Lebensende
erganzt dieses Angebot die palliative Grundver-
sorgung durch den Kinderarzt / die Kinderarztin,
den ambulanten (Kinder-) Krankenpflegedienst
sowie den Kinderhospizdienst.

Fort- und Weiterbildung

Das Kinderpalliativzentrum Datteln verfligt Uber
eine eigene Akademie fur Fortbildung in der pa-
diatrischen Palliativversorgung. Alle zwei Jahre
richten wir den weltweit grol3ten Kongress fur
Kinderschmerztherapie und padiatrische Pallia-
tivversorgung, die Dattelner Kinderschmerztage,
aus. Sowohl Dozenten als auch Teilnehmer:innen
kommen aus der ganzen Welt zu uns ins Ruhr-
gebiet.12-mal pro Jahr finden zudem von der
Arztekammer zertifizierte Schmerz- und Palliativ-
konferenzen in unseren Raumen oder digital via
Videokonferenz statt. Fortbildungen und Work-
shops aus unserem Themenkomplex werden das
ganze Jahr uber angeboten.

Hafen: Das Kinderpalliativzentrum
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Unterstutzung von vielen.

Hilfe fir jede:n Einzelne:n.

Der Bau des Kinderpalliativzentrums wurde voll-
standig und ausschlielllich aus Spenden finan-
ziert — eine Tatsache, die uns bis heute verblufft
und unendlich dankbar macht. Von Unternehmen
uber Stiftungen, Handwerksbetriebe und Vereine
bis hin zu Privatpersonen — die Menschen haben
den Sinn in unserer Vision gesehen und uns tat-
kraftig unterstitzt. Insgesamt kamen so 6.5 Mio.
Euro Spendengelder zusammen, damit wir unser
zweistockiges Gebaude direkt neben der Kinder-
klinik errichten konnten — die aktuelle Verbindung
zwischen beiden Gebauden bildet ein ebenerdiger
Gang.

Finanzierung der Krankenkassen

Wieviel Geld ein Krankenhaus fir seine Leistung
erhalt, ist einerseits gesetzlich geregelt (GKV-
Gesundheitsreformgesetz aus dem Jahr 2000).
Andererseits werden die Details der Vergutung
in einer jahrlichen Budgetverhandlung zwischen
Kostentrager (Krankenkassen) und Kinderklinik
verhandelt. Das Kinderpalliativzentrum erhalt
pro Patientiin einen Tagessatz pro Behandlungs-
tag, weil es als ,besondere Einrichtung” aus der
fallpauschalisierten Vergitung herausfallt. Nach
zahem Ringen erhielt die Kinderklinik eine Kos-
tendeckung von ca.60 % — wir arbeiten also seit
der Eroffnung finanziell defizitar; und das taglich.

Der Freundeskreis Kinderpalliativzentrum
Datteln e.V.

Um die Versorgung im Kinderpalliativzentrum
langfristig auf ein sicheres Fundament zu stellen,
grundeten wir parallel zum Kinderpalliativzen-
trum den Verein ,Freundeskreis Kinderpalliativ-
zentrum e.V." Seit 2010 schafft er fur Familien mit
einem schwerstkranken Kind eine Offentlichkeit
und wirbt erfolgreich um Spenden fur die Arbeit
des Kinderpalliativzentrums — insbesondere flir
eine exzellente pflegerische und psychosoziale
Versorgung.

Ohne die Arbeit des Freundeskreises waren z. B.
folgende Angebote auf der Station Lichtblicke
nicht maoglich:

- ein erhohter Stellenschliissel wahrend des
Tag- und Nachtdienstes

- ergo-, musik- und kunsttherapeutische
Angebote

- tiergestiitzte Therapie mit unseren Vier-
beinern

- Renovierungsarbeiten auf der Station und
in den Elternzimmern

- der Austausch von Mobiliar in den
Patient:innenzimmern

- der Kauf eines Hauses in der Nachbarschaft
der Klinik zur Einrichtung des Stiitzpunktes
des ambulanten Kinderpalliativteams

|§| VERBINDEN &
—— |INFORMIEREN

Sie haben Interesse, regelmafig Neuig-
keiten iiber das Kinderpalliativzentrum zu
erfahren? Vernetzen Sie sich gern mit uns
auf Facebook und Instagram oder besu-
chen Sie unsere Website:
www.kinderpalliativzentrum.de
www.facebook.com/kinderpalliativzentrum
www.instagram.com/kinderpalliativzentrum

O9%¢ STATION

7]
B CichmeLicke

- 8 behindertengerechte Einzelzimmer
mit barrierefreiem Zugang zum Garten

- Umkleiden und WCs Damen & Herren

- Lager, Hauswirtschaftsraum & Entsor-
gung

- 2 Dienstzimmer

- Snoezelraum

- Lebensraum/Kiiche

- Elterncafé & Spielzimmer

- 7 Elternzimmer mit eigenem Bad in der
ersten Etage

- 3 Elternzimmer mit Bad im Familien- &
Gastehaus




Sigrid Thiemann (Vereinskommunikation), Nicole Sasse (Geschaftsstellen-
leitung) und Annika Tremer (Spendenservice) bilden das tatkraftige Team
des Freundeskreises Kinderpalliativzentrum Datteln e.V.

— - Ly

Hafen: Das Kinderpalliativzentrum







Linke Seite, oben links: Im Eingangsbereich der Station Lichtblicke erfreuen sich Patient:innen und Besu-
cher:innen immer wieder am grof3en Aquarium.

Rechts: Musiktherapie ist ein wichtiger Bestandteil innerhalb des psychosozialen Angebotes auf der
Station. Bei gutem Wetter wird das Klavier kurzerhand in den Garten geschoben und drauen musiziert.
Unten links: Im Lebensraum, unserem grofen Gemeinschaftsraum, wird an einem gro8en Tisch gemein-
sam gegessen, gespielt, gemalt und gespielt.

Rechte Seite, oben rechts: Jedes der 8 behindertengerechten Patient:innenzimmer ist nach Siiden aus-
gerichtet. GroBe Fenster sorgen den ganzen Tag fiir helle Raume, ein ebenerdiger Zugang zum Garten
macht es leicht, sich im Freien aufzuhalten.

Unten rechts: Alle Patient:zimmer auf der Station Lichtblicke haben ein behindertengerechtes Bad.

LichtHafen: Das Kinderpalliativzentrum
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Der LichtHafen: Einzigartig in Europa.
Wichtig fur den Gesundheitsstandort NRW.

Hafen <

Ein Operationszentrum fiir junge Menschen
mit komplex chronischen Erkrankungen

Mit dem LichtHafen entsteht auf dem Dach des
Kinderpalliativzentrums ein europaweit einzig-
artiges und hochmodernes Kompetenzzentrum.
Geplant ist, im LichtHafen junge Patient:innen

zu operieren, die wir bis dato in andere Kliniken
verlegen mussten, da uns eine kinderchirurgische
Abteilung fehlt. Bisher mussten schwerstkranke
Kinder fUr chirurgische Eingriffe aus dem Kinder-
palliativzentrum und von anderen Abteilungen
der Klinik lange Transportwege auf sich nehmen.
Das barg zum Teil medizinische Risiken, zum
anderen war die Belastung durch die Verlegung
fur die erkrankten Kinder sowie ihre Familien sehr
hoch.

Nun kommen die Arzt:innen zum Kind

In Zukunft werden im LichtHafen externe Opera-
teure aus kooperierenden Kliniken, insbesondere
dem Marienhospital Witten, operieren. Auch die
Zusammenarbeit mit externen Zahnarzt:innen
wird verstarkt, da gerade schwerst- und mehr-
fach behinderte Kinder haufig kieferorthopadi-
sche und zahnmedizinische Bedarfe haben bzw.

nicht wie gesunde Kinder eine Behandlung bei
einem niedergelassenen Zahnarzt wahrnehmen

konnen. Auch unsere Abteilungen Neuropadiatrie,

Neurochirurgie, Intensivmedizin und Neonatolo-
gie, die Kinderonkologie und die Allgemeinpadia-
trie werden vom LichtHafen profitieren, da auch
in diesem Abteilungen Kinder mit seltenen
lebensbedrohlichen und lebenslimitierenden
Krankheiten versorgt werden. Die Wege werden
kdrzer, die Belastung fur die Patient:innen und
ihre Familien sinkt.

Unsere jungen Patient:innen erfahren bei uns eine
kompetente Vor- und Nachsorge sowie eine indi-
viduell auf sie abgestimmte moderne Schmerz-
therapie, auch durch die enge Zusammenarbeit
mit dem Deutschen Kinderschmerzzentrum
(mehr dazu auf Seite 10/11), das ebenfalls Teil
der Vestischen Kinder- und Jugendklinik ist.
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,Die padiatrische Palliativversorgung steht einer grof3en
Herausforderung und gleichzeitig einem Versorgungsdefizit gegenuiber.
Unsere Patient:innen benotigen oft eine besonders aufwendige
Diagnostik und Therapie. Die konnen wir nun mit den Moglichkeiten
des LichtHafens aus einer Hand bieten - endlich.“

Prof. Dr. Boris Zernikow — Chefarzt Kinderpalliativzentrum & Deutsches Kinderschmerzzentrum
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Ein weiterer Schwerpunkt unserer Arbeit liegt
auf der optimalen Versorgung von Patient:innen
mit multiresistenten Erregern (MRE) sowie auf
dem Verhindern nosokomialer Infektionen — laut
Robert Koch Institut sind Kinder mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen besonders gefahrdet.

Grunde fur diese besondere Gefahrdung sind

- haufige Krankenhausaufenthalte
- wiederholte Antibiotikatherapien
- die Nutzung spezieller medizinischer Gerate

Wenn Patient:innen MRE tragen oder sogar eine
Infektion mit diesen erlitten haben, missen fur
alle Mallnahmen der Diagnostik und Therapie er-
hebliche Anstrengungen unternommen werden,
um andere Patient:innen zu schitzen.

VIER JAHRE ZWISCHEN VISION UND WIRKLICHKEIT
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LichtHafen — Ein Name voller Hoffnung

Licht ist generationen-, religions- und kulturtber-
greifend das Symbol der Hoffnung. Daher haben
wir die Krankenstation, auf der unsere jungen
Palliativpatientiinnen und ihre Familien versorgt
werden, ,Lichtblicke" getauft. Die Hoffnung auf
Linderung, auf Schmerzfreiheit, auf moglichst
viele gute Momente in der verbleibenden Zeit
sind Ansporn und Ziel zugleich. Hoffnung und
Licht geben auch in den dunklen Zeiten Kraft fir
alles, was da noch kommmen mag. So war uns

Hafen: Operationszentrum flr junge Menschen mit komplex chronischen Erkrankungen

klar, dass auch unser Operationszentrum das
Wort ,Licht” im Namen tragen soll — denn dieses
neue Zentrum soll Hoffnung und Kraft spenden
sowie Warme ausstrahlen.

Der Namensbestandteil ,Hafen" ist einerseits
eine Metapher: So wie Schiffe nach Zeiten auf
stirmischer See im Hafen festmachen konnen,
ist unser neues Zentrum ein Ort flr unsere
Patient:innen und deren Familien, der ihnen nach
belastenden Wochen, Monaten oder gar Jahren
Sicherheit gibt und in dem sie sich gut aufge-

hoben flhlen konnen. Zum zweiten mochten wir
mit dem Wort ,Hafen" auch unsere Verbunden-
heit zur Stadt Datteln zum Ausdruck bringen: Der
Dattelner Hafen am Dortmund-Ems-Kanal ist von
unserer Kinderklinik nur einen Steinwurf ent-
fernt. Friher war er wichtiger Umschlagplatz im
westdeutschen Kanalnetz, heute ist er Teil eines
Naherholungsgebietes, in dem man Ruhe vom
Alltag findet.
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Voll im Zeitrahmen.
Und gepragt vom Zeitgeschehen.

Zwischen Idee und Richtfest lagen lediglich 1.364
Tage — trotz der Coronapandemie. Fur solch ein
Grol¥projekt ist das eine verhaltnismallig kurze
Zeit. Alle Personen, die an dem Projekt Licht-
Hafen beteiligt sind, arbeiten hochmotiviert und
kooperativ. Vom Architekturbiro tber die ausfuh-
renden Firmen bis hin zu unserer Haustechnik,
die eng in das Bauvorhaben eingebunden ist.
Ohne direkte Absprachen, kurze Wege und auch
die eine oder andere unkonventionelle Entschei-
dung ware dies nicht moglich gewesen.

Die Architektur

Der LichtHafen wurde als weitere Etage auf das
Dach des Kinderpalliativzentrums gesetzt und
bildet nun den zweiten Stock des Gebaudes, des-
sen halbrunder Grundplanung er folgt. Die Idee,
maximale Belichtung durch Tageslicht im Erd-
geschoss und im 1. Stock fur die Patient:innen,
Eltern und die Pflegenden zu schaffen, wird auch
im Operationszentrum fortgefthrt. Die Stidseite
des Gebaudes im 2. Stock ist vollverglast — die
knapp 100 Meter breite Fensterflache lasst von
frih bis spat Tageslicht in die Etage und insbe-
sondere auch in die Operationsraume hinein —
ein Novum, sind Operations- und Eingriffsraume
doch sonst meist fensterlos. Wir wollten fur alle
Menschen, die sich im LichtHafen aufhalten,
eine warme, helle, freundliche und einladende
Atmosphare schaffen, die Kraft und Zuversicht
auch in herausfordernden Momenten schenkt.

Die Wittener Kunstlerin Andrea Behn unter-
stltzte uns zum wiederholten Male bei diesem
Neubau und entwarf farbige Wandgemalde fur
die Operations- und Eingriffsraume sowie grof3-
flachige ,Farbduschen” flr den zentralen Flur des
LichtHafens. Selbstverstandlich ist die gesamte
Ausfuhrung barrierefrei geplant, der Zugang ist
sowohl Uber mehrere Treppenhauser, einen Auf-
zug und hoffentlich auch bald tber den Skywalk,
einen vollverglasten Verbindungsgang zwischen
LichtHafen und Hauptklinik, gewahrleistet.
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Linke Seite, oben: Der Eingangsbereich des LichtHafens wie in 3D-Darstellung.
Unten: Hell und freundlich — der Wartebereich im 2. Stock mit Blick auf den Platz vor der Kinderklinik.

Rechte Seite, links: Einblick in die groRe Technikzentrale auf dem Dach des LichtHafens.

Rechts: Eines der beiden Treppenhauser, die die Station Lichtblicke, die erste Etage mit Seminar-
raumen sowie Elternappartements und den LichtHafen im zweiten Stock miteinander verbinden,
wahrend der Bauphase.
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Im Eingriffsraum des LichtHafens werden in Zukunft invasive Diagnostik und kleinere Eingriffe
vorgenommen. GroRformatige, farbige Werke der Kiinstlerin Andrea Behn lenken die Aufmerk-
samkeit unserer Patient:innen und wirken angstreduzierend.
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Der Operationsraum ist nach Siiden hin ausgerichtet und verfligt (iber groRformatige Fenster
- ein Novum in der OP-Architektur. Tageslicht in Kombination mit den farbigen Wandpanelen
sorgen fiir eine angenehme Atmosphdre fiir Patient:innen, Pflegende und Arzt:innen.
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Links: 35 Meter lang und die kiirzeste Verbindung zwischen dem neuen Operationszentrum
und dem Haupthaus der Klinik, wo sich z. B. die Intensivstation befindet. Leider muss der Bau des
Skywalks aktuell pausieren, da die Coronapandemie die Kosten zu stark hat steigen lassen.

Rechts: Die Riickseite des geplanten Verbindungsganges zwischen LichtHafen und Klinikgebdude.
Die Fenster sollen durch einen Farbverlauf von Gelb zu Blau abgetént werden.
.ri'-.- -l" '-h-:\.;‘
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Der Skywalk - die entscheidenden 35 Meter

Um stationare Patient:innen, die nach Eingriffen
einer intensivmedizinischen Betreuung bedur-
fen, moglichst schnell zur Intensivstation in das
Hauptgebaude bringen zu konnen, wollen wir
einen Verbindungsgang zwischen dem zweiten
Obergeschoss des Kinderpalliativzentrums und
dem des Hauptgebaudes errichten. Der Licht-
Hafen wurde somit direkt an die restliche Klinik
angeschlossen. Auf demselben Weg konnten wir
Patient:innen mit seltenen oder lebenslimitieren-
den Erkrankungen, die im Hauptgebaude z.B. auf
der Intensivstation, der Kinderneurologie oder
Kinderonkologie betreut werden, barrierefrei in
den OP-Bereich bringen.

Hafen: Operationszentrum flr junge Menschen mit komplex chronischen Erkrankungen

Die Belastung der betroffenen Kinder und Fami-
lien wurde enorm reduziert, die tagliche Arbeit
unserer Mitarbeiter:innen erleichtert werden. Der
neue Verbindungsgang wurde von der Zufahrt
zur Klinik aus gut sichtbar sein. Die Kinder und
Familien sahen ihn direkt, wenn sie in die Dr.-
Friedrich-Steiner-Stralle einbogen und auf unser
Hauptgebaude zugingen. Daher sollte der Gang
kunstlerisch so gestaltet werden, dass er Kinder
anspricht und sie von moglichen Angsten anléss-
lich des Klinikaufenthaltes ablenkt. Wir mochten
allen Kindern und ihren Eltern schon auf dem
Weg zur Kinderklinik ein gutes Gefuhl vermitteln
und ihnen die Angst vor dem Aufenthalt nehmen.
Denn wo gestaunt und gelacht wird, ist kein
Raum fur Angst.

Eine riesige LED-Wand an der Seite des Ganges
sollte alle Besucher:innen mit Bildern aus einer
fantastischen Unterwasserwelt bezaubern, in der
riesige Fische schwimmen, Kangurus hinter der
Taucherglocke zwinkern, Nashorner und Elefan-
ten winken ... unserer Fantasie sind keine Gren-
zen gesetzt, die Realitat bremst unser Vorhaben
allerdings aktuell aus.

Den Bau des Skywalks, der bereits geplant, kalku-
liert, projektiert und terminiert war, musste auf-
grund der Corona-Pandemie und den damit ein-
hergehenden Schwierigkeiten pausieren. Extrem
gestiegene Materialpreise und Lieferengpasse
insbesondere bei Stahl lassen eine Realisierung
des Projektes momentan leider nicht zu.
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Die Finanzierung des LichtHafens

Im Rahmen der Krankenhausinvestitionsforde-
rung hat uns das NRW-Ministerium fur Arbeit,
Gesundheit und Soziales mit 6,5 Millionen Euro
unterstutzt. Insbesondere der NRW-Gesundheits-
minister Karl-Josef Laumann begleitet und unter-
stutzt uns und das Kinderpalliativzentrum inten-
siv seit unserer Grindung im Jahr 2010. Von der
europaweit ersten stationaren Einrichtung dieser
Art ist das Kinderpalliativzentrum mittlerweile
zum Motor in der Region, zum wichtigen Be-
standteil in der Gesundheitsversorgung in NRW
und weltweit zu einem angesehenen Koopera-
tionspartner in der ambulanten und stationaren
Palliativbehandlung von Kindern und Jugend-
lichen geworden. Einrichtungen in Munchen und
Madrid folgten dem Dattelner Beispiel.

Mit Hilfe der Forderung durch das Land NRW
konnen die Kompetenzen am Kinderpalliativzen-
trum Datteln nun noch besser gebindelt werden.
Neben der Verbesserung der akuten Versorgung
von jungen Patienten mit seltenen Erkrankungen
soll das Kompetenzzentrum auch eine moder-
ne Qualitatssicherung, Versorgungsforschung,
Beratung, Aus- und Weiterbildung auszeichnen.
Durch die inhaltliche Verzahnung dieser Kompe-
tenzen mit dem LichtHafen wird es maglich, eine
deutschlandweit einmalige Versorgungsinfra-
struktur aufzubauen, die nachhaltige Losungen
flr unsere Patient:innen schafft und gleichzeitig
den Gesundheitsstandort NRW starkt.

»Ich freue mich sehr, die Vestische
Kinder- und Jugendklinik Datteln beim
Ausbau des Kinderpalliativzentrums
unterstutzen zu konnen. Durch Koope-
rationen mit anderen Kliniken und
Einrichtungen wird die Fachexpertise
damit an einem Ort gebiindelt. Dies ist
gerade bei seltenen Erkrankungen
sinnvoll. Fiir Kinder und ihre Angeho-
rigen bedeutet dies eine erhebliche
Verbesserung der Versorgung, der
Behandlungsqualitiat und der Patienten-
sicherheit. Am Beispiel Datteln zeigt sich,
wie wichtig Kooperationen sind. Ich hoffe,
dass viele weitere Kliniken diesem
Beispiel folgen werden. Die Versorgung
in NRW kann nur gemeinsam gestarkt
und optimiert werden.“

Karl Josef Laumann, Minister fur Arbeit, Gesundheit und
Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen

Spenden - iiberlebenswichtig fiir uns

Die RTL-Stiftung ,Wir helfen Kindern” hat fur den
LichtHafen im Rahmen des RTL-Spendenmara-
thons im Jahr 2020 sage und schreibe 1 Million
Euro gesammelt — eine riesige Erleichterung, fur
die wir dem Sender, den vielen privaten Spen-
der:innen und nicht zuletzt unserer prominenten
Patin Inka Bause unendlich dankbar sind. Diese
Aktion war schon die zweite ihrer Art — auch
beim Bau des Kinderpalliativzentrums durften wir
eine Spende in Hohe von rund 1 Millionen Euro
von RTL in Empfang nehmen.

Doch trotz aller privater und prominenter Unter-
stltzung, trotz offentlicher Forderung ist aktuell
eine Finanzierungslucke von 600.000 Euro ent-
standen, die die Vestische Kinder- und Jugend-
klinik als Bauherr nicht decken kann — die be-
troffenen Patient:innen, ihre Familien und wir sind
dringend auf Hilfe angewiesen.
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Hafen: Operationszentrum flr junge Menschen mit komplex chronischen Erkrankungen

Fl | (NN

33



Wieso. Weshalb. Warum.

Betroffene Eltern erzahlen, warum der LichtHafen Erleichterung bringt und Hoffnung spendet.

Melanie und Patrick J. mit ihrer Tochter Sophie
sowie Dorthe Thiele mit ihrer Tochter Kimberly
sind zwei von vielen Familien, die wir seit Jahren
immer wieder auf unserer Kinderpalliativstation
versorgen und denen der LichtHafen Hoffnung
bringen gibt.

Hoffnung auf Erleichterung, auf kiirzere Wege,

auf Betreuung und Versorgung durch medizini-
sches Personal, das sie und ihre Kinder schon

seit Jahren kennen.

In unserem Film geben die Familien Einblicke in
ihr Leben und vermitteln sehr deutlich, was es be-
deutet, ein schwerstkrankes Kind zu versorgen.

Jeder Weg in eine neue Klinik wird zur Herausfor-
derung, wenn man kein eigenes Auto besitzt, jede
neue Klinik-Umgebung sorgt flr Unsicherheit,
jeder Aufenthalt in weit entfernten, unbekannten
Kliniken wird zu einer logistischen und emotiona-
len Mammutaufgabe.

Wer Melanie und Patrick J. sowie Dorthe Thiele
zuhort, versteht, warum der LichtHafen so wich-
tig ist. Hier finden Sie den Film:
www.kinderpalliativzentrum.de/lichthafen/

[mli£x[m] Oder einfach QR-Code scannen!
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»Hier habe ich Ansprechpartner.”
Dorthe Thiele, Mutter von Kimberly

»Der LichtHafen wird eine groBe Erleichterung. Wir
miissen die Patient:innen nur noch eine Etage nach
oben bringen.” Schwester Karin, Station Lichtblicke

sUnsere Tochter ist vollstandig auf Hilfe von
auBen angewiesen.” Patrick J., Vater von Sophie




4Wir sind sehr froh. Es ist in Datteln komplett was
anderes als auf anderen Stationen. Die Kinder

werden ganz anders behandelt, die Eltern werden
entlastet in der Zeit. Die bringen superviele Ideen
mit ein!“ Melanie J., Mutter von Sophie

Hafen: Operationszentrum fir junge Menschen mit komplex chronischen Erkrankungen
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Legen Sie im LichtHafen gut an!
Unterstitzen Sie uns auf dem letzten Teil unserer Reise.




Der GroRteil unserer langen Reise hin zur Ver-
wirklichung unserer Vision, einem Operations-
zentrum fur Kinder mit seltenen chronischen
Erkrankungen, ist geschafft. Das Gesundheits-
ministerium NRW, die RTL-Stiftung, lokale Ver-
eine und private Spender:innen — gemeinsam
haben wir die Segel gesetzt und Kurs auf den
LichtHafen genommen. Jetzt ist er greifbar nah
und doch so fern. Rund 600.000 Euro fehlen uns,
um das ambitionierte Bauprojekt erfolgreich
abschliellen zu konnen. Ohne Ihre Hilfe schaffen

wir es nicht. Bitte steigen Sie zu uns ins Boot und
helfen Sie uns mit Ihrem Unternehmen, die letz-
ten Seemeilen mit vereinter Kraft zurtckzulegen.

Setzen Sie mit uns die Segel neu!

Bietet der LichtHafen nicht auch fur Sie und Ihr
Unternehmen eine gute ,Anlagemaoglichkeit"?
Zinsen und Kapitalertrage konnen wir lhnen nicht
bieten und auch Anteile am Operationszentrum
verkaufen wir nicht — dennoch konnen Sie und

Hafen: Unterstiitzung fir den LichtHafen

lhre Mitarbeiter:innen viel gewinnen! Ob mit einer
Spende oder im Rahmen einer individuellen
Sponsoringvereinbarung, gerne besprechen wir
mit Ihnen die Ausgestaltung Ihres Engagements.
Einige Moglichkeiten stellen wir lhnen auf den
folgenden Seiten exemplarisch vor.
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Gute Grunde Gutes zu tun.

Unsere Unterstutzung fir Sie.

Ansehen, Image und
Aufdenwirkung

Jedes Unternehmen lebt von der Offentlichkeit

— sei es bei der ErschlieBung neuer Zielgruppen,
der Steigerung seiner Umsatze oder bei der
Personalsuche. Im Laufe der letzten Jahre ist es
sowohl Verbraucher:innen als auch Arbeitneh-
mer:innen immer wichtiger geworden, dass sich
Unternehmen auch fur die Umwelt oder sozial-
gesellschaftlich engagieren, um als Endverbrau-
chermarke, Lieferant, Partner oder Arbeitgeber
attraktiv zu bleiben. Erfolgreiche Unternehmer:in-
nen sind sich dieser Verantwortung, aber auch
dieser Chance bewusst. Nutzen Sie den Licht-
Hafen als Moglichkeit, Ihre wichtige gesellschaft-
liche Rolle noch positiver zu gestalten

Presseberichte

Der Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln
e.V. hat hervorragende Kontakte zur lokalen, aber
auch zur Uberregionalen Presse. In den vergan-
genen Jahren haben Print-, Funk- und Fernseh-
medien immer wieder Uber uns und unsere Arbeit
berichtet. Der LichtHafen kann eine Moglichkeit
schaffen, in den Fernseh-, Radio- und Zeitungs-
berichten erwahnt zu werden, die wir im Rahmen
der Eroffnungsfeierlichkeiten im Herbst 2022 und
daruber hinaus koordinieren werden.

Digitale Reichweite

Wir berichten regelmalig Uber unsere Arbeit in
den Sozialen Medien. Mit unseren Beitragen auf
unseren Facebook- und Instagram-Prasenzen
erreicht das Kinderpalliativzentrum tausende
Menschen, denen soziales Engagement wichtig
ist. Ob durch Postings in Bild und Text oder die
Nutzung fur Sie passender Hashtags, nutzen
Sie den LichtHafen als Moglichkeit, in den
digitalen Medien prasenter zu sein und die inter-
essierte Offentlichkeit Uber Ihr Engagement

zu informieren.




Content fiir Thre
Kommunikation

Fur Ihre eigenen Kommunikationsmalinahmen
und lhre Pressearbeit stellen wir Ihnen Fotos und
Informationen, Signets und Grafiken rund um den
LichtHafen zur Verfligung.

Ein Video Uber den LichtHafen, welches Sie auf
lhren Kanalen nutzen konnen, wird rund um die
Eroffnung eigens produziert. Unterstitzer:innen
konnen die Moglichkeit bekommen, mit ihrem
Unternehmenslogo und einer Kurzbeschreibung
im Abspann zu erscheinen.

Vortrage und Informationen
fiir Thre Mitarbeiter:innen

Der LichtHafen steht fur Solidaritat mit den
Schwachsten in unserer Gesellschaft: Kinder
und Jugendliche mit schweren lebensverkurzen-
den Erkrankungen. Und er steht fir Innovation,
denn ein OP, zu dem die ,gesunden” Spezialisten
kommen, statt schwerstkranke Kinder zum Spe-
zialisten zu fahren, ist europaweit einmalig. Wir
nehmen lhre Mitarbeiter:innen in Vortragen oder
personlichen FUhrungen mit und zeigen ihnen,
was das Engagement lhres Unternehmens be-
wirkt. Ein gutes Gefuhl, das Zufriedenheit schafft
und das Zusammengehorigkeitsgefuhl in lhrer
Belegschaft starkt.

Hafen: Unterstitzung fur den LichtHafen

SIuren auf mit der Maus*
und dem WDR

Am 3. Oktober 2022 werden wir unsere Turen des
LichtHafens fiir die Offentlichkeit 6ffnen. Unter
dem Motto , Turen auf mit der Maus” nehmen in
ganz Deutschland Unternehmen, Organisationen
und Institutionen teil, um Kindern und Erwachse-
nen einen Blick hinter sonst verschlossene Tiren
zu ermoglichen. Sie sind herzlich eingeladen, uns
am 3. Oktober zu besuchen.
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Herzlich willkommen im Herbst 2022

Wir laden all unsere UnterstUtzer:innen herzlich
ein, mit uns gemeinsam unser Eroffnungsfest
des LichtHafens zu feiern. Freuen Sie sich auf
eine unterhaltsame und informative Veranstal-
tung mit hochrangigen Vertretern aus der NRW-
Landespolitik, aus Stiftungen, der Kirche und

von der Caritas. Unser abwechslungsreiches
Programm wird u.a. kurze Podiumsdiskussionen,

die Moglichkeit zur Besichtigung des LichtHafens

sowie ein Get-together fir die Gaste beinhalten.

Transparenz von A bis Z

Der Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln
e.V. verfolgt den gemeinnutzigen Zweck der
Forderung des offentlichen Gesundheitswesens
und der offentlichen Gesundheitspflege. Er hat es
sich vor allem zur Aufgabe gemacht, die Versor-
gung schwerstkranker Kinder und ihrer Fami-

lien im Kinderpalliativzentrum auf ein sicheres
Fundament zu stellen. Hierzu leitet er die ihm
anvertrauten Mittel an die Vestische Kinder- und
Jugendklinik Datteln weiter. Zwischen der Ge-

schaftsstelle des Freundeskreises und der Klinik-
verwaltung besteht eine langjahrige vertrauens-
volle Zusammenarbeit.

Damit der LichtHafen im Herbst wie geplant
seine TUren Offnen kann, hat sich der Freundes-
kreis zusatzlich der Aufgabe angenommen, die
durch Corona entstandene Licke von rd. 600.000
Euro mit der Hilfe starker Partner:innen aus der
Wirtschaft zu schlieffen. In der Geschaftsstelle
arbeiten drei hauptamtliche Mitarbeiterinnen,
die den sachgerechten und transparenten Ein-
satz der Mittel verwalten und als kompetente
Ansprechpartner:innen fir alle Fragen rund um
Spenden und Sponsoring bereitstehen.

Fiir alle sichtbar!

Im Foyer des LichtHafens werden wir eine grol3-
formatige Tafel mit den Namen der Spender:in-
nen und Unternehmen installieren, die den Licht-
Hafen finanziell unterstitzen.



lhre personlichen Ansprechpartner:innen

Nicole Sasse (Geschaftsstellenleiterin) und
Sigrid Thiemann (Vereinskommunikation) vom
Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln e.V.
sind neben Prof. Dr. Zernikow (Chefarzt Kinder-
palliativzentrum und Deutsches Kinderschmerz-
zentrum) Ihre direkten Ansprechpartner:innen.
Die personliche und individuelle Betreuung unse-
rer Unterstitzer:innen liegt uns sehr am Herzen.

Besuchen Sie das Kinderpalliativzentrum und
den LichtHafen in Datteln, um sich ein Bild Uber
uns und unsere Arbeit zu machen. Wir freuen uns
auf Ihr Interesse und beantworten Ilhnen gern all
Ihre Fragen bei einer Fuhrung uber unser Gelande
und unsere LichtHafen-Baustelle.

Hafen: Unterstitzung fur den LichtHafen

Prof. Dr. Boris Zernikow

Chefarzt Kinderpalliativzentrum & Deutsches
Kinderschmerzzentrum

Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Universitat Witten/Herdecke
Dr.-Friedrich-Steiner-Stralte 5

45711 Datteln

Telefon 02363 975-180
b.zernikow@kinderklinik-datteln.de

Nicole Sasse

Geschaftsstellenleitung

Freundeskreis Kinderpalliativzentrum e.V
Dr.-Friedrich-Steiner-Stral3e 5

45711 Datteln

Telefon 02363-975 795
n.sasse@kinderpalliativzentrum.de
www.kinderpalliativzentrum.de

Sigrid Thiemann

Vereinskommunikation

Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln e.V.
Dr.-Friedrich-Steiner-Stral3e 5

45711 Datteln

Telefon 02363-975 795
s.thiemann@kinderpalliativzentrum.de
www.kinderpalliativzentrum.de
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Bildnachweis

- Vestische Kinder- und
Jugendklinik

- Google earth

- LUDES Architekten

- Anneli Bruch

=HRAME

- Freepik/Flaticon
(Kihanshastry/Iconixar)

- NRW-Ministerium fir
Arbeit, Gesundheit & Soziales

Die Urheberrechte der Bilder und
Texte liegen beim Autor und
Herausgeber. Jegliche Duplizie-
rung oder Nutzung in elektroni-
scher oder gedruckter Form ist
nur mit vorheriger Zustimmung
des Autors/Herausgebers zu-

lassig.
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