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Ambulantes Studienzentrum am

UKBB: Ruickblick und Ausblick

Fiir das Personal des UKBB ist der
Umgang mit kranken Kindern und
Jugendlichen alltdglich und stiitzt
sich auf einen grossen klinischen
Erfahrungsschatz. Wissenschaftlich
bestehen aber in der Kinderheil-
kunde weiterhin viele Liicken. Histo-
risch ergibt sich diese Situation aus
der berechtigten Einstufung von Kin-
dern und Jugendlichen als beson-
ders schutzbediirftig. Wer schon ein-
mal darauf angesprochen wurde, ob
eine Studienteilnahme fiir das
eigene Kind infrage komme, weiss,
wie schwer es sein kann fiir Eltern,
eine solche Entscheidung zu treffen.

Editorial.

Dank Ihrem grossen Engagement
tiber das ganze Jahr, liebe Spon-
soren, Stifter und freiwillige Mit-
arbeitende, kann die Stiftung Pro
UKBB kranke Kinder vielfdltig unter-
stiitzen. Nun freuen wir uns alle auf
Weihnachten und blicken auf das
Jahr 2017 zurtick. Auf die Projekte
wie UKBB tanzt, das Neonatologie-
Tagebuch und die Ausrtistung der
Tablets fir die
Patienten. Roger Rittscher, der unse-

Tagesklinik  mit

re Stiftung mit seinem Team von
Globus Basel mit Herzblut unter-

stiitzt, gibt uns Einblick in seine
Arbeit.

Dass wir in der Kindermedizin die
Forschung stdrken miissen, ist vie-

Attending Physician Pediatrics & Pediatric
Infectious Diseases, Medical Coordinator
ASC

» weilter auf der néchsten Seite

len nicht bewusst. Kinder brauchen
andere Therapien als Erwachsene.
Um diese Therapien zu verbessern,
fehlen uns hdufig die Grundlagen.
Dies zu verbessern, ist das Ziel des
Ambulanten Studienzentrums am
UKBB, welches wir [hnen vorstellen.
Den Tag des Kindes feierten wir
auch dieses Jahr am 20. November.
Das Wohl der Kinder ist mit den Kin-
derrechten garantiert, diese Rechte
sind aber nicht allen bekannt und in
der Schweiz noch nicht vollsténdig
umgesetzt.

Unser Tannenbaum vor dem UKBB
strahlt wieder. Er wird seit 5 Jahren
von der Blirgergemeinde Liestal ge-
sponsert und beleuchtet und ge-
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Team und grosser Motivation

gestartet.
- Seite 5

Projekte.

Das Neo-Tagebuch ist da.
- Seite 3

Im Gespréch.
Roger Rittscher — Weihnachten bei

Globus ist ein Ganzjahresprojekt.
- Seite 6

schmtickt von ETAVIS: Die Vernissa-

ge
«Grittibadnze» von der Konditorei-

wurde versusst mit den
Confiserie Gilgen und bereichert
durch die weihnachtlichen Kldnge

des Kinderchors Kolibri.

ich Ihnen, liebe
fréhliche

Nun wiinsche
Leserinnen und Leser,
Festtage.

Dr. med. Conrad E. Mtiller, Président
Stiftung Pro UKBB e

SYiFUNG
Pro UKBB

Fur ein Kinderlachen mehr
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Ambulantes Studienzentrum am UKBB: Riickblick und Ausblick

Das Fehlen von systematisch erhobenen Daten bei
Kindern und Jugendlichen fiihrt aber dazu, dass es auf
viele Fragen zu Wirksamkeit und Sicherheit von Thera-
pien bei jungen Patienten keine zufriedenstellenden Ant-
worten gibt.

Im Februar 2016 hat das Ambulante Studienzentrum ASZ
am UKBB seine Ttren fur klinische Forscher gedfinet. Mit
einem Team aus in der Forschung engagierten und kin-
dermedizinisch ausgebildeten Arzten und spezialisierten
Pflegefachpersonen kann das UKBB seither eine gezielte
Infrastruktur fur die Planung und Durchfithrung von
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klinischen Studien anbieten. Wir bieten praktische Hilfe
fiur ausgewdihlte Projekte und professionelle Unterstiit-
zung der teilnehmenden Kinder und Familien sowie der
Forschenden am UKBB. Klinische Studien mit und fiir Kin-
der, die Teil des schweizweiten Netzwerks SwissPedNet
sind, werden gezielt geférdert, um die Vernetzung des
Standorts Basel mit anderen Forschungsstandorten der
Schweiz zu gewdhrleisten.

Das ASZ-Team berdt bei der Studienplanung und -koordi-
nation, spricht junge Patienten und deren Familien zu
Studien an, steht fur Ruckiragen zur Verfigung und sorgt
dafur, dass sich Studienaktivitéiten und klinische Versor-
gung reibungslos aneinanderfiigen. Durch die Bereitstel-

lung von Infrastruktur und Personal minimieren wir fiir die
teilnehmenden Familien Anspannung und Ungewiss-
heit, die mit der Teilnahme an Forschungsprojekten ver-
bunden sein kénnen. Da das ASZ am UKBB ausschliess-
lich auf die Forschungsbetreuung von Kindern und Ju-
gendlichen ausgerichtet ist, stellen wir sicher, dass alle
spezialisierten kinderfreundlichen Ansdatze der Klinik
auch fur die Projekte zur Verfigung stehen.

Moaglich gemacht wird das ASZ am UKBB momentan mit-
hilfe verschiedener Akteure: Im Bereich Qualitéts-
management haben wir eine enge Kooperation mit dem

Departement fiir Klinische Forschung, welches finanzielle
Mittel zur Verfugung stellt. Des Weiteren werden definierte
Aktivittten durch SwissPedNet unterstiitzt. Koordiniert
wird das ASZ in enger Zusammenarbeit zwischen Prof.
Daniela Finke, Leitender Arztin Forschung, und dem
Team der pédiatrischen Pharmakologie.

Das ASZ zeichnet sich immer klarer als wichtiges Kern-
sttick der klinischen Forschung am UKBB ab. Fur 2018 ist
unser Ziel daher eine noch stérkere Verankerung im
Klinikalltag und eine Aufstockung des Personals, um den
Beduirinissen der an Forschung teilnehmenden Kinder
und Jugendlichen weiterhin optimal begegnen zu kon-
nen. ®
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Fur ein Kinderlachen mehr.

Unsere Projekte.
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Das Neo-Tagebuch ist da.

Frithgeborene Babys leben oft Wo-
chen bis Monate auf der Neonato-
logie, bevor sie zu ihren Familien
nach Hause gehen kénnen. In dieser
Zeit verdndern sie sich stark und

durchleben viele Entwicklungsschrit-
te. Die Eltern verbringen zwar meist
sehr viel Zeit bei ihrem Kind und trotz-
dem geht es in der ungewohnten
Situation oft vergessen, diesen etwas
anderen Lebensstart zu dokumentie-
ren.

i, SHIEN
QEKURRE KANN NAN hr.
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Das Neonatologie-Tagebuch  soll
den Eltern helfen, sich in die neue
Rolle einzuftigen und auch spdter das
Erlebte besser verarbeiten zu kénnen.
Auch fir das Kind soll das Tagebuch
eine Hilfe sein, zu verstehen, wie sich

sein Start ins Leben abgespielt hat.

Sowohl die Eltern als auch die Pilege-
fachpersonen, Therapeuten/-innen
und Arzte haben im Neo-Tagebuch
die Moglichkeit, Beobachtungen oder
besondere Situationen und Schritte
festzuhalten: mit Worten, Zeichnun-
gen, Fotos oder Materialien (Pflaster,

Elektroden, Windeln), die eingeklebt
oder beigelegt werden kénnen.

Am 17. November 2017, am Welt-
Frtthgeborenen-Tag, wurde das Neo-
Tagebuch von der Stiftung Pro UKBB
an die Abteilung IPS/Neonatologie
tbergeben.

Das Neo-Tagebuch wurde in Zusam-
menarbeitvonderPflegeentwicklung
und der IPS/Neonatologie UKBB und
der Stiftung Pro UKBB entwickelt. Die
liebevoll gezeichneten Boby-Illustra-
tionen vom Kinderbuchillustrator
Patrick Mettler schmticken das Tage-
buch.

Wir danken an dieser Stelle der
Werner Hasenb&hler Stiftung, welche
die Finanzierung dieses Projektes
sichergestellt hat.

Weitere umgesetzte Projekte auf

der Neonatologie:

e Spezialsessel Neo: fur ein beque-
mes Ké&nguruhen mit dem Baby fur
Mutter mit Sektio

e Outdoormobel fur den Bonding-
Bereich
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Fur ein Kinderlachen mehr. Unsere Projekte.

Tablets Tagesklinik

Vor knapp 2 Jahren wurden tiber die
Stiftung Pro UKBB bereits iPads fur
ein Projekt zur nicht medikamentdsen
Prameditation auf der Tagesklinik
finanziert. Mittels digitalem Spiel am
Tablet soll eine Ablenkung erreicht
und somit Angstzustémde vermindert
werden wdéhrend der Andsthesie-
Einleitung. Diese Vorgehensweise
hat sich so sehr bewd¢hrt, dass sie nun
auch im stationdren Bereich der Ab-
teilung Chirurgie angewendet wird.

Ein herzliches Dankeschén an die
Werner Hasenb&hler Stiftung ftir die
Finanzierung von zwel weiteren
iPads.

Musiktherapie

Musiktherapie dient der Wiederher-
stellung, Erhaltung und Férderung
seelischer, kérperlicher und geistiger
Gesundheit. Ziel einer solchen Thera-
pie ist es, Kommunikationswege zu
6ffnen und einen ganzheitlichen
Heilungsprozess zu unterstiitzen — fuur
die Kinder und Jugendlichen sowie
deren Familien ein sehr wertvolles
Angebot im UKBB.

Daher freuen wir uns sehr, dass auch
2018 die Kosten fur die drei Musik-
therapie-Projekte auf den Stationen
Onkologie/Hématologie, Neonatolo-
gie und Psychosomatik gedeckt sind.

Ein ganz herzliches Dankeschén

an die Sponsoren:

e Stiftung fur krebskranke Kinder
Regio Basiliensis

e R. und V. Draksler Stiftung

e Ehepaar Siegrist

TFLUNG .
S” Pro UKBB

# Fir ein Kinderlachen mehr

PROJEKTE IN UMSETZUNG

¢ Nicht medikamentdse
Schmerztherapie

¢ Umgestaltung Loggia Station B

e Piktozept — sichere Medikation
fiir zu Hause

«Tanzen bedeutet fiir mich Gefiihle ausdriicken,
wenn man sie nicht beschreiben kann.» lea

«Am Anfang ist man sich noch fremd und am
Ende ist man wie eine grosse Familie. Es ist
selbstverstdndlich, dass man aufeinander Riick-
sicht nimmt und sich gegenseitig schdtzt.» Serena

«Tanzen ist ein Gefiihl
von Freiheit.» Serena
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UKBB tanzt.

UKBB tanzt 4 — mit erweitertem Team und grosser
Motivation gestartet.

Die neue Ausgabe des Projektes
UKBB tanzt ist gestartet. Es freut uns
sehr, dass wir 11 Tédnzerinnen und
Ténzer dafiir begeistern konnten, bei
dem Projekt mit dabei zu sein.

Die Leitung des kuinstlerischen Berei-
ches liegt nach wie vor bei Rocio
Oberer-Gonzdlez. Sie hat Ende
Oktoberihr zweites Kind geboren und
somit mussten wir das Team auf-
stocken. Neu als Choreografinnen im
Team sind Désirée Chew, Choreogra-
fin/Ténzerin und Padagogin, und
Sabina Akos, Choreogratfin/Tanzpd-
dagogin und Physiotherapeutin.

UKBB

SAVE
THE DATE

Samstag, 23.6.2018
Sonntag, 24.6.2018
neuestheater.ch in Dornach

Besuch beim Ballett Basel, Proben «Schwanensee»

Besuch einer «Schwanensee»-
Ballettprobe

Auch in diesem Jahr wurden die Tén-
zerinnen und Té&nzer eingeladen,
eine Probe des Balletts Basel zu besu-
chen. Fur die Kinder und Jugendli-
chen war es ein grosses Highlight, zu
sehen, wie die Profis arbeiten. Nach
der Tanzprobe standen die Ténzerin-
nen noch lange Rede und Antwort.
Wieder einmal mehr ein sehr schéner
Besuch bei einem tollen und sympa-
thischen Tanzensemble. Ein herz-
liches Dankeschén an  Richard
Wherlock und an alle, die den Besuch
beim Ballett Basel moglich gemacht
haben. ©

Wie gewohnt werden wir laufend
im Blog auf unserer Website tiber
das Projekt berichten. Auch die
Informationen zu den Tickets
werden zu gegebener Zeit unter
www.pro-ukbb.ch publiziert.
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Im Gesprach. Roger Rittscher — Weihnachten bei
Globus ist ein Ganzjahresprojekt.

GlobusBasel trégt deine Handschrift
und man spiirt, wie viel Wert auf
Details gelegt und entsprechend wie
viel Herzblut investiert wird. Wo
holstdudeine Inspirationen? Grund-
satzlich bin ich ein visueller Mensch,
d.h., ich lasse mich bei allen magli-
chen Gelegenheiten inspirieren und
nehme neue Ideen auf. Morgens im
Tram, am Wochenende im Museum,
in den sozialen Medien, ganz klas-
sisch aus Zeitschriften, aber auch auf
Reisen oder beim Besuch anderer
Schweizer Stadte.

Was sind deine Aufgaben als
Geschatftsfihrer? Gute Frage, grund-
sétzlich haben wir ja in allen Berei-
chen top ausgebildete Spezialisten,
meine Aufgabe ist es vielleicht, diese
zusammenzufiihren und sie daran zu
erinnern, unser Leitbild «Faszination
Globus» taglich zu leben.

Roger Rittscher
Geschdgftsfiihrer Globus Basel

Privat bei uns bedeutet Weihnachten
«Mehr ist mehr».

Man hat das Gefiihl, dass deine
Mitarbeiter sehr gerne bei Globus
Basel arbeiten. Was ist dir wichtig
in Bezug auf die Unternehmens-
kultur? Haufig verbringt man mehr
Zeit mit seinen Arbeitskollegen als
mit seiner Familie. Daher ist es mir
wichtig, dass man bei der Arbeit auch
Spass hat und sich gut und ehrlich mit
seinen Kollegen austauschen kann.
Wir versuchen schon bei der Rekru-
tierung herauszufinden, ob sich die
Bewerber ins vorhandene Team gut
integrieren kénnen.

Wie lange arbeiten du und deine
Mitarbeitenden, um das Konzept

an Dekorationsmaterial bei uns an-
gesammelt und wir geniessen es,
einmal im Jahr aus dem Vollen zu
schopfen.

Eure liebevoll gestalteten Schau-
fenster faszinieren gerade in der
Weihnachtszeit auch die Kinder.
Gibt es eine witzige Geschichte? Wir
bekommen immer wieder Feedbacks
von Grosseltern, die sagen, jetzt
mussten sie wieder extra einen
Umweg tiber den Marktplatz laufen,
weil der Enkel unbedingt noch die
«Ktigele» bei uns im Fenster an-
schauen wollte.

Was hat dich motiviert, mit der Stif-
tung Pro UKBB zusammenzuarbei-
ten? Ich finde es einfach toll, wie lie-
bevoll und auch detailverliebt die
Stiftung ithre Aufgabe wahrnimmt.
Kinder sind unsere Zukunft und es ist
wundervoll, mitzuerleben, wie ihr
euch fur sie einsetzt.

Was verbindet dich mit dem UKBB?
Als Vater eines Sohnes kommt man

... Es ist schén zu spiiren, dass die Mitarbeiter
im UKBB so viel Herzblut in ihre Aufgabe stecken.»

Weihnachten zu planen und umzu-
setzen? Weihnachten bei Globus ist
sozusagen ein Ganzjahresprojekt.
Wir haben jetzt schon wieder viele
tolle Ideen, die wir 2018 umsetzen
mochten.

Und wie feierst du Weihnachten?
(Uppig oder ganz schlicht?) Privat bei
uns bedeutet Weihnachten «Mehr ist

mehr»; Uber die Jahre hat sich so viel

leider ab und zu mit dem UKBB in
Verbindung. Wir haben uns immer
ideal aufgehoben und perfekt betreut
gefuhlt.

Was wiirdest du uns mit auf den Weg
geben? Ich wiinsche euch weiterhin
so viel Kraft und Energie, die Stiftung
mit Leben und Herz zu fillen, damit in
Zukunft noch mehr Kinder von eurer
tollen Arbeit profitieren kénnen. ®
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Aus der Stiftung.

Die Kinderrechte miissen wir kennen!

Kinderrechte gibt es in der Schweiz seit 20 Jahren, aber sie
sind zu wenig bekannt und nicht vollsténdig umgesetzt.

Die Kindheit wurde erst ab der Aufklérung als eigener
Lebensabschnitt anerkannt. Mit der Industrialisierung
entstand in England ein Verbot fiir Fabrikarbeit fiir Kinder
unter 9 Jahren. Bis zur ersten Einfthrung von speziellen
Kinder- und Jugendgerichten Ende des 19. Jh. in den USA
wurden die Minderj¢hrigen in juristischen Belangen den
Erwachsenen gleichgestellt.

Betroffen durch die prekdre
Situation der Fluchtlingskin-
der im Ersten Weltkrieg, griin-
dete Eglantyne Jebb die briti-
sche Organisation Save the
Children. Dank ihrem Einsatz
wurde die «Children’s Char-
ter» 1924 vom Vélkerbund in
Genf verabschiedet, worin
erstmals grundlegende Kin-
derrechte formuliert wurden.
Mit Auflésung des Volkerbun-
des 1946 verlor diese Kin-
dercharta ihre Grundlage.
Erst nach Verabschiedung
der allgemeinen Menschen-
rechte in der UNO General-
versammlung 1948 war der Weg frei fur die neuen Kin-
derrechte. Es dauerte noch bis zum 20. November 1989, bis
die Kinderrechtskonvention in der UNO verabschiedet
wurde. Seither ist der 20. November der Internationale
Tag der Kinderrechte.

Die Schweiz brauchte weitere 8 Jahre, bis sie die Kinder-
rechte 1997 ratifizierte.

Die Kindergrundrechte gelten fiir Kinder und Jugendliche

bis 18 Jahre:

¢ Nichtdiskriminierung fiir alle Kinder dieser Welt

e Vorrang des Kindeswohls bei Gesetzgebung, Verwal-
tungsmassnahmen im éffentlichen und privaten Raum

¢ Sicherung der Entwicklung und Uberleben des Kindes
in grésstmoglichem Umfang

¢ Beriicksichtigung der Meinung des Kindes: Kinder
haben das Recht, in allen Angelegenheiten, die sie be-
treffen, gehort zu werden.

Im Art. 24 erkennen die Vertragsstaaten das Recht des
Kindes auf das erreichbare Héchstmass an Gesundheit
an. Sie verpilichten sich, kindergerechte Einrichtungen
zur Behandlung von Krankheiten und Wiederherstellung
der Gesundheit sicherzustellen und den uneingeschrémk-
ten Zugang zu gewdhrleisten.

Mit der Ratifizierung ist der Vertragsstaat verpilichtet,
dieses Recht umzusetzen und dem UNO-Kinderrechts-

ausschuss alle 5 Jahre einen Bericht zu erstatten. Der

Kinderrechtsausschuss der UNO gibt gleichzeitig einen
Schattenbericht in Auftrag, welcher unter der Leitung von
«Netzwerk Kinderrechte Schweiz» hergestellt wird. Diese
beiden Berichte dienen der UNO fur ihre Empfehlungen
an die Schweiz.

Im Anschluss an die letzte Berichterstattung 2014 resultier-
ten 79 Empfehlungen der UNO an die Schweiz, einige
davon sind:

e Ausarbeiten einer umfassenden Kinderrechtspolitik
und -strategie, welche den Grundsdatzen und Bestim-
mungen der Konvention gerecht wird und folglich einen
Rahmen fur kantonale Vorhaben und Strategien bieten
kann.

e Aufbau einer Koordinationsstelle, die ausreichende
Befugnisse und Mittel hat, um Aktivitéiten im Bereich der
Kinderrechte zwischen Bund, Kantonen und Gemein-
den sowie der NGOs, welche sich fur Kinder und
Jugendliche einsetzen, zu koordinieren.
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e Einfiuhrung eines Budgetprozesses, der die Bedurfnisse der Kinder auf
Bundes- und Kantonsebene angemessen berticksichtigt und monitorisiert.

e Verbesserung der Datenerhebung fur Kinder und speziell geféhrdete Kin-
der, damit ihre Situation in der Schweiz einfacher analysiert werden kann.

e Finfiihrung einer unabhdngigen Uberwachungsstruktur zur Uberwachung
der Menschenrechte inkl. der Kinderrechte.

e Speziell fur das Gesundheitswesen werden folgende Empfehlungen auf-
gefiihrt:

¢ sicherzustellen, dass Kinder landesweit Zugang zu qualitativ hochstehen-
den Behandlungen in Kinderspit&lern und Kinderarztpraxen haben:

e verstérkt Massnahmen gegen Ubergewicht und Fettleibigkeit einzuleiten
und bei Jugendlichen einen gesunden Lebensstil zu férdern, zu welchem
auch korperliche Aktivitat gehort. Ferner sollen die notwendigen Mass-
nahmen zur Einschrénkung der Vermarktung von stark fett-, zucker- und
salzhaltigen Lebensmitteln bei Kindern ergriffen werden.

Das Motiv zur Griindung der Stiftung Pro UKBB 2004 war, der Umsetzung des
Kinderrechtes auf eine kindergerechte Gesundheitsversorgung in einem
gemeinsamen, neuen Kinderspital zum Durchbruch zu helfen. Bis heute ist es
das Ziel unserer Stiftung, Liicken zu schliessen und Unterstiitzung zu bieten
fir kranke Kinder, Jugendliche und ihre Familien, die im Universitétskinder-
spital beider Basel betreut werden. Mit dem Anlass zum Tag des Kindes am
20. November im UKBB haben wir gemeinsam mit dem UKBB, dem Verein
BELOP, Kind+Spital und der Stiftung Theodora auf die Kinderrechte auf-
merksam gemacht. ®

Dr. med. Conrad E. Mtiller

Online-Shop
www.pro-ukbb.ch

In unserem Online-Shop erhalten Sie viele schéne Produkte.
Der Erlés geht vollumféanglich an die Stiftung zur
Unterstiitzung der Projekte fiir ein Kinderlachen mehr.

26. Mai 2018

Infobrunch Legate und Patienten-
verfigung (mit Anmeldung):

eine gemeinsame Veranstaltung
mit der Stiftung Theodora

23./24. Juni 2018
UKBB tanzt 4

INFORMATIONEN

Né&here Informationen zum
Programm 2018 kénnen Sie unter
info@pro-ukbb.ch einholen.
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