JUBILAUMSAUSGABE JULI 2020

Lebensfreude

RUCKBLICK AUF 5 JAHRE TONI KROOS STIFTUNG

UNSERE BEWEGENDE CORONA-
MEILENSTEINE STORIES PANDEMIE
Stolzer Ruckblick Abschiede und Momente Ein Einblick in unsere
auf Hilfsprojekte | 05 der Traurigkeit | 09 Partnereinrichtungen | 10

www.tonikroos-stiftung.de



03 |

INTERVIEW TONI KROOS
Ruckblick und Vision

04 | PARTNEREINRICHTUNGEN
Entwicklung und Fortschritte

05 | UNSERE MEILENSTEINE
Stolzer Ruckblick auf Hilfsprojekte

06 | FAMILIENPORTRAITS
Lebensfreude schenken

08 | MOBILITAT ALS SCHWERPUNKT
Beitrag zur Bewegungsfreiheit

09 | BEWEGENDE STORIES
Momente der Traurigkeit

10 | CORONA-PANDEMIE
Ein Einblick in die Einrichtungen

11 | RUCKBLICK PROF. DR. WEISS
Beiratsmitglied und Kompetenzperson

12 | TONI KROOS STIFTUNG
Ein eingespieltes Team

14 | HERZLICHEN DANK
Partner, Helfer, Spender

ANDRE GIDE
IMPRESSUM

Herausgeber: Toni Kroos Stiftung, Luxemburger Strae 311, 50354 Hurth

kontakt@tonikroos-stiftung.de, www.tonikroos-stiftung.de

Redaktion: Patrycja Simon | Layout: www.heart-advertising.de

Fotos: Jens Wenzel Photography, Philipp Reinhard, Anne Wilk,
Mathias Richter Fotografie, Ilona Koslovska

02 |

wir kénnen es selber kaum glauben,
wir sind nun schon 5 Jahre alt. Wir freu-
en uns riesig, mit lhnen gemeinsam
diesen Geburtstag zu feiern.

Mit unserem Jubilaums-Magazin moch-
ten wir Sie auf eine Zeitreise mitneh-
men, von der ersten Pressekonferenz
anlasslich der Grindung am 2.7.2015
bis zum heutigen Tag. Schone Erleb-
nisse, aber auch traurige Momente mit
L,unseren” Familien, viele gemeinsa-
me Events, personliche Worte von Be-
troffenen finden Sie auf den nachsten
Seiten. Vieles hat uns sehr bewegt in
dieser Zeit. Wir haben gelacht, aber
auch mal geweint, immer versucht zu
helfen - schnell und unkompliziert. Wir
haben viel dazugelernt.

Fir mich personlich waren die letzten
fanf Jahre die wertvollste Zeit in mei-
nem Berufsleben. Seit Mai 2016 bin ich
als Geschaftsfuhrerin mit allen Themen
vertraut, die die Stiftung betreffen. Fast
alle Familien, denen wir helfen konnten,
ihren Alltag zumindest etwas zu erleich-
tern, kenne ich personlich. Diesen Fami-
lien gebUhrt mein Respekt und sehr gro-
Be Anerkennung fur das, was sie jeden
Tag leisten. Sie blicken trotz der Last ih-
rer oft sehr schwerkranken Kinder posi-
tivin den Tag, sie lachen und sind bereit,
auch anderen zuzuhoren. Kinderhos-
pize und Familien mit schwerkranken
Kindern mussen an viel zu vielen Stellen
noch darum kampfen, unterstitzt zu
werden. Lasst uns alle gemeinsam dafur
einstehen, dass sich das andert.

Wir freuen uns auf die nachsten 50
gemeinsamen Jahre!

CLAUDIA BARTZ, Geschaftsfuhrerin



VOM HERZENSPROJEKT ZUR
EINDRUCKSVOLLEN STIFTUNG

EIN INTERVIEW MIT UNSEREM STIFTER TONI KROOS

WAS IST IN DEN LETZTEN FUNF JAHREN
PASSIERT?

Die letzten 5 Jahre waren sehr intensiv.
Eine Stiftung bedeutet naturlich viel
Arbeit. Wir haben Uber 200 Hilfsprojekte
gestemmt. Die Reaktionen der Familien
sind einfach so Uberwaltigend und des-
halb ist es absolut wert, diese Arbeit auf
uns zu nehmen. Es war gleichzeitig eine
sehr emotionale Zeit und ich habe im-
mer wieder aufs Neue die Bestatigung
bekommen, dass es absolut richtig ist,
was wir hier machen.

WELCHE BEGEGNUNGEN HABEN DICH
BESONDERS GEPRAGT?

Im Endeffekt ist jeder Fall besonders
und jedes Kind einzigartig. Jede Krank-
heit und die damit verbundenen Bedurf-
nisse sind anders. Ich finde es schon,
die Gelegenheit zu haben, die Familien
personlich kennenzulernen. Da fallt mir
spontan der fréhliche Lutz ein, dem wir
seit Jahren eine Kunsttherapie finanzie-
ren und seitdem immer sehr kreative
Bilder bekommen. Es gibt naturlich auch
viele traurige Momente, Kinder, die auf-
grund ihrer Krankheit sterben. Familien,
von denen wir uns verabschieden mus-
sen. Das nimmt einen schon sehr mit.

DU IN MADRID. DIE STIFTUNG IN
DEUTSCHLAND. WIE KANN DAS FUNK-
TIONIEREN?

Das funktioniert sogar richtig gut. Wir
haben mit unserer Geschaftsfihrerin
Claudia Bartz jemanden, die sich vor Ort
sehr intensiv um alle Belange der Stiftung
kiimmert. Sie steht im intensiven Aus-
tausch mit meiner Frau, die dann alles in
Kurzfassung an mich weitergibt. Also alles
auf kurzen Entscheidungswegen und un-
kompliziert, damit den Familien schnell
und unbdrokratisch geholfen werden
kann. Immer wenn ich in Deutschland bin
und es mir moglich ist, schaue ich auch bei
den Partnereinrichtungen vorbei. Trotz
der Distanz bin ich sicher, dass sich die Fa-
milien gut und ehrlich betreut fuhlen.

WIE WIRD DIE STIFTUNG FINANZIERT?
Wir haben inzwischen eine erfreuliche
Anzahl an Spendern, die uns dauerhaft
unterstitzen und mit deren Hilfe wir
bereits Gber 2 Mio. Euro in Hilfsprojekte
investieren konnten. Personal und sons-
tige Kosten stemme ich privat, denn ich
mochte immer zu meinem Wort stehen,
dass alle Spenden zu 100 % in die Fami-
lien flieRen. Das ist heute so und das
wird auch immer so bleiben.

DEINE VISION FUR DIE STIFTUNG.

Wir schauen auf funf Jahre erfolgreiche
Stiftungsarbeit zurtck und haben das
Geflhl, noch lange nicht am Ziel zu sein.
Wir wollen weiterhin Schritt fur Schritt
wachsen, viele Spender flr unsere Arbeit
begeistern und die Bekanntheit der Stif-
tung weiter steigern. Dabei niemals den
personlichen Kontakt zu den Familien
und unseren Partnereinrichtungen ver-
lieren. In diesem Jahr hatten wir geplant
eine Gala zugunsten der Stiftung zu orga-
nisieren - leider kam uns Corona dazwi-
schen, aber wir lassen uns nicht aufhal-
ten und planen eben in 2021 eine grol3e
Veranstaltung, bei der uns wieder hof-
fentlich viele Menschen aus Sport, Politik
und Wirtschaft unterstiitzen werden. m

”»

Wir sind hochmotiviert,
wie am ersten Tag und
haben noch GroRBes vor,
denn es gibt einfach
noch so viele Familien,
die unsere Unterstitzung
brauchen.

u

TONI KROOS
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Berlin

UNSERE PARTNER-
EINRICHTUNGEN

DIE ENTWICKLUNG UND FORTSCHRITTE

Aktuell unterstlitzen wir Partnerein-
richtungen in KéIn, Dusseldorf, Berlin,
Greifswald und Viersen, die wir Ih-
nen auf unserer Website gerne naher
vorstellen. Die 5 Einrichtungen leisten
eine unschatzbare Arbeit, um Kindern
und Jugendlichen mit schweren und
lebensverkirzenden  Erkrankungen
zu helfen. Ob Hospiz oder Kranken-
haus, hier verfolgen alle dasselbe
Ziel einer umfassenden Betreuung
und stitzenden Hilfestellung fur die
betroffenen Familien. Alle mdchten
dabei fur die Kinder die héchstmog-
liche Lebensqualitat so lange wie mog-
lich erhalten.

Das Kinder- und Jugendhospiz
Regenbogenland, Diisseldorf

Das Jugendhospiz wurde ausgebaut und
erweitert - jetzt gibt es hier 10 Einzelzim-
mer. Im November 2020 wird die Akade-
mie Regenbogenland gegrindet. Hier
wird es Seminare geben fur Fachkrafte
der Hospiz- und Palliativarbeit, Ehren-
amtliche, Betroffene und Interessierte.
Impulsabende und Bildungsreisen wer-
den ebenfalls angeboten.
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Das Kinderkrankenhaus

Amsterdamer Stral3e, KéIn

Hierist nicht nur der zunehmende Ausbau
der Schwerpunkte fur chronisch Kranke
in Planung, sondern ebenfalls der Ausbau
eigener Stationen fur padiatrische Onko-
logie und Hamatologie sowie fur die Neu-
ropadiatrie. Ebenso erwahnenswert ist
die rasante Entwicklung der Telemedizin,
die bei an Diabetes mellitus erkrankten
Kindern eingesetzt wird. Dies ermdglicht
einen neuen Zugang zur Insulin-Dauer-
therapie, auch bei kleinen Kindern.

Der Sonnenhof - ein Kinder-

und Jugendhospiz der Bjorn Schulz
Stiftung, Berlin

Das Besondere ist, dass der Stiftung auch
ein ambulanter Kinderhospizdienst und
ein Erholungshaus, der Irmengardhof am
Chiemsee, angegliedert sind. Hier wird
ein Betreuungskonzept fur Familien mit
lebensverkurzt erkrankten Kindern ange-
boten. In 2016 hat der Sonnenhof einen
wundervollen, groRen Spielplatz im Gar-
ten erhalten. Es ist eine Spielanlage, die
mit dem Rollstuhl befahren werden kann.
Der Einrichtung ist ein ambulanter Dienst

angeschlossen und 2019 wurden die
Raumlichkeiten im Sonnenhof mit einem
Anbau erweitert. Im Frihjahr 2020 wurde
eine Wanderausstellung unter dem Titel
,Fur eine Zeit voller Leben - Menschen im
Kinderhospiz” er6ffnet.

Das Kinderhaus, Viersen

Das Kinderhaus ist nicht einfach nur ein
Kinderhospiz - es ist vielmehr ein dauer-
haftes Zuhause flr seine Besucher. Hier
werden meist dauerhaft beatmete Kin-
der in einer Wohngemeinschaft liebe-
voll umsorgt. In den letzten Monaten
konnten die Raumlichkeiten renoviert
werden. Aktuell wird der frisch renovier-
te Snoezelenraum (Wohlfthlraum) kom-
plett neu eingerichtet.

Der Ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst Leuchtturm, Greifswald
Die Einrichtung sorgt seit 2010 fUr eine
grofBe Unterstitzung der Familien im
hauslichen Umfeld. Familien, in denen ein
Mitglied schwer krank oder verstorben
ist. Sie werden nicht nur auf den Tod vor-
bereitet, sondern bekommen eine umfas-
sende und liebevolle Trauerbegleitung. =



07.2015 | Grundung der Stiftung
Start Zusammenarbeit mit Partnereinrich-
tungen Kinderklinik Amsterdamer Stral3e
KoIn und Regenbogenland Dusseldorf

08.2015 | Realisierung 1. Hilfsprojekt

11.2015 | 1. Event fir Familien und Ubergabe 50.000
Euro far Renovierung einer Einrichtung

01.2016 | Finanzierung Kletterwand
06.2016 | Public Viewing zur EM fiir die Familien 2016
07.2016 | Mutterausflug PUR Konzert

08.2016 | Unsere 3. Einrichtung Kinder- und Jugendhospiz
Sonnenhof der Bjérn Schulz Stiftung Berlin +
Finanzierung Geschwisterreise

09.2016 | Ubergabe von zwei Autos an Partnereinrichtung

06.2017 | 1. Stiftungsgala in Koln
08.2017 | Finanzierung Geschwisterreisen

11.2017 | Stadionbesuch Familien Deutschland
vs. Frankreich + Toni Kroos Pate
beim RTL-Spendenmarathon

§ SPENDEN

2018 | Realisierung Projekte durch RTL-
Spendenmarathon-Einnahmen

03.2018 | Stadionbesuch Familien Deutschl. vs. Brasilien 2018
06.2018 | Public Viewing zur WM flr die Familien
09.2018 | Ubergabe eines VW Sprinter an Einrichtung

11.2018 | Ubergabe von zwei Dacia Lodgy + Stadionbesuch
der Familien Deutschland vs. Niederlande

12.2018 | Finanzierung eines Diabetesprojektes

01.2019 | Ubergabe 1. Frilhgeborenensimulator Paul

08.2019 | Finanzierung Geschwisterreise +
Kinobesuch Film “KROOS" der Familien

09.2019 | Unsere 4. Einrichtung Ambulanter Kinder-
und Jugendhospizdienst Leuchtturm e.V.
Greifswald

10.2019 | Unsere 5. Einrichtung Kinderhaus Viersen

11.2019 | Stadionbesuch der Familien Deutschland
vs. Weildrussland

03.2020 | Ubergabe 2. Frihgeborensimulator Paul

03.2020 | Corona Hilfsaktionen fiir unsere Familien 2020
und Einrichtungen:
- Uber 600 Geschenke fiir die Kinder
- Laptops fur Homeoffice
- Lagerraum fur Desinfektionsmittel, Masken
und Schutzausrustung
- Bereitstellung von Masken und Schutzkittel

06.2020 | Ubergabe 3. Friihgeborenensimulator Paul




FAMILIENPORTRAITS

WIR SCHENKEN FAMILIEN NEUE LEBENSFREUDE

Die Toni Kroos Stiftung hat sich zum Ziel gesetzt, Kindern und deren Familien zu helfen, aktiver am Leben teilnehmen zu
kénnen. Zudem méchte die Stiftung kleine und grof3e Herzenswiinsche und Traume der oft lebensverkirzt erkrankten
Kinder erfullen und Lebensfreude schenken. Das Lacheln und die tiefe Dankbarkeit ist die tagliche Motivation fir die
wertvolle Arbeit der Stiftung.

Niko

Alter: 13 Jahre
Krankheit: Seltener Gendefekt, der Epilepsie verursacht.
Unser Geschenk: Besuch Disneyland

,Von ganzem Herzen mdéchten wir uns bei Euch fir diese
wunderschénen Tage im Disneyland Paris bedanken. Es hat
uns allen so wahnsinnig gut getan, einmal raus aus diesem
Krankenhaus-Alltag zu kommen und die Zeit zu genieRen.
Jeder Tag war mit glicklichen Kinderaugen gefullt und wir
winschen uns, dass Niko diese Erinnerungen ganz lange
behalt.”

FAMILIE SCH. Alter: 10 Jahre

Krankheit: spinale Muskelatrophie Typ Il, alkoholbe-
dingte Geburtsschaden, lebt in Pflegefamilie

Unser Geschenk: Badumbau, neue Fliesen Wohnzimmer

.Nach fast 4 Jahren Baustelle und Umbauten im gan-
zen Haus haben wir es endlich mit Ihrer schnellen Hilfe
und Unterstutzung geschafft, wieder ohne Sorgen und
Probleme mit Raffi in eine glickliche Zukunft zu schau-
en. Wir konnen lhnen und der Stiftung gar nicht genug
danken. Durch Ihre Hilfe sind wir eine groRe Last los-
geworden.”

Sebastian

Alter: 18 Jahre
Krankheit: An Spina bifida erkrankt und

seit seiner Geburt querschnittsgelahmt.
Unser Geschenk: Sportrollstuhl

,Wir bedanken uns herzlich fur die tolle Unterstiitzung mit dem
Sportrollstuhl. Mit lhrer Hilfe hat Sebastian noch mehr SpaR
und Freude im Rollstuhlbasketball. AuBerdem steigerte er sein
sportliches Kénnen. Auch das Treffen mit Toni Kroos hat uns
alle sehr gefreut. Wir finden es toll, dass es Menschen wie euch
gibt, die sich fiir andere einsetzen.”

SEBASTIAN MIT FAMILIE
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Juval

Alter: 25 Jahre

Krankheit: Seit Geburt Zerebralparese, ICP (spastische Stérung
des Nerven- und Muskelsystems) und Skoliose.

Unser Geschenk: Reise an die Ostsee

»In Lubmin sind die Menschen sehr entspannt, hier braucht man keine
Achtsamkeitsseminare, hier hat man das im Blut. Juval hat viel gelacht,
hatte die besten Werte und war immer mittendrin! Unser liebenswerter
Vermieter war immer zugegen, wenn wir ihn brauchten... so viele Gliicks- 2$

glucklich und gefullt mit positiven Gedanken ab. Danke, dass Sie mit lhrer Stiftung
meinem Sohn und letztendlich uns allen diese tolle Auszeit erméglicht haben!!!!”

hormone hatte ich schon lange nicht mehr intus. Nach einer Woche reisten wir {gt
@

MUTTER VON JUVAL

Louis

Alter: 16 Jahre

Krankheit: Hirnblutungen bei der
Frihgeburt und dadurch schwerst-
mehrfach behindert.

Unser Geschenk: Hippocampe
Gelanderollstuhl

,Wir waren echt sprachlos, als Ende
April der Hippocampe vor unserer Tir
stand. Da fehlten uns einfach die Wor-
te. Seitdem wir ihn haben, war Louis
gefuhlte 50 Mal im Wasser. Er ist ja
schon immer eine absolute Wasserrat-
te gewesen. Ob Uber Stock und Stein
oder Strand und Wasser, der Hippo-
campe halt allem Stand. Wir sind Gber-
glucklich und sagen aus tiefstem Her-
zen - Danke.”

LOUIS, JUSTIN DER ZWILLINGS-
BRUDER, KATHARINA UND NICO

Alter: 16 Jahre

Krankheit: bilateral spastische
Cerebralparese (bleibende neuro-
logische Stérungen)

Unser Geschenk: Autoumbau -
Flexibilitat fur die ganze Familie

,Wir freuen uns riesig Uber unser
neues rollitaugliches Familienauto.
Vor allem in Noahs Namen danken
wir der Toni Kroos Stiftung fur die
Unterstitzung beim Rampenum-
bau. Noah liebt Autofahren - jetzt
stehen uns ganz andere Méglich-
keiten offen als bisher. Auch ein
dickes Lob und Dankeschén an das
Team der Toni Kroos Stiftung fur
die persénliche Betreuung und net-
ten Gesprache.”

Soufian

Alter: 14 Jahre

Krankheit: Geschadigte Hirnsubstanz,
starke Sehbehinderung, kaum
Sprachfahigkeit, sitzt im Rollstuhl
Unser Geschenk: Stehstander mit
Therapiestuhl

»Als wirim Frihling die Nachricht tiber
die Zusage von lhnen erhalten haben,
waren wir véllig sprachlos. Erst nach
einiger Zeit konnten wir realisieren,
was gerade geschehen war. Wir wol-
len aus tiefstem Herzen Danke sagen.
Danke mdéchten wir auch fir die un-
komplizierte Art und Weise der Toni
Kroos Stiftung sagen und ein riesiges
Dankeschon auch an Thomas M., der
es als privater Spender moglich ge-
macht hat.”

FAMILIE Y.
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MIT VIEL MOTIVATION UND EINEM ZIEL

Sehr viele Kinder der Familien, die wir betreuen, sind in ihrer Mobilitat stark eingeschrankt. Sie haben entweder kaum
motorische Fahigkeiten oder verlieren diese im Laufe der Zeit. Oft kdnnen sie sich nur mit einem Rollstuhl fortbewegen.
Das stellt die Familien sowohl Zuhause als auch unterwegs vor groRe Herausforderungen.

Ein besonderer Dank geht an das Sanitdatshaus Welb aus Erftstadt. Stefan Welb
und sein Team begleiten uns schon sehr lange und haben immer eine kompeten-
te Fachempfehlung fur uns. Er ist ein wichtiger Begleiter bei der Ausstattung der
schwerkranken Kinder mit Hilfsmitteln wie beispielsweise dem Galileo Trainings-
gerat, der Duschliege oder auch dem E-Handbike.

All diese Fortbewegungsmittel und Trainingsgerate helfen den kleinen und gro-
Beren Patienten mobil zu werden, ein Stlick weit selbstbestimmter aufzuwachsen
und dadurch Lebensqualitat zu erhalten. Das Training verbessert nicht nur die Be-
wegungsfahigkeit, sondern bereitet den Kindern auch sehr viel Spa3. Ob mit dem
E-Handbike Freunde treffen oder mit dem Sportrolli ein paar Koérbe werfen, all das
ermoglicht den GroReren, sich wenigstens flr ein paar Stunden als fast normaler
Teenager zu fuhlen. [




BEWEGENDE MOMENTE

ALLES VERANDERT SICH MIT DEM, DER NEBEN MIR IST ODER NEBEN MIR FEHLT

Die Stiftungsarbeit bringt auch viele Momente der Traurigkeit mit sich. Es gibt nattrlich unvermeidbare Abschiede, die
auch wir von Familien und Kindern nehmen miissen. Das trifft uns mitten ins Herz, weil wir uns mit ,,unseren” Familien
verbunden fuhlen, im engen und persénlichen Austausch mit ihnen stehen.

e —

Janina

Sie litt an einer schweren aplastischen Anamie. Das ist eine
sehr seltene Funktionsstérung des Knochenmarks. Dabei
bildet das Knochenmark zu wenig oder gar keine Blutzel-
len mehr. Nach einer Stammzellentherapie und Knochen-
marktransplantation trat leider eine schwere AbstoRBungs-
reaktion auf. Der Kérper wandte sich gegen sich selbst, alle
Schleimhéaute und die gesamte Haut wurde zerstért. Sie sal3
bereits im Rollstuhl, die Knochen waren extrem briichig.
Sie musste immer wieder fiir [dngere Zeit ins Krankenhaus.

Februar 2017 - Uns erreichte eine so liebevoll geschriebene
Anfrage der Hospiz-Bewohnerin Janina aus dem Sonnenhof,
Berlin. Ihr Herzenswunsch war es, mit ihrer Schwester und
Mutter an die Ostsee zu fahren.

Marz - Botschafter der Stiftung, Felix Kroos, besuchte die
junge Frau im Hospiz, die trotz ihrer schweren Krankheit eine
unfassbar positive Ausstrahlung hatte. Er verklindete ihr, alles
war organisiert, sogar ein Hubschrauberflug als ganz beson-
deres Highlight.

April - Endlich der langersehnte Urlaub. Janina schrieb uns im-
mer wieder ein Update aus dem Urlaub. Sie war Gberglicklich
und genoss es in vollen Zigen.

Juli - Ein GruB3 von Janina:

Jlch feiere nachste Woche meinen 25. Geburtstag. Wenn es
mir weiter so viel besser geht, werde ich im Oktober wieder
studieren.”

Am 25.10. ist Janina verstorben.

Florian

Fir Florian starteten wir unser allererstes Hilfsprojekt,
welches uns fur immer ganz besonders in Erinnerung blei-
ben wird. Der Junge litt an einer Stoffwechselerkrankung,
die zu der Schwerstmehrfachbehinderung flihrte.

~Liebes Toni Kroos Stiftungsteam,

wir mochten uns ganz herzlich bei euch bedanken. Die Rei-
se nach Minchen zum Audi Cup war flr uns ein einmaliges
und unvergessliches Erlebnis. Wir sind immer noch sprachlos,
wenn wir an dieses Wochenende zurtickdenken.

Auch dass wir die Ersten sein durften, die von euch auf Rei-
sen geschickt worden sind, macht uns besonders stolz. Danke
auch im Namen von Florian und Rene, die mit dem Audicup
Ball und den Trikots inkl. Autogramme beschenkt worden
sind. Die Trikots und der Ball haben einen Ehrenplatz in den
Kinderzimmern bekommen.

Der Treppenlift war die Krénung flr unsere Familie. Nach dem
Sturz auf der Treppe, mit Florian im Arm, haben wir eingese-
hen, dass er flrs tagliche Tragen einfach zu schwer geworden
ist und unsere Krafte altersbedingt auch nachlassen. Auch
hier habt ihr sofort reagiert und in wenigen Wochen einen
Treppenlift organisieren kdnnen. Nun muss Florian nicht mehr
unten auf dem Wohnzimmersofa schlafen.

Wir die Familie H. aus Bonn sagen: Danke Toni und Danke
dem gesamten Team der Stiftung.”

Florian ist leider nur 14 Jahre geworden. Kurz darauf verstarb
auch der Vater.
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EIN EINBLICK IN UNSERE PARTNEREINRICHTUNGEN

Die Angst um die Kinder, sowohl bei
den Eltern als auch bei dem Pflege-
und Arzteteam, war natirlich sehr
grof3. Wichtig ist immer noch, die An-
steckungsgefahr innerhalb des Teams
zu minimieren, denn eine Infektion im
Team hatte verheerende Folgen.

In den Einrichtungen brachten das Min-
derangebot an Forderung, die fehlende
gewohnte Tagesstruktur und die star-
ken Besuchsbeschrankungen alle an
ihre Grenzen. Teilweise durfte nur ein
Elternteil fir max. 1 Stunde am Tag zu
Besuch kommen. Natirlich unter Einhal-
tung der Vorschriften mit einem Mund-
Nasen-Schutz, Kittel und Handschuhen.
Geschwisterkinder durften gar nicht
kommen. Das stimmte naturlich alle
sehr traurig.

Und auch wenn wir Videoanrufe spates-
tens seit den Kontaktbeschrankungen
fest in unser privates Leben integriert
haben, war dies unter anderem tech-
nisch bis vor kurzem noch nicht in al-
len Einrichtungen méglich. Und so war
selbst der digitale Kontakt zur Familie
eingeschrankt.

Es sind grolRe Licken des Miteinanders
sowohl im Team als auch im Kontakt
zu den Familien entstanden. Sehr ein-
geschrankt bis gar nicht méglich war
die unterstitzende Arbeit der ehren-
amtlichen Mitarbeiter, die ebenfalls als
wichtige Bezugspersonen der Kinder
und Jugendlichen fungieren. Die Kids
vermissten sogar nach einiger Zeit die
Schule, aber vor allem vermissten sie die
sozialen Kontakte.

Der Coronavirus hat vieles auf den Kopf
und auch auf die Probe gestellt. Die
Teams arbeiten seit Wochen harter und
enger zusammen denn je. Trotz aller
Stolpersteine und der unschénen Situa-
tion berichten alle unsere Partnerein-
richtungen von neuen Ansatzen, einem
Umdenken, einer Entschleunigung auf
allen Ebenen. Das Miteinander wird in
dieser aullergewodhnlichen Zeit starker
geférdert und man kann sich voll und
ganz auf die erkrankten Kinder und
Jugendlichen konzentrieren und letzt-
endlichist es das, was zahlt: eine vollum-
fangliche Fursorge fur die kleinen und
groRen Patienten, denn die brauchen
uns mehr denn je! =
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EIN RUCKBLICK
VON PROF. DR. WEISS

BEIRATSMITGLIED UND MEDIZINISCHE KOMPETENZPERSON SEIT DEM 1. TAG

In den vergangenen 5 Jahren sind durch
die Unterstltzung der Toni Kroos Stif-
tung wesentliche Akzente im Kinder-
krankenhaus ~ Amsterdamer  Stral3e
gesetzt worden, die neben der rein me-
dizinischen Behandlung akut und chro-
nisch kranker Kinder und Jugendlicher
in vielen Bereichen Stabilitat, Freude,
Optimismus und neue Initiativen ausge-
|6st haben. Vielen Kindern und Jugend-
lichen mit chronischen, lebenslang be-
lastenden Erkrankungen wurde durch
individuell ausgelegte Unterstitzungen
geholfen, z.B. durch die Spende persén-
lich angepasster Sportrollstihle oder
die Finanzierung zwingender hauslicher
UmbaumalBnahmen bei schwersten
Bewegungsstdrungen und Lebensein-
schrankungen. Aber auch Gruppener-
lebnisse fur Kinder und Jugendliche
mit Stoffwechselerkrankungen wie Dia-
betes mellitus und allgemeine Forde-
rungsmafinahmen mit mehr Bewegung
wurden durch spezielle Programme mit
interdisziplindren  Behandlungsteams
geplant und entwickelt. Neue Behand-
lungsmethoden wie Klettertraining fur
Kinder und Jugendliche mit Handicap
durch eigens geschulte Physiotherapeu-
ten gehen auf die groRzugigen, aber im-
mer zielgerichtet erfolgenden Spenden
der Toni Kroos Stiftung zurtck. Ein be-

KROOS

TUNGSGALA #

sonderes Highlight war die Anschaffung
der Frihgeborenen-Simulationspuppe
»Paul” nach Initiative von Martin Rutter.
Mit diesem elektronisch ausgefeilten
Modell zur Ubung praktischer Notfall-
situationen kénnen Kinderkrankenpfle-
gende ebenso wie Arztinnen und Arzte

Das sind meine person-
lichen Zeilen, mit denen
ich meine Hochachtung
und tiefe Wertschatzung
fir das Wirken und den so
positiven Einfluss der Toni
Kroos Stiftung ausdriicken
mochte.

u

lebensecht Gefahrensituationen Uben
und deren Bewaltigung erlernen, um
dann bei realen Notfallen auf der In-
tensivstation oder im Perinatalzentrum
rasch, effektiv und kompetent im Team
tatig zu werden, zum Wohle der Frihge-
borenen.

Aber was ware ein Rlckblick auf 5 Jah-
re Toni Kroos Stiftung ohne Hinweis auf
den FuBball und die Freude, die Toni
Kroos mit der Stiftung durch zahlreiche
sorgfaltig geplante und perfekt veran-

staltete Events ausloste: Public Viewing
im Horsaal des Kinderkrankenhauses
Amsterdamer StraRe 2016 bei der Ful3-
ball-EM in Frankreich oder 2018 bei der
FulZball-WM in Russland, Landerspielbe-
suche flr Patienten und Geschwister mit
ihren Familien in Kéln und in Mdnchen-
gladbach |6sten immer Begeisterung bei
Jung und Alt aus.

Fur alle Patienten und Patientinnen un-
vergessliche Erlebnisse waren die wie-
derholten Besuche und Stationsvisiten
von Jessica und Toni Kroos im Kinder-
krankenhaus, mit der unmittelbaren
Gelegenheit zum Kennenlernen und der
lockeren abschlieBenden Fragerunde in
der Spielwelt.

Vielen Dank fur diese unglaubliche Krea-
tivitat, Kontinuitat und ausgedruckte Le-
bensfreude, die uns im Kinderkranken-
haus, besonders aber den Patienten und
Familien, mit allen Aktivitaten der Toni
Kroos Stiftung entgegengebracht wird
und eine permanente Motivation und
Unterstatzung vermittelt. =

HERR PROF. DR. MICHAEL WEISS
Chefarzt Klinik fur Kinder-
und Jugendmedizin, Kéln
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DANK AN

ALLE

UNTERSTUTZER

GEMEINSAM SIND WIR STARK

Eine Stiftung kann naturlich nur funk-
tionieren, wenn eine engagierte Mann-
schaft hinter ihr steht. Durch die groR3-
zligigen Spenden kénnen wir finanzielle
Hilfe leisten, Anschaffungen machen,
Therapien bezahlen. Aber man darf na-
turlich nicht die restliche Arbeit verges-
sen, die anfallt - wir sind quasi ein Un-

®YE®E

DANK AN
PARTNER

PURELEI

LILLYDOO

* WHAT BABIES REALLY CRY FOR -

ternehmen, welches erfolgreich gefuhrt
werden will. Die Liste der Helfer, die uns
mit ihren Dienstleistungen, Produkten
und Hilfestellungen unterstutzt, ist lang.

An der Stelle méchte ich mich bei allen
bedanken, die ihren Beitrag zum Erfolg
meiner Stiftung leisten und mich so tat-
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Aclewe

Sunlig!;&ﬁ

FREEDO!

PHOTOCGRAPHY
.COM]

Morgan Lewis

abcdruck mmm

kraftig unterstitzen. An alle, die an mein
Herzensprojekt geglaubt haben und auch
in Zukunft an unserer Seite sein werden.
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