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GRUBRWORT

Dr. Hans-Gert Pottering

Préisident des Europdischen Parlaments a.D.
Vorsitzender der Konrad-Adenauer-Stiftung

Sehr geehrte Damen und Herren,

herzlichen Dank fiir die Einladung zum 2. Zukunftsforum der DSKN-DEUTSCHE STIFTUNG
KRANKE NEUGEBORENE. Ich freue mich sehr, dass Sie in der Konrad-Adenauer-Stiftung in
Berlin tagen. [Zu meinem Bedauern ist es mir heute leider nicht moglich, personlich
bei lhnen zu sein. Ich bedaure dies sehr.]

Ein wichtiger christlich-demokratischer Kerngedanke, dem wir als Konrad-Adenauer-
Stiftung verpflichtet sind, ist die Menschenwiirde und der daraus abgeleitete Le-
bensschutz, der allen Menschen gleichermallen zukommt — vom Beginn des
menschlichen Lebens bis zu seinem Ende. Gerade an den Grenzen des Lebens sind
wir besonders gefordert, diese Wirde nicht nur anzuerkennen, sondern sie durch
unser Handeln zu verwirklichen und zu schitzen.

Vor allem am Beginn des individuellen menschlichen Lebens sind die Herausforde-
rungen, den grundgesetzlich garantierten Wiirde- und Lebensschutz umzusetzen,
groB. Nicht die Geburt eines Menschen, sondern bereits die Verschmelzung von Ei-
und Samenzelle ist der Zeitpunkt, ab dem der sich entwickelte Mensch unter dem
vollen verfassungsrechtlichen Schutz steht.

Die Bioethik-Debatten der letzten Jahrzehnte, die gesellschaftsweit geflihrt werden,
verdeutlichen die zu bewaltigenden Probleme. Eine zunehmende gesellschaftliche
Vielfalt an Werthaltungen fihrt zu Verunsicherungen in der Bewertung des ungebo-
renen und des kranken Lebens. Bewahrte Grundhaltungen scheinen nicht mehr von
allen geteilt zu werden. Sicherlich ist es nicht immer einfach, den richtigen Weg zu
finden und konkurrierende Werte in verantwortlicher Weise zu gewichten. Dennoch
bin ich der festen Uberzeugung, dass die Menschenwiirde und der Lebensschutz in
keinem Falle infrage gestellt werden dirfen. Dies trifft besonders auch auf Ungebo-
rene und Neugeborene zu, die besonders schutzbedirftig sind.

Medizin und Gesundheitssystem tGbernehmen eine groRe Verantwortung. Die biolo-
gisch-medizinische Forschung und die daraus entstehenden neuartigen arztlichen
Handlungsoptionen tragen dazu bei, das bisher Unverfiigbare verfiigbar zu machen.
Dies kann zum Guten wie Schlechten genutzt werden. Es kommt darauf an, die neu-
en Moglichkeiten zum Wohle des Menschen einzusetzen.
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Die DeuTsCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE tut dies in herausragender Weise. Dank
der modernen Medizin haben Friihgeborene und kranke Neugeborene heute eine
sehr viel gréRere Uberlebenswahrscheinlichkeit als noch vor einigen Jahrzehnten.
Die DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE setzt sich daflir ein, dass diesen jungen
Menschen so gut geholfen wird, wie es nur moglich ist. Sie tragt durch Forderung
geeigneter Forschungsprojekte dazu bei, die kinftigen Handlungsmaoglichkeiten zu
verbessern. Sie unterstitzt moderne Diagnosen und Therapien, kimmert sich um
gute Rahmenbedingungen fiir Neugeborene in KreiRsalen, Krankenhdusern und in
der ambulanten Versorgung. Sie tut dies in einem ganzheitlichen Sinne. Dabei wer-
den auch die Eltern und das familiare Umfeld einbezogen.

Die DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE tragt dazu bei, den Start ins Leben fir
Friihgeborene und kranke Neugeborene zu erleichtern. Die am Wohl dieser Kinder
orientierten Ziele der Stiftung sind aus meiner Sicht Giberaus unterstiitzenswert. Fir
Ihr Wirken wiinsche ich Thnen daher weiterhin groRen Erfolg.

Ihnen allen wiinsche ich eine erfolgreiche Tagung und spannende und fruchtbare
Gesprache.

Mit meinen besten Grullen

Dr. Hans-Gert Pottering

Dr. Andreas Kleine-Kraneburg

Leiter der Akademie der Konrad-Adenauer-Stiftung

,ES ist mir eine besondere
Freude, Sie heute hier in der
Konrad-Adenauer-Stiftung
begriifien und lhnen die
GrufSworte des Vorsitzen-
den der Konrad-Adenauer-
Stiftung tberbringen zu
diirfen.”

@Konrad-Adenauer-Stiftung ‘
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BEGRURUNG

Prof. Dr. Mario Riidiger
Vorstand DSKN

Sehr geehrte Damen und Herren,

es ist mir eine groRe Freude, Sie in der Konrad-Adenauer-Stiftung zum zweiten Zu-
kunftsforum der DSKN-DeuTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE begriiRen zu dirfen.

Die Zukunft einer Gesell-
schaft liegt in den Handen
der Kinder, auch der kiinfti-
gen Neugeborenen. Jedoch
jedes 10. Kind kommt zu
frih auf die Welt, und 2 von
10 Kindern miissen unmit-
telbar nach der Geburt me-
dizinisch behandelt werden.
Ein Problem dieses Ausma-
Res wirde, wenn jeder
finfte Erwachsene stationar
zu behandeln wiare, mit
Recht zu einer grollen me-
dialen und politischen Auf-
merksamkeit fiihren.

Konrad-Adenauer-Stiftung

Warum ist die Problematik der kranken Neugeborenen nicht im gesellschaftlichen
Bewusstsein?

In den medialen Echoraumen konkurrieren Informationen um das begrenzte Gut der
Aufmerksamkeit. Gute Chancen, diesen Wettstreit fiir sich zu entscheiden, haben
Themen, welche die Stimme prominenter Multiplikatoren und relevanter Entschei-
dungstrager erhalten.

Den direkt Betroffenen — also den kranken Neugeborenen — fehlt naturgemald diese
Stimme. Wie wichtig und gleichzeitig wirkungsvoll das Engagement direkt Betroffe-
ner sein kann, zeigen prominente Beispiele die gerade in der Weihnachtszeit sehr
viel Unterstlitzung mobilisieren.
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Bestimmen Probleme kranker Neugeborener unsere gesellschaftliche Zukunft?

In einer noch deutlich optimierbaren Versorgung kranker Neugeborener steckt das
Potential, die Gesundheit kiinftiger Generationen und damit die Entwicklung unse-
rer gesellschaftlichen Zukunft zu verbessern.

Zunachst fuhrt die Erkrankung des Neugeborenen im Krankenhaus zu einer Tren-
nung von Eltern und Kind. Diese Trennung beraubt die Eltern der Mdglichkeit, die
ihnen zugedachte Rolle zu Gibernehmen, sich um ihr Kind zu kiimmern. Damit geht
ihnen die — fur die langfristige Entwicklung einer stabilen Eltern-Kind-Beziehung sehr
wichtige — Erfahrung ihrer Selbstwirksamkeit verloren. Die resultierende Unmiindig-
keit der Eltern — die diametral zu dem allgemein geforderten mindigen Patienten
steht — fihrt zu einer Verunsicherung.

Dann aber — so legen es viele aktuelle wissenschaftliche Untersuchungen nahe — ha-
ben einige der sogenannten ,Volkskrankheiten” ihren Ursprung in einer gestdrten
Schwangerschaft bzw. Neugeborenenperiode.

Diese exemplarischen Schilderungen zeigen die langfristigen Konsequenzen einer
Erkrankung in der Neugeborenenperiode. Sie werden haufig jedoch nicht in Zusam-
menhang mit der friihen Geburt gebracht, so dass die Motivation fehlt, sich fir eine
bessere Versorgung der kranken Neugeborenen einzusetzen. Sie verdeutlichen
auch, dass eine Investition in die Verbesserung der Versorgung kranker Neugebore-
ner eine Investition in unsere Zukunft ist.

Wie lasst sich diese notwendige Investition in unsere Zukunft titigen?

Lassen Sie mich an einem Beispiel erlautern, wie es moglich ist, in die Zukunft zu in-
vestieren.

Ausgehend von der Erkenntnis, dass die Selbstwirksamkeit der Eltern mafdgeblich fir
die langfristige Entwicklung ist, haben wir ein Konzept mit dem Ziel entwickelt, El-
tern zu mindigen Partnern bei der Behandlung ihrer Kinder zu machen und sie zu
befahigen, ihre intuitive elterliche Kompetenz — die es Eltern gesunder Neugebore-
ner unmittelbar nach der Geburt ermdoglicht, ihr Kind adaquat zu versorgen — bei der
Betreuung ihres kranken Neugeborenen einzubringen.

So, wie es bei der Entwicklung eines neuen Medikamentes Standard ist, haben wir
ein wissenschaftliches Konzept entworfen, Interventionen zur Starkung der elterli-
chen Kompetenz entwickelt, erprobt und verbessert. Diese Interventionen wurden
dann in der klinischen Praxis etabliert und evaluiert, wobei wir nicht nur zeigen
konnten, dass diese MalRnahmen die Entwicklung der Kinder deutlich verbessern,
sondern auch helfen, langfristig Geld der Krankenkasse zu sparen.

Auch wenn dieses Konzept — bedingt durch die burokratischen Hirden des deut-
schen Gesundheitssystems — bisher noch nicht bundesweiter Standard ist, skizziert
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dieses Beispiel die Moglichkeiten, in die Zukunft zu investieren. Wir hatten diese In-
tervention nie ohne einen Geldgeber entwickeln kénnen, der keine Refinanzierung
seiner Investitionen erwartet. Denn derartige Interventionen lassen sich nicht ver-
kaufen wie Medikamente, bediirften aber trotzdem eines finanziellen Aufwandes
fir die Entwicklung und eine entsprechende Lobbyarbeit fir die Einfihrung — zwei
Aufgaben, die klassischerweise die Industrie ibernimmt.

Kann die DeuTscHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE helfen, in die Zukunft zu investie-
ren?

Wir haben heute vor 2 Jahren die DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE mit dem Ziel
gegriindet, das Potential, dass in einer Verbesserung der Versorgung kranker Neu-
geborener liegt, in den Fokus der Aufmerksamkeit zu riicken und den kranken Neu-
geborenen eine Stimme zu geben.

Dabei stehen nicht die in der Vergangenheit sehr kontrovers diskutierten Themen
der Frihgeborenenversorgung wie Mindestmengenregelung oder Pflegeschlissel im
Mittelpunkt, vielmehr hat sich die DSKN sieben Ziele gesetzt, die sie in sehr konkre-
ten Projekten realisiert. So sieht sich die DSKN in der Rolle des , Risikokapitalgebers”
fir die Entwicklung von Interventionen, die primar fir die Industrie 6konomisch
nicht lukrativ sind. Die DSKN will die elterliche Kompetenz starken und dafiir sorgen,
dass miindige Eltern auf Augenhdhe die Arzte und Pflegenden bei der Behandlung
ihres Kindes unterstitzen.

Und letztlich — damit komme ich zu der Thematik des heutigen Abends — sieht sich
die DSKN in der Verantwortung, einen gesellschaftlichen Diskurs anzustolRen, um
adaquate Rahmenbedingungen zu schaffen, unter denen mindige Eltern ihre Ent-
scheidungen treffen konnen. Eltern kénnen noch so miindig sein, aber letztlich kon-
nen sie ihre sehr personlichen Entscheidungen immer nur vor dem Hintergrund ge-
sellschaftlicher Rahmenbedingungen fallen. So erlebe ich in der klinischen Praxis
immer wieder, dass Eltern mit einem kranken Neugeborenen mit der Frage konfron-
tiert werden: ,Hast Du das nicht vorher gewusst?”“ Was diese Frage impliziert, ist
vielen Fragenden nicht immer bewusst und dennoch ist es wichtig sich dartber Ge-
danken zu machen.

Wie konnen Sie die Arbeit der DSKN-DEuTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE unter-
stiitzen?

Bevor ich Ihnen in diesem Sinne einen interessanten Nachmittag, mit spannenden
Diskussionen, winsche, moéchte ich die Gelegenheit nutzen, allen ganz herzlich zu
danken, die die Arbeit der DSKN bisher so intensiv unterstiitzt haben. Die DSKN kann
nicht auf ein groRes Stiftungsvermogen zurilickgreifen, sondern ist auf aktive Unter-
stlitzung angewiesen. Daher gilt mein Dank den Firmen und Einzelpersonen, die uns
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finanziell, aber auch ideell unterstiitzen. Ebenso danke ich allen, die uns in vielen
Gesprachen immer wieder Mut machen, den nicht einfachen Weg gemeinsam zu
gehen.

Diese Motivation und Unterstitzung sind genauso wichtige Investitionen wie Spen-
den oder Zustiftungen. Daher freue ich mich, dass wir in diesem Jahr mit den ersten
beiden Botschaftern der DSKN-DEeUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE wichtige Multi-
plikatoren unseres Anliegens gewonnen haben. Den einen Botschafter werden Sie in
der anschliefenden Podiumsdiskussion erleben — Herrn Raul Krauthausen. Die ande-
re Botschafterin ist die Begriinderin der Neugeborenenmedizin, Frau Ingeborg
Rapoport, die 1969 die erste Professur auf diesem Gebiet hier in Berlin an der Cha-
rité erhielt und jetzt im Alter von 102 Jahren noch immer an der Weiterentwicklung
dieses Faches interessiert ist.

Um die Entwicklung der Neugeborenenmedizin weiter voranzubringen, haben wir
uns als Stiftung das Ziel gesetzt, im kommenden Jahr den DSKN-Zukunftspreis zu stif-
ten, der jungen Wissenschaftlern die Moglichkeit gibt, auch ohne umfangreiche Vor-
arbeiten ein innovatives Feld zu beforschen. Um dieses ehrgeizige Ziel zu erreichen,
welches eine wichtige Investition in die Zukunft unserer Gesellschaft darstellt, ist
auch gesellschaftliche Unterstitzung gefragt.

Andrea Vannahme
Moderatorin, rbb Rundfunk Berlin-Brandenburg

\\J
DSKN

Deutsche Stiftung
Kranke Neugeborene

,Es ist mir eine besondere

Freude, die heutige Veran-
staltung moderieren und Sie
hier begrtifsen zu diirfen.”

4 Konrad-Adenauer-Stiftung
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KEYNOTE:

UNGEBOREN UND DOCH DA

Dr. Eckart von Hirschhausen
Arzt, Kabarettist, Griinder der Stiftung Humor Hilft Heilen

,Vor 20 Jahren habe ich selbst in der Neonatologie gearbeitet und erlebt, wie sich die
Einsicht mihsam durchsetzte, dass Friihchen auf den Bauch der Mutter gehéren.
Heute ist die ,,Kdnguruh-Methode” Standard. Nur ein Beispiel dafiir, dass sich Ideen,
die aus Sicht der Patienten und Angehdrigen unmittelbar einleuchtend sind, nicht
automatisch in einem technisierten Krankenhausbetrieb durchsetzen. Dabei gilt seit
der Antike der Grundsatz: das Wohl des Kranken ist das héchste Gesetz. Naja, Hippo-
krates kannte halt auch keine Fallpauschalen.”

Warum elterliche und arztliche Verantwortung schon vor der Zeugung beginnen?

Eine wichtige Zielstellung der DSKN — die elterliche Kompetenz zu starken — aufgrei-
fend, betont Eckart von Hirschhausen in seiner Einflihrung, der miindige Patient soll-
te bei jedem Therapievorschlag immer finf Fragen stellen: Wo ist der Nutzen der
Therapie? Wo ist der Schaden bzw. die Nebenwirkung der Therapie? Wo ist der Be-
weis flr die Therapie? Was passiert, wenn nichts gemacht wird? Wiirden Sie es sel-
ber bei sich bzw. ihren Angehdrigen machen? Diese Fragen ermdglichen auch den
Eltern ein Gesprach mit dem Behandlungsteam des Kindes auf Augenhdhe.

Wenngleich die Neonatologie in den vergangenen Jahren die Versorgung der kran-
ken Neugeborenen deutlich verbessert hat, so Eckart von Hirschhausen, kritisierte er
zugleich auch die mit dem Fallpauschalensystem verbundenen Anreize im Gesund-
heitssystem. Diese kénnen dazu fiihren, dass die Okonomie iiber die Medizin be-
stimmt und notwendige Entwicklungen nicht getatigt werden, da die 6konomische
Rentabilitat nicht immer gegeben ist.

Mit der Frage ,Was macht Armut mit der Gesundheit der Kinder?“ verwies er auf ein
weiteres Problem. Armut kann den Zugang zu Gesundheitsleistungen einschranken
und auch die Entscheidungsfindung der Eltern mitbestimmen. Hier ist gemeinschaft-
liches Engagement gefragt, die damit im Zusammenhang stehenden gesellschaftli-
chen Probleme zu I6sen.
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Zum Abschluss machte Eckart von Hirschhausen auf die drei heilenden Krafte auf-
merksam, die im Alltag haufig in Vergessenheit geraten: Berlihrung, Gesang bzw.
Musik und Humor. Insbesondere letzterer ist nicht nur fiir die Patienten von Bedeu-
tung, sondern bestimmt auch die Teamstruktur maRgeblich. Je grolRer ein Team,
umso partialisierter sind die Gllcksgefiihle, die bei der erfolgreichen Behandlung der
Patienten entstehen. Seine abschlieBende Empfehlung lautete daher, dass auch an-
dere Bereiche der Medizin von der Neonatologie lernen und die in vielen neonatolo-
gischen Einrichtungen bestehende Tradition Gibernehmen kénnen, Bilder von be-
handelten Kinder aufzuhangen und so dem gesamten Behandlungsteam die Ergeb-
nisse der Arbeit vor Augen zu fuhren.
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DSKN-DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE
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DISKUSSIONSRUNDE:

UNSERE VERANTWORTUNG FUR DAS (UN)GEBORENE KIND

1_,-“ ‘ﬂ 1

Der medizinische Fortschritt 6ffnet Horizonte und stellt die Gesellschaft immer wie-
der vor neue Herausforderungen — das Leben scheint machbar geworden. Themen
wie z.B. das Recht auf Selbstbestimmtheit werden heute in der Erwachsenenmedizin
bereits kontrovers diskutiert. Eltern verantworten die Entwicklung ihrer Kinder
schon weit vor der Geburt. Die gesellschaftliche Verantwortung fiir das ungeborene
wie auch das neu geborene Leben — ohne oder eben auch mit kdrperlichen oder
geistigen Einschrankungen — stand im Mittelpunkt des Diskurses.

Dabei stellte sich am Beispiel der Inklusion, des Miteinander aller Menschen unab-
hangig von ihren korperlichen oder geistigen Voraussetzungen, schnell heraus, dass
ein erheblicher Unterschied besteht zwischen ,Ja ich habe schon von Inklusion ge-
hort” und ihrer direkten Akzeptanz. Auf abstrakter Ebene gibt es kein Gegenargu-
ment beziglich ihrer Notwendigkeit, aber wenn sie z.B. in der Schulklasse praktiziert
werden soll, dann steht die Beflirchtung von Nachteilen fiir das eigene Kind im
Raum.

Wichtig ist ein breiter gesellschaftlicher Diskurs, welcher die unterschiedlichen Per-
spektiven der Beteiligten sichtbar macht und erlaubt, eine Vision fur die Zukunft zu
entwickeln. Die DSKN-DEuUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE wird auch kiinftig die
Beteiligten zu einem solchen Diskurs einladen.
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Raul Krauthausen

Aktivist, Autor, Redner, Bot-
schafter der DSKN

,Ich mdchte nicht als Kostenfaktor gese-
hen werden. Sicherlich kosten Behinder-
te mehr als in der Vergangenheit, aber
das liegt mafigeblich daran, dass sie ldn-
ger leben!”

,Ich mdchte nicht als Inspiration fiir
meine nichtbehinderten Kollegen
dienen.”

,Es reicht nicht aus, Geld in die Medizin
zu stecken, wir miissen auch Geld in die
Beratung der Betroffenen stecken.
Derzeit sind es iiberwiegend die Arzte,
die beraten, und nicht die Betroffenen
selbst.”

Wilfried Franz

Unternehmer, Genossen-
schaftler, Christ

,Hinsichtlich der besonderen Be-
diirfnisse unserer behinderten
Tochter haben wir uns von Arzten
nicht verstanden geftihlt.”

,S0 manche Entscheidung haben
wir auch gegen den Widerstand
der Arzte durchgesetzt und sehen
heute, dass es richtig war.”

,Der tiefe christliche Glaube war
unsere Stiitze in dieser Zeit.”
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Dr. Jorg Reichert
Vorstand DSKN

,Blrgerschaftliches Engagement erscheint
notwendig, zum einen, weil nicht fiir jedes
Problem sofort nach dem Staat gerufen
werden kann, zum anderen, um der Politik
Denkanstofse zu vermitteln!”

,Der miindige Blirger stellt auch eine Gefahr
dar, gemeint in dem Sinn, dass er Kompro-
misse in Frage stellt.”

,Der Umgang mit Behinderung — existente
oder drohenden — kann den Blick auf das
Leben verdndern.”

Lutz Stroppe

Staatssekretdr
im Bundesministerium
fiir Gesundheit

,Friiher gaben familidre Strukturen Halt
und erméglichten das Kennenlernen von
Gegensdtzen. Wenn sich diese gesell-

schaftlichen Rahmenbedingungen dndern,

muss auch die Politik darauf reagieren.”

,Politik ist auch immer als Ausgleich
von unterschiedlichen Interessen
zu verstehen.”

,Wir sind als Politiker darauf
angewiesen, DenkanstéfSe zu erhalten.”
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PROJEKTE DER DSKN

Prof. Dr. Claudia Roll
Vorstand DSKN

,Eltern vertrauen uns ihr Liebstes an — in
einer kritischen Zeit — sie haben keine
Wahl. Wir miissen sie sein lassen, was sie
sind: Starke Experten fiir ihre Kinder. Das
macht die Kinder stark.”

Jedes der sieben Ziele der DSKN-DEUTSCHE
STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE wurde mit
konkreten Projekten unterlegt. Vier Ziele :
sollen kurz vorgestellt werden, die Konrad-Adenauer-Stiftung
exemplarisch fur das Potential der DSKN- i
DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE stehen.

Starke Eltern — starke Kinder

Die DSKN sieht sich in der Rolle des ,Risikokapitalgebers” fiir die Entwicklung von
Interventionen, die primar fir die Industrie 6konomisch nicht lukrativ sind. Interven-
tionen, welche die elterliche Kompetenz starken, lassen sich nicht so einfach verkau-
fen, es besteht kaum eine Chance fir ein return of invest. Diese Interventionen sind
daher fir Investoren dkonomisch uninteressant. Mit der neoAprp, einem digitalen
Tagebuch, hat die DSKN ein Angebot fir Eltern ermdglicht, welches deren Kompe-
tenz starkt und Eltern kranker Neugeborener bundesweit zur Verfligung steht. Die
Inhalte der neoArp sollen 2017 u.a. um wichtige Lehrfilme erweitert werden.

Gestalten erfordert eine Vorstellung von der Zukunft

Die DSKN sieht sich in der Verantwortung; einen gesellschaftlichen Diskurs anzusto-
Ren; um adaquate Rahmenbedingungen zu schaffen, unter denen miindige Eltern
ihre Entscheidungen treffen kdnnen. Dabei sollen nicht vordergriindig Forderungen
an politische Entscheidungstrager, Krankenkassen oder die Industrie gestellt wer-
den. Viel wichtiger erscheint es, im gemeinsamen Diskurs herauszufinden, wie unse-
rer Zukunft aussehen soll, wie wir uns als Gesellschaft entwickeln wollen. Eine wich-
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tige Voraussetzung ist dabei zunachst die Beschreibung der Versorgungsrealitat
kranker Neugeborener. Im Jahre 2017 planen wir mit dem Statusreport der DSKN
eine Erfassung der aktuellen Situation als Grundlage des beabsichtigten gesellschaft-
lichen Diskurses.

Von den Besten Lernen

Die DSKN sieht sich ganz malgeblich in der Verantwortung, die elterliche Kompe-
tenz zu starken und daflir zu sorgen, dass sich miindige Eltern auf Augenhdhe mit
den Arzten und Pflegenden bei der Behandlung ihres Kindes befinden kénnen. Die
DSKN unterstlitze die Herausgabe von bisher vier Blichern aus der Reihe Neonatolo-
gie im Detail, die aktuelles Wissen kompakt zusammenfassen und sowohl den Be-
handelnden als auch den Eltern verfligbar machen. Fir 2017 ist die Herausgabe von
zwei weiteren wissenschaftlichen Blichern in der Reihe Neonatologie im Detail ge-
plant, die auch fur Eltern von Interesse sein werden.

In die Zukunft investieren

|II

Der Bedarf an ,Risikokapital“ als Voraussetzung fiir die Weiterentwicklung des Fach-
gebietes lasst sich auch an einem anderen Beispiel verdeutlichen, die Entwicklung
von Zelltherapeutika. Bei dem niedrigen Gewicht eines Neugeborenen lieBen sich
mit einer Erwachsenendosis ca. 50-100 Frithgeborene behandeln. Okonomisch ist es
daher nicht lukrativ, ein Zelltherapeutikum fiir Neugeborene zu entwickeln; die ge-
samte Menge, die eine Klinik fiir ihre Frihgeborenen in einem Jahr bendtigt, kdnnte
fir die Therapie eines Erwachsenen verkauft werden.

Der WISSENSCHAFTSPREIS DER DSKN-DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE soll ei-
nem jungen Wissenschaftler die Forschungsarbeit auf einem innovativen Ge-
biet der Neonatologie ermoglichen. Es ist das Ziel, im Jahr 2017 insgesamt
50.000 Euro einem, durch eine internationale Jury ausgewahltem visionarem
Projekt zur Verfligung zu stellen.

\'/
DSKN

Deutsche Stiftung
Kranke Neugeborene
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Steffen Heil

Vater von Ben
Auerbach-Stiftung,

,Als Vater eines Kindes mit
einer angeborenen Erkran-

kung fehlten mir wéhrend
des stationdren Aufenthal-

M gnauer—f:uft_tir:g tes meines Sohnes hdufig

viele Informationen.”

,Wir haben eine hohe Achtung vor den behandelnden Arzten und wollten sie mit
unseren Fragen nach banalen Dingen wie Essen, Schafen, Parken nicht beldstigen.“

,Mit der Zeit wurden wir zu Experten unseres Kindes und Wissenden seiner
Erkrankung, und wir haben auf Augenhéhe seine erfolgreiche Behandlung
mitbestimmt.”
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IMPRESSIONEN VOM EMPFANG
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Notieren Sie sich bereits jetzt den Termin

3. Zukunftsforum der DSKN
10. November 2017

Berlin
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GEBEN SIE DEN KRANKEN NEUGEBORENEN EINE STIMME

Unterstiitzen Sie die Arbeit der

DSKN-DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE




