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STIFTUNGSPROFESSUR
FUR VERSORGUNGSFORSCHUNG

BEI SELTENEN ERKRANKUNGEN
IM KINDESALTER

Seltene Erkrankungen betreffen in Deutschland ca.
1 Millionen Kinder und ihre Familien - und stellen sie
taglich vor grofle medizinische, psychosoziale und
organisatorische Herausforderungen. Leider fehlen auf-
grund der Seltenheit oft Erkenntnisse zur tatsachlichen
Versorgung im Alltag. Um die Situation der Kinder und
ihrer Familien zu verbessern, hat Kindness for Kids die
erste Stiftungsprofessur fir Versorgungsforschung bei
seltenen Erkrankungen im Kindesalter am Universitats-
klinikum Hamburg-Eppendorf ins Leben gerufen.

Unter der Leitung von Prof. Dr. Laura Inhestern stehen
daher die Lebens- und Versorgungsqualitat der Kinder
im Mittelpunkt. Ihre Forschung beleuchtet dabei Versor-
gungsstrukturen, Barrieren und Koordinationsprozesse,
psychosoziale Belastungen, Ubergange ins Erwachse-
nenalter sowie Unterstitzungsbedarfe der Familien.

Die Professur hat viel in Bewegung gesetzt, erste Mei-
lensteine wurden erreicht. Besonders hervorzuheben ist
dabei die aktive Einbindung von Patient:innen, Eltern
und Selbsthilfeorganisationen - denn ihre Perspektiven
sind entscheidend, um praxisnahe Losungen zu entwi-
ckeln. Zahlreiche Publikationen, Vortrage und interna-
tionale Kooperationen unterstreichen die wissenschaft-
liche Relevanz.

Kindness for Kids setzt damit ein starkes Zeichen: Die
Stiftung fordert nicht nur einzelne Projekte, sondern
schafft Strukturen, die langfristig die Versorgung von
Kindern mit seltenen Erkrankungen verbessern. Die
Professur wird um drei weitere Jahre fortgefihrt - ein
wichtiger Schritt auf dem Weg zu einer dauerhaften W2-
Tenure-Track-Professur.

Team der
Versorgungsforschung
v.l.n.r. Mona Isabell Suck,
Wiebke Geertz, Maike Heiser,
Lene Johannsen,

Verena Paul, Laura Inhestern,
Hacer Bolgan

VERSORGUNGSPREIS
PROJEKT PRO-AID

Wie konnen Kinder und Ju-
gendliche mit autoinflam-
matorischen Erkrankungen
besser versorgt werden?

Diese Frage steht im Zen-
trum des Projekts PRO-AID,
das seit Januar 2024 lauft und

von Kindness for Kids gefordert
wird. Dabei werden medizini-
sche, genetische und psychosoziale
Therapie-Daten systematisch er-
fasst, um Versorgungsstrukturen zu
verstehen und zu verbessern. 410
Patient:innen sind bereits Teil der
Studie.

Erste Ergebnisse zeigen deutlich:
Jugendliche leiden besonders unter
der (subjektiv] hohen Krankheitslast
mit Fatigue, psychischer Belastung
und eingeschrankter sozialer Teil-
habe.

Diese Erkenntnisse unterstreichen
den Bedarf an einer ganzheitlichen
Versorgung. Gemeinsam mit Betrof-
fenen, Eltern und Fachgesellschaf-
ten werden nun praxisnahe Lo-
sungsansatze entwickelt, mit dem
Ziel, die Versorgung spurbar zu ver-
bessern.
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KINDNESS FOR KIDS

Stiftung fur Kinder mit Seltenen Erkrankungen
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DIE STIFTUNG KINDNESS FOR KIDS

L

N Seit 2003 engagiert sich Kindness for Kids fur
Kinder mit seltenen Erkrankungen und deren
~ 9
Familien. Das Ziel ist die erkennbare Verbesserung
der Lebensqualitat Betroffener.

Denn seltene Erkrankungen stellen betroffene Kinder und ihre Angehori-
gen jeden Tag vor enorme Herausforderungen. Aufwandige Therapien,
24/7 Pflege zu Hause, Krankenhausaufenthalte und ungewisse Progno-
sen bringen die gesamte Familie an ihre Belastungsgrenze. Umso wich-
tiger ist es, dass sie Unterstitzung, Entlastung und Perspektiven erfah-
ren dirfen. Genau daflr setzen wir uns ein.

Unsere Arbeit ruht auf drei Saulen:

Entlastung und Begegnung - in Form von Camps und Familienauszeiten,
die Raum fur Gemeinschaft, Erholung und neue Perspektiven schaffen.

Direkte Unterstitzung in akuten Krisen - durch psychosoziale Beratung
und Schul-Avatare, die erkrankten Kindern die Teilnahme am Unterricht
und am sozialen Leben ermaglichen.

Forschung, die das Heute verbessert - wir fordern Versorgungsfor-
schung und finanzieren eine eigene Stiftungsprofessur am Universitats-
klinikum Hamburg-Eppendorf.

Bei all unserem Engagement sind auch Transparenz und Effizienz fir
uns unabdingbar. Jeder Euro flieBt zu 100 % in unsere Projekte und
kommt direkt den betroffenen Kindern zugute.

Denn fur uns alle ist Kindness for Kids mehr als eine Aufgabe -

es ist ein Herzensprojekt, das uns taglich motiviert,
etwas zu bewegen.

BREAKING NEWS MIT HERZ UND HUMOR

Nachrichten Ous unseremn
camp in Wartoweil -
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Kennzahlen 2025

2025 konnten wir 165 Menschen
einzigartige Momente ermadglichen.
In 7 Familienangeboten und 5 Kin-
der- & Jugendcamps sowie 2 Eltern-
seminaren wurden 86 betroffene Kin-
der & Jugendliche und Geschwister
und 79 Eltern von 60 Betreuer:innen,
Therapeut:innen, Arzt:innen und Pfle-
gekraften liebevoll und engagiert be-
treut. 9 Schul-Avatare erméglichten
erkrankten Kindern die Teilnahme am

Unterricht und am sozialen Leben.

S,Dendenvern/ena(unj 2025

137.550 €
Soziale Projekte

110.000 €
Forschungsprofessur

24175 €
Weitere Forschungsprojekte

RUCKBLICK SOZIALE PROJEKTE 2025

Cemeinson npuy Wege gehe,

In jedem sozialen Angebot entstehen Begegnungen, Zu-
versicht und es erdffnen sich neue Wege. Sie alle schenken
Kindern und deren Familien Momente der Entlastung und
des Miteinanders. Was bleibt, sind Erinnerungen, die tragen
und das Wissen, nicht allein zu sein. Genau diese Begeg-
nungen sind es, die uns berthren und motivieren. Kinder,
die lachen. Eltern, die durchatmen. Familien, die neue

DAS JAHR 2025 -
VOLLER FREUDE, STARKE
UND HERZLICHKEIT

Jedes unserer Projekte, jedes Foto aus 2025 erzahlt seine
eigene Geschichte und doch sind alle durch eines verbun-
den: soziale Teilhabe, die erkrankten Kindern so sehr fehlt.
Sie erzahlen von Freude, Herzlichkeit und Zusammenhalt -
und davon, wie wir im Kleinen Grof3es bewirken konnen. Ob Hoffnung schopfen. Und gleichzeitig sind das die Momente,
beim Camp oder in einer Familienauszeit, ob am Chiemsee die unsere Arbeit tragen und uns zeigen, warum wir tun,
oder auf der Ostsee - es geht immer um das Gefihl, dazuzu- was wir tun.

gehoren, gesehen zu werden und gemeinsam weiterzugehen.
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RUCKBLICK AKTIONEN & EVENTS 2025

Am Tag der Seltenen Erkrankungen haben auch wir wieder  sondern konnten auch mit den Einnahmen die Finanzierung
auf die Bedirfnisse der Betroffenen aufmerksam gemacht  eines Projekts im nachsten Jahr sichern.

und unter dem Motto >Share Your Colours< bunte Tulpen am
Starnberger Wochenmarkt verteilt. Auch in 2025 haben wir mit unseren Weihnachtsaktionen
Herzen geoffnet und dabei etwas fir unsere Kinder bewegt.
Unser diesjahriger Charity Basar war dank zahlreicher  Ob >Kinder singen fur Kinder< auf dem Starnberger Weih-
hochwertiger Kleider- und Accessoire-Spenden ein voller  nachtsmarkt oder Geschenke-Aktionen mit RTLZWEI und
Erfolg. Schon bei der Offnung der Tiren herrschte reges  Salesforce. Dank der groBartigen Unterstiitzung konnten wir
Treiben und so kamen wir nicht nur mit vielen ins Gesprach,  zahlreiche Kinderaugen zum Strahlen bringen.
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