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Vorwort

» Nicht das Leben mit Tagen,
sondern die Tage mit Leben fullen!«

Miteinander fureinander!

Liebe Leserinnen und Leser,

Kinder sind wundervolle Wesen - vielféltig und einzigartig zugleich. Sie sind ein Ge-
schenk fir die Gesellschaft und ein Gewinn fir die Welt. Und daher verdient jedes
einzelne von ihnen unsere vollste Unterstitzung um ein erfllltes Leben gemeinsam
mit ihren Familien leben zu kénnen. Trotz einer schweren Krankheit oder gerade
deswegen. Daflr haben wir uns auch im letzten Jahr stark gemacht!

Der Fokus unserer Arbeit lag in den vergangenen Monaten darin, noch gezielter und
individueller auf die Bedlirfnisse betroffener Familien einzugehen. Dafir war einiges
an Verdnderung innerhalb unserer Organisation von Néten. 2017 stand demnach
ganz im Zeichen des Wandels. Unter anderem wurde unser Team noch professio-
neller aufgestellt und neue Leistungsbereiche geschaffen. So begleiten wir nun auch
schwerkranke Eltern wenn ein minderjéhriges Kind mit im Haushalt lebt.

Ohne Hilfe von auBBen, wéren unsere Projekte und unsere hochgesteckten Ziele aller-
dings nicht zu verwirklichen. ,Gemeinsam statt einsam” ist daher unser Motto, das
uns in die Zukunft trégt. Je mehr Menschen sich fur unsere Arbeit interessieren und
sich ihr anschlieBen -sei es durch Spenden, ehrenamtlich oder auf politischer Ebene -
desto mehr Gehér, Aufmerksamkeit und Verstdndnis finden die betroffenen Familien.
Denn nur Zusammen macht aus einem Einsam ein Gemeinsam. In diesem Sinne:
Lassen Sie uns zusammen helfen!

Vielen Dank fur lhre Unterstiitzung.




Einblicke

,Frau Bronner und ihr unermidlicheres Engagement fir die Stiftung AKM muss man einfach

unterstiitzen, denn sie hat die Vision fur die betroffenen Familien ,Hilfen aus einer Hand*

zu schaffen.

Christa Stewens,

Kuratoriumsmitglied und Bayerische Staatsministerin und stellvertretende Ministerprasidentin a.D.

Interview mit Familie Dinger, betreute Familie der Stiftung AKM | Einblicke

,Die Stiftung AKM fullt eine wichtige Nische fur Familien wie Unsere*

Familie Dinger wird seit gut funf Jahren von der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz
Munchen betreut. In der Familie ist neben einer hauptamtlichen Familienkoordinatorin,
auch ein ehrenamtlicher Familienbegleiter als Stltze flr die Familie, im Einsatz. Yvonne
Dinger hat aus ihrer eigenen Betroffenheit heraus einen Blog mit dem Namen BeSONDErs
gesund ins Leben gerufen. Selbst das Erlebte verarbeiten und auch noch anderen
Betroffenen damit helfen zu kdnnen, dass ist ihr Ziel.

Liebe Familie Dinger, bitte stellen Sie sich doch kurz vor.

Wir sind die Dingers. Yvonne (45), Verwaltungsbeamtin in
Teilzeit und Henry (47), freiberuflicher Journalist in Vollzeit.
Wir sind die Eltern von Katharina. Sie ist jetzt sieben Jahre
alt und besucht die SVE der St. Nikolaus-Schule in Erding.
Sie hat einen seltenen Gendefekt (Miller-Dieker-Lissen-
zephalie) mit Corpus Callosum agnesie, daraus resultierend
ein West-Syndrom (therapieresistente Epilepsie). Katharina
ist non-verbal und immobil, gilt als blind, ist hérbehindert
und hat multiple Wahrnehmungsstérungen. Auf Grund ihrer
Schluckstérung ist sie sondenernahrt. Wenn es Katharina
gut geht, ist sie ein frohlicher Sonnenschein.

Seit wann werden Sie durch die Stiftung AKM betreut und
in welchem Rahmen?

Wir werden seit etwa funf Jahren vom AKM betreut. Anna
Becker erkundigt sich regelméaBig ob, und wie wir Unterstut-
zung bendtigen. Etwa alle 14 Tage kommt ein ehrenamtlicher
Familienbegleiter von der Stiftung zu uns, schenkt uns seine
Zeit und geht mit Katharina spazieren. In der Zeit kann ein
Teil des Haushalts in Ruhe erledigt werden und Katharina hat
SpaB.

Warum ist die Stiftung AKM fur Sie eine Stutze?

Der ehrenamtliche Familienbegleiter bringt Abwechslung

in unser Leben und es ist schdn zu sehen, wie Katharina
die Zeit genieBt. Wir kbnnen ohne schlechtes Gewissen
etwas erledigen, wo Katharina sonst gelangweilt daneben
stehen wirde. Zu wissen, dass wir noch einen zusatzlichen
Ansprechpartner in Frau Becker haben, hilft ungemein. Sie
hat uns schon mit guten Ideen weiter gebracht, wenn wir
dachten, in der Sackgasse gelandet zu sein. AuBerdem hat
uns die Stiftung AKM die Anschaffung von Katharinas
»Wohlfihloase“ ermdglicht, einer Art mobilen Snoezelen-
raum. Die mehrere tausend Euro teure Oase wurde dank
des AKM komplett durch Spenden finanziert.

Wie sind sie zur Stiftung AKM gekommen?

Unsere Kinderéarztin, Frau Dr. Grasser, hat uns vermittelt.

Was sind in lhrem Alltag die groBten Herausforderungen?

In erster Linie ist der ganze Blrokram, der zu erledigen ist,
eine echte Belastung. Antrage, Einsprtiche immer und immer
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wieder irgendwelche Termine zu organisieren, Hilfsmittel,
Hilfen ... das zermurbt.

Wenn Katharina krank ist und nicht in den Kindergarten ge-
hen kann, wird es ebenfalls schwierig, da wir beide berufs-
tatig sind. Sie dann gut zu versorgen und dem Beruf gerecht
werden, ist schwer. Da brauchten wir oft professionelle Hilfe.
Da scheitert es aber sowohl an den Kosten als an der Orga-
nisation. Spontan kann selten jemand einspringen. Gerade
in solchen Situationen brauchten wir aber Hilfe, die Uber das
ehrenamtliche Engagement der Familienhelfer hinaus geht,
weil Katharina medizinisch komplex ist.

Auf die knapp bemessene Freizeit bezogen ist das groBte
Hindernis, dass man immer Uberlegen muss, wohin man
Ausflige unternehmen kann. Barrierefreiheit ist leider keine
Selbstverstandlichkeit und vor allem Wickelmoglichkeiten fur
groBe Menschen sind kaum vorhanden. So kénnen langere
Ausfllige nur bei warmeren Temperaturen stattfinden, wenn
wir zur Not im Auto wickeln kénnen.

Was sind die gréBten Herausforderungen in Ihrem Umfeld
beruflich wie privat?

Dadurch, dass wir beide inzwischen im Home-Office arbei-
ten kénnen, kénnen wir uns die Betreuung von Katharina
einigermaBen gut aufteilen. Der Papa musste dafur aber
seine Festanstellung aufgeben. Karrieremoglichkeiten sind
inzwischen ausgeschlossen, selbst Fortbildungen sind nicht
mehr zu organisieren.

Ein Familienleben wie es ,normalen” Familien vergdnnt ist,
gibt es bei uns nicht. Als Paar verbringen wir kaum Zeit mit-
einander. Wir haben inzwischen zwei Pflegedienste, die etwa
15 Néachte im Monat abdecken. Die Dienste fangen in der
Regel um 21:30 Uhr an. Da gehen wir meist schlafen. Falls
doch mal ein Dienst um halb acht beginnt, kébnnen wir das
Haus verlassen, um mal Essen zu gehen.

Das ist, wenn wir Glick haben, ein bis zwei Mal im Monat
der Fall. Aber nur von einem Pflegedienst sind die Schwes-
tern bereit, zwolf Stunden zu arbeiten. An diesen Tagen
kbnnen wir ein wenig langer schlafen.

Der andere Pflegedienst arbeitet maximal zehn Stunden, so
dass wir an diesen Tagen das Haus nie gemeinsam verlas-
sen kénnen. Immer auf andere angewiesen zu sein, immer
dankbar sein zu mussen, dass Uberhaupt noch jemand
arbeitet, macht manchmal murbe. Wir mdchten ja keinen
dreiwdchigen Liebesurlaub in der Karibik genieBen, sondern
nur ab und an mal wie andere Eltern auch gemeinsam etwas
unternehmen kénnen UND Katharina gut versorgt wissen.

Was winschen Sie sich von lhrem Umfeld?

Manchmal ein wenig mehr Einflhlsamkeit. Dass sich Men-
schen wirklich die Mihe machen, sich auszumalen, was

die Versorgung von Katharina bedeutet. Wir brauchen etwa
jeweils zwei Stunden, bis Katharina morgens bzw. abends
gut versorgt ist. Wir haben kleine Zeitfenster, in denen wir
flexibel sein kbnnen, mussen aber zwangslaufig einem recht
starren Plan folgen, um ihre Versorgung gut zu gewahrleis-
ten. Dass wir nicht einfach irgendwo Urlaub machen kénnen,
st6Bt auch auf geringes Verstandnis und die Frage ,fahrt Ihr
weg?“ nervt mich tatsachlich manchmal, weil sie auf mich
ignorant wirkt.

Das Motto der Stiftung AKM fir 2018 ist ,,Gemeinsam statt
einsam“ — was verbinden Sie mit dieser Aussage?

,Gemeinsam statt allein“ wirden wir verstehen, aber
,Gemeinsam statt einsam”, stellen wir uns grade in der
Umsetzung schwer vor. Auch wenn jemand gut allein sein
kann, kann er einsam sein. Wie das AKM versuchen mdéchte,
genau daran zu arbeiten, k&nnen wir uns schwer vorstellen,
sind aber gespannt was unter diesem Motto kommen wird.

Wir sind einfach dankbar, dass es das AKM fur Familien in
unserer Situation gibt. Die Beratungs- und Hilfsangebote
fGr Familien mit schwer behinderten Kindern sind sehr diinn
gesat. Das AKM fllt hier eine Nische mit ehrenamtlichen
Kraften, die sonst nicht oder nur durftig besetzt ware.

»~Gemeinsam statt Einsam“ bedeutet wohl auch die eige-
nen Erfahrungen mit anderen Betroffenen zu teilen. Was
hat sie zu Ihrem Blog BeSONDErs gesund inspiriert?

Die Idee, ein Buch zu schreiben, in dem unter anderem auch
Tipps fur Eltern in &hnlichen Situationen zu finden sind, exis-
tiert schon lange. Die Umsetzung scheitert bislang an der
Zeit. Der Blog entstand eher zufallig und aus einer Schnap-
sidee heraus mit ganz anderem Hintergrund.

Nachdem er dann schon mal existierte, habe ich die Ge-
legenheit genutzt, den Teil des mdglicherweise kunftigen
Buches, mit Tipps und Ideen im Blog umzusetzen und zu er-
weitern um mein ewiges Bestreben Normalkost fUr die Son-
de zu propagieren. Im Laufe der Zeit soll der Blog tats&chlich
auch mit allgemeinen Tipps flr pflegende Angehdrige gefillt
werden, damit nicht jeder das Rad neu erfinden muss.

Tatsachlich gibt es schon konkrete Anfragen von anderen
Mamas in gleicher Situation. Es freut mich immer, wenn ich
wirklich jemandem ein wenig weiter helfen kann.

Katharina Dinger

v
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Mit vollem Herzen dabei sein!

Im Jahr 2006 Ubernahm die ehemalige Staatsministerin fur Gesundheit und Pflege Frau
Christa Stewens die Schirmherrschaft der Stiftung AKM. Bereits zwei Jahre spater Uber-
gab Frau Stewens ihrer Amtsnachfolgerin Christine Haderthauer die Schirmherrschaft, die
sie dann 2013 an Melanie Huml weiterreichte. Seitdem setzt sich Frau Huml, wie bereits
schon ihre Vorgangerinnen, mit viel Engagement und Herzblut fur die kleinen Patienten
und deren Familien ein und kampft fur eine bessere Versorgung im Bereich der Kinder-
hospizarbeit.

Frau Huml, Sie sind seit 2009 Teil des Kuratoriums und
seit Oktober 2013 Schirmherrin der Stiftung Ambulantes
Kinderhospiz Minchen. Wieso haben Sie sich fur ein
ehrenamtliches Engagement in der Stiftung entschieden?

Wenn ein Kind unheilbar krank ist, geraten die betroffenen
Familien in eine absolute Grenzsituation. Als Arztin, aber
gerade auch als Mutter liegt mir die Begleitung schwerst-
kranker Kinder und Jugendlicher und ihrer Familien ganz
personlich am Herzen. Deshalb bin ich gerne Mitglied des
Kuratoriums der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz MUn-
chen (AKM) und auch die Schirmherrin fUr die Stiftung AKM.
Dadurch ist es mir moglich, auf die Bedeutung Ihrer sensib-
len Arbeit und der Kinderhospizarbeit in Bayern insgesamt
aufmerksam zu machen.

Waéhrend lhrer Kabinettszeit bekamen Sie Ihr zweites Kind.
Heute sind Sie Mutter von zwei gesunden Séhnen. Wie
sehr hat sich lhr Leben seitdem verandert?

Kinder sind die schdnste Bereicherung fUr unser Leben.
NatUrlich haben unsere beiden S6hne unseren Alltag sehr
verandert. Die Nachte sind unruhiger bzw. klrzer. Aber:
Kinder scharfen den Blick auf das Wesentliche, auf das
wirklich Wichtige im Leben - und pragen auch den Blick auf
die Politik: Zum einen wird man hautnah und taglich daran
erinnert, dass wir als Politiker auch immer an die nachsten
Generationen denken und entsprechend handeln missen.
Zum anderen bekomme ich durch meine Kinder ganz kon-
krete Erfahrungen vermittelt - zum Beispiel, wie Impfungen
bei den Kleinen oder Arzt-Untersuchungen derzeit ablaufen
und wie man sich als Mutter dabei fuhlt. Ich habe damit nicht
nur die Sicht der Politikerin oder Arztin, sondern auch die der
direkt betroffenen Mutter. Das ist ganz wichtig fir meine
Arbeit als Gesundheitsministerin. Denn mir geht es darum,
Lésungen im Interesse der Menschen zu finden. Hinzu
kommt ein dritter Aspekt, der mir wichtig ist: Wie k&nnen
Familie und Beruf vereinbart 07. 03. 2018 werden?

Die Erfahrungen mit den eigenen Kindern geben mir auch
wertvolle Anregungen flir eine lebenspraktische Sichtweise.
Ich wiinsche mir, dass noch mehr Frauen den Mut zu Kin-
dem haben. Ich habe in dieser Hinsicht sehr viel Unter-

stltzung: Mein Mann, meine Eltern und Schwiegereltern hel-
fen alle mit. Meine S6hne kennen es nicht anders, insofern
genieBen sie die Zeit mit mir, wenn wir sie haben - und das
ist dann auch umso intensiver.

Der Schwerpunkt in der Stiftung AKM liegt auf der umfas-
senden Betreuung schwerstkranker Kinder und Jugendli-
cher, sowie der ganzen betroffenen Familie. Warum ist es
in lhren Augen so wichtig, die gesamte Familie in so einer
Krise zu betreuen?

Die schwere Erkrankung eines Kindes trifft alle - die Kinder
selbst, die Eltern, die GroBeltern, aber auch die Geschwis-
ter. Oft fUhlen sich die Geschwisterkinder angesichts der
besonderen Fursorge, die das kranke Kind erfahrt, vernach-
lassigt. Zu der immensen Belastung kommen Isolation und
organisatorische Probleme. Ganz wichtig ist mir deshalb, die
betroffene Familie als Ganzes zu sehen. Kinder und Jugend-
liche mit lebensverklrzenden Erkrankungen und ihre Familien
bendtigen umfassende Betreuung und Unterstltzung, die
weit Uber die medizinischen Therapien hinausgehen.

Nur so kdnnen sie die extremen Belastungen, die mit der
Erkrankung einhergehen, bewadltigen. Das AKM-Team aus
Hauptamtlichen und Ehrenamtlichen steht in dieser schwieri-
gen Zeit der ganzen Familie zur Seite - wahrend des oft
langen Krankheitsveriaufs, in der letzten Lebensphase, aber
auch in der Zeit des Abschiednehmens und der Trauer.

Seit Wochen liefen die Berliner Koalitionsverhandlungen
und nun Anfang Februar die Einigung auf einen Koalitions-
vertrag. Im Bereich Gesundheit und Pflege fir Bayern

ist es bereits auch schon zu konkreten Ergebnissen
gekommen. Wird sich speziell im Bereich der Pflege in
den kommenden Jahren etwas verandern? Und wie sieht
die Zukunft bei dem Thema Kinderhospizarbeit aus?

Bei den nicht immer einfachen Koalitionsverhandlungen in
Berlin hat das Thema ,Pflege” die Aufmerksamkeit bekom-
men, die es verdient und die auch angesichts der enormen
Herausforderungen erforderlich ist.
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Zum Beispiel ist im Entwurf des Koalitionsvertrages vorge-
sehen, dass es zu einer spurbaren und sofortigen Verbesse-
rung derArbeitsbedingungen in der Langzeitpflege und damit
auch zu einer besseren Versorgung der Pflegebedurftigen
kommen soll. Ich will hier nur die Stichworte ,Sofortpro-
gramm Pflege” und ,Konzertierte Aktion 07.03.2018

Pflege” nennen.

Zusétzliche 8.000 Fachkrafte fur die medizinische Behand-
lungspflege in Pflegeeinrichtungen mit einer Vollfinanzierung
aus Mitteln der gesetzlichen Krankenversicherung kénnen
nur ein erster Schritt sein. Die Entlastungsangebote fur pfle-
gende Angehdorige sollen weiter flexibilisiert und Angebote fuir
eine verlassliche Kurzzeitpflege gestarkt werden.

Wir haben auch langjahrige bayerische Forderungen durch-
gesetzt, etwa die nach Einfuhrung einer 100. 000 Euro
Einkommens-Grenze fur einen Rickgriff des Sozialversiche-
rungstragers auf Kinder von Pflegebedurftigen, um Pflege-
bedUrftigen die Angst zu nehmen, ihren Kindern finanziell
zur Last zu fallen.

Und auch fur die Hospiz- und Palliativwversorgung sieht

der Entwurf des Koalitionsvertrages eine weitere Starkung
vor, explizit auch Verbesserungen bei der Versorgung von
Kindern und Jugendlichen. Wir méchten die Gelegenheit
nutzen und eine bedarfsdeckende und vernetzte Versorgung
voranbringen.

Dazu sollen alle Akteure der Kinderhospiz- und Kinderpalliati-
wersorgung eingebunden werden. Nur so kénnen Strukturen
entstehen, die von allen mitgetragen und mit Leben erfullt
werden.

lhr Lebensmotto lautet: ,,Wenn viele kleine Leute an vielen
kleinen Orten viele kleine Schritte tun, kénnen sie das
Gesicht der Welt verdndern.” An dieser Stelle mochten wir
uns von ganzem Herzen fir Ihre tatkraftige politische Un-
terstitzung bedanken, denn nur durch die Hilfe von vielen
Menschen aus den unterschiedlichsten Berufsgruppen,
kann sich auch im Bereich der Kinderhospizarbeit etwas
tun. In diesem Sinne, was genau wiinschen Sie sich fur die
Zukunft in Bayern im Bereich Gesundheit und Pflege und
ganz konkret flr die Stiftung AKM?

Jeder Tag ist ein Geschenk. Kinder, die unheilbar krank sind,
sollen in ihrem kurzen Leben so viel Zeit wie méglich zu
Hause bei ihren Eltern und Geschwistern verbringen.

Die rund um die Uhr-Begleitung durch die Mitarbeiter der
Stiftung AKM ermdglicht es den Kindern, ein mdglichst nor-
males Leben zu fUhren. Ich danke allen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern -hauptamtlich und ehrenamtlich - fur ihren Ein-
satz und winsche ihnen weiterhin viel Kraft und Freude bei
ihrem Engagement in der wichtigen und besonders sensiblen
Kinderhospizarbeit.

Der Stiftung AKM wiinsche ich moglichst viele UnterstUtzer,

damit sie ihr unfassbar wichtiges Angebot flr die schwerst-

kranken Kinder und ihre Familien auch in Zukunft aufrechter-
halten kann.

Gemeinsam helfen und unterstutzen

Jedes Kuratoriumsmitglied unterstitzt die Stiftung AKM mit seinen Mdglichkeiten und
fungiert als Multiplikator nach auf3en. Auch in diesem Jahr haben wir unsere Mitglieder
befragt zum Thema Wunsche fUr die Stiftung. Ein Rick- und ein Ausblick einiger unserer

Kuratoriumsmitglieder.

Was genau planen und wiinschen Sie sich als Kuratoriumsmitglied

far die Stiftung AKM im Jahr 2018?

Ehepaar Halmer

Gunther Maria und Claudia Halmer

Nachdem ich die letzten 5 Jahre die Stiftung als Botschafter
unterstltzt habe, wechseln meine Frau Claudia Halmer-Ger-
hardt und ich, GUnther Maria Halmer in das Kuratorium der
Stiftung AKM. Damit stellen wir uns noch verantwortlicheren
Aufgaben als vorher und freuen uns, die so wichtige Arbeit
intensiv zu unterstutzen.

Fir 2018 werden wir beide versuchen noch mehr Uber ver-
schiedene Medien wie Talkshows, Sendungen, wie ,Leute
heute” , oder in Printmedien die Existenz der Stiftung AKM
publik zu machen , damit wir einerseits noch mehr Familien
helfen kénnen, die vorher gar nicht wussten, dass es die Stif-
tung ,Ambulantes Kinderhospiz Minchen® gibt, mit seinen
speziellen psychosozialen und praktischen Hilfeleistungen.
Andererseits wollen wir weiterhin in unserem personlichen
Umfeld daflr werben, dass Spenden flieBen.

Wenn es uns beiden gelingt weitere bekannte Persénlichkei-
ten zu gewinnen, sind wir gltcklich. Diese Winsche stellen
die Grundlage des neuen Mottos dar: “Gemeinsam statt
einsam®.

Denn immer wieder haben wir in unserem Bekanntenkreis
festgestellt, dass Familien mit schwer kranken Kindern
schnell von der Gesellschaft gemieden werden. Sie befinden
sich in einer sozialen Abwartsspirale und vereinsamen, auch
aus Kraftemangel der pflegenden Eltern oder BertUhrungs-
angsten AuBenstehender oder aber auch aus finanziellen
Grunden.

Wir winschen der Stiftung AKM, dass endlich ein Grund-
stuck gefunden wird, auf dem die geplante Einrichtung fur
kurzfristig zu stationéaren Aufenthalt gezwungenen Kindern
und auch Jugendlichen, die ihre Krankheit im Kindesalter
Uberwunden haben, gebaut werden kann. Haus ANNA wére
eine so wichtige Fortfihrung, Ergénzung und Erweiterung
der Arbeit der Stiftung.

Christa Stewens

Christa Stewens

Meine UnterstUtzung fur die Stiftung AKM besteht darin,
dass ich Turen fur die Stiftung 6ffnen kann, da ich noch im-
mer ein gutes Netzwerk aus meiner Zeit als Sozialministerin
in Bayern habe.
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Frau Bronner und ihr unermudlicheres Engagement flr die
Stiftung AKM muss man einfach unterstitzen, denn sie hat
die Vision fur die betroffenen Familien ,Hilfen aus einer Hand"
zu schaffen. Aus vielen Gesprachen mit Familien weif3 ich,
wie schwierig es ist, sich in einer lebensbedrohenden Situati-
on zurechtzufinden.

Hier setzt das AKM an, ob es die Sterbebegleitung, die
Trauernachsorge, die Familienbegleiter, die Therapieange-
bote, die medizinische und pflegerische Hilfe, die Rechtsbe-
ratung, eine Kooperation mit den Arzten, die Probleme der
Geschwister, eine notwendige finanzielle Unterstitzung oder
Hilfen im Alltag sind, alle diese Unterstttzungsformen erleich-
tern den Alltag und ermoglichen ein Sttick Normalitat und ein
Leben bis zum letzten Augenblick.

Ich wiinsche mir flr die Stiftung eine breite Unterstitzung
aus der Bevolkerung, aber auch von der Politik und den
Krankenkassen, denn jeder von uns kann morgen ein Betrof-
fener sein.

Nach dem Tod eines Kindes fallen Eltern oft ins Bodenlose
und kdnnen sich nicht vorstellen, wie |hr Leben weiter zu
bewaltigen ist. Der Schmerz wird sie ein Leben lang beglei-
ten. Das Jahresmotto fur 2018 ,Gemeinsam statt einsam*
soll ein Zeichen setzen und in der Dunkelheit des Schmerzes
ein Licht anztnden und aufzeigen, wir wollen Euch helfen, Ihr
seid nicht allein.

Peter Obermaier — van Deun

Peter Obermaier — van Deun

Ich winsche mir fur die Stiftung AKM in 2018 eine solide
Finanzierung, welche auch die Krisensituationen der be-
troffenen Familien im Auge hat und es méglich macht Uber
Kriseninterventionsarbeit eine Gesundheitsférderung fur das
Familiensystem zu intensivieren.

,Gemeinsam statt Einsam* - in einer Gesellschaft, welche
Individualisierung einseitig auf die Spitze treibt, ist ein intensi-
ves Beispiel fUr Solidaritét genau das richtige Zeichen.

Wir missen Solidaritat als den immanenten Gegenpol
unserer Selbstentfaltung wieder schrittweise lernen, um der
Vereinsamung von Menschen durch Ereignisse welcher Art
auch immer kreativ entgegen zu wirken. Ohne wachsende
Solidaritat wachst die schon deutliche Spaltung in unserer
Gesellschaft.

Barbara Burkner

Barbara Burkner

Es ist eigentlich bedauerlich, dass ich mich wiederholen
muss mit meinem Wunsch bezliglich der Standortfindung
fir das Haus ANNA und das nachhaltige und verbindliche
Kommittent der Stadt Minchen hierzu. Es gibt so viele
Menschen und Firmen, die hier GroBes bewegen wollen — fr
unsere Stadt und vor allem fUr die Familien, die hier dringend
Hilfe bendtigen.

Beruflich habe ich das Kredo: ,Getting together is a start,
Sticking together is progress, Working together is a suc-
cess.” (Henry Ford). Unter dieses Motto kann man auch die
Arbeit der Stiftung AKM stellen, denn die Arbeit aller Beteilig-
ten ist besonders werthaltig wenn sie von Dauer, Vertrauen
und Verantwortung gepragt ist.

Daher ist ,Gemeinsam statt Einsam*® ein wunderbarer Aus-
blick fur 2018, der genau das spiegelt, was die Stiftung in
ihrer Arbeit tut.

Dr. Stephan Morsch

Dr. Stephan Morsch

Die Stiftung AKM hat eine groBe Lucke in der Betreuung und
Versorgung von Menschen in Not geschlossen.

Ich wiinsche der Stiftung AKM weiterhin eine gllickliche
Hand bei der Wahrnehmung ihrer vielfaltigen und stetig
wachsenden Aufgaben!

Und zum Motto: Wo Einsamkeit ist, macht sich in Notlagen
oft Hoffnungslosigkeit breit. Die Stiftung AKM Iasst die in Not
geratenen Menschen nicht allein und spendet so Hoffnung
und Zuversicht.

Melanie Huml

Melanie Huml
Bayerische Staatsministerin fiir Gesundheit und Pflege
MdL

Wenn Kinder unheilbar erkranken, &ndert sich das Leben der
gesamten Familie - von einem Moment auf den anderen. Die
Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Miinchen bietet diesen

Familien umfassende, liebevolle Betreuung und Unterstit-
zung, die weit Uber die medizinische Therapie hinausgeht.
Kinderhospizarbeit bedeutet eine enorme Herausforderung,
denn sie bedarf eines weiten Blicks: Neben dem schwerst-
kranken und sterbenden Kind sind auch die Bedurfnisse der
Eltern und Geschwisterkinder genau zu beobachten.

Unsere Gesellschaft braucht engagierte Menschen, die sich
dieser verantwortungsvollen Aufgabe widmen. Ambulante
Kinderhospizarbeit ist wie ein Netz, das an den verschie-
densten Ecken aufgehangt, aber in seinen einzelnen Teilen
eng geknupft und fest untereinander verbunden ist. Dazu
gehdren die ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen und Hos-
pizbegleiter, die Jugendhilfe mit ihren Angeboten, die Einrich-
tungen des Burgerschaftlichen Engagements und, ein ganz
wichtiger Bestandteil, die behandelnden Arzte, Pflegekrafte
und Kliniken.

Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen hat ein
wunderbares Netz gewoben, um die betroffenen Familien
aufzufangen. Ich winsche der Stiftung, dass dieses Netz
weiter wachst und noch engmaschiger wird.
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So ist die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen — AKM organisiert

Uberblick Uber die Struktur der Stiftung, sowie zu den Mitgliedern des Vorstandes und

des Stiftungsrates.

Die Struktur und Tatigkeit der Stiftung Ambulantes Kinder-
hospiz Minchen beruht auf der Stiftungssatzung vom No-
vember 2007. Die Stiftung ist eine rechtsfahige dffentliche
Stiftung des burgerlichen Rechts mit Sitz in MUnchen. Zweck
der Stiftung ist die Férderung von Hospizprojekten fir Kinder
und Jugendliche, Férderung der Kinder- und Jugendhilfe

und der 6ffentlichen Gesundheitspflege. Die Satzung legt die
Aufgaben und den Stiftungszweck fest und beschreibt die

Organigramm mit Organisationseinheiten

Stiftung P ;
Gremien Medizinischer Fachbeirat

Organe der Stiftung, sowie deren Mitarbeiter. Der Stiftungs-
rat ist das Aufsichtsgremium der Stiftung und entlastet den
Vorstand. Das Kuratorium berat den Stiftungsrat und setzt
sich fur die Interessen der Stiftung ein. Der Vorstand fuhrt
die Geschéfte der Stiftung und bestellt zu diesem Zweck
den Geschéftsfuhrer. Der medizinische Fachbeirat berat die
Stiftung in fachlichen Fragen.

Vorstand
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Fundraising und
Offentlichkeitsarbeit Sl

Vorsitz:
Gerd Peter,
ehemals Geschéftsfihrung Muinchenstift GmbH

Mitglieder:
Dipl. Ing. Florian Bronner,
Stifter und Vorstand im Bereich Finanzen

Christine Bronner,
Stifterin und geschaftsfiihrender Vorstand

Peter Gohlert, Architekt

Prof. Dr. Michaela Nathrath,
Chefarztin Kinderonkologie Klinikum Kassel

Der Vorstand

Vorsitz:

Dipl.-Ing. Florian Bronner,

Stifter und Vorstand im Bereich Finanzen, Geschéftsfuhrung
Max Jung GmbH & Co. Bauunternehmung

Stellvertretender Vorsitz:
Christine Bronner,
Stifterin und geschéftsfihrender Vorstand

Mitglieder:

Dr. med. Matthias F. Klima,

Vorstand im Bereich Medizin / Gesundheitswesen,
Facharzt Urologie

Der medizinische Fachbeirat

Vorsitz:
Prof. Dr. med. Michaela Nathrath,
Chefarztin Kinderonkologie Klinikum Kassel

Mitglieder:

Prof. Dr. med. Stefan Burdach,
Chefarzt Kinderklinik Schwabing
(StKM GmbH und TU Muinchen)

Prof. Dr. med. Dietrich Schweinitz,

Chefarzt Kinderchirurgie Haunersche Kinderklinik
(LMU Minchen)

Das Kuratorium

Vorsitz:
Gerd Peter,
ehemals Geschéaftsfuhrung Munchenstift GmbH

Mitglieder:

Susanne Filesch,

Dozentin Musik und Kunst Katholische
Stiftungshochschule MCH

Christa Stewens,
Bayerische Staatsministerin und stellvertretende
Ministerprasidentin a.D., CSU
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Dr. Anna-Franziska von Schweinitz,
Autorin

Fritz Schésser,

ehemaliger Vorsitzender des Verwaltungsrates der AOK-
Bayern; ehemaliger Vorsitzender des DGB-Landesbezirks
Bayern

Melanie Huml,
Bayerisches Staatsministerium fir Gesundheit und
Pflege MdL, CSU und Schirmherrin der Stiftung AKM

Hertha Uhl,
Inhaberin und Geschéaftsfihrung Bratwurstherzl am
Viktualienmarkt

Hanns Beese,
Chief Financial Officer (CFO) Constantin Film AG

Robert Hinterleitner,
GeschaftsfUhrung elisa Verwaltungs GmbH

Dr. Astrid Biihren,

stellvertetende Vorsitzende der KVB-Vertreterversammiung,
Ehrenprasidentin des Deutschen Arztinnenbundes (DAB),
Mitglied des Hartmannbund-Gesamtvorstandes, nieder-
gelassene Facharztin flir Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie

Prof. Peter Obermaier van Deun,
Professor flir Sozialrecht Katholische Stiftungshochschule
Munchen

Dr. Stephan Morsch,
Partner und Rechtsanwalt, SKW Schwarz

Barbara Burkner,
Geschaftsflihrung Microstaxx GmbH

Margarete Bause,
Diplom Soziologin und Abgeordnete im Bundestag,
Bundnis 90/Die Grinen

Petra Reiter,
Ehegattin von Hr. Oberblrgermeister Dieter Reiter,
SPD Bayern

Dr. h.c. Iréene Lejeune,
Herz fur Herz — Stiftung fur Leben!,
Ehegattin von Hr. Dr. phil. hc. mult. Erich Lejeune

Thomas Bihler,
Aufsichtsratsmitglied Flughafen Minchen GmbH,
Vorsitz Flughafenverein Minchen e.V.

Claudia und Giinther Maria Halmer,
Schauspieler

Heidrun Weyer,
Ehegattin von Hr. Thomas Weyer Geschéftsfuhrer Finanzen
und Infrastruktur der Flughafen Minchen GmbH
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Das Team der Stiftung AKM

Im Laufe der Jahre ist die Stiftung immer weiter gewachsen.
Das Angebot an Leistungen wuchs ebenso stetig mit, wie
das Fachpersonal dazu. Heute besteht das Team der Stif-
tung aus vielen hauptamtlichen Mitarbeitern, Honorarkraften,
Kooperationsschwestern und ehrenamtlichen Helfern. Die
GeschaftsfUhrung steht hierbei tber den funf Bereichsleitun-

gen, welche in den verschiedensten fachlichen Bereichen
tatig sind, um die betreuten Familien multiprofessionell ver-
sorgen und betreuen zu kdénnen. Jede Bereichsleitung wird
wiederum von den jeweils darunter stehenden Mitarbeitern
tatkraftig unterstitzt. Denn nur als Team sind wir stark und
kénnen so immer mehr betroffenen Familien helfen.

Geschéftsflihrung:

Christine Bronner,
Stifterin und geschaftsflinrender Vorstand

Barbara Schachtschneider,
Angehdrigenberatung

Angehdrigen von jlingeren, pflegebedurftigen Menschen in
ihrer Pflegesituation ein offenes Ohr schenken, Fragen be-
antworten und aus den bestehenden Strukturen von Hilfsan-
geboten im Umfeld passende und individuelle Lésungen
konstruieren — darin liegt die Kompetenz der Angehorigen-
beratung. Nicht alleine mit seiner Not zu sein und UnterstUt-
zung zu erfahren ist flr Angehorige sehr wichtig.
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Christine Huber,
Sozialmedizin mit Nachsorge

Wenn der Klinikaufenthalt endet und es nach Hause geht,
leistet die sozialmedizinische Nachsorge Hilfe zur Selbsthilfe.
Die Nachsorge sichert dabei die medizinisch-pflegerische
Anleitung der Eltern, berét in sozialrechtlichen Fragen, hilft
ein Netzwerk fur die Familie aufzubauen und unterstutzt
durch psychosoziale Gesprache. Ziel ist es die Familie in
dieser Pflegesituation daheim zu sichern, stitzen und zu
entlasten.

Marion Menzel,
Pravention, Teilhabe und Krisenintervention

Schwere innerfamiliére Krisen und lebensbedrohliche Si-
tuationen, im heimischen Umfeld und in der Klinik, sind fur
Betroffene eine massiv stressvolle Erfahrung. Betroffene, ins-
besondere beunruhigte Eltern und Kinder, reagieren oftmals
sehr unterschiedlich auf diese Situationen und bendtigen
professionelle Begleitung. Hier greift die Pravention, Teilhabe
orientierte Betreuung der Familien und die 24/7 erreichbare
Krisenintervention. Nur durch eine professionelle, traumaad-
aptierte und bindungsorientierte Krisenbegleitung lassen sich
Traumafolgestdérungen und Posttraumatische Belastungssto-
rungen verhindern.

Irmgard Marchfelder,
Kinderhospizarbeit

Mit den Bedarfen und BedUrfnissen der begleiteten Fami-
lien gehen wir verantwortungsvoll um. Selbstverstandlich
nehmen wir uns die Zeit fir eine kompetente und umfas-
sende Beratung und Begleitung der betroffenen Familien
und entwickeln mit der Familie passende und individuelle
Konzepte, die sich immer am Wunsch und dem Bedarf der
Familie orientieren. Nach Bedarf werden die von uns selbst
geschulten ehrenamtlichen Familienbegleiter in der Familie
zur Unterstutzung und Entlastung eingesetzt.

Lena Bronner,
Fundraising und Offentlichkeitsarbeit

Ohne das Fundraising lauft in einer Stiftung, die sich zu fast
80 % aus Spenden finanziert nichts. Die Ungewissheit, ob es
auch in diesem Jahr wieder reichen wird mit den Spenden ist
nicht immer einfach und daher ist der gréBte Wunsch mehr
langfristige Unterstiitzer zu gewinnen. In der Offentlichkeits-
arbeit wird dafiir Sorge getragen, dass man sieht und hort
was wir tun. Ziel ist es noch mehr Betroffene zu erreichen
und eine hohere Aufmerksamkeit fUr das Thema zu schaffen.
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Was wir fur betroffene Familien bis 2020 erreichen wollen

Der Weg ist das Ziel. Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen — AKM ist bereits
einen langen Weg gegangen. Seit nun mehr als 14 Jahren hilft das AKM betroffenen
Familien. Seither hat sich in der Arbeit der Stiftung viel getan und auch fur die Zukunft will
sich Stifterin und geschéftsfuhrender Vorstand Frau Bronner weiterhin stark machen fur
diese Zielgruppe. Der Wunsch: mehr Inklusion und Teilhabe fUr die betroffenen Familien,

sowie der Baubeginn von Haus ANNA.

Seit einigen Jahren wachst die Zahl der von uns betreuten
Familien stetig. Auch in diesem Jahr hatten wir einen Anstieg
von 16 %. Fur die Zukunft erwarten wir weiterhin einen
starken Zuwachs und dies liegt maBgeblich auch an der
Entwicklung der Stiftung.

Mit der Grindung 2004 war der Fokus der Arbeit damals auf
einen kleinen eigenstandigen Kinderhospizdienst in MUnchen
gelegt. Im Laufe der Jahre hat sich die Stiftung Ambulantes
Kinderhospiz Munchen zu einem groBen Versorgungszent-
rum in Bayern mit dem Fokus auf das betroffene Kind entwi-
ckelt. Das Kind steht im Zentrum der Betroffenheit und kann
selbst chronisch oder lebensbedrohlich schwersterkrankt

sein oder ein Elternteil ist schwersterkrankt mit minderjahri-
gen Kindern im Haushalt. Egal welcher Fall von uns betreut
wird, wir helfen ab der Diagnose mit Schwerpunkt ambulante
Arbeit zu leisten und das Kind steht im Fokus der Arbeit.
Dies liegt auch an der Entwicklung des neuen HPG (Hos-
piz- und Palliativgesetzes), welches fir die Zielgruppe der
Kinderhospizarbeit weitaus mehr Angebote umfasst und
beinhaltet als vor ein paar Jahren noch. AuBerdem hat uns
diese, unsere Zielgruppe im Laufe der Jahre aufgezeigt, wel-
che Angebote und Leistungen sie bendtigt und wo es noch
Llcken zu fullen galt und weiterhin gilt.

Aus diesem Grund ist unser ganz groBes Ziel fiir die ndchsten Jahre:

> Die vorhandenen Versorgungsstrukturen zu stltzen und neue, sich auftuende Versorgungsliicken zu stopfen.

> Dies kann nur durch eine bayernweite und bundesweite Zusammenarbeit des gesamten Netzwerks der Kinderhospizarbeit
umgesetzt werden, denn wir wollen gemeinsam dieser Zielgruppe helfen, getreu unserem Motto: ,Gemeinsam statt Einsam!*”

Des Weiteren ist unser Hauptsitz und somit das Hauptver-
sorgungszentrum in Minchen stark Uberlastet mit der bay-
ernweiten Arbeit, so dass wir zukUnftig auch Versorgungs-
zentren in den Regionen schaffen wollen.

Unser erstes Versorgungszentrum 6ffneten wir 2016 im
Frihjahr im Funf Seen Land mit einem sofortigen Erfolg.

Ziele firr die Zukuntt | Einblicke

Weitere Versorgungszentren in der Region werden im
Jahr 2018 sein:

e \ersorgungszentrum Niederbayern Sud in Landshut

e \ersorgungszentrum Rosenheimer Land in Rosenheim

Ziel soll es sein, irgendwann einmal flachendeckend in
ganz Bayern eine direkte und noch schnellere Versorgung
leisten zu kdnnen.

Auch in den einzelnen Leistungsbereichen der Stiftung wird sich einiges tun, damit eine bessere Versorgung der
schwersterkrankten kleinen und groBen Patienten geleistet werden kann. Geplant sind folgende Schritte in den vier

Leistungsbereichen:

RUF 24

1 Ausbau des eigenen Krisendienstes RUF24 im
gesamten Versorgungsradius bei Arzten,
Kliniken etc. (Miinchen, Oberbayern, Nieder-
bayern, suidl. Oberpfalz)

2 Ausbau der Zusammenarbeit mit der Notfall
seelsorge, derzeit Diakonie

Angehoérigenberatung

1 Neuentwicklung eines Modells fir pflegende
Angehérige jungerer Patienten in Bayern,
anstelle der bisher geplanten Erweiterung des
vorhandenen Bayerischen Modells

Nachsorge (SMN+TN)

1 Ausbau der Nachsorgekooperationen
der Stiftung

2 Ausbau Qualitatsmanagement und
Zertifizierung

3 Ausbau der Angebote bei der teilhabe-

orientierten Nachsorge

Ambulante Kinderhospizarbeit

1 Weiter Ausbau des Ehrenamts Familienbegleitung,
da Mangel in Miinchen und in den Regionen

2 Kontinuierlicher Ausbau der Zusammenarbeit
mit den Erwachsenenhospizdiensten

3 Ausbau der Weiterqualifizierungsangebote fiir
Hauptamt und Ehrenamt

Ziel: Krisenintervention flichendeckend leisten zu
kénnen um so vielen betroffenen Familien, wie
nur méglich zu helfen, wéhrend einer akuten
Krisensituation

Ziel: regionale Anlaufstellen und Beratungszentren fiir
die Familien in ganz Bayern zu schaffen, insbeson-
dere auch in ldndlichen Regionen

4 Ausbau des Psychologen- und Seelsorgeteams

Ziel: kostendeckende Finanzierung einer flichende
ckenden sozialmedizinischen und teilhabe-
orientierten Nachsorge fiir alle Betroffenen

Ziel: Fldchendeckende ambulante Kinderhospizarbeit
in ganz Bayern
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Haus ANNA - Zentren als Modulsystem

Was wird angeboten?

Beratung und ambulante Versorgung (Fachberatung fur
pflegende Angehdrige, teilhabeorientierte und sozialmedi
zinische Nachsorge, Kinderhospizarbeit, Kriseninterven-
tion) fur alle betroffenen Familien

Heilpadagogische Tagesbetreuung oder Tageshospiz
mit palliative Schwerpunkt fur Neugeborene, Sauglinge,
Kleinkinder, Kinder und Jugendliche

Junges Wohnen — vollstationére Betreuung mit heilpada-
gogischem und palliativem Schwerpunkt fir Jugendliche
ab 12 Jahre und junge Erwachsene

Briickenpflege in Familienappartements

Wer ist die Zielgruppe?
e Schwerstkranke und schwerstbehinderte Neugeborene,

Séauglinge, Kleinkinder, Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene
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Wo und wann wird gebaut?

Leider verzogert sich der geplante Baubeginn von Haus
ANNA Munchen mit 2018 weiter. Dies liegt daran, dass wir
in der Stadt Minchen kein kliniknahes GrundstUck finden,
da sich der Bau auf dem Klinikgelande in Schwabing derzeit
immer noch in einem unklaren Stand befindet. Nun sind wir
dringend auf der Suche nach einem geeigneten Grundstick
in MUnchen Stadt oder Land um endlich bauen zu kénnen.

Gleichzeitig entstehen Zentren in den Regionen, mit einem
Versorgungsangebot angepasst an den jeweiligen regionalen
Bedarf. Diese Zentren hei3en, ebenso Haus ANNA ein-
schlieBlich der jeweiligen Region.

Hier brauchen wir dringend jede Hilfe. Wir freuen uns Uber
jeden, der mitmachen mochte, denn wir brauchen jeden
und gemeinsam ist man immer starker als alleine.

LWir kdmpfen weiter fir Haus ANNA bis es wirklich steht,
denn dies sind wir unserer ersten Patientin Anna und ihrer
Familie schuldig®,

so Stifterin Bronner.

ol Lo
A

H hepunkte
f*2017

,Das Ambulante Kinderhospiz begleitet und unterstutzt unsere Familie nun schon seit vielen
Jahren. Wir sind dankbar um die Hilfe und freuen uns immer auf die tollen Feste, Freizeit- und

Ferienangebote. Die Familienbegleiterin fir unsere gesunde kleine Tochter ist uns allen ans Herz

gewachsen. Vielen Dank far Eure groBartige Arbeit!!!*

Familie H.
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Eine Stutze fUr die betroffenen Familien

In Familien mit einem schwersterkrankten Kind konzentriert sich oftmals hauptsachlich
alles auf das erkrankte Familienmitglied. Alles andere wird darum herum organisiert.

Dies hat automatisch eine Verlagerung der Bedurfnisse zu Folge und vor allem aber auch
einen Missstand der jeweils individuellen Bedurfnisse der weiteren Familienmitglieder.

Eine Familie ist immer individuell zu betrachten und jedes
Familienmitglied nimmt seine ganz eigene Rolle in diesem
Geflge ein und ist daher fUr sich stehend mit zugeschnitte-
nen Ldsungen, die dem Bedarf gerecht werden zu betreuen.

Meist wird der Fokus der gesamten Familie auf das erkrankte
Kind gelegt. Denn es kommen Fragen auf wie: Wieviel Zeit
wird uns noch gemeinsam bleiben? Gerade geht es dem
kleinen Patienten besser, aber wie lange halt dies noch an?
Gibt es noch besondere Winsche die wir erfillen kénnen?

Dies sind nur Beispiele von den vielen Fragen, mit denen
sich Betroffene beschaftigen. Fragen die leider nicht immer
beantwortet werden kénnen. Doch den Alltag dieser Familien
ein wenig erleichtern und helfen, wo Hilfe bendétigt wird — das
kann die Stiftung AKM leisten. Sobald die Versorgung und
Betreuung des schwerstkranken Patienten geregelt ist, wen-
det sich das Angebot der Stiftung an Eltern und Geschwis-
ter, denn hier wird ebenso dringend Hilfe benétigt.

Die Wlnsche, der unterschiedliche Umgang mit den The-
men, Trauer, Verlust und Tod der Geschwister, der MUtter
und Vater sind meist sehr individuell. Damit alle Mitglieder in
der Familie oder Betroffene im Umfeld der Familie gut um-
sorgt, gehdrt und verstanden sind, bietet die Stiftung AKM
zugeschnittene Leistungen, wie die Angehdrigenberatung
oder die teilhabeorientierte Nachsorge an und baut diesen
Bereich auch 2017, mit dem Ziel: Hilfe zur Selbsthilfe, immer
weiter aus.

Teilhabeorientierte Nachsorge

Das Angebot von niedrigschwelligen zusatzlichen Angeboten
im Bereich der Pravention soll der oft angespannten Situati-
on in denen sich pflegende Angehdrige und Geschwisterkin-
der befinden entgegensetzen. Im Bereich der teilhabeorien-
tierten Nachsorge unterstutzt die Stiftung mit verschiedenen
praventiven Angeboten. Hierzu gehodren die Arbeit des
Psychologenteams mit therapeutischen Kurzinterventionen,
aber auch die Gruppenangebote fur Angehdrige. Fur die An-
gehorigen besteht die Mdglichkeit einer Teilnahme an Treffen
von unseren Geschwistergruppen, Jugendgruppen, Eltern-
gruppen (hier auch speziell Mittertreffs und Vatertreffs) und
Familientreffen sowie Friihe Hilfen Gruppen. Dieser Bereich
wird mit Beginn 2018 durch eine weitere Fachkraft noch
mehr ausgebaut werden.

Ein Tag nur fiir mich - Angebote fiir Geschwisterkinder

Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen legt groBen
Wert auf die Betreuung der Geschwister, denn das Heran-
wachsen ist einerseits oft gepragt von Geschwisterliebe, der
Unsicherheit Gber den Verlauf der Erkrankung und der Angst
eines maglichen Verlusts, andererseits ist der Alltag aber
auch von der Suche nach Aufmerksamkeit der Eltern durch-
drungen. Das ,in den Schatten treten” der Geschwister tritt
in vielen betreuten Familien auf. Auch bei Freunden finden
diese Kinder oft nicht wirklich jemanden, der ihre Situation
versteht und nachvollziehen kann.

Die entwickelten Angebote wurden im Jahr 2017 weiter
ausgebaut. Gemeinsam das Erlebte verarbeiten, Gleich-
gesinnte um sich zu haben und endlich tUber Sorgen und
Angste sprechen zu kénnen. Diesem Bed(irfnis wurde mit 2
Geschwistertagen in 2017 Rechnung getragen. Doch lesen
Sie einfach selbst, wie gut der Geschwistertag im Frihjahr
2017 angekommen ist. Ein Geschwisterkind hat erzahlt und
wir haben mitgeschrieben.

Geschwisterkind Erik,11 Jahre erzéhlt:

Schon die ganze Woche habe ich mich auf den Sonntag ge-
freut. Endlich kann ich wieder die anderen Kinder sehen, die
ich schon vom letzten Mal kenne. Am meisten freue ich mich
aber auf Leon, der ist mein liebster Freund. Leon hat auch
eine Schwester die sehr krank ist, so wie ich.

Endlich ist Sonntag und es geht los. Gleich in der Frih
werde ich von Stefan abgeholt, da meine Mama mit meiner
Schwester wieder ins Krankenhaus musste, so wie fast jedes
Wochenende. Stefan ist jede Woche bei uns und hilft entwe-
der meiner Mama oder unternimmt was Cooles mit mir.

Als wir beim Treffpounkt ankommen, sehe ich Leon schon.
Sofort laufe ich aus dem Auto zu Leon und umarme ihn freu-
dig. Gleich entdecken wir beide den mega tollen groBen Bus.
,Durfen wir zum Wildtierpark mit dem coolen Bus fahren?”,
frage ich Leon. ,Ja der ist extra nur flr uns, mega oder?”,
erklart Leon der schon etwas ldnger beim Treffounkt ist. Ich
freue mich richtig. Jeder darf sich selber einen Platz suchen
im Bus. Der Bus hat dunkle Scheiben so wie bei den Promis,
mega cool.

Die Fahrt dauert tberhaupt nicht lange. Angekommen beim
Wildtierpark laufen Leon und ich direkt los. Jedes Kind be-
kommt am Eingang einen Rétselzettel und eine Fotokamera.
Die Kamera sieht total lustig aus, so wie die von Opa. Mit der
Kamera kénnen wir heute Fotos von uns machen und den
Tieren.

Es gibt unheimlich viel zu entdecken. Ich mag besonders die
schwarz weiBen Ziegen, weil die sich gerne streicheln lassen
und so lustig umher hiipfen. Aber auch die Rehe und vor
allem der riesige Hirsch sind klasse. Leon und ich haben den
Rétselzettel fast alleine ausgefillt. Irgendwann machen wir
dann eine Pause. Es gibt Limo und Brote und SuiBigkeiten.

Als wir wieder weiter gehen, erzédhlt mir Leon, dass es

seiner Schwester gerade gar nicht gut geht. Sie ist seit drei
Wochen im Krankenhaus und darf gerade nicht nach Hause
zurtick. Ein bisschen Angst hat er, sagt er mir. Ich versuche
ihn zu trésten und ihm Mut zu machen. Leon und ich kénnen
Uber alles reden, mit meinen Freunden in der Schule kann ich
das nicht, weil die mich einfach nicht verstehen.

Am Ende drfen wir noch auf den groBen Spielplatz. Hier
ddrfen wir auf dem mega Trampolin umher springen. Total
cool und es macht mega viel SpaB3. Spater werden wir
wieder von dem klasse Bus abgeholt und zum Treffounkt
gebracht. Hier wartet schon Stefan auf mich. Leon und ich
driicken uns zum Abschied nochmal und versprechen uns
gegenseitig, dass wir beide im Herbst wieder mit dabei
sind beim nédchsten Geschwistertag. Leider kann ich Leon
sonst nie sehen, da wir total weit weg voneinander wohnen.
Umso mehr freuen wir uns auf den Herbst und sonst gibt’s ja
Whats App.

Geschwistertag

Geschwistertag
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Jeder Mensch ist anders - Mitter- und Vatergruppen

Mittergruppe

Topfern hat als uraltes Handwerk rund um den Globus das
Alltagsleben der Menschen seit Jahrtausenden gepragt, und
bis heute hat es sich, abgesehen von der Brennofentechnik,
kaum verandert. Das Projekt ,Mit allen Sinnen Gestalten
durch Topfern®, ermdglicht betroffenen Mittern ihrer Krea-
tivitat freien Lauf zu lassen und dem Alltag fUr kurze Zeit zu
entkommen.

Dieses Erlebnis ermdglicht den Muttern, die unter immenser
Dauerbelastung stehen, und deren eigenes Wohlbefinden
meistens viel zu kurz kommt, in einer kleinen Gruppe genau
diese Erfahrungen zu machen.

Ebenso schatzen die MUtter den Austausch unter Gleich-
gesinnten sehr. In einem gemdtlichen Ambiente, kdnnen Sie
Techniken ausprobieren, eigene Ideen entwickeln und dann
mit UnterstUtzung etwas selbst topfern.

Im letzten Jahr konnte jeweils eine Topfergruppe und eine
Nahgruppe fur betroffene MUtter ins Leben gerufen werden.

,Nun liegt das Mdtter Seminar schon einige Zeit
zurtick und noch immer bin ich erstaunt, wie beson-
ders diese Tage waren und was wir daraus gezaubert
haben. Angela Spindler ist eine wunderbare Begleiterin
und abgesehen von ihrer fachlichen Kompetenz und
auBergewdhnlichen Kreativitét hat sie mich durch ihre
Gabe des Zuhdérens und Verstehens ,anderer/unserer
Lebenswelten” beeindruckt.

Ich hétte nicht erwartet, dass uns mit soviel Flirsorge
in liebevollem Ambiente begegnet wird. So spreche ich
sicher fur alle Teilnehmerinnen, wenn ich sage das dies
kein Topferkurs, sondern eher ein schopferisch-the-
rapeutisches Seminar zur Seelenpflege und inneren
Ruhe war. Ich freue mich téaglich tber meine Werke
und bin fur diese Erfahrung sehr dankbar.

Sollte es nochmals die Md&glichkeit geben an einem
Seminar bei Angela Spindler teilzunehmen, dann bin
ich von Herzen gern dabei! Ein groBBes Lob und
Dankeschén. *

Betroffene Mutter

Angela Spindler, Topferkurs

Topferkurs

Topferkurs Ergebnis

Vatergruppe

Wenn Vater unter sich sind, kénnen Sie sich ganz anders
und ihrem Bedarf entsprechend austauschen. Den Kopf frei
bekommen, Zeit fur sich haben, unter Gleichgesinnten Zeit
verbringen, die die eigenen Probleme kennen und nur zu gut
verstehen, das ist das Ziel der Vatergruppe.

Im vergangenen Jahr fanden neun Gruppentreffen flr Vater
statt. Die Gruppentreffen werden immer von einem mannli-
chen Ehrenamtlichen durchgefihrt in Zusammenarbeit mit
der hauptamtlichen Koordinatorin Anna Becker. Frau Becker
hat das Konzept fUr die Mutter- und Vatergruppen entwi-
ckelt.

Einige besondere Highlights waren folgende: Das erste
Treffen 2017 stand im Zeichen von Natur und Wandern. Die
Bergtour zum Heimgarten war mit Pausen und einer richtig
guten Brotzeit auf der Hutte nach gut funf Stunden wieder
vorbei und genau der richtige Einstieg fur das Jahr 2017.
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Das néchste Treffen im Sommer fand bei einer schénen

und sehr sonnigen Fahrradtour um den Staffelsee statt. Im
Herbst ging es dann mit einer Segwaytour durch Munchen.
Hier wurde sich bei einer Stadtrundfahrt auf dem Segway
ausgetauscht. Ebenso spannend und viel SpaBB gemacht hat
der Ausflug in den Kletterwand.

»Vielen lieben Dank an das AKM, dass es die Md&glich-
keit gibt sich organisiert mit anderen Véatern aus zu tau-
schen und Gleichgesinnte kennen zu lernen und sich
tber Dinge unseres besonderen Alltags austauschen
zu kénnen. ”

Betroffener Vater
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Angehérigenberatung: Beratung — Begleitung — Unterstitzung

Der Wunsch vieler Menschen ist es, bis zum Lebensende in ihrem gewohnten Umfeld zu verbringen. Sowohl altere pflegebedurf-
tige Menschen haben diesen Wunsch, aber auch jingere Patienten. Gerade unsere betreuten Familien werden von uns oft zu
Hause im gewohnten Umfeld betreut. Die Eltern und die Geschwister sind hier meist die pflegenden Angehdérigen. Der Patient

ist immer unter 50 Jahre alt, da es sich meist um ein schwer erkranktes Kind oder Jugendlichen handelt. Leider gibt es derzeit
auBer der von uns angebotenen Angehdrigenberatung fir die Zielgruppe pflegende Angehdrige unter 50 Jahren keine weiteren
Anlaufstellen. Doch auch diese pflegenden Eltern oder Geschwister bendétigen dringend einen Anlaufpunkt, damit diese in dem

belasteten Alltag nicht verbrennen.

Die Idee der Angehdrigenberatung ist durch psychoso-

ziale Hilfe, begleitende Unterstltzung und Entlastung zu
verhindern, dass pflegende Angehorige durch die oft lang
anhaltende Pflegesituation selbst erkranken. Wahrend sich
Pflegeberatung und Kassen allein auf den Patienten konzent-
rieren, steht bei uns der Pflegende im Fokus.

Wir bieten vor allem psychosoziale Beratung, Unterstltzung
und Entlastung. Unabhangige Hilfe bei Behdérdenangelegen-
heiten und Antragen, sowie die Ermittlung des Pflegestands,
sind beispielsweise Leistungen die wir anbieten. Ziel ist die
Pflegebereitschaft und die Pflegefahigkeit der pflegenden
Angehorigen zu sichern (Pravention) und zu erhalten.

Die Angehorigenberatung mit einem Patient unter 50 Jahren
steht fur fUrsorgliche Beratung — es wird unterstitzt, nicht
eingefordert. Dabei liegt der Fokus auf der Qualitat und einer
flexiblen, unabhangigen Leistungsauswahl. Die Beratung fin-
det in der Zentrale in MUnchen statt, aber auch im Umland.
Hier ist auch fur 2018 ein weiterer Ausbau in der Region in
ganz Bayern geplant.

Hier finden Sie die die derzeitigen AuBenstellen:

Angehdrigenberatung Flinfseenland - Inning
Nachbarschafthilfe Inning

Enzenhofer Weg 9, 82266 Inning

Jeden Montag, Mittwoch, Donnerstag, 9.00 — 13.00 Uhr

Angehérigenberatung Firstenfeldbruck
Hans Kiener Stiftung

Munchen StraBe 11, 82256 Furstenfeldbruck
Jeden Donnerstag von 14.00 - 16.00 Uhr

Angehorigenberatung Starnberg

llse Kubaschewski Haus, Kursraum 1

Hanfelder Str. 10, 1. OG, 82319 Starnberg
Jeden 2. Montag im Monat von 15.00 -17.00 Uhr

Das Angebot der Angehdrigenberatung richtet sich an

pflegende Angehdrige von:

e Schwerkranken, schwerbehinderten Kindern und
Jugendlichen

e schwerkranken, schwerbehinderten jungen Erwachsenen

e schwerkranken Eltern mit minderjahrigen Kindern

(neue Gesetzgebung)
und wird derzeit in Inning fur das Flnfseenland, in Starnberg,
Weilheim, Landsberg, Firstenfeldbruck und Minchen Stadt
angeboten.
Unser Ziel ist es in den kommenden Jahren flachendeckend
durch unsere Versorgungszentren in der Region auch fur
pflegende Angehdrige mit einem Patienten unter 50 Jahren
in ganz Bayern Anlaufstellen zu schaffen und diese im besten
Fall finanziert zu bekommen.

Angehérigenberatung Landsberg

Fachstelle fur pflegende Angehérige, AWO Landsberg
Lechstr.5, 86899 Landsberg am Lech

Jeden 1. Montag im Monat von 16.00 - 18.00 Uhr

Angehdrigenberatung Weilheim
Kinderarztpraxis Dr. Schoninger

Murnauer StraBe 3, 82362 Weilheim

Jeden 3. Montag im Monat 15.00 - 17.00 Uhr

Angehérigenberatung Miinchen

Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Mtnchen
BlutenburgstraBe 64+66, 80636 Munchen
Jeden Montag bis Donnerstag 9.00 — 18.00 Uhr

Angehérigenarbeit | HOhepunkte 2017
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Kinderaugen zum Leuchten bringen — das ist unser Auftrag!

Immer wieder gibt es fuUr unsere betroffenen Familien Winsche, die aus eigenen Mittel he-
raus nicht realisiert werden kdnnen. Sei es weil das notwendige Geld fehlt oder aber weil
der Wunsch nur mit Hilfe der richtigen Partner und Kontakte zustande kommen kann.
Aber gerade diese Momente, wenn der Wunsch in Erfullung geht, sind fUr die betroffenen

Familien einfach unbezahlbar.

Im vergangenen Jahr konnten 81 Herzenswiinsche in
Zusammenarbeit mit hilfsbereiten Unterstitzern und

Partnern erfillt werden. Tausend Dank dafur an alle,

die mitgeholfen haben, diese Momente wahr werden
zu lassen.

Gebiihrend das Erwachsenwerden feiern
- bunte Farben am Himmel fiir Simon!

Simon ist an einer Spinalen Muskelatrophie Typ 1 erkrankt
und wird von seiner Mama liebevoll gepflegt. Er geht taglich
zur Fachoberschule und meistert seinen Alltag mit unend-
lichem Eifer und Lebenswillen. Im Sommer des vergange-
nen Jahres war es dann endlich soweit und Simon durfte
seinen 18. Geburtstag feiern. Er hatte sich nichts sehnlicher
gewdlnscht als ein buntes Feuerwerk am Himmel, das er zu-
sammen mit seiner Mama bewundern kann. Diesen Wunsch
haben wir dem Jungen mit Freude erflllen kénnen und ihm
mit Hilfe fachmannischer Unterstitzung ein Spektakel an den
Himmel gezaubert, von dem er noch heute seinen Freunden
erzahlt: ,Das war das tollste und bunteste Geschenk, das ich
mir vorstellen konnte! Danke!*”

Spazieren im Freien
- einen WinterfuBsack fiir die kleine Anna!

Die kleine Anna kam mit einer Gaumenspalte zur Welt. Ins-
gesamt ist sie in einem schlechten Erndhrungszustand und
wird Uber eine Sonde erndhrt. Bedingt durch ihre Erkrankung
und die Kéalte verbrachte Anna im Winter sehr viel Zeit zu
Hause. Doch gerade Spaziergange an der frischen Luft tun
Anna sehr gut und Anna nimmt auch die Natur um sich he-
rum sehr aktiv wahr und sie freut sich jedes Mal sehr, wenn
sie in den Himmel schauen und die Vbgel dort beobachten
kann. Leider fehlte der Familie ein passender FuBsack, um
mit dem kleinen Madchen auch an kalten Tagen nach drau-
Ben gehen zu kénnen. Diesen Wunsch konnten wir der Fami-
lie mithilfe einer zweckgebundenen Spende erflllen. Seitdem
sind Mama und Tochter standig in der Natur unterwegs und
die kleine Anna genieBt es jedes Mal aufs Neue, Himmel,
Pflanzen und Tiere zu bestaunen und sich daraus Kraft fur
alles weitere, was auf sie zukommt, zu schdpfen.

Aus diesen Highlights kénnen die Familien Kraft schop-
fen und Energie tanken, die ihnen hilft die schwere Zeit
einmal kurz hinter sich zu lassen und einfach einmal zu
genieBen.

Unterwasche und Heizstrahler
- Alltagserleichterung fiir Saman!

Eine schwere Hauterkrankung (Epidermolysis bullosa)
bestimmt seit Geburt an das Leben des kleinen Saman.
Jegliche BerUhrung der Haut bedeuten Schmerzen flir den
tapferen Jungen. Daher ist seine Haut von einem Verband
bedeckt, um sie vor AuBenkontakt zu schitzen. Vor jedem
Verbandswechsel muss Saman gebadet werden und die
gesamte Prozess dauert dann mehrere Stunden bis er
wieder versorgt und angezogen ist, so dass die Familie um
einen Heizstrahler gebeten hat, um den Jungen wahrend-
dessen zu warmen.

Auch der Wunsch nach spezieller Unterwasche konnte erflllt
werden, da durch das besondere Material ohne Néhte keine
weiteren Druckstellen auf der Haut entstehen, die zusatzlich

schmerzen.

Durch diese beiden Wiinsche konnte der Alltag der Familie
unendlich erleichtert werden und die Eltern blicken in die
groBen braunen Augen ihres kleinen Jungen, die nun strah-
len und nicht immer nur von Schmerzen gezeichnet sind.
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Momente die lange in Erinnerung bleiben

2017 war ein Jahr voller Erlebnisse und Events fur die Stiftung AKM und unsere Familien.
Auf uber 80 internen und externen Veranstaltungen haben wir viel erlebt und unternom-
men, wir, als auch Partner und Unterstutzer haben geplant und umgesetzt, Freude und
Zeit geschenkt und fur unvergessliche Momente gesorgt. Es war bunt, spannend, lustig
und schon und wir haben vielen Menschen ein Lacheln ins Gesicht gezaubert.

Zwei abwechslungsreiche Wochen: das Ferienprogramm
der Stiftung AKM in den Sommerferien

Aufgrund der groBen Nachfrage, haben wir 2017 das Ferien-
programm auf zwei Wochen erweitert. Diese Zeit im August
war geflullt mit ganz verschiedenen Ausfliigen und Unterneh-
mungen: wir waren im Kino, beim Indianer Trapper Festival,
mit kleinen Prinzen und Prinzessinnen im Prinzengarten, im
Wildpark Poing, in der BMW-Welt, beim FC Bayern Basket-
ball und am Flughafen Munchen, wo fur uns eine Rundfahrt
Uber das riesige Flughafengelande organsiert wurde. Beson-
ders spannend fir GroB und Klein war der Tag bei der Be-
reitschaftspolizei Minchen sowie die Polizei-Bootsfahrt auf
dem Starnberger See. Hier durften unsere Familien die Arbeit
der Bereitschaftspolizei kennen lernen, was die zwei Tage fur
alle unvergesslich gemacht hat. Mit vielen schonen Eindru-
cken und Erlebnissen ging schlieBlich nach zwei Wochen
unser Ferienprogramm zu Ende, mit groBen Erwartungen
und voller Vorfreude schon auf die ndchsten Sommerferien.

Familiennachmittag beim FC Bayern Basketball:
mit Bernie & Co im AUDI DOME

Unser Botschafter der FC Bayern Basketball hatte die groB-
artige ldee, unsere Familien zu einem sportlichen Nachmittag
im AUDI Dome einzuladen. Im April war es dann soweit und
unsere Familien wurden von dem Trainer Xaver und seinen
Jungs der U12 Mannschaft mit viel Herzlichkeit begrt3t. Das
FC Bayern-Maskottchen Bernie durfte an diesem Nach-
mittag naturlich auch nicht fehlen. Es gab T-Shirts fur die
Kids und dann ging es auch schon los mit der sportlichen
Betétigung. Xaver zeigte den GroBen und Kleinen auf spiele-
rische Art und Weise die Regeln des Basketballs. Wir durften
Uben und trainieren, spielen und uns kleinen Wettbewerben
stellen, bis alle aus der Puste waren. Die grof3e Uberra-
schung folgte im Anschluss an das kleine Training, denn die
ganze Familie durfte auf dem Spielfeld im AUDI DOME die
Profi-Spieler treffen. Die Kids bekamen Autogramme auf ihre
Shirts und konnten sich mit den Spielern fotografieren las-
sen. Unglaublich aufregend und beeindruckend war dieser
Besuch beim FC Bayern Basketball fUr die Kleinen aber auch
fur die GroBen.

Das Sommerfest der Stiftung AKM:
alle Jahre wieder ein bunter Tag

Zum 12. Mal fand am 23.Juli wieder unser Sommerfest bei
Frau Uhl im Bratwurstherzl statt. Eingeladen waren nicht nur
unsere Familien sondern auch unsere Partner, Botschafter,
Freunde und UnterstUtzer der Stiftung sowie die Ehrenamt-
lichen und Hauptamtlichen Mitarbeiter. In diesem Jahr gab
es sogar einen Besucher-Rekord und auch die Spendens-
umme, die an diesem Tag durch die Tombola zusammen
gekommen ist, brach alle Rekorde. Ein buntes musikali-
sches Programm, leckeres Essen und viele unterschiedliche
Aktivitaten sorgten daflr, dass der Nachmittag wie im Fluge
verging. Fur die Kinder gab es ein abwechslungsreiches An-
gebot, denn sie konnten mit Legosteinen bauen und spielen,
sich schminken lassen, Kekse dekorieren, Basketballkdrbe
werfen, das Polizeiauto ausprobieren, Zuckerwatte naschen
und noch vieles mehr. Unvergesslich unser Sommerfest
2017: ein schéner Sommertag in gemutlicher Runde mit vie-
len wertvollen und ganz besonderen Menschen. Ein groBes
Dankeschon gilt Frau Uhl und ihren Mitarbeitern, die jedes
Jahr aufs Neue dieses Sommerfest fUr die Stiftung AKM
ermoglichen.
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Sommerfest 2017
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Nikolausfeier — nicht nur der Nikolaus kam zu Besuch

Auch zur Weihnachtszeit durften unsere Familien zu Gast
bei Frau Uhl im Bratwurstherzl sein. Bei Kaffee und Kuchen
konnten die Eltern gemutlich zusammen sitzen und sich
austauschen.

Die Kinder wurden von einer Geschichten-Erzéhlerin verzau-
bert und es gab die Mdglichkeit, etwas Weihnachtliches zu
basteln oder zu malen. Naturlich durfte auch der Nikolaus
an diesem Nachmittag nicht fehlen, der flr die Kinder kleine
Geschenke dabei hatte.

Die groBe Uberraschung des Tages war allerdings nicht der
Nikolaus, sondern die Profi-Spieler des FC Bayern Basket-
ball. Einige der Spieler sowie auch der Trainer Sasa Djord-
jevic kamen extra vorbei, um unseren Kindern eine ganz
pesondere Freude zu machen.

Diese Freude ist ihnen auch mehr als gelungen und bleibt
eine besonders schone Erinnerung an das Jahrsende 2017.
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Nikolausfeier

Nikolausfeier
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Erweiterung bestehender Angebote

und Aufbau lokaler Versorgungsstrukturen

Das Angebot in der Sozialmedizinischen Nachsorge (SMN) zu erweitern stand im Jahr
2017 im Mittelpunkt. Das Ziel soll es sein, dass moglichst viele Familien auch in 1andli-
chen Regionen die Leistung der Sozialmedizinischen Nachsorge in Anspruch nehmen
konnen. Die Familien nach der Entlassung aus der Klinik zu unterstttzen und Hilfe zur
Selbsthilfe zugeben - das ist die Kernaufgabe der Nachsorge.

Im Bundesverband Bunter Kreis sind in Bayern neben der
Stiftung AKM weitere 21 unabhéngige Leistungsanbieter
gelistet. Dabei besteht eine Versorgungsliicke im Bereich
Landshut, die das AKM schlieBen mdchte. Die im Umkreis
von Landshut liegenden Nachsorgestandorte sind derzeit
neben drei Standorten in MUnchen: Augsburg, Neuburg,
Regensburg, Deggendorf, Traunstein und Rosenheim.

Seit Marz 2017 verfolgen wir intensiver den Aufbau einer
AuBenstelle in Landshut. Mit Michaela Bauer (Kinderkran-
kenschwester) konnte eine kompetente Fachkraft gefunden
werden. Frau Bauer hat selbst mehrere Jahre im Klinikum
St. Marien in Landshut gearbeitet und kennt die Strukturen
vor Ort. Ende des Jahres 2017 wurde beschlossen, dass
ein externes Buro in Landshut geschaffen werden sollte, um
den Bereich dort optimal zu erschlieBen. Neben der Sozial-
medizinischen Nachsorge sollen sich zukUnftig in Landshut
auch alle weiteren operativen Bereiche der Stiftung ansie-
deln. Denn Ziel der Stiftung ist es in den kommenden Jahren
neben dem Hauptversorgungszentrum Minchen, flachende-
ckend Versorgungszentren in den Regionen in ganz Bayern
zu schaffen.

Lokale Versorgungsstrukturen verkurzen Fahrtwege und
erhdhen die regionale Erreichbarkeit fur die Familien. In der
ersten Zeit nach einem Klinikaufenthalt sind haufige Hausbe-
suche und direkte Kontakte mit der Familie unabléssig, damit
die nachklinische Versorgung der chronisch und schwerkran-
ken Kinder im hauslichen Umfeld optimal weitergestaltet wird.
Eine ortsnahe Versorgung ist deshalb in der Nachsorge be-
sonders wichtig. Die Nachsorge hilft mit, ein lokales Netzwerk
fur die Familie zu kntpfen und eine professionelle Anleitung
und Beratung der Eltern vor Ort zu ermdglichen.

Die Sozialmedizinische Nachsorge im Modell Bunter Kreis ist
in den Regionen in denen die Nachsorge bereits seit lange-
rem implementiert ist, eine inzwischen gut etablierte Leistung
der gesetzlichen Krankenkassen. Das Genehmigungsverhal-
ten in der neu erschlossenen Region zwischen Landshut und
Munchen ist noch verbesserungswurdig. Derzeit sind noch
viele Gesprache mit den ortlichen Krankenkassen notwendig
— verbunden ist das mit einem hohen Verwaltungsaufwand.
Mit mehr Féllen in der Region hoffen wir auf eine ebenso
gute Zusammenarbeit, wie wir dies aus dem Raum Minchen
kennen.

Mit den Krankenkassen wird weiter Uber einen auskémm-
lichen VergUtungssatz der Nachsorge verhandelt. Stifterin
und geschéaftsfuhrender Vorstand Christine Bronner sitzt mit
dem Bundesverband Bunter Kreis gemeinsam am Verhand-
lungstisch der Krankenkassen. Zum Mai 2017 wurden neue
VergUtungsvereinbarungen geschlossen, der VergUtungssatz
steigt von 75€/h auf 79€/h. Ziel des Bundesverbandes war
es, dass sich der VergUtungssatz in einem 3-Jahres-Zeitraum
zu einem auskdmmlichen Satz erhoht, dies ist leider nicht
gelungen. Umfangreiche AKM-interne Auswertung der Fahr-
zeiten und Fahrtkosten, die im derzeitigen Vergutungssatz
enthalten sind, zeigen, dass die regionale Versorgung damit
ohne Spendengelder nicht einmal anndhernd gewéhrleistet
werden kann.

Mit dem Kinderzentrum MUnchen wurden erste Gesprache
fUr einen Kooperationsvertrag gefihrt. Die Verhandlungen
waren umfangreicher, weil von Seiten der Klinikverwaltung
keine Abrechnung der Nachsorgestunden als Arbeitstber-
lassung gewunscht wurde. Der Bedarf fir Nachsorge wurde
vom Kinderzentrum vermehrt nachgefragt, so dass ab Febru-
ar 2017 Andrea Robinson und zusatzlich ab November 2017
Sybille Marx bei der Stiftung AKM angestellt wurden. Als
Kinderkrankenschwestern sind beide auf der Kinderstation
im Kinderzentrum tatig und somit optimal qualifiziert fur die
Anschluss-Versorgung in der Nachsorge.

Als Sozialpadiatrisches Zentrum mit deutschlandweitem

Einzugsgebiet, werden hauptséchlich Kleinkinder mit frih-
kindlichen Futterstérungen und schweren Mehrfachbehin-
derungen, die in Minchen und im Umkreis wohnen, in die

Nachsorge Ubergeleitet. Im Sommer 2017 kam es zur ersten
Kontaktaufnahme mit der leitenden Oberérztin Dr. Rieger-Fa-
ckeldey der Fruh- und Neugeborenen-Intensivstation aus
dem Klinikum rechts der Isar. Sehr zligig konnte eine Lésung
gefunden werden. Die stellvertretende Stationsleitung der
Frihgeborenen-Intensivstation Christa Oswald Ubernahm

ab November 2017 die Sozialmedizinische Nachsorge und
wurde von der Stiftung ebenfalls angestellt. Aufgrund ihrer
bereits absolvierten Case Management Weiterbildung, konnte
die Nachsorge mit kurzer Einarbeitungsphase starten.

Da das Nachsorgeteam in 2017 deutlich erweitert wurde,
begaben sich die 11 Case Managerinnen im November flr ei-
nen Teamtag nach Bad Tolz. Arbeitsschwerpunkte waren die
Erstellung eines Flyers und der intensive Austausch Uber die
gemeinsame Arbeit. Als kleines gemeinsames Schmankerl
wurde zum Abschluss des arbeitsintensiven Tages das ,Salz
der Nachsorge* individuell von jeder Teilnehmerin geschich-
tet, exemplarisch flr die vielschichtige Arbeit mit unseren
kleinen Patienten.
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Unser Nachsorgeteam ist in der fachlichen Professionalitat breit aufgestellt. Besondere Schwerpunkte unserer Nachsorge
sind: Kinderkardiologie, Kinderonkologie, Neuropadiatrie, Sozialpadiatrie, Neonatologie. Wir versuchen diese Fachlichkeit
maéglichst individuell fiir unsere kleinen Patienten und deren Familien einzusetzen.

e § festangestellte Fachkréafte im Bereich SMN

e 4 Brlickenschwestern im Bereich SMN in Kooperation
mit Kliniken

40 Familien in der SMN in Minchen

47 Familien in der SMN in der Region

Somit waren es insgesamt 77 Falle, davon 5 Falle
Beratung ohne dass dann eine Nachsorge zustande kam

¢ Insgesamt wurden 89 Kinder/Familien in der Nachsorge
betreut (12 Féalle wurden von 2016 in 2017 weitergeflihrt)

Verordnung durch

Deutsches Herzzentrum

DHM 25 plus 2 Félle aus 2016

Klinikum Miinchen Schwabing

KMS 18 plus 5 Félle aus 2016

Kinderzentrum Miinchen 17 plus 2 Falle aus 2016

Kize

Landshut 6

Rechts der Isar 4

Niedergelassene Kinderarzte 2

Sonstige 0 plus 3 Falle aus 2016
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Christine Bronner

Sich fur die Schwachen in der Gesellschaft einsetzen

Die Grunderin Christine Bronner der Stiftung AKM ist schon lange ganz vorne mit dabei,
peim Kampf an der politischen Front. Denn die betroffenen Familien sind zu schwach und
haben schon fur ihren Alltag kaum Kraft. Deshalb muss stellvertretend fUr diese Familien
fUr neue bessere Gesetze und Vereinbarungen gekampft werden.

Die Stifterin und geschaftsfuhrender Vorstand Christine
Bronner ist intensiv in das politische Geschehen involviert,
insbesondere seitdem Sie 2016 das Amt als Bundesvorstand
und Landesvorstand des Bundesverbandes Kinderhospiz
(BVKH) angetreten hat.

Im Jahr 2017 wurde nach langen Verhandlungen die Rah-
menvereinbarung fur die stationare Kinderhospizarbeit im
Kontext des neuen HPG (Hospiz- und Palliativgesetzes) auf

Bundesebene verabschiedet. Dies ist ein groBer Schritt, flr
die Kinderhospizarbeit, insbesondere fur die stationaren
Kinderhospize. Gerade fUr unser groBes Projekt Haus ANNA
ist dies auch ein wichtiger Schritt, denn dann sind auch wir
mit einem Teil unserer Arbeit stationér. Eine eigene Rahmen-
vereinbarung fur die ambulante Kinderhospizarbeit im Kontext
des HPG bleibt allerdings weiterhin ein groBer Wunsch und
ein wichtiges Ziel, welches Frau Bronner stets vorantreiben
wird.

Die Pflegereform hat bereits im vergangenen Jahr Fahrt auf-
genommen und wurde in der Reformstufe 1 verabschiedet.
Nun werden gerade die Reformstufen 2 und 3 umgesetzt
und diese beinhalten, den fur uns sehr wichtigen Part der
Nachsorge und der Angehdrigenberatung.

Nach vielen Jahren der Verhandlungen wurde nun ebenfalls
die Gesetzgebung mit der Reformstufe 1 der teilhabeori-
entierten Nachsorge (TN) auf Bundesebene verabschiedet.
Dadurch ist nun ein Teil der Finanzierung durch den Staat
abgedeckt. Zwei weitere Reformstufen folgen noch und wer-
den in den kommenden Jahren ebenso verabschiedet. Nicht
so gut lauft es im Bereich der sozialmedizinischen Nachsorge
(SMN), ein sehr wichtiger Teil unserer Arbeit, der nun seit ein
paar Jahren ein groBer Bestandteil von unseren Leistungen
darstellt, denn hier stecken die Verhandlungen mit den Kran-
kenkassen bezlglich einer vollstandigen Finanzierung fest.
,Die Situation ist wahrhaftig festgefahren®, erzahlt Christine
Bronner, die stets bei den Krankenkassenverhandlungen mit
dabei ist und flr mehr Finanzierung k&mpft.

Durch diese Lage ist die Existenz vieler Nachsorgeeinrich-
tungen sehr gefahrdet und im Anschluss daran naturlich die
Sicherstellung einer funktionierenden medizinischen und
pflegerischen Versorgung zu Hause nach der Klinikentlas-
sung. Das Schlimme ist, dass obwohl dies in den jingsten
Beschllissen der GBA (Gemeinsamer Bundesausschuss)
und ebenso in der Pflegereform festgesetzt wurde, das stets
eine ausreichende Versorgung dieser Patienten gewahrleistet
sein muss, sind die Krankenkassen derzeit nicht bereit mehr
Finanzierung zu geben.

Bereits in diesem Jahr mussten einige Nachsorgeeinrich-
tungen schlieBen, da Sie Ihre Kosten nicht mehr decken
konnten. Die Stiftung AKM versucht so viel wie moglich zu
retten und Patienten zu Ubernehmen. Je nach Region und
Erkrankung werden dann zwischen 40 und 60 % der Kosten
die durch unsere eigenen SMN Leistungen entstehen durch
Spendengelder finanziert. ,Der Pflegemangel in Bayern und
ganz Deutschland ist erschreckend und es bendtigt einen
wirklich guten Masterplan fir diese Not*, sagt Stifterin Frau
Bronner.

Eine ganz groBe, freudige Uberraschung hat uns Ende des
Jahres die Landtagsfraktion der CSU in Bayern bereitet. Fur
die bereits bestehende Angehorigenberatung fur pflegende
Angehdrige jingere Patienten der Stiftung AKM gab es im
Herbst eine riesige Anschubfinanzierung. Die Finanzierung
ermdglicht uns einen weiteren Fortgang und Ausbau dieser
Beratung. Vielen Dank an dieser Stelle fUr diese groBartige
UnterstlUtzung! Seit einigen Jahren schon ist Stifterin
Christine Bronner Mitglied im gesundheits- und pflege-
politischen Arbeitskreis der CSU.
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Hier darf Frau Bronner aktiv mitgestalten und mitwirken

bei allen Themen rund um Gesundheit und Pflege flr die
Zielgruppe Kinder und Familie. Ebenso wird die Meinung von
Frau Bronner als Gast der Frihjahrsakademie des bayeri-
schen Landespflegerates sehr geschatzt.

Des Weiteren werden wir im Bereich der Angehorigenarbeit
stets in den Aufbau der so dringend erforderlichen Struktu-
ren, die es bis dato kaum gab, vom Ministerium fir Gesund-
heit und Pflege und vom bayerischen Landtag eingebunden
und durfen hier aktiv mitwirken. Fur dieses Vertrauen und

die fachliche Anerkennung und Wertschatzung danken wir
ganz besonders unserer Schirmherrin Frau Melanie Huml
(Staatsministerin fir Gesundheit und Pflege MDL), sowie Herr
Hermann Imhof (Patienten- und Pflegebeauftragter der Baye-
rischen Staatsregierung), Herr Bernhard Seidenaht (Stellvertr.
Vorsitzender des Ausschusses flr Gesundheit und Pflege)
und Herr Joachim Unterlander (Vorsitzender des Ausschus-
ses fur Arbeit und Soziales, Jugend, Familie und Integration).

Weiter ist Grinderin Christine Bronner als Leitung ARGE
Kinderhospiz- & Palliativarbeit in Bayern des Bayerischen
Ministeriums fir Gesundheit und Pflege fur den Aufbau der
Kinderhospizarbeit beteiligt. AuBerdem ist die Stiftung AKM
seit 2016 Mitglied im Konzeptarbeitskreis des Ministeriums
fUr Kinderhospiz- und Palliativarbeit in Bayern und Mitglied
des Sachausschusses ,Caritas und Gesellschaft” des
Landeskomitees der Katholiken in Bayern.

,Nicht aufgeben!“ heiBt die Divise. Schritt fur Schritt zahlt sich
dieser stetige Kampf ein bisschen mehr aus, denn Ziel soll es
irgendwann einmal sein, komplett durchfinanziert zu werden
von den Krankenkassen und dem Staat. Und so wird Frau
Bronner auch im neuen Jahr 2018 wieder in zahlreichen
Sitzungen und AusschUssen sitzen und flir eine bessere
Zukunft der Zielgruppe der Kinderhospizarbeit kdmpfen.
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Manuela Ditzen, Valentin Vollmer, Marion Menzel, Sandra Gassert

Gemeinsam gegen das Dunkel der Nacht

Seelsorge und psychische Unterstltzung zu leisten bei den Angehodrigen und den Pati-
enten, ist die Aufgabe des Psychologenteams der Stiftung AKM. Hierzu gehdrt auch der
eigene Krisendienst RUF24 der im Notfall, somit in einer schweren Krise, 24 Stunden,

7 Tage die Woche fur Betroffene erreichbar ist.

RUF24 ist ein spezialisierter Krisendienst, der es sich zur
Aufgabe gesetzt hat Familien im Anschluss an traumatisches
Erleben zu begleiten, zu stltzen, zu stabilisieren, weiterfuh-
rende Hilfen anzubieten und diese auch ggf. einzuleiten. Hier-
bei bezieht sich RUF24 eng auf die Zielgruppe der Stiftung
Ambulantes Kinderhospiz Mitnchen. Dies bedeutet, dass
sowohl Angehdrige, als auch der Patient selber von unserem
Psychologenteam oder den speziell geschulten Ehrenamtli-
chen betreut werden konnen, je nachdem wie der Bedarf der
Familie und die Situation dazu aussieht.

Dabei ist es eine groBe Kernkompetenz von RUF24, dass
Uber unsere Notrufnummer von RUF24 unmittelbar ein um-
fassend geschulter Mitarbeitender an jedem Tag des Jahres
erreichbar ist und ggf. bereits telefonisch unterstitzen kann.
Sofort nach dem Anruf macht sich dieser Mitarbeitende auf
dem Weg zur betroffenen Familie. 2017 war dies vorrangig in
MUnchner KreiBsélen, Kinderintensivstationen und in Notauf-
nahmen, immer in Zusammenarbeit mit den Mitarbeitenden
der Klinik. RUF24 wird tagsuber von den hauptamtlichen
Mitarbeitenden der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz MUn-
chen bedient, nachts, feiertags und am Wochenende durch
speziell geschult und trainierte Ehrenamtliche.

Die Kerninhalte von RUF24 auf einen Blick:

absolute Bertcksichtigung der besonderen Umstande

Starkung der individuellen Ressourcen

individuelle Schwerpunktsetzung

Interdisziplinare Arbeit

Beratung dort, wo die Familie es mdchte

Verhinderung psychischer Erkrankung (Pravention)

absolute Niederschwelligkeit
hohe Flexibilitat

Einhaltung hoher professioneller Standards

Einbezug eines professionellen Netzwerkes

Aufklarungsarbeit der besonderen Belastungen
unserer Zielgruppe

Dies erreichten wir 2017 zum einen mittels umfassender
Schulungen von 750 Stunden Umfang unserer Mitarbeiten-
den, im Haupt- wie im Ehrenamt. Zum anderen hatten und
haben wir zu jeder Tages- und Nachtzeit parallel immer einen
Hintergrunddienst erreichbar.

Dieser Hintergrunddienst wird von speziell geschulten psy-
chosozialen Fachkraften mit akademischen Studium (Psycho-
logen u.d.) besetzt, die es dem Diensthabenden ermoglichen,
unmittelbare fachliche Rucksprache und Unterstttzung zu
erhalten.

Ein weiterer Teil der Arbeit unseres Psychologenteams sind
die therapeutischen Kurzinterventionen. Mittels dieser kbnnen
die Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten der Stif-
tung schnell und umfassend auf psychische Probleme und
auch Erkrankungen unserer Zielgruppe reagieren.

In unserer Reflektionsphase 2017 hat es sich gezeigt, auch
wenn der Anspruch der Kinderhospizarbeit ein sehr nieder-
schwelliger ist, dass wir die Integration therapeutischer MaB-
nahmen in unsere Arbeit zur Starkung der Familien brauchen.
Gleichzeitig haben die Familien, die wir begleiten mit beson-
deren Umstanden zu kampfen. So ist es zum Beispiel den
wenigsten Elternteilen mdéglich, sich nach Terminvorgaben zu
richten.

Die Erkrankungen unserer Zielgruppe haben ihre eigene
Dynamik und brauchen damit auch eine eigene Flexibilitat,
sowohl terminlich, als auch zum Beispiel innerhalb der Ort-
lichkeit fur therapeutische Gesprache. Auch hier konnten wir
eine neue Mitarbeiterin im Jahr 2017 gewinnen, die uns dank
ihrer Fachlichkeit wunderbar erganzt und vervollstandigt.

Psychologin Manuela Ditzen bringt viel Erfahrung im Bera-
tungskontext mit Kindern und Jugendlichen mit und hat
zudem eine Zusatzqualifikation als Suchttherapeutin.

Im Bereich der Seelsorge hat sich im vergangenen Jahr auch
einiges getan. Seelsorge bedeutet eine persdnliche geistliche
Begleitung und Unterstitzung in einer Lebenskrise durch
einen Seelsorger, meist ein Geistlicher. 2017 ergab sich eine
Kooperation mit der evangelischen Landeskirche Bayern.

In diesem Kontext haben wir eine neue Mitarbeiterin 2017
gewinnen kdnnen: Pfarrerin Sandra Gassert. Sie unterstutzt
uns sowohl im Krisendienst RUF24 und als kompetente
Ansprechpartnerin christlicher Begleitung und im Bereich der
Seelsorge.

Aber auch die Teilhabeorientierte Nachsorge (TN) gehort
teilweise in das Aufgabenfeld des Psychologenteams. Die
Kernaufgabe der THN ist es, Betroffenen mittels unterschied-
lichster Angebote eine gesellschaftliche Teilhabe zu ermo-
glichen.

In Angehdrigengruppen haben pflegende Angehdrige die
Moglichkeit sich mit Menschen in einer ahnlichen Lebenssitu-
ation auszutauschen und eine gemeinsame Zeit miteinander
zu verbringen. Die Gruppen werden unter professioneller
Leitung durchgeftihrt.

Schwerpunkte:

e Systemische Beratung alltagsnaher Fragestellungen

e Beratung zum Thema Sucht und Suchtpravention

e Psychologische Beratung von Kindern und Jugendlichen
(ab 5 Jahre)

e Psychologische Beratung von Eltern, Familien und Ange
hdrigen unter Berlcksichtigung des individuellen
Netzwerkes unserer Zielgruppe

e Padiatrische Psychoonkologie

e Medizinische und péadiatrische Psychologie

e \orbeugung psychischer Erkrankung

e Psychopathologische Diagnostik

e Therapeutische Stabilisierung im klinischen Sinne

e Begleitung und Beratung bei Gewalterfahrung

e Krisenintervention

e Sicherung und Stabilisierung bei Akuttraumatisierung
e Gutachterliche Tatigkeit

e Berlcksichtigung genderspezifischer Fragestellungen
e \ortrage, Schulungen und Kongressbeitrage

e Beratung von Kollegen, Amtern, Krankenhauser
und Behdrden

e Psychologische Beratung und Begleitung im
Zusammenhang mit Kinderhospizarbeit

e Psychologische Beratung im Kontext der Fachstellen
fUr pflegende Angehorige

e Psychologische Beratung im Zusammenhang mit
Sozialmedizinsicher und Teilhabeorientierter Nachsorge

e Supervisionsangebote

e Netzwerkarbeit mit Netzwerkpartnern und
niedergelassenen Therapeuten
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Fundiertes Wissen ist die Basis qualitativ bester Leistung

Wer sich beruflich und auch personlich entwickeln moéchte weif3, ohne lebenslanges
Lernen geht es nicht voran. Der Stiftung AKM ist es mit ihrem breit gefachertem Angebot
wichtig, das jede Leistung mit einem entsprechenden Know-how hinterlegt ist und fach-
lich fundiert angeboten wird. Die hauptamtlichen Mitarbeiter der Stiftung sind dazu auf-
gefordert, inr Fachwissen stets aktuell zu halten, zu vertiefen bzw. auszubauen. Hochste

Qualifikation ist ein Muss.

Um den multiprofessionellem Leistungsangebot gerecht zu
werden ist mit jedem Einstieg einer neuen Familienkoordina-
torin eine Weiterbildung im Bereich Palliativ Care bindend.
Als ,Palliative Care” (Palliativpflege) wird die Pflege von
unheilbar oder chronisch kranken Menschen bezeichnet.

Im Gegensatz zu anderen Bereichen der Pflege geht es hier
also nicht um die Heilung bzw. die Genesung des Patienten,
sondern vielmehr darum, dem Betroffenen bis zu seinem
Tod ein Hochstmal3 an Lebensqualitat und Wirde zu geben.
Die Palliativpflege versteht den Tod als natUrlichen Prozess,
der weder beschleunigt noch aufgeschoben werden soll. Zu
den Hauptaufgaben einer Palliativ Care Fachkraft gehdren
dementsprechend vor allem die Linderung von Schmerzen
und Beschwerden, aber auch die psychische Betreuung von
Patienten und deren Angehdrigen.

Die Stiftung stellt zeitliche und finanzielle Ressourcen zur Ver-
flgung, um dem eigenen Anspruch, an ein héchstes MaB von
Qualitat, in den angebotenen Leistungen zu halten.

Krankenschwestern, die fUr die Stiftung AKM tatig werden,
durchlaufen eine zusatzliche Ausbildung zum Case Manager.
Das Berufsbild des Case Managers bezeichnet eine erfah-
rene Pflegekraft mit einer entsprechenden Weiterbildung,
welche die Schnittstelle zwischen Arzten, Pflegefachkraften
und Therapeuten darstellt und deren Dienstleistungen fur ihre
Patienten organisiert und koordiniert. Ziel ist es dabei, die
vorhandenen Ressourcen zu aktivieren, die im Umfeld des
Betroffenen vorhanden sind und diese flir die Problembewal-
tigung nutzbar zu machen.

Alle hauptamtlichen Mitarbeiter nehmen jahrlich durchschnitt-
lich an mindestens 2 WeiterbildungsmaBnahmen teil, um in
ihrem jeweiligen Bereich fit zu bleiben und ihr Wissen aktuell
zu halten und zu erweitern.

2017 konnten so weitere Bereiche ausgebaut und zu unse-
rem Leistungsspektrum hinzu gewonnen werden wie z.B. in
den Bereichen Gebardensprache, Psychoonkologie, Syste-
mische Beratung, Case Manager / Fachkraft fur Geschwister
u.v.a.m.

Neben dem Hauptamt erhalten naturlich auch alle Ehrenamt-
lichen bei uns zuerst einmal eine von uns selbstentwickelte
Ausbildung und spéter auch regelmaBig Fortbildungen.
Unsere Ehrenamtlichen Mitarbeiter durchlaufen eine viel-
schichtige und qualitative Schulung, um fiir ihren Einsatz bei
der Stiftung AKM gewappnet zu sein. Die spater ausgeulbte
Tatigkeit z.B. als ehrenamtlicher Familienbegleiter muss auf
einem festen Fundament stehen, denn da unsere Arbeit vor
allem Lebensbegleitung ist und das oft Uber viele Jahre,
durfen unsere Ehrenamtlichen nicht ausbrennen. Daflir bedarf
es einer entsprechenden Vorbereitung in unserer stetig aktuell
gehaltenen Schulung und der dauerhaften Begleitung im Ein-
satz durch das Hauptamt, regelmaBiger Praxisbegleitungen
und Supervisionen.

2017 sind 200 Ehrenamtliche fUr die Stiftung AKM tatig. 2017
wurden allein im Kriseninterventionsdienst RUF 24 wurden
750 Aus- und Fortbildungsstunden geleistet.

Im Bereich der Familienbegleitung waren es 180 Fortbil-
dungsstunden in zwei jahrlich statt findenden Schulungen,
die u.a. in den Bereichen Krisenkommunikation, Begegnung
mit der eigenen Sterblichkeit, Trauerbegleitung und Trauer in
den verschiedenen Kulturen und der eigenen Abgrenzung /
Selbstflirsorge ausgebildet werden.

Ehrenamt Familienbegleitung

e Ehrenamt Familienbegleitung:
2 Schulungen p. Jahr: 90 Std

¢ Praxisbegleitung in Miinchen: 21 Std
¢ Praxisbegleitung in der Region: ca. 30 Std

e Supervision: ca. 15 Std

Ehrenamt RUF24

e Schulung Krisenintervention

e Refresher Krise
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Verleihung der Verdienstmedaille des Verdienstordens der BRD, v.I. Florian Bronner, Christine Bronner, Karl Roth

Eine besondere goldene Auszeichnung

Was flUr ein Festakt und eine besondere Ehrung. Das Stifterehepaar Christine und Florian
Bronner bekam im Marz 2017die Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesre-
publik Deutschland verlienhen. Ein ganz besonderer Tag.

Der Jahresbeginn 2017 war etwas ganz besonderes. Herr
und Frau Bronner, die Griinder der Stiftung Ambulantes
Kinderhospiz Minchen — AKM erhielten im Méarz 2017 die
Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesrepublik
Deutschland fur lhr Lebenswerk.

Fast 40 Géste darunter enge Freunde und Familie des Ehe-
paars, die am Bestehen und dem Erfolg der Stiftung beteiligt
waren und sind, waren in den Festsaal des Landratsamts
Starnberg gekommen, um bei der feierlichen Verleihung
dabei zu sein. Die Verdienstmedaille der Bundesrepublik
Deutschland ist die einzige allgemeine Auszeichnung und
somit hochste Anerkennung, die fur besondere Verdienste
um das Gemeinwohl verliehen wird.

,Sie sind fir viele Familien mit schwerst- und unheilbar kran-
ken Kindern Engel. Sie sind sofort da, wenn Sie gebraucht
werden, um den betroffenen Eltern und Kindern in den
schwersten Stunden zur Seite zu stehen”, begann Landrat
Karl Roth seine Rede.

Roth erzahlte von den Anfangen der Stiftung und dem un-
ermudlichen Einsatz des Ehepaares und von der unglaubli-
chen Entwicklung von einem kleinen ambulanten Dienst zu
einem bayernweit einzigartigen Zentrum fur Familien, mit
einem lebensbedrohlich oder lebensverkUrzt erkrankten
Kind und dass die Arbeit unheimlich wichtig ist und ein
wirkliche Bereicherung ist, dies verdiente hochsten Respekt
und Anerkennung.

Dann wurden Herr und Frau Bronner nach vorne gebeten.
LIhren unermdidlichen Einsatz fir das AKM hat der Bundes-
préasident mit der Verdienstmedaille des Verdienstordens der
Bundesrepublik Deutschland gewdrdigt. Ich freue mich, Ihnen
die Verdienstmedaille heute liberreichen zu dtrfen”, so Roth.

Vorsichtig holte Herr Roth die Medaillen aus der extra daftr
angefertigten Schatulle und steckte sie Christine Bronner und
ihrem Ehemann Florian an. Danach Ubergab er beiden noch
die dazugehdorige Urkunde und besiegelte die Auszeichnung
mit einem Handschlag.
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Das Ehepaar war sichtlich gerthrt und sehr stolz so eine
hohe Auszeichnung fUr Ihr Lebenswerk zu erhalten.

Im Herbst 2004 startete der erste eigenstandige ambulante
Kinderhospizdienst in Mtnchen unter Leitung von Frau
Christine Bronner seine Arbeit. Die Intention war — und ist

es auch heute noch —, betroffenen Familien mit schwerst-
oder unheilbar kranken Kindern zu helfen. Bereits ein halbes
Jahr darauf, im Frihjahr 2005, grindete Christine Bronner
gemeinsam mit ihrem Mann Florian die Stiftung ,Ambulantes
Kinderhospiz Minchen — AKM* als zustandigen Trager.

Dank der Hilfe von zahlreichen hauptamtlichen und ehren-
amtlichen Mitarbeitern, sowie vielen groBzlgigen Spendern,
entstand in der Folge ein groBes Beratungs- und Betreuungs-
zentrum in MUnchen und in ganz Bayern. Betreut werden

alle betroffenen Familien mit einem lebensbedrohlich oder
lebensverkirzt erkrankten Ungeborenen, Kind, Jugendlichen
oder jungen Erwachsenen.

Heute verfugt der Dienst Uber ein multiprofessionelles Team
aus Arzten, Psychologen, Sozialpddagogen, Hebammen
und Pflegekraften und bietet den Betroffenen eine Vielzahl
an Leistungen an. Im Rahmen der Kinderhospizarbeit wird
die professionelle Arbeit zudem durch einen groen Stamm
qualifizierter, ehrenamtlicher Familienbegleiter/innen erganzt.

Dieses umfassende Angebot ist dringend erforderlich, denn in
betroffenen Familien ist stets das gesamte soziale Umfeld in
Mitleidenschaft gezogen. Folglich benétigen mehrere Famili-
enmitglieder, wie auch das erweiterte soziale Umfeld (Schule,
Arbeitgeber, etc.) fachkundliche Unterstitzung.

Christine Bronner bedankte sich bei allen anwesenden
Gasten mit den Worten:

,Diesen Orden ddrft Ihr euch alle anstecken. Ich
madchte den Orden stellvertretend flr euch alle
entgegennehmen, denn ohne eure Hilfe wdrde
es die Stiftung AKM heute so nicht geben. Vielen
Dank. *

Das gesamte Team der Stiftung AKM mdchte dem
Ehepaar Bronner von ganzem Herzen gratulieren und
ist sehr stolz auf diese Auszeichnung.




,ES sind oft die kleinen Dinge, die das Leben so besonders machen.
Geschenkte Zeit, ein zugewandtes Gesprdch, so SEIN zu ddrfen - wie es gerade ist....
Wir kbnnen schwere Lebenssituation nicht auflésen, doch wir méchten sie fur die

Betroffenen ein wenig leichter machen.

e Y e v
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Wir kommen, wenn alle anderen gehen und wir bleiben

Im Fokus der Arbeit der Stiftung AKM steht das Leben der Familien. So lautet daher die
Vision der Stiftung ,Nicht das Leben mit Tagen, sondern die Tage mit Leben fullen.“ Diese
Vision leben wir und bieten ein sehr facettenreiches Leistungsspektrum, um den Familien
auf diesem sehr steinigen Weg eine Stutze sein zu kénnen.

Kinderhospizarbeit ist vor allem Lebensbegleitung. Die
von uns betreuten Familien begleiten wir oft Gber viele
Jahre.

Wen betreuen wir?

e Ungeborene, Neugeborene, Kleinkinder, Kinder und
Jugendliche mit einer lebensbedrohlichen oder lebens
verklrzenden Erkrankung (z.B. Krebs,
Muskeldystrophie etc.)

e Betroffene junge Erwachsene sowie Eltern mit
einer lebensverkirzenden Erkrankung und
Minderjahrigen im Haushalt

Wir betreuen ab der Diagnose der Erkrankung und Uber den
Tod hinaus, im Krankenhaus und zu Hause — in MUnchen
und ganz Bayern.

Wer sind wir?

Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen — AKM
wurde 2004 von Christine Bronner und ihrem Ehemann aus
eigener Betroffenheit heraus gegriindet. Um jeden Tag mit
Leben zu fullen, schenkt die Stiftung, Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit einer lebensbedrohlichen
oder lebensverkirzenden Erkrankung, sowie deren Familien
Momente der Sicherheit, Geborgenheit und Normalitat.
Durch unser sehr breites Angebot an Leistungen und einem
riesigen Netzwerk konnen wir diesen betroffenen Familien in
Munchen und ganz Bayern eine umfassende und multipro-
fessionelle Hilfe anbieten.

,<Jnser Fokus liegt auf der Inklusion,
gesellschaftliche Teilhabe und Sicherung

des Kindeswohls aller in den betroffenen
Familien lebenden Kinder und Jugendlichen.®

Was leisten wir?

Begonnen hat die Arbeit der Stiftung AKM vor vielen Jahren
mit einem klassischen ambulanten Kinderhospizdienst.

Im Laufe der Jahre hat sich durch unsere Zielgruppe unser
Leistungsspektrum immer mehr erweitert und entwickelt und
dieser schlieflich immer weiter angepasst.

Heute bieten wir eine Vielzahl an Leistungen und Angeboten
fUr die betroffenen Familien an. Durch unser multiprofes-
sionelles Team aus Arzten, Psychologen, Kinderkranken-
schwestern und Sozialarbeitern und vielen weiteren Berufs-
gruppen, sowie einem groBen Netzwerk sind wir einzigartig
aufgestellt in Bayern.

Unterstutzt wird das hauptamtliche Team durch den Einsatz
von Uber 200 Ehrenamtlichen, die in den Bereichen Krisen-
intervention, Familienbegleitung und Offentlichkeitsarbeit
eingesetzt werden.

Im operativen Bereich der Stiftung bieten wir folgende
Leistungsschwerpunkte an:

Ambulanter Kinderhospizdienst

Durch das Erstgesprach mit einer Koordinatorin wird der
betroffenen Familie die Vielzahl an Mdglichkeiten der Un-
terstutzung aufgezeigt. In dieser Beratung werden sowohl
psychosoziale als auch sozialrechtliche Themen gemeinsam
durchgesprochen. Die Koordination unterstutzt vollkommen
individuell, denn jede Familie hat andere BedUrfnisse und
unterschiedliche Familienstrukturen. Nach Bedarf werden die
von uns selbst geschulten ehrenamtlichen Familienbegleiter
in der Familie zur UnterstUtzung und Entlastung eingesetzt.
Die Familienbegleiter schenken Zeit und héren zu. Des
Weiteren unterstutzt die Koordination bei der Vermittlung
erganzender Hilfen (z.B. Therapiemdglichkeiten, Rechtsbera-
tung, Psychologische Hilfe etc.) fur die betroffenen Familien
entweder direkt aus unserem Angebot oder aus unserem
groBen Netzwerk.

Irmgard Marchfelder,
Leitung Kinderhospizarbeit

7
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Sozialmedizinische Nachsorge (SMN)

Die Sozialmedizinische Nachsorge ist eine Leistung der
gesetzlichen Krankenkassen (nach §43 Il SGB V) und unter-
stltzt die Eltern auf dem Weg der Entlassung ihres chronisch
oder schwerkranken Kindes aus der Klinik nach Hause. Die
Nachsorge sichert die medizinisch-pflegerische Anleitung der
Eltern, berat in sozialrechtlichen Fragen, hilft ein Netzwerk
flr die Familie aufzubauen und unterstUtzt durch psycho-
soziale Gesprache. Mit dem Case Management erhalten

die Familien durch die Stiftung AKM eine Ansprechperson
fur die Zeit nach der Klinik, die auch nach Hause kommt.

Die oberste Prioritat besteht dabei in der Hilfe zur Selbsthilfe,
damit die Eltern eine Versorgung des kranken Kindes selbst-
sténdig zuhause bewaltigen konnen.

Teilhabeorientierte Nachsorge (TN)

Die Teilhabeorientierte Nachsorge unterstutzt die betroffe-
ne Familie mit verschiedenen praventiven Angeboten. Ein
Angebot ist die psychotherapeutische Kurzintervention. Die
Psychologinnen und Psychologen arbeiten familienorientiert
und ressourcenstéarkend im Sinne der Pravention. Zeitnahe
Termine und Hausbesuche sind dabei die Regel, um so die
Familien zu unterstitzen und zu starken.

Des Weiteren besteht die Mdglichkeit einer Teilnahme an
Treffen von unseren Geschwistergruppen, Jugendgruppen,
Elterngruppen (hier auch speziell Mttertreffs und Vatertreffs)
und Familientreffen sowie Frihe Hilfen Gruppen.

Leistungen im Detail

Krisenintervention RUF 24
(24h an 365 Tagen im Jahr)

Rechtsberatung

Kooperation mit
niedergelassenen Arzten

Gruppentreffen fiir Eltern,

Babymassage

Finanzielle Unterstiitzung
(Bedarfe / BedUrfnisse,
Herzenswiinsche)

Angehérigenberatung

Alltagsorganisation

Notfallplanung und
Krisengesprache

Therapeutische
Geschwister, Patienten, Familie Angebote

Angehérigenberatung

Die Angehdrigenberatung hilft allen Angehdrigen von jinge-
ren, pflegebedurftigen Menschen in ihrer Pflegesituation ein
offenes Ohr zu schenken, Fragen zu beantworten und aus
den bestehenden Strukturen der Hilfsangebote im Umfeld
passende und individuelle Losungen zu konstruieren.
Gemeinsam wird die Pflegesituation zu Hause angesehen,
psychosoziale und unterstitzende Begleitung und Ent-
lastung bereitgestellt, Hilfsangebote und deren Finanzierung
angesehen, bei Behdrdenangelegenheiten unterstutzt und
Informations- und Fortbildungsveranstaltungen angeboten.

Krisendienst RUF24

Der Krisendienst RUF 24 bietet eine 24 Stunden kostenlose
Rufbereitschaft fur krisenhafte Ausnahmesituationen. Ein
Mitarbeiter von RUF24 kommt innerhalb von 1-2 Stunden
zu den Betroffenen in die Klinik oder nach Hause. Ziel ist es
die Eltern, Kinder oder Geschwister zu stabilisieren, um eine
akute Entlastung zu ermaoglichen, denn durch eine profes-
sionelle, traumaadaptierte und bindungsorientierte Krisen-
begleitung lassen sich Traumafolgestérungen verhindern.
Gerade im Klinikalltag sind schwere innerfamiliare Krisen flr
Arzte und Schwestern nur schwer zu bewerkstelligen. Daher
stellt RUF24 gerade fiir die behandelnden Arzte und das
Pflegepersonal eine Erganzung und Unterstltzung vorhande-
ner Systeme dar. Dieser Dienst ist meist der Erstkontakt zu
einer Familie, die dann im Nachgang weiter von der Stiftung
betreut wird.

gezielte Férderung Events fur
z.B. im Bereich Bildung Betroffene

Psychologische Betreuung
(Psychother. Kurzintervention)

Medizinische Beratung
und Betreuung

Ehrenamtliche
Familienbegleitung

Pflege Case Management, Sterbe- und
(Beratung, Anleitung, Vermittlung)

Trauerbegleitung

Inklusion und
gesellschaftliche Teilhabe

Ein weiterer wichtiger Bereich der Stiftung ist der férdernde
Bereich, der die Grundlagen fur die operative Arbeit schafft.

Hier kimmert sich ein Team aus dem Bereich Fundraising
und Offentlichkeitsarbeit um eine Vielzahl an zusétzlichen
Angeboten fur die betroffenen Familien. Hierzu gehdren bei-
spielweise Leistungen die eine Familie dringend benotigt wie
eine spezielle Therapieform, die Krankenkasse fordert diese
aber nicht, dann helfen wir finanziell und ermdéglichen diesen
dringenden Bedarf.

AuBerdem erflllen wir auch Herzenswinsche der kleinen
Patienten und deren Familien, wie z.B. ein Familienurlaub
mit speziellem Krankentransport. Auch ermdglichen wir
den Betroffenen durch unsere eigenen Veranstaltungen fur
Geschwisterkinder oder die ganze Familie eine Mdglichkeit
unter Gleichgesinnten in den Austausch zu gehen und um
neue Freundschaften zu kntpfen.

Wie kénnen Sie uns unterstitzen?

Die Arbeit unserer Stiftung wird weder vom
Staat, noch von der Stadt subventioniert.

Lediglich 25% der Kosten wird Giber die Kran-
kenkassen geférdert. Dies bedeutet, dass wir
jahrlich Spenden in Héhe von €1.500.000
einnehmen miissen, um unsere Familien
multiprofessionell betreuen zu kénnen.

Zudem suchen wir immer engagierte Menschen
fur unsere Ehrenamtsbereiche in der Familien-
begleitung, der Offentlichkeitsarbeit und fiir
unseren Kriseninterventionsdienst RUF 24.
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Ein Tag im Leben einer betroffenen Familie

In den von uns begleiteten Familien gibt es téglich viele Uberraschungen. Schéne — wie
auch weniger schone. Dinge die sich einfach nicht planen lassen. Dies hat uns dazu ins-

piriert einmal 24h einer Familie zu begleiten. Wir geben hier exemplarisch einen Einblick in

den Alltag einer Familie mit einem schwerkranken Kind. Eine Mutter erzahlt.

00.00 - 01.00 Uhr

Ich bin mude. So unendlich mide. Mir graut es jetzt schon
vor dem frihen Klingeln des Weckers — wenn mich meine
Gedanken nicht ohnehin von selbst aufwachen lassen.
Aber jetzt noch die Schulbrote machen, die Wohnung
aufraumen — wenigstens das Grobste, den Geschirrspuler —
alles was morgen frih nicht anfallt hilft.

Eigentlich wollte ich mit meinem Mann Frank noch die
Woche besprechen. Ich hére vom Sofa her sein sonores
Schnarchen. Es ist wieder so spat geworden. Uber den
ganzen Stress in der Arbeit konnte er heute auch nicht spre-
chen. Vielleicht morgen.

Heute hatte unser Kleiner einfach keinen guten Tag. Sie
haben so lange gebraucht bis Felix eingeschlafen ist und nun
schlaft auch der Papa. K.O. —ich auch, hoffentlich schlafe
ich auch bald, wenn hier alles mal erledigt ist...

01.00 - 02.00 Uhr

Ich liege im Bett — wunderbar. Gerade noch so mude,

kreisen jetzt meine Gedanken. Was steht morgen alles an?
Muss noch etwas organisiert werden? Habe ich gar etwas
vergessen? Irgendwas war doch da noch...

Warum war Alexander heute nur so quengelig — er wird
hoffentlich nicht krank. Bei dem Gedanken wird mir ganz
anders — bitte nicht. Bitte einfach nur schlechte Laune.
Morgen ist der Tag an dem wir ohne Kinderkranken-
schwester auskommen mussen — das wére einfach nicht
zu schaffen. Ich habe mir so viel vorgenommen.

Ich beruhige mich — versuche es — es wird schon nichts sein.
Weil nichts sein darf. Ich muss jetzt auch mal schlafen —
endlich etwas schlafen.

02.00 - 03.00 Uhr

...fest schlafe ich nicht. Wohl auch noch nicht lange. Als
ich merke das Felix neben mir unruhig wird. Ein Gerdusch
macht mich ganzlich wach. Jetzt ist es gewiss — nicht nur
ein schlechter Tag. Felix hat sich Ubergeben. Jetzt muss ich
auch Frank aus dem Schlaf holen. Felix ist mit seinen 12
Jahren schon so gro3 und schwer, dass ich das Bett nicht
alleine wechseln kann.

Er ist nicht heiB — nur warm, Bettwarme. Kein Fieber hoffe
ich. Frank Ubernimmt. ,Schiaf, wenigstens noch ein wenig —
wir wechseln uns ab.” Ich habe es mir abgewdhnt zu wider-
sprechen — kann ich auch gar nicht — eigentlich bin ich sogar
froh und dankbar, dass Frank Ubernimmt, aber zum trium-
phieren fehlt mir die Kraft. Die brauche ich auch noch — fur
morgen. Ich schlurfe zurlick ins Bett und bevor die Sorgen
mir weiteren Schlaf rauben falle ich in selbigen...

03.00 - 04.00 Uhr

Frank liegt bei Alexander — mehr wach als schlafend. Jede
Regung nimmt man wahr. An Schlaf ist nicht wirklich zu
denken. Alexander kommt einfach nicht zur Ruhe. ,Schlaf”
flistert Frank ihm ins Ohr und streichelt ihm durchs Haar
im Glauben Alexander kdnne sich etwas erholen und der
Hoffnung auch selbst noch etwas Schlaf zu finden. Beides
gelingt nicht.

Schichtwechsel. Sprachlos und wie automatisch angetrieben
tauschen wir die Seiten. Ich muB ja nur daheim funktionieren,
aber Frank in ein paar Stunden wieder im Buro. Mittlerweile
funktioniert das so — es gab auch andere Zeiten. Ich war

oft witend, weil alles an mir hingen blieb — so gerne ware

ich auch einfach jeden Morgen ins Buro gefahren und hatte
das alles hinter mir gelassen. Der Alltag hat uns manchmal
zermahlen wie Getreide zwischen zwei Uberdimensionalen
Muhlsteinen und sprode, voller Vorwdrfe fir den anderen
zurlick gelassen. Zeitweise haben wir uns einfach nicht mehr
verstanden, konnten Reaktionen nicht nachvollziehen. Haben
uns nicht mehr gesehen. Auch so eine Sache — ich hatte
niemals gedacht, dass wir fUr unsere Ehe Hilfe brauchten.
Schon gar nicht, dass ich diese annehmen kann. Wir waren
wie ein Fels in der Brandung. Bis plétzlich alles, aber auch
wirklich alles anders war.

Wir haben uns neu sortiert, neu aufgestellt, neu ausgerichtet
— es war harte Arbeit und wir arbeiten weiter, damit wir nicht
zerbrechen.

04.00 - 05.00 Uhr

Kein Fieber — nur knapp Uber 38. Das schreckt mich erst
einmal nicht. Zum Gltick denke ich — hoffentlich etwas

harmloses, was sich schnell wieder verabschiedet.

Wahrend ich an Alexander gekuschelt liege und er doch
wieder eingeschlafen ist trauere ich — ich trauere den letzten
Wochen hinterher. Fast 3 Monate war alles stabil, kein Infekt,
kein ernster Zwischenfall, kein Anfall. Die Tage waren fast
planbar.

Wir haben schéne Dinge gemacht. Die Erinnerungen daran
zaubern mir ein Lacheln aufs Gesicht. Wir waren am Wo-
chenende sogar im Zoo. Alle gemeinsam. Sogar Mathilda
war dabei, die groBe Schwester, die den Zoo schon so
uncool findet. Alexander liebt Affen. Richtig aufgeregt war er
und hat die Tiere beobachtet, hat gelacht, die Augen weit
aufgerissen und war ganz ruhig und konzentriert, wenn einer
an die Scheibe kam.

Mein wunderschoénes Kind. Ich liebe dich, ich liebe dich
von ganzem Herzen. Daran andert nichts etwas — nicht der
Schlafmangel, nicht die Probleme, nicht die Angst, nicht die
vielen neuen Herausforderungen, die sich seit der Diagnose
S0 nacheinander bei uns vorstellen.

Es sind diese Momente in denen wir die Sorgen fast verges-
sen. Wenn wir Zeit miteinander verbringen, Zeit die auch du
ganz bewusst erlebst und Erlebnisse die uns alle pragen.
Denn was auch kommt. Jetzt sind wir hier, jetzt sind wir zu-
sammen, jetzt leben wir und jetzt erleben wir. Und Morgen?
Morgen ist ein anderer Tag...

05.00 - 06.00 Uhr

Ich finde nicht mehr wirklich in den Schlaf zurlick und dose.
Was steht heute alles an?

Alexander muss daheim bleiben — nicht, dass es schlechter
wird. Ich muss die Schule anrufen. Mathilda hat heute ihr
Konzert. Klavier — sie spielt seit sie 6 Jahre alt ist. Wie schaf-
fe ich es jetzt nur hinzugehen, wenn Alexander nicht betreut
ist. Ich werde versuchen, ob doch eine Krankenschwester
einspringen kann. Das Konzert — oh nein, jetzt fallt mir ein
was ich vergessen habe — Mathilda mochte inr blaues Kleid
anziehen, das wollte ich noch bugeln. Ich stehe auf — mehr
schlafend als wach taumel ich ins Bad. Was ich im Spiegel
sehe gefallt mir nicht. ,Du siehst ganz schén geschafft aus*
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sage ich und lachle mir selbst ins Gesicht. Nebensachlich
wie ich aussehe. Nebensachlich wie mude ich bin. Das
Bugeleisen will jetzt Uber Mathildas Kleid tanzen. Mit guter
Laune ertragt man vieles leichter. Ich bemuthe mich — denn
es stimmt und die Schwere raubt einem nur unntitz Kraft und
es bringt ja auch nichts — es muss alles erledigt werden.

Zur Krankenkasse wollte ich gehen — auch den Termin muss
ich nun verschieben. Ich werde unsere Koordinatorin ohne-
hin noch einmal anrufen mussen, ob sie uns bei dem Antrag
fur den neuen Rolli behilflich sein kann. Alexander wéachst
und wéchst. Wie fern der Realitat die fUr uns moglichen
Leistungen sind — ich bin oft sprachlos, hilflos und dann auch
einfach witend. Dieser Antragskram ist Gberhaupt nicht
mein Ding — alles mdéglichst kompliziert und unverstandlich.
1000 Dinge muss man beachten, dabei habe ich daftr
Uberhaupt keine Zeit — und keinen Nerv mich da stundenlang
einzulesen. Zum Glick habe ich dabei Hilfe.

Einkaufen muss ich heute unbedingt. Ach wére dies schén
gewesen, dass mal in Ruhe zu erledigen — jetzt weif3 ich gar
nicht wie ich das anstellen soll. Naja, jetzt erst mal eins nach
dem anderen. Mathildas Kleid. Dann beginnt ohnehin schon
der Tag.

06.00 - 07.00 Uhr

Der Wecker klingelt. Ich laufe schnell ins Schlafzimmer und
schalte ihn aus, damit Alexander noch etwas schlafen kann.
Schule wird ja heute nichts. Frank hingegen rittel ich aus
dem Bett — er muss sich beeilen. Ich wecke Mathilda — ei-
gentlich hatte sie am meisten Schlaf, aber sie kommt kaum
aus dem Bett. Ich sehe sie mir an — mein verschlafenes gro-
Bes Méadchen. 14 Jahre ist sie nun und ganz schén pubertar.
Ich habe viel Verstandnis, denn oft fiel sie einfach hinten
runter in den letzten 5 Jahren. Nach wochenlangen Klinikauf-
enthalten haben wir uns fast ausschlielich um ihren kranken
Bruder gekimmert. Ich bin so froh, dass diese Zeiten vorbei
sind.

Nun sind wir wenigstens daheim — auch wenn daB3 manch-
mal neue Herausforderungen mit sich bringt. Oft komme
ich gar nicht mehr an sie ran, ich frage mich dann ob ich
etwas verpasst habe, sie zu kurz gekommen ist — immer

diese Frage nach der Schuld und die Hoffnung alles richtig
zu machen. Ein Mamasyndrom. Ich versuche mein Bestes
zu geben und manchmal kann ich das einfach nicht leisten,
weil so viel ansteht. Mathilda ist ganz schén schnell gro3
geworden.

Die Diagnose ging auch an ihr nicht spurlos vortber und

auf einmal war das Kind erwachsen — sie hat sich stark ver-
andert in der ersten Zeit, ist sehr viel ernster geworden, aber
auch stiller. Die ganzen Erlebnisse der letzten Jahre haben
uns aber auch so stark gemacht — ich habe manchmal das
Gefuhl, dass wir richtig fest zusammen geschweit wurden
und uns das auch ganz viel Kraft gibt, zusammen alles zu
meistern.

Manchmal wirkt es aber auch nicht so gut — wie in dem
Moment in dem ich Mathilda sage, dass Alexander krankelt,
er nicht zur Schule kann und ich nicht weil3, ob ich es zu
ihrem Konzert schaffe. Enttduschung. Tréanen steigen ihr in
die Augen. Ich nehme sie fest in den Arm. ,Nicht traurig sein,
ich werde es versuchen doch irgendwie zu kommen*. Sie
nickt verstandnisvoll und versucht sich zusammen zu reiBen,
damit die Tranchen nicht aus ihren Augen rollen — sie weif3
wie weh mir das tut sie so zu sehen. ,,Schon gut Mama,
dann spiele ich fur Alexander und dich das Konzert einfach
heute Abend zuhause nochmal.” Sie tut mir noch immer leid
und jetzt fast noch mehr — so ein verntnftiges Madchen. Sie
tragt es so tapfer mit.

»Schénen Tag” ruft es noch hastig aus dem Flur und dann ist
Frank auch schon aus der Tur. Er hat heute einen wichtigen
Termin und nach der unruhigen Nacht wird er die morgend-
liche Ruhe im Buro fur die Vorbereitung nutzen. Morgens ist
die Zeit immer zu knapp — heute sogar fUr einen richtigen
Abschied.

07.00 - 08.00 Uhr

Mathilda ist nun auch aus dem Haus. Kurz einmal durchat-
men. Der hektische Morgen ist so weit geschafft. Nun muss
ich Alexander versorgen. Inm einen Frihstlcksbrei machen,
damit er sein FrUhstuck auch zu sich nehmen kann.

Da klingelt das Telefon. Eine Freundin die irgendwie mehr

zu einer Bekannten geworden ist. Ich freue mich, dass sie
anruft und denke im gleichen Moment wie unpassend es
leider gerade ist. Die Wasche ist noch nicht fertig, Alexander
braucht sein Frihstuck... Egal, wenn sich schon mal jemand
meldet, werde ich sie nun auch nicht abwirgen. Sie sitzt im
Auto, im Stau zur Arbeit und als sie an einem Café vorbei-
fahrt (in dem wir friiher regelmaBige Treffen hatten) musste
sie an mich denken. ,Wenn nicht jetzt wann dann, dachte ich
mir* erklarte sie den morgendlichen Anruf. Danach folgten
mindestens 10 Satze der Entschuldigung, warum sie sich
nicht mehr gemeldet hat, dass sie friher auch mindestens
einmal wdchentlich zu Besuch kam verschwiegen wir in
diesem Entschuldigungsmarathon. Es gab naturlich viele
Erklarungen.

Neue Position im Job, viel unterwegs — so viel zu tun. Damit
sie sich nicht noch mehr ausdenken musste unterbrach

ich mit einem ,Alles gut, ich freue mich sehr, dass du jetzt
anrufst.”

Dann hielt sie weiterhin einen Monolog, als traue sie sich gar
nicht Fragen zu stellen, aus Angst vor den Antworten.

Sie erzéhlte eine Menge belanglose Dinge aus ihrem Alltag
und ich horte zu. Sagte mal etwas wie ,Oh, ja*“, ,Aha“ und
ahnliches. Wie sich unsere Leben verandert haben dachte
ich. Was sie alles erzahlte — so unwichtig, dachte ich. Ich
ware froh nur Stress in der Arbeit zu haben, ich ware froh
nur im Stau zu stehen, es ware schén, wenn mich irgend-
welche Leute nerven mit ihrem Besuch — es kommt ja keiner
mehr. Gleichzeitig dachte ich mir, was bist du ungerecht.

Du bewertest ihre Probleme abschétzig als belanglos, dabei
sehnst du dich einfach nur nach diesen Belanglosigkeiten.

Dennoch krankte es mich, dass sie nicht einmal fragte,

wie es Alexander geht, wie es mir geht. Bei der nachsten
Atempause unterbrach ich sie und sagte ,,/ch kann dich gut
verstehen — ich hatte so eine scheil3 Nacht und habe kaum
geschlafen. Alexander..." Sie fiel mir mitten ins Wort und
unterbrach mich. ,Du, jetzt geht'’s hier weiter — wir missen
uns mal sehen. Ist wahrscheinlich schwierig bei dir, aber ich
schreib dir mal und dann machen wir etwas aus.

Was war das denn, fragte ich mich nach dem wir aufgelegt
haben. Wollte sie jetzt einfach mal ihr Gewissen beruhigen
und sich mal wieder melden und dann bemerkte sie, dass
sie sich da Uberschatzt hatte, weill ihr es eigentlich doch

zu viel wére wirklich zu erfahren wie es uns geht? Ich war
verwirrt und auch ein wenig gekrankt. Ich weif3, dass nicht
jeder mit unserem Schicksal umgehen kann — ich erwar-

te das auch gar nicht. Ja, ich kann es ja manchmal sogar
gut verstehen. Ich kann nicht einfach weggehen und mich
irgendwann mit einer Entschuldigung wieder melden — aber
ich ertrage es manchmal auch kaum. Noch weniger aber

ertrage ich es, wenn mein Umfeld wegbricht, wenn sich
Freunde immer weniger melden und sogar Familienangehori-
ge auf einmal nur noch sehr selten zu Besuch kommen. Das
schmerzt.

08.00 - 09.00 Uhr

Bevor Alexander aufwacht noch schnell duschen — ich flrch-
te schon, dass ich das nicht mehr schaffe, aber Mathilda
waére jetzt wenigstens noch da. Und wie sie da ist — das Bad
ist verschlossen. Zu spat, denn das kann jetzt dauern.

Dann erledige ich schnell das Notwendigste. Ich sage dem
Fahrdienst ab, entschuldige Alexander in der Schule. Bevor
ich den Pflegedienst anrufe, entscheide ich mich erst einmal
zu sehen wie es meinem Kleinen jetzt geht.

Ich hore ihn schon, aufgewacht, gelangweilt, er will aus dem
Bett. Ein kleiner Morgenmuffel ist er immer, aber sonst denke
ich mir sieht er ganz gut aus. Kein Fieber, das ist das erste
was ich fuhle. Er wirkt etwas schlapp, aber es war ja auch
eine sehr kurze Nacht. Ich hoffe es war wirklich nur eine
kurze Verstimmung.

Wenn Alexander erkrankt kann es sich ziehen, Komplikatio-
nen kénnen auftreten und den Gesamtzustand erheblich ver-
schlechtern — also hoffe ich dass es sich nicht so entwickelt.
Ich bette ihn um aufs Sofa. Was fUr ein Kraftakt — erst aus
dem Bett in den Therapiestuhl, von dem dann auf das
Sofa. Und Alexander ist so schwer. Ich scherze: ,Du bist so
faul, alles ldasst du mich machen und machst einfach nicht
mit — Unverschamtheit. “ Alexander lachelt. Ich mache diese
Scherze, andere dirfen das nicht. Manchmal hilft dieser
Humor ungemein mit der eigentlich zermUrbenden Realitat
besser umzugehen.

Die ganze Wasche hat sich von der Nacht und gestern auf-
getdrmt und ich stopfe sie in die Waschmaschine, wahrend
ich durch die Wohnung schreie Mathilda moge sich beeilen.
Sie hatte eigentlich schon losgehen mussen. In der Hoffnung
durch die Badtur in ihre morgendliche Teenagerroutine zu
durchdringen rufe ich noch 2,3 Mal und erganze dabei alles,
was sie heute nicht vergessen darf. FUr alle mitdenken — das
andert sich nicht. Trotz des deutlich volleren Alltags und der
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vielen neuen Dinge die hinzugekommen sind — ich denke mit,
fur alle.

09.00 - 10.00 Uhr

Alexander wird total unruhig. Mist — ich bin viel zu spat dran
mit dem FruhstUck. Jetzt aber schnell. Aus dem Kuhlschrank
glotzt mich die gadhnende Leere an. Ich kam einfach noch
nicht zum Einkaufen und wann und wie ich es heute schaffen
soll ist mir gerade noch ein Réatsel.

Jetzt heiBt es erfinderisch sein — aber meine Kreativitat be-
wegt sich gerade eher gegen Null. Also zaubere ich etwas,
was schnell geht und mit den wenigen verfligbaren Zutaten
maglich ist — Alexander dankt es mir entsprechend. Er isst
kaum etwas und spuckt mehr aus, als er flr sich behalt.
Es ist ja auch keine kulinarische Meisterleistung, aber wenn
er satt werden soll muss ich jetzt geduldig bleiben und das
kann jetzt dauern. Ich flttere ihn also Ldffelchen um Loffel-
chen und muss mich zusammenrei3en nicht ungeduldig zu
werden.

Die Wasche ist noch immer nicht gemacht. 11.00 Uhr
kommt die Therapeutin und ich, ich sitze hier noch immer

im Schlafanzug. Also gar nicht so leicht geduldig zu bleiben,
aber ich habe auch nicht wirklich eine Wahl. Wie so oft — das
muss jetzt sein und egal was noch so ansteht es wird sich
nicht beschleunigen lassen. Im Gegenteil — werde ich jetzt
noch gestresst klappt es mit dem Futtern gar nicht mehr.

Fast eine Stunde braucht es, bis ich erschopft aufgebe in der
Hoffnung, dass es genug ist flr die ndchsten paar Stunden.
Im Schlafanzug springe ich in die Kiiche um aufzurdumen

— mal wieder. Ich habe das Geflihl Wasche und dreckiges
Geschirr wachst in diesem Haus unaufhérlich und in rasanter
Geschwindigkeit nach. Habe ich den einen Berg beseitigt,
drehe ich mich kurz um und Schwupps — steht ein neuer

da. Nicht umsonst hat unsere Waschmaschine sogar einen
eigenen Namen.

Jetzt schaffe ich es auch endlich sie mit Waschmittel zu be-
stiicken und endlich auf den Startknopf zu drlicken — wieder
etwas geschafft. Etwas von den vielen Dingen die heute alle
noch zu tun sind.

10.00 - 11.00 Uhr

Es klingelt an der Tur. Das kann nur die Post sein. Toll, ich
noch immer im Schlafanzug habe ich keine groBe Lust die
Tur zu 6ffnen. Ich schaue durch den Spion. Unser freundli-
cher Brieftrager lacht mir entgegen.

LBitteschén — es war heute so viel, da dachte ich, ich bringe
es ihnen rauf.” Ich lachle gequélt zurtick und klemme mich
etwas verschamt hinter die Tur. Nicht dass er denkt, ich bin
gerade erst aus dem Bett gefallen — er kann ja nicht ahnen
was ich heute schon alles hinter mir habe.

Mir ist es leider noch immer nicht egal was andere denken

— wobei es wirklich meistens absolut egal ist, weil sich ihre
Gedanken nur auf ihre Erfahrungen stitzen und sie eben gar
keine Ahnung haben, was bei uns alles so |&uft. Aber an ge-
wisse Dinge gewdhnt man sich dann doch nicht so einfach.
Ich schaue schnell Uber die Absender der Briefe. Viel Post ist
meist kein gutes Zeichen. Rechnung, Rechnung, Werbung,
Krankenkasse...den Rest leg ich erst einmal beiseite.

Ich hoffe der Antrag fur Alexander wurde genehmigt. Ich
reiBe den Brief schnell auf und falte das Schreiben ausei-
nander. Auch das gibt man nicht auf — die Hoffnung, dass
einfach auch mal etwas lauft, ohne Arger, ohne zusatzliche
MuUhe, ohne Frust — einfach so. Sie brauchen das, na klar
macht Sinn — bei dieser Diagnose. Kein Problem, ihr Antrag
wurde genehmigt. Ironie, Sarkasmus — manches Ubersteht
man nur so.

Der Antrag wurde abgelehnt.

Nun folgen die Ublichen Schritte. Beraten lassen, Wider-
spruch einlegen, k&mpfen. Standig ist das alles ein Kampf.
Wer nicht die Kraft hat zum Kampfen, wer nicht gut beraten
ist, der bleibt auf der Strecke.

Es ist so oft so milhsam — an Stellen, an denen es nicht
muhsam sein musste, an Stellen, um die man sich eigentlich
nicht auch noch kiimmern kann.

KUmmern, nun muss ich mich erst einmal um Alexander
kiimmern. Keine Zeit sich den Kopf zu zerbrechen.

11.00 - 12.00 Uhr

Es klingelt an der Tur — die Zeit ist mir davon gerannt. Wieder
einmal. Ich &ffne der Therapeutin — im Schlafanzug. Ich
entschuldige mich — Wieder einmal. Zum Glick kennen wir
uns schon seit ein paar Monaten und sie wei3 um unsere
Situation. Es ist die schonste Stunde der Woche fiir Alexan-
der, wenn unsere Hundetherapeutin mit ihrem Hund zu uns
kommt. Er liebt Tiere und wenn er mit dem Hund spielen
darf ist er sichtbar gltcklich. Da es ihm nicht schlechter ging
am Vormittag, habe ich dieses schéne Erlebnis auch nicht
abgesagt.

Ein zusatzlicher Faktor, der gerade nicht unerheblich ist —ich
habe nun ein paar Minuten gewonnen fur mich in denen
ich duschen und mich anziehen kann. Die Wasche aus der
Maschine holen, diese aufhdngen und das Mittagessen
vorbereiten werde. Die Post gehort noch fertig durchgese-
hen und Telefonate gemacht. Mir ist fast klar, dass ich nicht
alles schaffen kann in dieser einen Stunde. Das wére aber
das was ansteht und um nicht den Uberblick zu verlieren
gehe ich alles im Kopf durch und werde versuchen so viel
wie mdglich davon zu erledigen. Ich bin ein echter Profi
darin geworden Zeit effizient zu nutzen. Brauchte ich friher
mindestens 30 Minuten im Bad bin ich heute in 15 Minuten
komplett fertig und angezogen.

Ich hére Alexander aus dem Wohnzimmer glucksen — er
freut sich. Ich stelle den Waschekorb ab und gehe zu ihnen
— dieser ehrlichen und unverblimten Freude kann ich nicht
widerstehen. Ich sehe ihnen zu. Der Hund stupst Alexanders
Arm mit der Schnauze nach oben — Alexander macht dies
sicht- und horbar SpaB. Sie liegen nebeneinander, die Thera-
peutin leitet ein wenig an. Es ist so friedvoll, so voller Leben
diese Situation — mein Junge ist einfach gltcklich. Sein Gliick
springt auf mich Uber, ich halte inne und genieBe diesen Mo-
ment. Ich bleibe in diesem Moment und nur dieser zahlt jetzt.
Vergesse, was ich alles in diese Zeit stopfen musste und
erledigen wollte — jetzt ist nur dieser Moment wichtig und ich
genieBe ihn zusammen mit meinem Kind. Dieser Moment
legt sich wie Honig Uber meine ganze Seele und beruhigt
mich. Ich bin da, ganz jetzt und hier — nicht bei der Wasche,
nicht drei Schritte weiter, nicht bei dem was noch zu tun ist -
ich bin hier und das fuhlt sich so gut an.

12.00 - 13.00 Uhr

Schon ist es wieder Zeit fUr das Mittagessen. Gefuhlt bin

ich gerade aufgestanden und der Vormittag ist einfach so
weg. Leider ist die gdhnende Leere im Kuhlschrank nicht auf
wundersame Weise aufgefullt worden. Also stehe ich erneut
vor der Herausforderung, was ich Alexander koche. Ich
schaue in den Kuhlschrank, als wiirden meine Blicke, wenn
ich sie nur lange genug auf die leeren Glasboden richte,
etwas Neues ergeben. Leider kommt da aber nichts. Eine
halbe Zwiebel, 1 Salatkopf, 2 Eier, etwas Milch, Senf...das
wird nichts.

Mit mehr Hoffnung etwas im Gefrierfach zu entdecken, das
mir einfach entfallen ist, 6ffne ich die Schubladen. Tatsach-
lich —ich habe noch etwas portionierte Fischstédbchen mit
Kartoffelpuree. Bereits fein zerkleinert — ich muss es nur in
der Mikrowelle erhitzen. Manchmal ist das Gold wert, wenn
man sich einfach etwas Zeit sparen kann. Am liebsten méch-
te ich immer frisch kochen, gesund, maéglichst vor Nahrwer-
ten strotzend. Ehrlich gesagt schaffe ich das aber nur selten
— es ist ein groBer Aufwand, braucht viel Zeit — zumal ich fiir
Alexander ja alles noch zerkleinern muss. Meistens bin ich
leider &uBerst knapp dran und froh, wenn es dann schnell
geht, weil Alexander schon proteststark sein Essen einfor-
dert. Das Futtern kann doch gut und gerne noch einmal so
lange dauern — das im Alltag zu integrieren ist zeitlich oft gar
nicht moglich. Oder mir fehlt die Geduld. Oder mir fehlt die
MuBe. War kochen friher ein Hobby ist es mittlerweile oft
sehr zweckmaBig und noétig geworden — oft tatsachlich auch
ungeliebte Routine die einfach sein muf3.

Bis 13.00 Uhr sollte ich eigentlich auch fertig sein. Dann
kommt eine Unterstltzung von der Nachbarschaftshilfe.
Tim — ein junger engagierter und mit Alexander sehr einfuhl-
samer Helfer. Er liest ihm vor, spielt mit ihm — auch das ist
eine tolle Unterstitzung, an einem Tag wie heute, wo keine
Schule sein kann und keine Krankenschwester kommt.
Leider wechselt er sein Studium und zieht nach Berlin — das
wird uns fehlen. Mir die Unterstltzung. Alexander der lustige
Zeitvertreib. Ersatz ist leider nicht in Sicht. Ich weil3 auch
nicht, ob ich einen Ersatz will bzw. jemand Tim Uberhaupt
ersetzen kann.

So viele Menschen gehen bei uns ein und aus. Manchmal
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habe ich schon das Gefuhl, es ist gar kein Zuhause mehr.
NatUrlich helfen uns alle — aber es ist auch nicht einfach.
Gerade der Pflegedienst wechselte oft, so dass man sich im-
mer wieder neu auf erst einmal fremde Menschen einlassen
muss. Diese kommen dann eben auch in unsere Wohnung —
damit geht die Wohnung als privater Riickzugsort irgendwie
auch verloren. Aber man gewohnt sich auch daran — auch
wenn ich mich manchmal nach einem Ort nur fir mich ganz
allein sehne. Das Schone ist, dass mit diesen Menschen
auch viel Neues in unser Leben kommt — viele Erfahrungen.
Jeder bringt etwas mit, jeder etwas anderes. Ich sehe dies
mittlerweile als Geschenk. Ein Geschenk einer Vielfalt, die ich
ohne Alexander wohl niemals kennen gelernt hatte.

>

13.00 - 14.00 Uhr

Mathildas Konzert beginnt. Gerade jetzt steht sie in der Aula
der Schule auf der Biihne und spielt ihr erstes Schulkonzert
mit einem Solostiick am Klavier. Sie ist sicher wahnsinnig
aufgeregt und nervos. Alle Augen sind jetzt auf sie gerich-
tet. AuBer meine. Wieder einmal muss sie das ganz allei-

ne bestreiten. Ich kann nicht fur sie da sein und vor Stolz
platzen. Eine Trane rinnt mir die Wange hinunter. Es ist alles
andere als leicht allem und allen gerecht zu werden. Ich wére
so gerne bei ihr, wirde ihrem Spiel lauschen, die anderen
Zuschauer beobachten und meinem Sitznachbarn stolz zu-
flistern, dass das mein Kind ist, was da so wunderbar spielt.
Ich wirde aufstehen fir den Applaus und wahrscheinlich
auch weinen — aber vor Rihrung, vor Gluck. Jetzt verdricke
ich mir weitere Tranen, weil sie mir einfach unendlich leid tut,
dass niemand von ihrer Familie anwesend ist und ihr Konzert
anhoren kann.

Ich setze mich vor das Klavier und tippe die Tasten an.
Alexander freut sich — er liebt Musik. Nur leider kann ich gar
nicht spielen und so vertrdste ich ihn auf spater. Mathilda
wird ihr Konzert spater exklusiv fur uns spielen, erzahle ich
ihm.

Es klingelt, Tim ist da. Alexander quietscht vor Freude, denn
er weiB jetzt nimmt sich wieder jemand viel Zeit nur fUr ihn
und macht nicht noch 1000 Sachen nebenher, so wie ich
meistens. Tim legt sich zu Alexander auf das Sofa und liest
ihm eine Geschichte vor und ahmt dabei alle Tierstimmen

nach. Sie haben dabei groBen Spal3 und ich lasse mich beim
spulen von ihrem Lachen anstecken. Wunderbar denke ich,
wie viel Freude doch in diesem Haus ist — und wie nahe Leid
und Freude doch beieinander liegen. Wie viel Leben hier
herrscht — so viel intensives Leben.

14.00 - 15.00 Uhr

Die Spielstunde mit Tim war ganz schén aufregend fiir
Alexander. Er ist ganz schon schlapp danach. Aber er hat ein
wundervolles L&cheln im Gesicht. Alexander ist ein groBarti-
ger Junge. Er ist so stark und obwohl er in seinem Korper so
gefangen ist, schafft er es seinen Willen gut durchzusetzen.
Wenn ihm etwas nicht geféllt oder er jemanden nicht mag
vermag er dies genauso auszudriicken, wie wenn er gerade
etwas ganz Schones erlebt. Diese Freude ist dann so un-
verfalscht und offenbar, dass er jeden um sich herum ge-
winnt und mit seinem L&cheln ansteckt. Alexander kann
zwar nicht mit den Menschen sprechen, aber er beobach-
tet sie ganz genau und manchmal glaube ich, eben weil er
nicht auf die gewohnte Art z.B. mit Sprache kommunizieren
kann, dass er die Menschen viel intensiver wahrnimmt — es
ist manchmal als wirde er sie durchschauen. Ich entdecke
an ihm so viele Fahigkeiten, die mich einfach oft erstaunen,
begeistern und stolz machen. Mein wunderbarer Schatz —
mein kleiner, groBer Junge.

Zwei Termine nach der letzten Nacht sind eigentlich auch
ganz schon viel, aber es ist einfach so wunderbar zu sehen
wie er sich freut. Man hat immer dieses Problem die Waage
ins Gleichgewicht zu bringen — man macht sich natrlich vie-
le Sorgen und will nichts riskieren, was Alexander womaglich
schaden kdnnte, aber man mochte ihm auch an maéglichst
vielen schonen Dingen teilhaben lassen und ihm alles ermdg-
lich, was noch gut geht und ihm am Herzen liegt.

Bei mir steht immer das ganze Alltagsprogramm an, so daf3
ich manchmal glaube, wenn Alexander nicht in der Schule
sein kann wird es ihm auch einfach zu langweilig mit seiner
Mama allein daheim. Er auBert das ja auch und fordert dann
meine volle Aufmerksamkeit ein. Leider geht das aber nicht
immer ungeteilt — auch wenn es mir wichtiger ware. So ganz
lasst sich das Notwendige nicht ausblenden und wenn unser
anfalliges System nicht rund lauft, flrchte ich gehen wir ganz

verloren. Es gibt ja auch ohnehin schon genug Uberraschun-
gen die unsere Flexibilitat auf ein Hochstmal3 ausreizen.

Auch wenn man lernt damit umzugehen und daran wachst
— unser Alltag ist und bleibt eine Herausforderung. So racht
sich jetzt auch, dass ich Wéasche und Post ignoriert habe am
Vormittag. Gleich kommmt Mathilda nach Hause — bis dahin
sollte ich noch etwas geschafft haben.

15.00 - 16.00 Uhr

Mathilda kommt nach Hause. Alexander freut sich sichtlich —
er freut sich immer, wenn Mathilda nach Hause kommt. Sie
haben eine sehr innige Verbundenheit und so setzt sie sich
auch als erstes zu ihm und gibt ihm einen Kuss auf die Stirn.
Aufgeregt frage ich sie wie es gelaufen ist. Sie sprudelt los
wie ein Wasserfall — was eher ungewohnlich ist. Bekomme
ich auf die Frage wie der Tag war, doch meistens nur noch
bruchhafte Wortfetzen aus denen sich nicht wirklich etwas
entnehmen lasst.

Ich schreibe es der Pubertat zu, weiB aber dass sie naturlich
unter der ganzen Situation sehr leidet. Sie leidet unter der
wenigen Aufmerksamekeit, sie leidet mit ihnrem Bruder den sie
Uber alles liebt, sie leidet darunter, dass bei ihr meist keiner
Ubernachten wollte, sie leidet darunter wie wir leiden und

sie leidet darunter, das bei uns vieles einfach nicht méglich
ist. Urlaub zum Beispiel. Es gab einen Urlaub vor 3 Jahren,
da durften wir ins Hospiz fahren. Alexander konnte dort ent-
sprechende betreut werden und wir uns als Familie alle mal
etwas erholen. Das war schén. Aber es ist eben auch ein
Hospiz. Man lernt andere tolle Familien kennen — Menschen,
die einem ans Herz wachsen. Zu sehen und mitzubekom-
men dass es auch ihnen nicht gut geht und manchmal sogar
noch viel schlechter belastet auch.

Mathilda hat fehlerfrei gespielt. Alle haben tosenden Applaus
gegeben und sie konnte ihre Nervositat mit Beginn des
Spiels sofort vergessen. Ich umarme sie innig. Ich bin so
stolz auf Dich, sage ich zu ihr und dass ich sie Uber alles
liebe flistere ich ihr ins Ohr. Wie leid es mir tut, dass ich
nicht dabei sein konnte weiB sie ohnehin.

Es klingelt. Alva ruft Mathilda begeistert. Alva betreut uns
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als Familienbegleiterin schon seit fast 4 Jahren und ist eine
Seele von Mensch. Sie war in der bislang schwierigsten Zeit,
als wir uns nur im Krankenhaus abwechselten, mein Mann
und ich, flir Mathilda eine unglaubliche Stutze. Sie war da,
regelmaBig und kam wieder, hérte zu, unternahm etwas mit
Mathilda, schenkte ihr Zeit. Zeit in der es wirklich nur um
Mathilda ging. Das hat ihr so gut getan und war wichtig —
auch fur uns. Zu wissen, dass jemand Ubernimmt, etwas
was wir gerade nicht im Stande sind zu geben — etwas was
wir einfach nicht leisten konnten, aber was ungefragt, das
Wichtigste ist fUr Kinder — ihnen Zeit zu schenken.

Heute gehen sie zum Yoga. Das hatte sich Mathilda ge-
wulnscht und es ist schon ewig geplant. Sie méchte das
unbedingt ausprobieren, aber nicht allein. Alva macht das
schon seit Jahren. Alexander und ich mussen uns also mit
unserem exklusiven Konzert noch gedulden, aber das ma-
chen wir gern. Ich zumindest. Alexander sicher weniger.

16.00 - 17.00 Uhr

Wo ist der Tag nur hin. Es ist schon wieder fast Abend und
ich habe noch immer keine Idee, wie ich das Abendessen
gestalten soll. Ich rufe Frank an — er muss einkaufen auf dem
Heimweg. Ich schaffe es einfach nicht und habe niemanden
der bei Alexander bleiben kann. Auch wenn es ihm nun bes-
ser geht. Bis ich ihn alleine fertig gemacht habe und in den
Rollstuhl gesetzt, vergeht gut und gerne so viel Zeit wie ich
insgesamt zum Einkaufen bréuchte. Und dann das Ganze
noch retour.

Frank druckt mich weg, aber ich bleibe hartnackig. Er
drickt mich wieder weg. Ich schreibe eine WhatsApp ohne
Umschweife: ,Du musst noch einkaufen, ich schaff das nicht
— der Kuihischrank ist leer.” Keine Reaktion.

Ich sehe mich schon Alexander anziehen und bei dem Ge-
danken maochte ich verzweifeln. Es ist wirklich anstrengend
und ich habe kaum noch Kraft heute nach der viel zu kurzen
Nacht und dem schon wirklich langem Tag. Mathilda kénnte
ich schicken, aber ich will ihr nicht schon wieder etwas auf-
blrden, zumal ich schon nicht zum Konzert konnte. Aller-
dings ist es auch nur ein Einkauf — keine Marsexpedition.
Dennoch moéchte ich nicht, dass sie schon wieder etwas
Ubernehmen muss.
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Das Handy piept. Frank schreibt zurtick: “lch bin noch mitten
in den Verhandlungen fir den neuen Auftrag. Es sieht gut
aus. Ich werde aber sicher spéter kommen — denke nicht

vor 10.“ Das ist ebenfalls sehr klar. Ich m&chte schreien.
Immer hangt alles an mir. Ich weif, er ist der Hauptverdiener
und wir sind darauf angewiesen seit ich nicht mehr arbeiten
kann. Ich wei3 auch, wie wichtig dieser Termin ist, aber ich
weiB jetzt gerade vor allem, dass ich fix und fertig bin und
die Aussicht den Abend alleine bestreiten zu missen mich
gerade verzweifeln lasst.

Und der Kuhlschrank — der ist noch immer leer.

wal
e

17.00 - 18.00 Uhr

Ich rufe Mathilda auf ihrem Handy an. Entschuldigend — wie-
der einmal — frage ich wann sie ungefahr zurlick sein wird,
damit sie ein Auge auf Alexander haben konnte, damit ich
noch einkaufen gehen kann. Erstaunlicher Weise Uberhaupt
nicht genervt, trallert sie fréhlich ins Telefon sie wéren schon
auf dem Ruckweg und es wére gar kein Problem. Yoga be-
wirkt Wunder, denke ich mir und bin gleichzeitig erleichtert,
hatte ich doch so viel Sorge schon wieder einen Gefallen
erbitten zu mussen.

FUr mich ist es ebenfalls eine Wohltat, dieses Alltagsproblem
s0 l6sen zu kdnnen — habe ich heute noch nicht einmal die
Wohnung verlassen, freue ich mich jetzt auf diese 20 Minu-
ten Einkauf, als wirde ich in den Wellnessurlaub starten.
Alleine einkaufen, niemand der etwas von mir mdchte,
braucht, mich etwas fragt. Nicht ganzlich ohne Zeitdruck
laufe ich durch die Regale des Supermarkts, aber trotzdem
freue ich mich Uber diese paar Minuten. Ich wahle aus, ich
vergleiche — nicht nur hastiges in den Wagen werfen, um
moglichst schnell wieder zurtick zu sein. Aber was koche ich
eigentlich.

Da ist sie wieder — die Diskrepanz zwischen mdéglichst
gesund und bitte schnell, denn die Zeit lauft ja unaufhérlich
weiter davon. Manche Gerichte kommen einfach nicht in Fra-
ge, da sie selbst puriert flr Alexander schwer zu essen sind.

An der Kasetheke treffe ich eine ehemalige Nachbarin. Sie
gruBt freundlich und fragt Uberschwenglich wie es mir geht.

Kaum ausgesprochen verstummt sie und halt inne und
entschuldigt sich fast. Sie habe von Alexanders Zustand
gehort und dann weif3 sie auch schon nicht mehr weiter. Es
ist ihr sichtlich unangenehm. In der Hoffnung sie aus dieser
misslichen Lage zu befreien antworte ich — gut geht’s es uns.
Alexander ist schon langer stabil — das ist so unglaublich
groBartig. Sie schaut mich mit groBen Augen an. Ich glaube
ich habe sie noch mehr verwirrt. Ja, es geht uns gut — auch
wir kbnnen das sagen und wenn es schon mal so ist, sage
ich das auch besonders gerne.

Denn es ging uns auch schon deutlich schlechter. Manchmal
denke ich erwarten alle um uns herum, dass wir stetig traurig
sind und alles ganz, ganz schlimm ist. Es ist auch alles ganz,
ganz furchtbar — ja es ist eigentlich Uberhaupt nicht annehm-
bar, dass gerade ich mein Kind verlieren soll. Aber noch ist
es da, noch lebt es und erlebt es vor allem das Schéne am
Leben und das mdchten wir alle gemeinsam.

Es wird sie kommen die Zeit der Trauer — leider unvermeid-
lich, aber jetzt ist sie noch nicht, jetzt soll sie noch nicht und
jetzt lassen wir sie auch einfach noch nicht die Oberhand
gewinnen. Jetzt ist die Zeit des Lebens.

18.00 - 19.00 Uhr

Wieder daheim geht es direkt weiter, jetzt schnell alles
aufraumen und dann will das Abendessen vorbereitet
werden. Mathilda ist genervt — sie hatte sich ihr Konzert so
vorgestellt, dass ich mit Alexander auf dem Sofa sitze und
aufmerksam lausche. Leider muss ich sie enttduschen —
Alexander ist schon unruhig und ich hoffe, dass ihr Spiel ihn
ein wenig beruhigt, bis ich fertig bin mit dem Essen. ,Du hast
es versprochen, Mama* Ja, das habe ich, aber wie so oft lief
der Tag anders als geplant und die Zeit rannte unaufhérlich
davon. Nun bin ich schon wieder zu spat dran und habe
noch immer so viele Dinge auf meinem Plan. Fir mor-

gen ist noch gar nichts vorbereitet. Mal wieder ist jemand
enttauscht, weil Hoffnungen nicht erfullt werden, weil sich
die Dinge einfach allem anpassen mussen, nur nicht den
eigenen Vorstellungen.

Mathilda spielt trotzdem, ich stehe in der Kiiche. Die wun-
derschénen Melodien beruhigen. Alexander hért aufmerk-

sam zu. Ich platze auch jetzt vor Stolz. Sie spielt wunderbar.
Die Musik fullt den ganzen Raum, flllt unsere Wohnung,
unsere Herzen, legt sich als beruhigender Balsam auf unsere
Seelen. Der ganze Stress fallt gerade von mir ab und ich bin
ganz bei mir. Als Mathilda aufhért gehe ich zur ihr und gebe
ihr einen innigen Kuss auf die Stirn und umarme sie. ,Dan-
ke“, sage ich zu ihr.

Ich bin dankbar, fur alles Schéne was wir haben und wie je-
der einzelne dafur k&dmpft. Ich bin dankbar dass wir die Kraft
haben zu k&mpfen und dass wir die nétige Hilfe bekommen,
kampfen zu kdnnen. Wichtige Begleiter haben sich auf un-
serem Weg zu uns gesellt, die uns stitzen und stabilisieren
in Momenten in denen die Kraft ausgeht. Dank dieser Hilfe
sind wir in der Lage aus Momenten wie eben diesem gerade
wieder neue Kraft zu schopfen.

Es ist nicht einfach gewesen zu erkennen, dass man in
bestimmten Bereichen Hilfe braucht. Noch weniger einfach,
dass man diese Hilfe aktiv sucht und annimmt. Seit wir das
Uberwunden haben sind wir einfach nur dankbar und sehr
viel starker.

19.00 - 20.00 Uhr

Endlich sitzen wir am Tisch und essen. Eigentlich wére ich
jetzt schon gerne fertig gewesen und héatte den morgigen
Tag vorbereitet und alles fUr die Nacht. So sitze ich aber am
Tisch, futtere Alexander und stelle Mathilda Fragen Uber
ihren Tag. Meine Gedanken kreisen, was alles zu tun ist
morgen, ob Alexander wieder in die Schule kann, was alles
anstenht...

Eigentlich kein Wunder, dass Mathilda nur mit Mhh, Ja, mal
sehen, und ahnlich kurzen Antworten auf meine Fragen
eingeht. Ich bin eigentlich auch ganz woanders mit meinen
Gedanken, dabei sind die Fragen ernst gemeint. Jede einzel-
ne. Ilch mdéchte wissen wie ihr Tag war, wie es ihr geht, aber
mein Hirn ist einfach Uberlastet. Ich habe soviel im Kopf,
dass das Zuhéren einfach schwer fallt. Es ertbrigt sich auch.
Mathilda hat gar keine Lust Uber ihren Tag zu sprechen.

Es ist einfach wieder viel zu spat geworden und damit ist
der Raum fUr diese Gesprache genommen. Sie hatte einen
vollen Tag und ist mide. Ich hatte einen vollen Tag und habe

morgen einen vollen Tag, den ich noch planen muss und
rede zwar, kann aber nicht mehr zuhéren. So ist es leider
viel zu oft, dass wichtige Dinge zu kurz kommen, weil die
notwendigen Dinge eben so notwendig sind. Manchmal
denke ich mir, es ist unglaublich wieviel Zeit wir verschwen-
den — also ob davon unbegrenzt viel da wére. Statt uns auf
das wirklich Wichtige zu konzentrieren, lassen wir uns von
den notwendigen Dingen manchmal einfach die Zeit zum
Leben rauben. Dabei wissen wir doch ganz genau, dass es
begrenzt ist und dass das einfach so passieren kann. Jedem
und jederzeit.

Allein der Alltag ist machtig genug uns dieses Bewusstsein
immer mal wieder zu stehlen. Der notwendige Alltag. Ein
Segen und ein Fluch. Lenkt er oft doch auch ab und tut gut
— der ganz normale Alltag, der uns wie alle anderen auch auf
Trab halt und damit auch zeigt, dass wir nicht anders sind.

20.00 - 21.00 Uhr

Alexander in seinen Schlafanzug zu bringen ist ein echter
Kraftakt geworden. Ich flrchte schon, dass mein Ricken
demnéchst rebelliert — das ware ein Desaster.

Sein Spezialbett steht direkt neben unserem und damit
besteht das Schlafzimmer eigentlich nur noch aus Bett. Ich
lege mich dazu und lese noch eine Geschichte vor. Heu-

te von einer Abenteuerreise eines Bergsteigers. Wenn wir
schon nicht reisen k&nnen, dann wenigstens in unseren
Gedanken. Wie passend, kommt mir unser Leben auch
manchmal wie ein groBer uniberwindbarer Berg vor, den wir
nicht schaffen zu erklimmen. Diese stille Zeit am Abend vor
dem einschlafen genieBe ich. Diese Zeit muss sein und ich
versuche mir sie wirklich immer zu nehmen. Friher haben wir
noch gekuschelt, heute ist das Alexander oft zu nah. Er wird
nun auch ein Teenie. Mama wird uncool. Ich werde mich nie
daran gewdhnen. Alexander schlaft schnell ein — die letzte
Nacht fordert ihren Tribut.

Ich bin auch so hundemide, dass ich schon beim Lesen
kaum meine Augen offenhalten konnte. Wie gerne wirde

ich jetzt einfach liegen bleiben und schlafen. Aber die Kiche
muss noch aufgerdumt werden — schon wieder. Die Schul-
brote flr Mathilda wollen vorbereitet sein und und und...alles
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was ich am Morgen nicht zu erledigen habe hilft. Der ewige
Kreislauf.

Ich kisse Alexander auf die Wange und erhebe mich schwe-
ren Herzens aus dem Bett. Ich habe keine Lust, ich bin
einfach nur mide. Aber das steht auBer Frage — ich muss,
sonst werde ich es morgen in der Fruh bereuen. Irgendwann,
wenn Frank mal einen Tag Urlaub nehmen kann werde ich
schlafen — einfach den ganzen Tag nur schlafen. Ich muss
Uber mich selber lachen bei dieser Vorstellung. WeiB ich
doch, dass dieser Tag so nie kommen wird.

21.00 - 22.00 Uhr

Ich gehe noch zu Mathilda — die sich nattrlich selbst fertig-
macht und langst zurtickgezogen hat. Ich klopfe an ihrem
Zimmer — keine Antwort. Der Tag hat offensichtlich auch sie
geschafft, sie ist schon eingeschlafen. Ich streiche ihr Uber
ihre Haare und ihr Gesicht. So friedlich sieht sie aus. Ich
wurde ihr gerne gerade so viel sagen. Wie stolz ich auf sie
bin, wie dankbar, dass sie alles so gut mitmacht und wie
leid es mir tut, dass sie standig zurtickstecken muss. Als
Geschwisterkind eines schwer kranken Kindes spielt man
dauerhaft die zweite Geige. Dass ist alles andere als leicht.

Hinzukommt der eigene Schmerz und die Trauer Uber die
Krankheit des Bruders. Mathilda musste mit der Diagno-

se so schnell erwachsen werden. Von heute auf morgen
waren wir mehr oder weniger nur noch im Krankenhaus und
als Ansprechpartner kaum mehr verfigbar. Sie musste so
schnell selbststandig werden und sich mit der auch fur sie
schwierigen Situation umgehen lernen. Das war und ist ein
steiniger Weg. Auch sie musste die Erfahrung machen, dass
nicht jeder mit diesem Schicksal umgehen kann. Freunde
kamen nicht mehr zu uns nach Hause, ihr fehlten Ansprech-
partner. Dies kam noch belastend hinzu. Es sind so viele
Tranen geflossen und wir mussten, ohnmachtig etwas zu
andern, diesen Weg mitgehen. Bis wir etwas anderten — alle
gemeinsam. Man kann nichts wieder gut machen, aber man
kann sich auf das was ist konzentrieren und da ist oft vieles
ganz schon gut. Daraus ziehen wir nun unsere Kraft. Kraft —
Kraft die ich nun gerade bendtigen wirde, um mein Abend-
pensum noch zu schaffen. Irgendwie fehlt sie mir gerade,
aber es hilft nichts. Also Armel hochkrempeln und weiter

geht’s. Spulmaschine ausraumen, Spulmaschine einrdumen.
Wasche in die Maschine. Brote schmieren. Hausaufgaben-
heft durchsehen.

Frank mUsste bald kommen. Vielleicht schaffen wir es heute
wenigstens noch ein paar Worte zu wechseln. Es gab Zeiten
in denen wir uns wochenlang nur die Klinke in die Hand
gegeben haben und gar nicht mehr miteinander gesprochen
haben. Uber Notizen, Mails und WhatsApp Nachrichten
brachten wir den anderen auf den aktuellsten Stand. Das
halt keine Beziehung lange aus — irgendwann hat man sich
so weit voneinander entfernt, dass man gar nicht mehr weil3,
was man eigentlich noch sagen soll.

Y.

22.00 - 23.00 Uhr

Frank kommt nach Hause. Ich bin erleichtert — obwohl alles
erledigt ist, fuhlt es sich immer wieder gut an, mit dem Gan-
zen nicht alleine zu sein.

Er redet wie ein Wasserfall. Was so ein wenig Sozialleben
bewirkt, denke ich mir. Ich habe nichts zu berichten und
ehrlich gesagt, selbst wenn, ich wéare zu mide irgendwas zu
sagen. ,Wie war Mathildas Konzert?* fragt Frank. Ich lache
auf — ist das sein Ernst? ,Frank, ich habe keine Ahnung — wie
hétte ich hingehen sollen?” Ich werde witend. Was denkt er
eigentlich was ich den ganzen Tag mache — Alexander konn-
te nicht in die Schule, ich habe ihn sogar angerufen und um
Hilfe gebeten wegen des Einkaufs. Manchmal frage ich mich
wirklich, ob wir in dem selben Leben zuhause sind.

Er entschuldigt sich sofort, als er sieht, dass mir die Tranen
in die Augen schieBen. ,Was denkst du dir eigentlich?* frage
ich Frank. ,Was meinst du wie es sich anfihit, nie da sein zu
kbénnen fir seine Kinder so wie man es gerne méchte?” \Was
denkt er sich eigentlich. Alles hangt an mir. Alles. Ich wurde
auch gerne einfach morgens das Haus verlassen — es ware
so einfach, aber ich kann das nicht. Ich nicht.

Ungerecht — ich weil3 es rational, aber im Alltag vergisst man
das. Auch er leidet enorm unter der Situation. Anders als
ich, aber er leidet. Er kdmpft. Er versucht alles, damit sich
unser Leben weiterdreht. Er arbeitet und k&dmpft, er trauert
und er vermisst, er macht Kompromisse und er ist ein guter

Vater, aber manchmal kann ich das alles weder sehen, noch
empfinden, weil ich mich so alleine fiihle — wie gerade bei der
Frage, wie Mathildas Konzert war. Das bringt dann alles zum
Uberlaufen, ich werde emotional — ungerecht. Im gleichen
Moment tut es mir leid, ich entschuldige mich. Schon wieder.
Ich frage wie sein Tag war. Frank hat es mittlerweile, viel-
leicht sogar aus Selbstschutz verstanden, dann nicht weiter
nachzufragen und er erzahlt. Er erzahlt von seinem Tag — er
hat den neuen Kunden und damit den Auftrag gewonnen,
was groBartig ist, denn es bringt auch flr uns, da wir nur mit
einem Alleinverdiener unser Leben bestreiten Sicherheit. Er
erzahlt und erzahlt — und nicht, weil es mich nicht interes-
sieren wlrde, einzig weil ich so unendlich mide bin, kann
ich ihm nicht mehr folgen und nehme kaum noch wahr, was
er sagt. Eigentlich mdchte ich nur noch schlafen. Aber jetzt
haben wir mal Zeit fureinander — sonst nie.

Das macht mir die Dringlichkeit bewusst wach zu bleiben.
Auch wenn ich kaum noch folgen kann, was mir wahnsinnig
leid tut — er ist da, jemand hdrt vermeintlich zu. Zeit zu zweit
— man kann das unterschiedlich definieren.

Keine Zeit zu zweit wére trotzdem schlimmer.

23.00 - 24.00 Uhr

Trotz Mudigkeit feiern wir Franks Erfolg ein wenig. Wir trinken
ein Glas Wein und nehmen uns diese Zeit jetzt ganz bewusst
freinander. Sind wir gltcklich frage ich in den Raum. Frank
halt fest meine Hand und antwortet — ,wir sind zusammen,
alle vier und wir sind voller Liebe“. Ich seufze. Ich wirde es
auch nicht verneinen, aber ich kann es auch nicht einfach so
stehen lassen. Waren wir doch nur auch alle gesund. Und
waren wir alle gesund, winschten wir uns etwas anderes.
Gluck liegt wahrscheinlich nur darin es zu zulassen. Es zu
akzeptieren und anzunehmen, dass in allem vermeintlichen
Ungliick auch so viel Gluck liegen kann.

Friher habe ich mdglichst weit Voraus geplant, wollte gerne
alles immer moglichst gut vorbereitet wissen und am besten
heute schon planen, wie es in 3 Jahren sein sollte. Alexan-
ders Diagnose hat mich davon geheilt. Was nutzt es das
Ubermorgen zu planen, wenn das Morgen gar nicht sicher
ist und man dabei vor allem das Heute nicht mehr wahr-
nimmt.

Wir werden sterben. Nicht nur Alexander. Der einzige
Unterschied ist, dass wir bei ihm mit der Diagnose dieses
Bewusstsein um die Ohren gehauen bekommen haben und
des wird friher sein als wir es jemals geglaubt haben. Aber
heute leben wir, jetzt leben wir und manches hat vielleicht
gar keine Zeit bis morgen.

Gerade bin ich gltcklich.
Jetzt und hier im Arm von Frank mit unseren zwei wunderba-
ren Kindern in den Zimmern nebenan. Und Morgen? Morgen

ist ein neuer Tag. Jetzt hoffe ich auf eine stille Nacht und
maglichst viel Schlaf.
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,Datenschutz ist so prasent wie nie”

Wolfgang Steger, Datenschutzbeauftragter

Mit Daten achtsam umzugehen und diese zu schutzen ist gerade im Gesundheitswesen
ein sehr wichtiges Thema, welches strengen Kontrollen und Kriterien unterliegt. Ab dem
25. Mai 2018 tritt die Datenschutzgrundverordnung in Kraft. Auch die Stiftung Ambulan-
tes Kinderhospiz Munchen bereitet sich zusammen mit ihrem Datenschutzbeauftragten

Herr Steger auf diese Phase vor.

Herr Steger das Thema Datenschutz ist in den letzten
Jahren immer prasenter geworden. Was genau sind die
Griinde fur diese Entwicklung?

Aus meiner Sicht spielen zwei Aspekte flir die zunehmen-
de Bedeutung des Themas Datenschutz eine gewichtige
Rolle: Zuvorderst muss man sehen, dass die fortschreitende
Digitalisierung unglaubliche Moglichkeiten bietet, personen-
bezogene Daten zu verarbeiten und hierbei nie dagewesene
Ergebnisse zu erzielen. Jedem sind mittlerweile Schlagworte
wie Big Data und Data-Mining ein Begriff. In diesem Zusam-
menhang hat der Gesetzgeber, mittlerweile Uber die DSGVO
auf européischer Ebene erkannt, dass es einen europaweit
geltenden Mindestschutz fUr die Betroffenen geben muss,
mit deren personenbezogener Daten umgegangen wird.

Zum anderen haben sicherlich auch medial sehr prasente
Datenpannen von groBen Unternehmen zu einer neuen Sen-
sibilitdt und auch dazu gefuhrt, dass das Thema Datenschutz
heutzutage einen véllig anderen Stellenwert wie noch vor 10
Jahren hat.

Nicht nur Unternehmen legen immer mehr Wert auf einen
guten Datenschutzbeauftragten, sondern auch viele
NPOs (Non-Profit-Organisation). Warum ist Datenschutz
gerade auch bei NPOs, wie die Stiftung AKM so wichtig?

Gerade NPOs sind darauf angewiesen, in der Offentlichkeit
und bei potenziellen Unterstitzern und Spendern mit einem
guten Ruf und als serids wahrgenommen zu werden. Der
Umgang mit personenbezogenen Daten geht heutzutage
Uber eine blof lastige Compliance-Pflicht hinaus. Vielmehr
nehmen Geschaftspartner, Unterstlitzer und Spender einen
verantwortungsvollen Umgang mit personenbezogenen
Daten, der auch gerade bei NPOs gelebt werden sollte,
sehr wohl wahr.

Umgekehrt genieBen NPOs — was datenschutzrechtliche
Vorgaben betrifft — keinerlei Privilegierung im Verhaltnis zu
kommerziellen Unternehmen.

Sie mUssen sich daher den gleichen Anforderungen stellen,
die das Datenschutzrecht auch an kommerzielle Handelsge-
sellschaftern stellt.
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Die Bereiche Qualitdtsmanagement und IT in der Stiftung
arbeiten mit lhnen, Herr Steger eng zusammen. Wieso
ist die Zusammenarbeit mit diesen beiden Bereichen so
wichtig?

Typischerweise haben die Abteilungen IT, Qualitdtsmanage-
ment, Recht und Personal den engsten und wichtigsten
Bezug zur Verarbeitung von personenbezogenen Daten.
Daher tut jeder Datenschutzbeauftragter gut daran, in engen
Kontakt und guten Verhaltnis mit den Mitarbeiter in diesen
Abteilungen zusammenzuarbeiten.

Nur so l8sst sich ein Datenschutzmanagementsystem, wie
es gerade die DSGVO verlangt, angemessen implementieren
aber zugleich auch in einem solchen Umfang, dass keine
Gefahr besteht, gegen datenschutzrechtliche Vorgaben zu
verstoBen und empfindliche BuBgelder auferlegt zu bekom-
men.

Was genau sind die Aufgaben eines Datenschutzbeauf-
tragten? Was moégen Sie besonders an diesem Job?

Ein guter Datenschutzbeauftragter ist kein Staatsanwalt, der
einseitig operative Bestrebungen des Unternehmens mit

den Schranken des Datenschutzrechts verbietet. Aus meiner
Sicht geht es darum, dem Unternehmen nicht zu sagen

wie etwas nicht geht, sondern vielmehr dem Unternehmen
aufzuzeigen, wie eine bestimmte operative Idee so umgesetzt
werden kann, dass sie wirtschaftlich Sinn macht, dennoch
aber datenschutzrechtlich konform ist.

Damit merken Sie auch schon, was flir mich das spannende
an dem Job als Datenschutzbeauftragten ist. Zum einen geht
es darum, verschiedene Interessen durch kommunikative, bis
hin zu psychologischen Fahigkeiten zu vereinen. Zum ande-
ren ist es fUr mich immer wieder eine spannende Herausfor-
derung, durch seridse Beratung die Ziele des Managements
rechtskonform umzusetzen.

Die Datenschutzgrundverordnung tritt am 25. Mai 2018
in Kraft. Was genau bedeutet das im Allgemeinen und
konkret fir die Stiftung AKM?

Die Vielzahl der Anderungen, die die Datenschutzgrundver-
ordnung mit sich bringt darzustellen, wirde den Umfang
dieses Interview sprengen. Ich habe dazu ein gesondertes
Info-Paper entwickelt, dass interessierte Leser gerne per
E-Mail (Wolfgang.Steger@mayermunich.de) bei mir anfor-
dern koénnen. Als ganz wesentliche Neuerungen ist sicherlich
zu nennen, die Hohe der BuBgelder, und die umfangliche
Accountability. Auch sind einige Bereiche, die bisher nicht
buBgeldbewehrt waren, kinftig als BuBgeldtatbestand

sanktioniert, so etwa, falls das Unternehmen keine ausrei-
chenden technischen und organisatorischen MaBnahmen
zum Schutz personenbezogenen Daten ergriffen hat, aber
auch, wenn Verarbeitungsverzeichnisse nicht erstellt wurden.

Aus meiner Sicht sollte das Management eines Unter-
nehmens aber nicht allein getrieben sein von den bloBen
Sanktionen, die Unternehmen unter der Datenschutzgrund-
verordnung treffen kdnnen. Vielmehr geht es darum, den
vorbildlichen und rechtskonformen Umgang mit personenbe-
zogenen Daten pro aktiv bei Geschaftspartnern, Kunden und
Lieferanten kommunizieren und aufzeigen zu kénnen.

Zum anderen muss einem Unternehmen klar sein, dass nicht
nur Aufsichtsbehorden BuBgelder und Strafen bei VerstéBen
gegen datenschutzrechtliche Vorgaben verhangen kdnnen.
Aus meiner Sich droht eine nicht unerhebliche Gefahr auch
von Konkurrenzunternehmen, die unter wettbewerbsrechtli-
chen Gesichtspunkten MaBnahmen ergreifen und Anspriche
bei DatenschutzverstdBen erheben kdnnen (neben Betroffe-
nen).

Als besonders gefahrlich in diesem Bereich erachte ich es,
wenn Datenschutzerklarungen etwa auf der Homepage des
Unternehmens nicht konform mit der Rechtslage ab Mai
2018 sind.
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Angela Ortner

Das Fundament unserer Arbeit ist die Qualitat

Durch die Reformen innerhalb des Gesundheitswesens und die damit verbundenen An-
derungen sind auch ambulante Kinderhospizdienste immer starker in inrer Eigenschaft
als ,Unternehmen® herausgefordert. Und auch die Stiftung AKM hat in den vergangenen
Jahren viele von diesen Herausforderungen gemeistert.

Im Mittelpunkt jeglichen Handels steht fiir uns im
Qualitditsmanagement die Orientierung an unseren
Auftraggebern und Partnern. Hierbei verstehen wir als
Auftraggeber, sowohl die Patienten selbst als auch deren
Angehorige (Eltern oder andere Sorgeberechtigte, Kinder,
Jugendliche, junge Erwachsene). In Kooperation und
enger Zusammenarbeit stehen wir als Stiftung hierbei mit
unseren Partnern (Kliniken, Arzten, Pflegedienste, etc).

Die Winsche der Patienten mit einer hohen Qualitat erflllen
und dabei effiziente und effektive Arbeit leisten zu kénnen,
dies ist unser groBtes Ziel. Die eigenen Prozesse, Verfahren
und Methoden in allen unseren Dienstleistungsangeboten
sollen hierbei transparent und nachvollziehbar dargestellt
werden.

Das Qualitatsmanagementsystem, basierend auf der Norm
DIN EN ISO 9001, wurde von uns hierflr gewahlt, zusatzliche
bereichsspezifische Aspekte werden hierbei integriert.

Im vergangenen Jahr stand somit fUr den Bereich Qualitats-
management im Fokus, vorhandenes Material an Dokumen-
ten zu sichten. Hierbei wurde neben der Uberarbeitung von
Formularen, Listen und Vorlagen begonnen, Ablaufe und
Aufgaben in Ihren Wechselwirkungen zu erkennen und zu
beschreiben.

Anhand des vorhandenen Organigramms wurde ein Abla-
gesystem erstellt. Die Strukturierung der Ablaufe, im Quali-
tatsmanagement Prozesse genannt und in FUhrungsprozes-
se, Kernprozesse, UnterstUtzungsprozesse unterschieden,
ist in fortlaufender Bearbeitung. So werden wir auch im kom-
menden Jahr weiter an der Qualitatssteigerung und -Siche-
rung arbeiten.

Schlussendlich muss es das Ziel sein, durch eine wirtschaft-
liche Versorgung mit hoher Qualitat das bestmogliche Ergeb-
nis fur unsere Auftraggeber und damit unsere betroffenen
Familien, zu erreichen.

k]

' .

Qualitatsmanagement | Aus der Organisation




Freunde des AKM | Partner & Freunde

Partner & Freunde

,Diese Familien verdienen unsere Aufmerksamkeit und unsere Unterstlitzung! Die Stiftung Ambu-
lantes Kinderhospiz Mdnchen hat es sich zum Ziel gesetzt, in ihrer Arbeit fir diese Familien das
Leben und nicht den Tod in den Fokus zu riicken. “

Ludwig Blochberger,
Botschafter und Schauspieler

Freundschaft verbindet und hat Bestand - Die Freunde des AKM

Seit knapp zwei Jahren existieren ,Die Freunde des AKM* in der jetzigen Formation nun
bereits. Die daran teiinehmenden Mitglieder haben sich mittlerweile etabliert und sind fes-
ter Bestandteil unserer Unterstutzer geworden. Menschen, die mit Freude und Engage-
ment bei der Sache sind und die mit ihrer Zeit sich selbst enrenamtlich engagieren sowie
mit ihren Kontakten und in ihren (beruflichen) Funktionen als Multiplikatoren fungieren, um
die Arbeit der Stiftung AKM bekannter werden zu lassen, das zeichnet ,Die Freunde des

AKM* aus.

Im vergangen Jahr konnte durch vorhandene Kontakte und
Ideen, die gemeinsam entwickelt wurden, eine Vielzahl an
tollen Ereignissen stattfinden. Sowohl fur die betroffenen
Familien direkt, als auch Veranstaltungen die zur Steigerung
des Bekanntheitsgrades beitrugen und/oder Spenden ge-
nerierten, haben die Freunde des AKM gemeinsam auf die
Beine stellen kénnen.

Hierzu zahlte zum Beispiel das Polizeibootfahren am Starn-
berger See, der Weihnachtsmarkt in Hermannsdorf, das
Maiansingen in Bad Aibling, die Teilnahme an einer Immobi-
lienmesse in Mlnchen, eine Charity Aktion im Rahmen eines
Online Spiels, ein Buhnenabend, mehrere Besuche von
Familien in der Allianz Arena und der Familientag bei

der Bereitschaftspolizei.

Ohne UnterstUtzung von auBen, waren all diese Dinge nicht
maoglich gewesen. Aber genau dann wenn man Freunde hat,
in unserem Fall ,Die Freunde des AKM*, ist man eben nie
alleine. Sowie auch unsere betroffenen Familien nie alleine
sind. Aber auch in einer Freundschaft ist es ein Geben und
Nehmen. Als Stiftung durften wir gerade im Rahmen dieser
Gesprachsrunden immer wieder viel Zuspruch und Unter-
stlitzung erfahren. Aber auch die Mitwirkenden, die sich
ehrenamtlich bei uns im Freundeskreis einbringen, nehmen
durchweg positive Erfahrungen aus dieser Arbeit und den
Treffen mit.

,Euren WeihnachtsgrulB nehme ich gerne zum Anlass, um
mich bei Euch fir die guten Gesprédche und interessanten
Begegnungen - auch wie jungst beim Einsatz auf dem Weih-
nachtsmarkt mit weiteren Ehrenamtlichen der Stiftung AKM -
zu bedanken. Ich freue mich im Rahmen meiner Tétigkeit fars
AKM als 60 jahriger und gltcklicher Vater von 4 gesunden
Kindern nicht nur etwas Sinnvolles sondern auch nachhaltig
Gutes tun zu kbnnen und damit dem ,Leben” etwas zurlick-
zugeben. Mége dem AKM Team im Neuen Jahr viele Men-
schen begegnen, die mit dem Herzen denken, die nicht von
Neid, Angst oder Missgunst gesteuert sind, die Euch Liebe
und Wertschétzung entgegenbringen und die Euch Licht und
Freude schenken.

Ulf Stadler, AKM Freund

Wir freuen uns auf ein weiteres tolles, gemeinsames Jahr mit
unseren Freunden. Ebenso steht dieser Freundeskreis immer
offen neuen Mitgliedern gegentber und freut sich stets Uber
Zuwachs. SchlieBen auch Sie sich einfach an und machen
Sie mit!

Lars Janssen, Ulf Stadler, Georg Angermeier, Herbert Witzgall
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Familienpatenschatft

— ein Baustein unsere Arbeit nachhaltig gestalten zu konnen

Das Konzept der Familienpatenschaft gibt es nunmehr schon seit Herbst 2016. Hierbei
Ubernimmt man als Unternehmen, Stiftung, Verein oder Privatperson eine Patenschaft fur
eine Familie, die mindestens ein Jahr andauert. Ziel dieser UnterstUtzungsmaoglichkeit ist
es, unsere Arbeit planbarer zu machen, da die Betreuung einer Familie fur ein Jahr lang
damit abgedeckt ist. Dafur sind pro Jahr pro Familie 6.500€ notwendig (gebildeter Durch-
schnittswert). An dieser Stelle mdchten wir ein riesengro3es Dankeschon an alle ausspre-
chen, die sich flr diese Art der Unterstltzung entschieden haben!

Hatte die Stiftung AKM Ende 2016 finf Familienpaten fur
sich gewinnen konnen, waren es Ende des vergangenen
Jahres bereits sechzehn Paten (elf Unternehmen, zwei
Stiftungen, ein Verein und zwei Privatpersonen). Die Paten-
schaft ist eine anonyme Angelegenheit, das bedeutet, dass
es keinen Kontakt zwischen dem Spender und der Familie
gibt. Als Mittler zwischen betroffener Familie und Pate agiert
immer die Stiftung AKM, z.B. was das Bedanken oder die
Kontaktpflege zu den Spendern anbelangt.

Um den Paten allerdings einen detaillierteren Einblick in
unsere Arbeit mit den Familien geben zu kénnen und auf-
zuzeigen flr was die Spende genau eingesetzt wird, gab es
im vergangenen Jahr zum ersten Mal einen Familienpaten-
abend. Hierzu wurden alle Paten zu einem gemeinsamen
Abendessen eingeladen, es gab einen regen Austausch
unter den Gasten und neue Ideen wurden gemeinsam ent-
wickelt. Zudem wurden aus der Arbeit des vergangenen
Jahres den Paten die Highlights und Neuerungen vorgestellt,
so dass allen Unterstitzern deutlich wurde, was alles mit der
getatigten Spende in Form der Familienpatenschaft bewirken
konnte.

Abschluss des Abends war die Premiere unseres Sommer-
festfilmes, der noch einmal klar herausstellt, dass wir das
Leben in den Mittelpunkt unserer Arbeit stellen und nicht den
Tod.

Des Weiteren haben wir an Weihnachten all unseren Pa-

ten einen Brief zukommen lassen, mit mehreren Familien-
geschichten. Diese Geschichten waren mit drei Familien
zusammen geschrieben, welche sich flr diesen Brief bereit
erklart hatten, mit Foto ihre jeweilige Lebensgeschichte offen
zu zeigen. Mit diesen echten Beispielen wollten wir flr die
Paten eine Nahe zu den Betroffenen schaffen und ein Ver-
trauensgefuhl, da die Patenschaft anonym und ohne Kontakt
zu einer bestimmten Familie besteht.

Hier eine Ubersicht unserer derzeitigen Paten:

e 089 Immobilien Management GmbH
¢ Travian Games GmbH

e Reformhaus Mayr GmbH

e Stanglmeier Touristik GmbH & Co.KG
e Academic Work Germany GmbH

e Check 24 Vergleichsportal GmbH

¢ Antonie Zauner Stiftung

e Dr. Carl Feller Stiftung

e Papier Karl GmbH & Co. KG

e Metzgerei Boneberger GmbH

e WEKA Fachmedien GmbH

¢ |nvenio Virtual Technologies GmbH
¢ Vinzenzmurr GmbH

e Familie W.

¢ Dr. Rudolf und Christa Castringius
Kinder- und Jugend-Stiftung

e Open-Air-Freunde Empfenbach e.V.

e Familie S.

»Die professionelle und herzliche Begleitung von
Kindern und deren Familien in solch schwierigen
Zeiten, hat uns vollkommen Uberzeugt. Wir freuen
uns, mit unserer monatlichen Spende, diese sehr

wichtige Arbeit unterstiitzen zu kénnen. *

Team der 089 Immobilienmanagement GmbH

,Die Untersttitzung des AKM ist far uns eine
Herzensangelegenheit. Mit unseren Produkten
geben wir jeden Tag alles, vielen tausenden
Menschen Freude zu bereiten — ihre Tage mit
Leben zu fillen. Die Mission des AKM kdnnte
daher nicht besser zu uns und unseren vielen
Jungen Familien im Team passen. Wenn wir dazu
beitragen kénnen, auch nur ein Lédcheln auf die
Lippen von betroffenen Familien zu zaubern,

haben wir schon viel erreicht.”

Team der Travian Games GmbH F TRAV:'.&.':‘.I

m@ Immobilienmanagement GmbH"

Hochwartige Gebdudedienstieistungen

Werden auch Sie Familienpate bei der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Munchen!

20 €/ Tag 540 € / Monat 6500 € /Jahr

Die Nachhaltigkeit dieses Konzeptes zeigt sich auch
darin, dass alle Paten, die 2016 bereits an Bord waren,
ihre Patenschaft auch 2017 weitergefiihrt haben.

Tausend Dank daftir, dass wir solch treue Unterstltzer
haben, die uns nachhaltig unterstiitzen und uns helfen,
dass wir den betroffenen Familien weiter helfen konnen!
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Bekanntheit, genutzt fur den guten Zweck —
Botschafter bei der Stiftung AKM

Unsere Botschafter vertreten die Stiftung AKM nach auBen und erweitern so unseren Wirkungskreis. Sie geben uns ihre Stimme,
um unseren Themen Gehdr zu verschaffen, nutzen ihre Bekanntheit und tragen mit Spenden- und Benefizaktionen zu unserem
Erfolg bei. Unsere Botschafter stellen sich vor.

»Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Mdnchen leistet hervorragende Arbeit. Das Team »FUr mich ist es eine riesige Ehre Sportbotschafter der Stiftung AKM zu sein und
ist da, wenn es gebraucht wird. Das ist unglaublich viel und hilft, groBes Leid zu lindern.” freue mich auf viele Aktionen und gliickliche Kinderaugen.*
Barbara Stamm Tom Lamest
Prasidentin des Bayerischen Landtags Fitnesstrainer
,Diese Familien verdienen unsere Aufmerksamkeit und unsere Unterstitzung! Die Stiftung »Wir, haben uns zum Ziel gesetzt diie ,Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Mtnchen*
Ambulantes Kinderhospiz Midnchen hat es sich zum Ziel gesetzt, in ihrer Arbeit fiir diese bei ihrer Arbeit zu unterstttzen und hoffen damit manches erleichtern zu kénnen und
Familien das Leben und nicht den Tod in den Fokus zu riicken. “ ein Lécheln ins Gesicht der Familien zu zaubern.*
Ludwig Blochberger Miinchner
Schauspieler Zuckermédels

,Grade weil ich viel Kinderfernsehen gemacht habe und damit eine Vorbildfunktion und Wirkung

LUnser Anliegen war es schon ldnger, dass wir uns in unserer Stadt intensiver einem sozialen auf Kinder habe, leihe ich der Arbeit der Stiftung AKM mein Gesicht und meine Stimme.*

Projekt widmen mdéchten. Wir wollen jetzt versuchen, digjenigen zu unterstlitzen, die mit so

viel Kraft und Teamgeist Familien und deren Kindern in echten Notlagen beistehen.” . .
Florian Wiinsche

. Schauspieler
FC Bayern Miinchen Basketball GmbH

LAUS erster Hand kann ich sagen wie extrem wichtig die Arbeit des AKM ist, da ich selbst

»Die Stiftung AKM verkérpert fir mich diese positive Grundhaltung: einmal schwer krank war. Das AKM hilft den Menschen, wieder in den Alltag zu gehen, also
,Nicht das Leben mit Tagen, sondern, die Tage mit Leben fiillen*. sind sie quasi die Physiotherapeuten fir die ganze Familie.”
Josie-Claire Birkle Benjamin Sobetzko mit Jakob Michel
Frontfrau der Band CLAIRE Jugendbotschafter & Musiker der Band Bulls
»#AusschlieBlich GEMEINSAM geht’s, das schicke ich aus ganzem Herzen voraus. Lachen, Die achtzehnjéhrige Kunstlerin Lucy Hoffmann, die an Muskelatrophie erkrankt ist, wird seit 6 Jahren von
ist doch die beste Medizin, wie schon der Volksmund lehrt, Leid lindernd und positiv ansteckend. der Stiftung AKM betreut. Mit ihren farbenfrohen Motiven médchte sie der Welt vor allem eins zeigen:
Und Musik hilft auch dabei. Ehrenwort.* LSchaut ruhig her. Ich kann und ich will. Vielleicht nicht so wie ihr —

“

aber im Rahmen meines Moglichen.
Tim Wilhelm
Frontmann der Miinchener Freiheit Lucy Hoffmann
Sanger, Schauspieler & Moderator Jugendbotschafterin & Kiinstlerin




,Wir haben uns flr eine Spende an das AKM anléasslich unserer Hochzeit entschieden...

Schnell waren wir uns einig, dass wir am liebsten Kinder unterstttzen wollen. So sind wir auf
unserer Suche auf das AKM gestoBen, auch unsere Géste haben die Idee groBartig gefunden und
als wir die Spende dann persdénlich tbergeben haben, sind wir mit dem sicheren Gefahl wieder
nach Hause gefahren, genau die richtige Entscheidung getroffen zu haben. *

Ingrid und Horst Siegel,
Spenderehepaar

Auszeichnungen und Preise | Zahlen & Fakten

Engagement dass Beachtung findet

FUr unsere Ziele arbeiten neben der Grinderin Christine Bronner viele Mitarbeiter und
Ehrenamtliche engagiert und stets motiviert fur die Stiftung. Wenn dieses Engagement
gesehen wird, haben wir im Sinne unserer Familien viel erreicht, denn gerade fur sie ist
es wichtig, die Themen und Probleme an die Gesellschaft heranzutragen.

Daher freuen wir uns auch tber jede Auszeichnung
und jeden Preis, die/den wir in den letzten Jahren
erhalten haben.

Prix Courage Deutschland, 2011

¢ Nominee, Bayerischer Gesundheitspreis, 2013

Interkultureller Preis fir Frauen IDIZEM, 2014

e Sonderpreis fiir vorbildliches birgerschaftliches Engagement
beim Birgerkulturpreis des Bayerischen Landtages, 2014

¢ Das goldene Daumchen, kidsgo, 2015
e Goldene Bild der Frau Deutschland, 2015
* Nominiert fir den Deutschen Engagement Preis, 2016

¢ |Inklusionspreis, Bezirk Oberbayern, 2016

2017 kamen auBerdem hinzu:

¢ Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesrepublik Deutschland fiir
das Stifterehepaar Florian und Christine Bronner

e PENNY Foérderkorb (3.000€), unter den drei Gewinnern der
Metropolregion Miinchen gewesen

¢ Town & Country Stiftungspreis: die ersten 500 Bewerber bekommen 1.000€
(AKM war unter den ersten 500 Bewerbern dabei)

e BR2 Gutes Beispiel: 2. Platz (5.500€)
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Zusammen ist man weniger allein — ein Netzwerk das tragt

Ein gutes Netzwerk ist fUr die Arbeit der Stiftung AKM unabdingbar. In den relevanten
Gremien vertreten zu sein, einfach ein Muss. Mit Stolz kénnen wir hier auf die engagier-
te Arbeit unserer Stifterin blicken, die dank ihrer guten Kontakte und stetigen Arbeit ein
gutes Netz aufgebaut hat und weiter ausbaut, damit wir als Stiftung eine gute Vertretung
und bei relevanten Entscheidungen eine Stimme haben.

Netzwerke, die aus vielen Organisationen und Beteiligten
bestehen, kbnnen im Bereich der Hospiz- und Palliativarbeit
umfassende Betreuung bereitstellen. Deshalb ist die Stiftung
AKM als Mitglied in vielen politischen und fachlichen Verbéan-
den, Netzwerken und Vereinen vertreten. Sie arbeitet aktiv

in Arbeitskreisen und Gruppen sowohl regional als auch
Uberregional mit. Dadurch ist die Umsetzung vorhandener
fachlicher Standards in unseren Angeboten gesichert und ein
Beitrag zur Entwicklung und Ausbau von Strukturen maglich.

Im Bereich unserer Dienstleistungen hat sich die Stiftung
AKM zur Aufgabe gemacht, eine moglichst flachendeckende

Mitgliedschaften:

Versorgung fur betroffene Familien regional zu ermdgli-
chen. Hierzu ist ein Netzwerk verschiedenster Professionen
erforderlich. Bereits seit 2007 bestehen Kooperationen zu
anderen Hospizdiensten, Pflegediensten, Kliniken, Bunte
Kreise in ganz Bayern. Eine intensive Zusammenarbeit mit
verschiedensten sozialen, pflegerischen, medizinischen,
psychosozialen und beratenden Dienstleistern ist selbstver-
standlich um das individuelle Flrsorgenetz flr Familiensyste-
me aufzubauen und zu sichern.

Die Netzwerkarbeit ermdglicht die Expertise und Qualitat

der Stiftung AKM fortlaufend zu Uberprifen und zu erweitern,
S0 dass alle Mitarbeiter und die betreuten Familien davon
profitieren.

e Vorstand und Mitglied im Bundesverband Kinderhospiz (BVKH)

e Griindung der Landesgruppe Bayern und Wahl zur Landesvorsitzenden der LG Bayern, BVKH

e Mitglied bei den Kassenverhandlungen fiir Bayern des Bundesverband Bunter Kreis und Mitglied

im Bundesverband Bunter Kreis

¢ Aufbau und Leitung ARGE Kinderhospiz- & Palliativarbeit in Bayern des Bayerischen Ministeriums

fir Gesundheit und Pflege

e Mitglied im Konzeptarbeitskreis des Ministeriums fiir Kinderhospiz- und Palliativarbeit in Bayern

¢ Mitglied Health Care Bayern e.V.

¢ Mitglied im Sachausschuss ,,Caritas und Gesellschaft“ des Landeskomitees der Katholiken in Bayern

¢ Mitglied im GPA der CSU Bayern

¢ Mitglied im Férderkreis der Stiftung Kinderklinik Miinchen Schwabing

¢ Mitglied im Regionaldialog Pflege der Bundesregierung

¢ Mitglied im Bayerischen und Deutschen Hospiz- und Palliativverband (BHPV, DHPV)

¢ Mitglied bei der Bayerischen und Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP Bayern und DGP)

¢ Mitglied im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
¢ Mitglied bei den Verwaisten Eltern
¢ Mitglied bei der Elterninitiative krebskranker Kinder

¢ Mitglied im Bundesverband Deutscher Stiftungen

¢ Mitglied im Deutschen Verein fir 6ffentliche und private Fiirsorge

¢ Mitglied im Sozialverband Bayern VdK

... und noch viele weitere Mitgliedschaften auf Landes- und kommunaler Ebene. Zudem sind auch viele Mitgliedschaften
zugleich Kooperationspartner mit denen wir taglich eng zusammenarbeiten.

Kooperierende Hospizdienste:

Niederbayern:

Franziskus Hospiz-Verein Straubing-Bogen e. V.
Hospizverein Landshut e.V.

Hospizverein Passau e.V.

Hospizverein Rottal-Inn e.V.

Hospizverein Deggendorf e.V.

Oberbayern:

Elisabeth-Hospiz-Verein Dachau e.V.

Christophorus Hospizverein Erding e.V.

Ambulanter Hospiz- und Palliativ- Beratungsdienst
Hospizkreis Haar e.V. (AHPBD)

Hospizkreis im Landkreis Miesbach e.V.

Hospizverein Ramersdorf / Perlach e.V.

Hospizverein Pfaffenhofen e.V.

Hospizverein im Pfaffenwinkel e.V. (amb. Hospizdienst)
Jakobus Hospizverein e.V. (fur Stadt u. Landkreis Rosenheim)
Anna Hospizverein im Landkreis Muhldorf e.V.
Hospizkreis Ottobrunn e. V

Ambulanter Hospiz- und Palliativ- Beratungsdienst

im Caritaszentrum Taufkirchen

Hospizverein Kirchheim e.V.

Hospizverein Berchtesgadener Land e.V.

Ambulanter Hospiz- und Palliativberatungsdienst

im Caritaszentrum FFB

Hospizgruppe Freising e.V.

Caritas-Zentrum Traunstein, Amb. Hospizdienst

Bayerisch Schwaben:

Christrose, Okum. Hospizverein Kénigsbrunn e.V
St. Afra-Hospiz im Caritasverband Aichach-Friedberg
St. Vinzenz-Hospiz Augsburg e.V.

Stadt Miinchen:

Caritas Amb. Hospizdienst e.V. am KKH Barmh. Brlider
Christophorus Hospiz Verein e.V. Minchen

Kliniken:

Klinikum MUnchen Schwabing (STKM und TU MUnchen)
Klinikum Rechts der Isar (TU MUtnchen)

Deutsches Herzzentrum MUnchen

Klinikum St. Marien Landshut

Kinderzentrum Munchen (Vertragsabschluss steht noch an)
RoMed Klinikum Rosenheim

Klinikum Starnberg und Gesundheitsakademie Starnberg

Arzte:

Dr. Monika Grasser

Dr. Marion Eckert

Dr. Margret Ziegler

Dr. Katharina Klein

Dr. Karl Heinz von Jan

vom Ambulanten Palliativieam Furstenfeldbruck

Pflegedienste:

Heimbeatmung Brambring und Jaschke
Pflegedienst Bader und Hoiss
Pflegedienst Agapeo
Kinderkrankenpflege Manuela Gotz

SAPV und SAPPV:
Teams der SAPV & SAPPV in den jeweiligen Regionen

niedergelassene Psychotherapeuten:

Dipl.-Psych. Andre” Kellner
Dipl.-Psych. Dr. Birga Gatzweiler
Dipl.-Psych. Barbara Hadolt

und viele weitere Kooperationspartner aus den
unterschiedlichsten Fachbereichen.
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Damit wir gesehen und gehort werden

Ohne eine stetige Offentlichkeitsarbeit ist es nicht moglich den Bekanntheitsgrad zu
steigern. Gerade auch um die Arbeit der Stiftung leisten zu kdnnen ist dies sehr wichtig
um Betroffene, Spender, Kliniken, Hebammen, Fachkrafte, Unternehmen und Ehrenamt-
liche zu erreichen. Zudem erméglicht uns die Offentlichkeitsarbeit neben der Akquise der
unterschiedlichen Interessengruppen auch die Aufklarung zu den relevanten Themen die
unsere Arbeit pragen, wie auch die AuBBendarstellung unserer Kompetenz und eine damit
einhergehende entsprechende Relevanz unserer Stiftung.

Klassische PR Arbeit Selfies fiir den guten Zweck
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TV Beitrage

e BR ,Lebenslinien”
e PULS ,Die Frage“

Social Media

DAS LEBEN
LEBEMSWERT(ER) MACHEMN!

¢ Folgen Sie uns auf facebook, twitter & Instagram:
#stiftungakm

Facebook
2349 Gefallt mir
47 Personen sprechen Uber

die Facebookseite im
Durchschnitt pro Woche

Twitter
63 Follower

630 Tweets

Instagram
@ 172 Beitrage

164 Abonnenten
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Website S

www.kinderhospiz-muenchen.de
91.388 Mal wurde die Homepage
der Stiftung aufgerufen

www.kinderhospiz-muenchen.de
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Spendengelder sind weiterhin Gberlebensnotwendig

Zum Jahresende schnauft die Stiftung AKM erleichtert auf, denn auch 2017 konnten
erneut alle Kosten gedeckt werden. Jedes Jahr beginnt in Ungewissheit, ob wir als vor-
rangig operativ tatige Stiftung alle Kosten die im Laufe des Jahres anfallen werden, de-
cken konnen. Denn unser Ziel ist es weiterhin jeder betroffenen Familie, die sich bei uns
meldet, zu helfen. Daher werden auch weiterhin Spendengelder flir das Uberleben dieser
Arbeit notwendig sein. Ein harter Kampf Jahr fur Jahr, zum Gluck haben wir auch im ver-
gangenen Jahr wieder durch die Unterstutzung vieler Menschen, die den groB3ten Teil der
anfallenden Kosten, dies sind rund 74%, durch Spendengelder, abdecken kénnen.

Im Jahr 2017 lagen die Einnahmen bei rund 2,7 Mio.Euro.
Diese Einnahmen sind sehr wichtig, denn somit konnte
sichergestellt werden, dass alle betroffenen Familien gut
versorgt und betreut werden konnten.

Denn auch im letzten Jahr ist die Anzahl der betreuten Fa-
milien weiter angestiegen und somit hat die Stiftung auch
ein Mehr an Einnahmen bendtigt.

Die Einnahmen teilen sich in viele verschiedene Quellen auf.
Die Zuschusse der Krankenkassen betrug im vergangenen

Jahr rund 450 Tsd Euro (17%). Hier erstatteten die Kranken-
kassen einen Teil der Kosten bestimmter Leistungen, die wir

in den Bereichen der Kinderhospizarbeit und der Sozialmedi-

zinischen Nachsorge anbieten.

Dennoch wurde, wie in den Jahren zuvor der GroBteil der

Einnahmen Uber Spendengelder von Privatpersonen, Stiftun-

gen und Unternehmen akquiriert, dies waren rund 81 % mit
einem Wert von etwa 2,19 Mio Euro.

Uber diese groBe Unterstiitzung und Treue sind wir von
Herzen dankbar, denn die Arbeit mit den Familien wird auch
weiterhin zum groBten Teil aus Spendengeldern finanziert
werden mussen.

Die BuBgelder stiegen im Vergleich zum Vorjahr wieder er-
heblich an, mit einem Wert von rund 25Tsd.Euro. Der Rest
der Einnahmen bezieht sich auf die sonstigen Einnahmen,
welche rund 37 Tsd Euro betrugen, worunter zum groBen
Teil Einnahmen aus Verkaufsaktionen, Umsatzbetragen
und Kapitalertradgen zahlten.

Wo kommt das Geld her?
Einnahmen 2017

Férderung
Krankenkassen
17%

sonstige
Einnahmen
1%

BuBgelder
1%

Spenden
81%

Im Laufe der Jahre hat sich die Stiftung Ambulantes Kinder-
hospiz Miinchen zu einem groBBen Versorgungszentrum in
Bayern mit dem Fokus auf das betroffene Kind entwickelt.
Das Kind steht im Zentrum der Betroffenheit und kann selbst
chronisch oder lebensbedrohlich schwersterkrankt sein

oder ein Elternteil ist schwersterkrankt mit Minderjahrigen

im Haushalt.

Wo flie3t das Geld hin?

Ausgaben 2017

Offentlichkeits-
arbeit und Vermdgens-
Fundraising verwaltung
10% & -bildung
1%

Verwaltung
12%

Direktféderung
und Projekt-
féorderung
77%

Verhéltnis Ausgaben zu Krankenkassenzuschuss

Zuschisse
Krankenkassen
26%

Ausgaben
74%

Um diese tagliche Hilfe leisten und realisieren zu kdénnen,
floss wieder der groéBte Teil, rund 77% in die direkte Familien-
forderung und die Projektarbeit.

Rund 10% gehen in die Offentlichkeitsarbeit und das
Fundraising. Die Aufgaben der Offentlichkeitsarbeit und des
Fundraisings umfassen viele Bereiche. Zum einen werden

zu einem groBen Teil Herzenswiinsche erfullt und dringende
Bedarfe der Familien gedeckt. Weiterhin wird die Offentlich-
keit umfassend Uber die Situation der betroffenen Familien,
Uber politische Entwicklungen und Uber das Leistungsange-
bot aufgeklart. Dies ist ein wichtiger Beitrag zu Teilhabe und
Inklusion der Familien. Gerade die Offentlichkeitsarbeit ist
daher ein unverzichtbarer Teil der Kinderhospizarbeit. Und
dank des Fundraisings werden aktiv Spenden gesammelt,
um so Uberhaupt die Betreuung der Familien weiterhin finan-
zieren zu kénnen, da die Krankenkassen eben nur einen sehr
geringen Teil bezuschussen. Auch die Verwaltung ist sehr
wichtig, denn ohne diese, wlrden alle anderen Abteilungen
nicht reibungslos laufen kénnen. Viele verschiedene Kos-
tenpunkte, wie EDV, Arbeitssicherung, Burobedarf, Perso-
nalverwaltung und auch die Buchhaltung fallen hierunter. Im
letzten Jahr waren dies rund 12 % der Gesamtausgaben.
Daher sind Offentlichkeitsarbeit, Fundraising und ein GroBteil
der Verwaltung rein fUr den ideellen Bereich der Stiftung tatig
und erflllen somit den Satzungszweck.

Die reine Vermdgensverwaltung und -bildung belief sich auf
weit unter 1% der Ausgaben flr den nicht ideellen Bereich
der Stiftung. Demnach beliefen sich die Gesamtausgaben im
Jahr 2017 inklusive der Projektférderung auf 2,7 Mio. Euro.
Dabei war es mdglich, dass Rucklagen von etwa 1 Mio. Euro
EUR gebildet werden konnten, die flr unser groBtes Projekt
den Bau von Haus ANNA angelegt werden. Somit wurde
wieder jeder Cent direkt in die anstehende Projektarbeit
investiert, so wie das Jahr zuvor auch schon.

Wenn nun die Gesamtausgaben im Verhaltnis zu den Zu-
schissen der Krankenkassen betrachtet werden (ohne die
Rucklagen von Projekt Haus ANNA), lagen wir bei rund 26 %
der Krankenkassenfordergelder im Jahr 2017.

Auch in Zukunft wird sich dieses Finanzierungsverhaltnis
kaum andern. Denn die Krankenkassen férdern weiter nur
gewisse Teilleistungen im Bereich der Kinderhospizarbeit
und der Sozialmedizinischen Nachsorge, viele andere
Leistungen die wir anbieten werden Uberhaupt nicht ge-
fordert. Die Stiftung AKM wird somit weiterhin und zum
groBen Teil auf Spendengelder angewiesen sein.

* Werte wurden anhand der G.u.V. ermittelt
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Spender, Spenden, Spendenentwicklung

Im vergangenen Jahr haben sich rund 3500 Menschen flr eine finanzielle Zuwendung, meist einmalig und teils mehrfach, fur die
Stiftung AKM entschieden. Zudem ist die Anzahl der dauerhaften UnterstUtzer ebenfalls gestiegen, auf 120 Dauerauftrage, dies
ist doppelt so viel wie im Jahr zuvor. Weiterhin lautet unsere Zielsetzung fur die Zukunft, noch mehr dauerhafte Unterstitzer zu
gewinnen. Denn deren Zuwendung ermdglicht mehr langfristige Planung fur die Stiftung und somit letztendlich flir die Arbeit mit

den Familien.
Spendenarten
2017
Spenden Haus Anna
16%
Sachspenden
1%
zweckgeb.
Spenden
4%
Spenden
79%

Mit Hilfe der allgemeinen Spendengelder wird die multipro-
fessionelle Versorgung der betroffenen Familien sicherge-
stellt, worunter Leistungen fallen wie z.B. medizinische und
psychologische Beratung und Betreuung, therapeutische
Angebote, Geschwisterarbeit, finanzielle Unterstlitzung,
Alltagsorganisation, Notfallplanung sowie die ehrenamtliche
Familienbegleitung.

Die zweckgebundenen Spenden sind die gezielte Unter-
stltzung von Herzenswinschen der erkrankten Kinder oder
aber auch sehr notwendige Bedarfe, wie beispielsweise ein
spezieller Rollstuhl. Gerade hier wurden wir tatkréaftig von
férdernden Stiftungen aus ganz Deutschland unterstutzt.

Spendenquelle
2017

} Bar
Uberweisung 8%
50%

Online
42%

Besonders gut angenommen wird unser Online Spenden-
formular, welches unter dem Reiter Spenden auf unserer
Homepage zu finden ist. Betrachtet nach der Spendenan-
zahl spendete fast die Halfte (42%) aller Spender online
an die Stiftung AKM im vergangenen Jahr.

Gender-Spender-Verhaltnis

Frau Mann
40 % 48 %

Ehepaar
12%

Fir das Jahr 2017 kénnen wir sagen:
Wir haben es wieder einmal geschafft!

Unser groBtes Projekt Haus ANNA sowie der stetige Zu-
wachs an zu betreuenden Familien macht es notwendig,

auch dieses Wachstum in der Zukunft weiterzufihren und
auszubauen.

Spendenentwicklung 2017
700.000 €

600.000 €
500.000 €
400.000 €
300.000 €
200.000 €

100.000 €

0€

Deutscher Spendendurchschnitt 2016: 35 Euro*

Am meisten gespendete Betrag 50 Euro im Jahr 2017.

Vielen Dank dafiir!

*Quelle: https://de.statista.com/statistik/daten/studie/182976/
umfrage/spendenhoehe-pro-spendenakt-in-deutschland

Auch in diesem Jahr wird anhand der Spendenentwick-
lung (Sachspenden ausgeschlossen) fir 2017 deutlich,
dass es eine ganz groBe, heiBe Phase im Jahr gibt,
namlich die Weihnachtszeit.

77
Aktionen

Aktions- bzw. Anlassspende, wie beispielsweise ein runder
Geburtstag oder anstelle von Geschenken an Weihnachten
lieber eine Spende zu schenken 77 Aktionen (online und
offline gesamt)

An dieser Stelle noch einmal ein
herzliches Dankeschén an alle
Unterstitzer, Freunde, Helfer und
Spender, die es lUberhaupt erst
moglich machen, dass unsere
Arbeit taglich fir die betroffenen
Familien geleistet werden kann.

Jan Feb Mrz Apr Mai Jun Jul Aug Sep Okt Nov Dez
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>

Zahlen zu den Familien

Luild

Immer mehr betroffene Familien nehmen die Leistungen der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen in Anspruch. Die Zahl
der von uns betreuten Familien stieg somit auch im Jahr 2017 weiter an mit 16 % Zuwachs zum Vorjahr. Der Dienst ist flr die
Familien komplett kostenlos.

g

| 2016: 299 Familien

¢ Durchschnittliche Betreuungszeit 1,5 - 2 Jahre

I 2017: 356 Familien

;-a
¢
Mit einem durchschnittlich angenommenen Wert von vier Wenn sich diese Menschen alle an der Hand = ' F
Mitgliedern pro Familie (Eltern, Patient, ein Geschwisterkind) nehmen und eine Iange Kette bilden. dann 1o ¢ ¥
sind es demnach mehr als 1400 Menschen, die im . . N ’ gﬁ i & ol =
vergangenen Jahr betreut worden sind (erweitertes fasst die Kette eine Lange von rund - . > i 3
Familienumfeld wie GroBeltern, Onkel, Tanten oder 1.3 Kilometern. Dies ist eine Strecke . %
engste Freunde nicht bertcksichtigt). vom Rathaus am Marienplatz, tber den & .
Viktualienmarkt, weiter Uber die |sar ’ £
bis hin zum Deutschen Museum. ' " ;
K. T -.'-'L
™
~lI=l=I~ e
- ~N =

]

Heute ist die Stiftung AKM ein groBes Versorgungszen- 1 ambulante Kinderhospizarbeit
trum in Bayern mit dem Fokus auf das betroffene Kind. 2 Sozialmedizinische Nachsorge
Durch die von uns betreute Zielgruppe und deren 3 Krisenintervention RUF24
No6te entstand so im Laufe der Jahre ein vielfaltiges 4 Angehérigenberatung
Leistungsangebot: 5 Teilhabeorientierte Nachsorge

Damit wir den betroffenen Familien die bestmdgliche Versorgung anbieten kénnen, arbeitet bei der Stiftung
AKM ein multiprofessionelles Team aus hochqualifizierten Sozialpiddagogen, Arzten, Kinderkrankenschwestern,
Gesundheitsmanagern etc. meist mit vielen verschiedenen Zusatzqualifikationen.

Der Stiftung ist eine angemessene Bezahlung fiir dieses Fachpersonal sehr wichtig, da wir fiir die Betroffenen

eine Vielzahl an Leistungen anbieten und eine gute Versorgung garantieren wollen. Der gréBte Teil der Kosten
im operativen Bereich féllt somit bei diesen wichtigen und unverzichtbaren Personalkosten an.

84
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10

Hauptamtliche
Familienkoordinatorinnen
im Einsatz

25-30

Familien betreut eine
Familienkoordinatorin im
Durchschnitt p. Jahr

76

Familien mit

o o ehrenamtlichem
> M Familienbegleiter
'ﬂ' in Mlnchen *

86

Familien mit
ehrenamtlichem
Familienbegleiter
in der Region **

19

Familien ohne

- ehrenamtlichen
il iR Famiienvegieter

in Miinchen ***

=je

14

Familien ohne
ehrenamtlichen
Familienbegleiter
in der Region

/00

6

1

Familien mit einer sehr
langandauernden
Betreuungen, aufgrund von
erschwerter Trauerbewaltigung

([ K 52

M

Ehrenamtliche
Familienbegleiter/innen die dank
einer Kooperation mit
einem Erwachsenenhospizverein
bei uns im Einsatz sind

72

Familien wurden im vergangenen
Jahr abgeschlossen und
befinden sich nun nicht mehr
in unserer Betreuung

hiervon sind 6 Familien auch in der Sozialmedizinischen
Nachsorge betreut worden

in der Region bedeutet Betreuungen in Oberbayern,
Niederbayern und Oberpfalz in l&ndlichen Bereichen
oder Kleinstadten

die Familien ohne ehrenamtlichen Familienbegleiter,
waren Féalle die entweder zu anspruchsvoll fir den
Ehrenamtsdienst waren oder in denen nur reine
Beratungsdienstleistungen von Néten waren

Brickenschwestern
im Bereich SMN in
Kooperation mit Kliniken

Festangestellte Fachkrafte
im Bereich SMN

1

Pfarrerin als
Seelsorgefachkraft
fur den Bereich THN

1

Fachkraft im Bereich
der THN

5

Psychologen,
teilweise festangestellt
oder auf Honorarbasis

fiir den Bereich THN

47

Familien in der
SMN in der Region

® o 40 Zusammenarbeit und Verordnungen waren
Familien durch folgende Kliniken:
in der SMN

in Miinchen e Deutsches Herzzentrum DHM

Klinikum Minchen Schwabing KMS

Kinderzentrum Munchen Kize

Landshut, Rechts der Isar

* niedergelassene Kinderarzte
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Krisenintervention RUF24 Die Altersstruktur der Ungeborenen, Neugeborenen, Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen die wir betreuen ist
ebenso unterschiedlich, wie das Krankheitsbild der betroffenen kleinen Patienten.*

Erkrankte Eltern
mit Kindern

0 1-3 4-6 7-10 11-14 13-18 19-25

3 Kriseneinsatz vor Ort (unbekannt, danach Aufnahme)

I 6% 25% 16% 15% 14% 11% 6% 7%

I 1 Kriseninterventionen am Telefon (unbekannt, danach Aufnahme) * Die Tabelle der Altersstruktur wurde durch eine Stichprobe erstellt.

- 11 Kriseneinsatz vor Ort (unbekannt, ohne Aufnahme)

15 l 4 Kriseneinsatz vor Ort und am Telefon (unbekannt, ohne Aufnahme) Dics bedeutet, dass etwa die Halfte der von uns betreuten
~ Einsatze von o . - Familien einen kleinen oder etwas gréBeren Patienten hat,
KrlsenlntgrdliEZOnsteam Psychologenteam und Seelsorge sind im Bereich RUF24 ebenso tatig! der noch zur Schule geht. Mit Stand September 2017 giot oa oo a]a) oa
es im Stadtgebiet Miinchen 258 Schulen (umfasst Grund-,
Mittel-, Realschulen, Gymnasien, Férderschulen, Schulen
besonderer Art)*. GemaRl den Zahlen ware demnach an fast
_ 70 % der Schl)JIen in Miinchen ein erkranktes Kind, das oo oo oo oo
Angehdérigenberatung , '
von uns betreut wird.
*Quelle: Landeshauptstadt Munchen, Referat fur Bildung und Sport, oo oo
Stabsstelle Presse und Kommunikation

@ A e
R, 79

Beratung von Angehorigen Den Kampf gegen die Krankheit oder einen schweren Unfall
schwersterkrankter
Patienten unter 50 Jahre

30 m

© d-maps.com

haben 26 kleinere und gréBere Patienten und 2 Erwachsene
Oberfranken o . .
mit Kindern im letzten Jahr leider verloren.
davon

Pflegestufen (I-V) der Pflegebediirftigen Wir wiinschen den Familien viel Kraft und stehen

als Stitze stets in dieser schweren Zeit bereit.

12 Pflegegrad O und | Mittelfranken

Oberpfalz
19 Pflegegrad I

4 Pflegegrad Il

17 Pflegegrad IV

Niederbayern

27 Pflegegrad V

Miinchen

Schwaben

........................................................................................................................ & GroBraum (i Kok}

Miinchen Familien

Oberbayern

2 [0[5A Oberbayern
ity (Rest)
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Ehrenamt Zahlen

In der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Miinchen gibt es folgende drei Ehrenamtsbereiche: Krisendienst RUF24, Familienbe-
gleitung und Offentlichkeitsarbeit. Ende 2017 sind es bereits iber 200 Menschen in Miinchen und ganz Bayern die uns bzw. die
betroffenen Familien mit ihrer ehrenamtlichen Hilfe unterstttzen.

Krisendienst RUF24

14 ehrenamtliche Krisendiensthelfer *

39 Einsatzstunden

davon

15 Kriseneinsétzen im Krankenhaus oder zu Hause

20% 80%

Manner Frauen

Wie alt sind unsere Ehrenamtlichen Familienbegleiter/innen im Durchschnitt?
(Angaben in %)

(!) Aus- und Fortbildungsstunden:

---------------------------------------------------------------- * Die geringe Anzahl der Ehrenamtlichen bei RUF24 im Jahr 2017

® Bereich Krise: 750 Std. liegt an der Neustrukturierung und dem Umbau des Bereichs
Krisenintervention.

20 - 30 jahrige 30 - 40 jahrige | 40 - 50 jahrige | 50 - 60 jahrige 60 - 70 jahrige 70+

7% 9% 19% 34% 25% 6%

Familienbegleitung

Offentlichkeitsarbeit

- 157 aktlve ehreﬂamﬂlche Famllleﬂbeg|eltel’/lﬂnen .............................................................................................................................................................................................................................

Ehrenamtliche Helfer im Bereich Offentlichkeitsarbeit 83

(!) Geleistete Einsatzstunden 2017:
1.296 Einsatzstunden auf Veranstaltungen um mehr

e Familienbegleitung:
n gleftung Aufmerksamkeit flr die betroffenen Familien zu schaffen *

3.878 Einsatzstunden 1 3 0/0 87 0/0

davon

Manner Frauen

898 Stunden Ehrenamt von Privatpersonen

31%

69%

312 Stunden Ehrenamt tiber Firmenkooperationen
Frauen

Maénner

28.250 km sind die ehrenamtlichen Familienbegleiter/innen durch ganz
Bayern gefahren, um die jeweilige Familie begleiten zu kénnen.

86 Ehrenamt Uber Wohltatigkeitsclubs

* Einsatzstunden beginnen erst im Méarz 2017, da der Bereich erst

Dies ist eine Strecke von Miinchen in die Antarktis und wieder zuriick. seit Februar aufgebaut wurde.
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o ]
Online Zahlen 9

Ein guter Online Auftritt ist heute unverzichtbar und sehr wichtig. Eine eigene Homepage zu haben und in den Social Media
Kanalen aktiv zu sein ist eine klasse Mdglichkeit, eine groBe MaBe an Menschen zu erreichen.

Homepage Email Newsletter

¢ 91.388 Mal wurde die Homepage der e 1.469 Abonnenten

Stiftung aufgerufen o 40% Offnungsrate

. Online Umfrage
e 1min 52 Sek bleiben die Nutzer im * monatlicher Versand

Durchschnltt auf unserer Homepage .............................................................................................................................................................................................................................

Abonnieren auch Sie unseren monatlichen Email Newsletter unter

www.Kinderhospiz-muenchen.net unten im Footer! Um unsere Unterstiitzer besser kennen zu lernen und verstehen zu kénnen haben wir 2017 unsere erste Online Umfrage

gestartet. Vielen Dank an dieser Stelle an alle Teilnehmer der Umfrage fiir Ihre Offenheit und lhr Vertrauen.

seit November 2014 | 2.349 Gefallt mir o *«;% M a C h I:[EIS rLi C ht .an !

47 Personen sprechen Uber diese Seite pro Woche {gﬁu -
=7
Citipeg Ayl

Wie wurden Sie auf unsere Stiftung aufmerksam?

_ 32% Familie / Freunde / Bekannte / Ehrenamt
- 19% Sonstiges

18% Google Suche

§ Fir TR FENIr—— rderh

(Stand: 27.02.2018)

www.facebook.com/Stiftung.Ambulantes.Kinderhospiz.Muenchen

u ;i B s B ok e b e i

seit Februar 2015 | 630 Tweets | 63 Follower r R B 2% veranstaiing / Event
= .

(Stand: 27.02.2018)
® L
twitter.com/StiftungAKM?lang=de - 11% Website im Internet
6% Google Suche

© —

seit Juli 2016 | 172 Beitrage | 164 Abonnenten |

10

2% Veranstaltung / Event

ad

#stiftungakm i
(Stand: 27.02.2018) — -
www.instagram.com/stiftungakm/?hl=de e ot Bt St Wie wahrscheinlich wiirden Sie die Arbeit unserer Stiftung an

e Familie / Freunde / Bekannte / Arbeitskollegen weitererzéhlen?

(11 Tube =

seit Juni 2015 | 164 Abonnenten | 40.000 Aufrufe
(Stand: 27.02.2018)
www.youtube.com/channel/UClo-ky77BshB1zN5ghs330Q

maochten unsere Arbeit gerne weitertragen und 83%

somit als Multiplikator agieren

www.facebook.com/Stiftung.Ambulantes.Kinderhospiz.Muenchen
(Stand: 20.03.2018)

Fiihlen Sie sich als Unterstiitzer/in bei uns
ausreichend wertgeschéatzt?

fUhlen sich vollkommen ausreichend wertgeschatzt 85%

Wie wahrscheinlich wiirden Sie wieder fiir uns spenden?

wurden wieder fUr uns spenden 92%
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Bilanz zum 31.12.2017 Gewinn- und Verlustrechnung 2017

Aktiva 1. Ertréage aus satzungsgemaBen Betédtigungen 2.697.845,69
a) Spenden 2.190.948,21
A. Anlagevermégen 417.687,10
b) BuBgelder 25.800,00
C) Zuschusse 450.913,81
I. Immaterielle Vermdgensgegenstande 0,00 i
d) Sonstiges 30.183,67
Il. Sachanlagen 20.767,00 - - .
2. Aufwendungen aus satzungsgemaéaBer operativer Tatigkeit -1.574.360,34
lll. Finanzanlagen 396.920.10 a) direkte Unterstltzung Familien -116.246,29
b) Gehalter (Personalkosten) -879.898,14
B. Umlaufvermégen 2.117.001.87 ¢) Honorare (Kooperationen) -367.647,33
d) Schulung & Reisekosten Hauptamt und Ehrenamt -91.589,17
|. Forderungen und sonstige Vermégensgegenstinde 57.358,68 e) Raumkosten -62.842,32
f) Kfz-Kosten -26.117,65
Il. Kassenbestand, Bankguthaben 2.059.643,19 g) Sonstige Kosten -30.019,44
C. Rechnungsabgrenzungsposten 2.844,16 3. Abschreibungen -15.396,78
Bilanzsumme 2.537.533,13 4. Sonstige Aufwendungen -138.006,31
Angaben in Euro a) allgemeine Geschéftskosten -122.941,03
b) Werbe & Veranstaltungskosten -15.065,28
Passiva
5. Finanzergebnis
A. Eigenkapital 2.429.818,04 B i
a) Ertrage aus Finanzanlagen 5.488,00
b) Umsatzerldse 1.927,15
|. Errichtungskapital 100.000,00
977.497,41
Il. Rucklagen 2.311.055,56
7. Sonstige Ergebnisriicklagen 43.550,00
a) Gebundene Rucklagen 1.204.823,24 } - . }
8. Projektriicklagen Haus Anna/ stationdres Hospiz 698.516,72
b) Freie Ricklagen 1.106.232,32 .
9. Freie Riicklagen 234.433,00
10. Mittelvortrag 997,69
lIl. Ergebnisvortrage 17.764,79
IV. Mittelvortrag 997,69
B. Riickstellungen 49.000,00
C. Verbindlichkeiten 58.715,09
Bilanzsumme 2.537.533,13

Angaben in Euro
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Erlauterungen zur Gewinn- und Verlustrechnung s

Zu 1. Zuschiisse
c) Forderung, Finanzierung und Zuschusse

e Forderung der ambulanten Kinderhospizarbeit nach § 39a Abs. 2 SGB V (i.V. m. der Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs. 2
Satz 8 SGB V zu den Voraussetzungen der Férderung sowie zu Inhalt, Qualitat und Umfang der ambulanten Hospizarbeit vom
03.09.2002 in der Fassung vom 14.03.2016) Forderbetrag 2017 flr das Jahr 2016: 378.628, 26 Euro

¢ Finanzierung der Sozialmedizinischen Nachsorge als Rechtsanspruch nach Voraussetzungen, Inhalten und zur Qualitat sozial-
medizinischer NachsorgemaBnahmen gemaR § 43 Abs. 2 SGB V mit der inhaltlichen Ausgestaltung im Zuge der Rahmenverein-
barung nach §132c SGB V Finanzierung fur erbrachte Leistungen bei 87 Familien in 2017: 71. 285, 55 Euro

e Zuschuss flr das Ehrenamt durch das Landratsamt Minchen: 1000 Euro

Zu 2. Aufwendungen aus satzungsgemaBer operativer Tatigkeit

a) Direkte UnterstUtzung der betroffenen Familien zur Erflillung von Bedarfen und BedUrfnissen, sowie Herzenswinschen im
Rahmen ihrer jeweiligen Betreuung durch die Stiftung AKM

b — g) Aufwendungen Familienbetreuung

¢ Die Kosten in der gesamten Familienbetreuung der Stiftung AKM entstehen vor allem aus den Aufwendungen fUr das
Hauptamt und das Ehrenamt. Dabei handelt es sich um die Gehélter der festangestellten Mitarbeiter und um Leistungen fur die
SMN und TN, finanziert als Honorare auf der Basis von Kooperationsvertragen mit Kliniken, Pflegediensten, niedergelassenen
Arzten, Psychologen und Therapeuten. Hinzu kommen die Kosten fir die hauptamtliche Betreuung des Ehrenamts und der finan-
zielle Aufwand fur die Schulung/Weiterqualifizierung samt Reisekosten von Hauptamt und Ehrenamt, sowie die fur alle Mitarbeiter
(Haupt — und Ehrenamt) verpflichtende Supervision. Hinzu kommen noch Kosten fUr interne Veranstaltungen, 6ffentliche Aufkla-
rung und Informationsmaterial fur Familien, Fachpersonal und Ehrenamtliche. Die Fahrtkosten und Fahrzeugkosten im Rahmen
der Einsatztatigkeit vor Ort in den Familien sind auch mit eingeschlossen. Die Familienbetreuung der Stiftung AKM umfasst aktuell
finf Leistungsbereiche: Ambulante Kinderhospizarbeit, Sozialmedizinische Nachsorge (SMN), Teilhabeorientierte Nachsorge (TN),
Angehdrigenberatung, Krisendienst RUF24
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Wir sagen Dankel!

Wir sagen Danke!

Herzlichen o

...Zu guter Letzt bleibt der Dank, die Demut fur die Arbeit, die geleistet

wird und der Blick nach vorn

Wieder zieht man am Ende eines Jahres Bilanz und darf feststellen: der Leitspruch der Stiftung AKM ,Nicht das Leben mit Tagen,

sondern die Tage mit Leben fUllen®, hat einmal mehr seine Berechtigung erfahren, wurden doch die Tage aktiv mit Leben erflillt
und das Leben ging nicht einfach an einem Tag vorbei. Das gilt auch fur die vielen ehrenamtlichen und hauptamtlichen Helfer, die
den Familien dabei zur Seite standen, ein unvermeidbares Schicksal ertragen zu mussen.

Die umfangliche Wirkung des Beistandes mag sich oft erst
nach einer Zeit tiefer Trauer einstellen, doch die Erinnerung,
dass man in den schwersten Stunden des Lebens nicht in
seinem Leid alleine war, verbunden mit der Erinnerung an die
Zeit, die man mit seinem Kind lebte, gibt Mut und Kraft und
Zuversicht im eigenen Weiterleben. Aus dieser Kraft heraus
ist die Stiftung vor vielen Jahren entstanden.

Im Jahr 2017 hat sich die Stiftung fortentwickelt. Begrindet
auf der Erfahrung vergangener Jahre gelang es, das Team
nicht nur zu erweitern, sondern auch professioneller aufzu-
stellen. Damit wurden weitere Leistungsbereiche geschaffen
um den betroffenen Familien noch individueller und gezielter
Hilfe leisten zu kdnnen. Es wurden neue Kooperationen ein-
gegangen und der Kreis der Netzwerkpartner erweitert.

Dies war schon deshalb unumgénglich, da éffentliche Mittel
zur Unterstitzung und Finanzierung von Familienangeboten,
u.a. in der Nachsorge in landlichen Regionen, haufig fehlten.

Dank der Spender und Unterstitzer (und das, obwohl
deutschlandweit die Spendenbereitschaft zurlickgegangen
ist) konnten die Ziele weitestgehend erreicht werden, so
dass viele betroffenen Familien geholfen werden konnte.

So ist das Motto ab dem neuen Jahr ,Gemeinsam statt
Einsam® auch eine Aufforderung an Gesellschaft und Politik,
mit dem Ziel dieser Arbeit und vor allem den Betroffenen
mehr Gehér und Aufmerksamkeit zu schenken.

Begleiten Sie uns dabei und helfen auch Sie — denn zusam-
men macht aus einem Einsam ein Gemeinsam.

Vielen Dank von Herzen!

Unsere Arbeit lebt von der wertvollen Hilfe vieler Menschen, Institutionen, Vereinen, Ko-
operationspartnern und Firmen. Sie alle sind die Saulen, die uns auch 2017 getragen ha-
ben. In diesem Sinne vielen Dank an alle Helfer, Unterstltzer, Férderer, Partner und Spen-
der aller Art fur Inr Vertrauen und die Treue. Vielen Dank im Namen aller unserer Familien.
Wir alle von der Stiftung AKM sagen aus tiefstem Herzen: DANKE!

Wir danken...

1 20 regelmaBigen Spenderinnen und Spendern, die sich im vergangenen Jahr dauerhaft fir schwerstkranke Kinder und
deren Familien einge—setzt haben. Mehr als die Hélfte von ihnen kamen 2017 neu hinzu. Dies sind Uber 55% Zuwachs. Vielen
Dank fur Ihr Vertrauen und die nachhaltige Unterstitzung.

3535 Spendern die uns 2017 einmal oder mehrfach unterstitzt haben. Wir freuen uns riesig Uber jede Unterstitzung
und kdnnen jeden Cent wirklich dringend gebrauchen. Helfen doch auch Sie langfristig und werden Dauerspender!

443 Unternehmen und deren Mitarbeitern, die im letzten Jahr fir uns gesammelt haben. FleiBig wurde gesammelt bei
Firmenlaufen, Firmenevents und anderen Aktionen. Zudem wurden wir gerade von den Unternehmen im Bereich Corporate
Volunteering auf vielen Weihnachtsmarkten, Flyeraktionen etc. tatkraftig ehrenamtlich unterstutzt. Vielen Dank fUr dieses
Engagement!

88 gemeinnutzigen Organisationen wie anderen Stiftungen, Vereinen und Verbanden die uns letztes Jahr geférdert haben,
bei Herzenswiinschen unserer Patienten oder speziellen Bedurfnissen, die von den Krankenkassen nicht geférdert wurden.

77 Unterstlitzern, die uns 2017 im Rahmen von Aktionen wie Jubilden , Hochzeiten, Geburtstagen, aber auch
Beerdigungen bedacht haben.

1 5 aktive Familienpaten zum Jahresende. Um eine betroffene Familie ein Jahr lang multiprofessionell betreuen zu kénnen
bendtigen wir rund 6.500EUR. Dank unserer Familienpaten kénnen bereits 15 Familien rundum versorgt werden.

64 Spendern die uns 2016 mit Sachspenden bedacht haben, wie beispielsweise Wrstl fir unser Sommerfest, Hardware
wie Laptops oder Bucher flr unsere Kinder.

92 Kooperations- und Netzwerkpartnern die alleine im Jahr 2017 neu dazugekommen sind, zu den bereits tUber 1324
Partnern der vergangenen Jahre. Vielen Dank fUr die klasse Zusammenarbeit.

...sowie allen weiteren Unterstitzern und Forderern, die auf unterschiedlichste Art und Weise geholfen haben, wie zum Beispiel,
indem sie Kollegen, Familienmitglieder und Freunde auf unsere Arbeit aufmerksam machten, uns auf Facebook folgten und Posts
teilten.
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Zes Kind

Helfen Sie uns zu helfen!

LIGA Bank Miinchen
IBAN DE59 7509 0300 0002 4001 03
BIC GENODEF1MO05

Stiftung Ambulantes
Kinderhospiz Miinchen
Blutenburgstr. 64 + 66

80636 Miinchen

+49 (0)89 588 0303 11

+49 (0)89 588 0303 29
info@kinderhospiz-muenchen.de

ElLike ... #StiftungAKM auf Facebook liken!

www.kinderhospiz-muenchen.de



