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Wir sagen Danke!

Unser besonderer Dank gilt all unseren
Grol3spendern, Forderern und Sponsoren

Ottakringer Shop & Event GmbH
Profi Reifen

2011 in Zahlen

LLOZ 3yoliagsaiyer

. Euro Prozent
im Jahr 2011! Renault Osterreich Mittelherkunft
Atelier M + R Robert Daim Gastronomiebedarf SPENAEN oo 93.851,55 81,67%
Béckerei Kasses Rotaract Club Wien Oper MitgliedSDEITAGE . ooooooooooeeeceee e 470,00 0,41%
Bridgestone Rotary Club Wien Sid ZINSEN ..o 602,65 0,52%
Create Mediadesign SHT Haustechnik AG Sachspenden (AULO) .........ccooooeerooeeeee. 20.000,00 17,40%
ELVG Bentlage Susanne Bentlage e.U SETOATETE T S 114.924,20  100,00%
Freunde der Kammermusik Spar
Gerhard Weininger KG TANN Fleischwaren Mittelverwendung
ICL Intermodal Container Logistics Timosok Birosysteme KinderhoSpIzarbeit .........ooooooooeooooeeeeeeo 34.298,90 52,42%
Interspar GmbH UNIQA FUNAraising/PR .......ovviiireece s 9.038,40 13.81%
Katholische Frauenbewegung Wiirflach veslirer Ehrenamtlichenarbeit ... 17.774,78 27,16%
Kinderbuchhandlung Kunterbuch Wiesbauer Osterreich VEIWAITUNG <. eeese oo 1.291,02 1,97%
Lauter GmbH Wolfgang ., Digo” Hollin ¢ Finanz. Unterstiitzung von Familien...................... 2.165,55 3,31%
Leaseplan Osterreich GmbH Vor allem aber den vielen anonymen und pri- a SONSHGES ... 870,00 1,33%
Leopold Gratz Stiftung vaten Spenderinnen und Spendern, denen ; GESAML....eccveeeceereeee s ensaesnsans 65.438,65 100,00%

Lions Club Wien St. Stephan

Medmedia Verlag und Mediaservice GmbH
mission C Werbeagentur e.U.

Modeschule Hetzendorf

OMV AG

Osterreichische Nationalbank

Ottakringer Brauerei

Kinderhospizarbeit am Herzen liegt und die
unsere Arbeit erst ermdglichen.

Wir bedanken uns auch herzlichst bei un-
seren engagierten Ehrenamtlichen und den
vielen helfenden Handen, die unsere Fami-
lien begleiten oder die Vereinsarbeit im Hin-
tergrund tragen.
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Ehrenamtliche

Vision / Mission

In Osterreich sterben etwa 440 Kinder pro Jahr nach oftmals
langem Leiden an Behinderung und nicht behandelbaren Erkran-
kungen.

Waéhrend in den letzten Jahren durch die Grindung von Hos-
pizen, Palliativstationen und ambulanten Hospizdiensten die
Lebensqualitat fir sterbende Erwachsene erheblich verbessert
wurde, fand die Situation unheilbar kranker Kinder und Jugendli-
cher keine Beachtung.

Der Verein Netz hat sich genau dieser Kinder und ihrer Familien
angenommen.

Denn eine lebensverkirzende oder terminale Erkrankung eines
Kindes/Jugendlichen stellt nicht nur fir den jungen Patienten,
sondern auch fur dessen Geschwister und Eltern, und dartber
hinaus fur die Helfer eine aulRergewohnliche Herausforderung
dar, die Erfahrung auf physischer, psychischer, sozialer und spiri-
tueller Ebene erforderlich macht.

Wir begleiten diese Familien und unterstltzen sie dabei, trotz
der Krankheit einen moglichst normalen Alltag - vor allem zu-
sammen mit den gesunden Geschwistern - zu fihren und ihnen
Familienleben zu ermaoglichen.

Um Betreuung in Wien und naherer Umgebung anzubieten, hat
der Verein 2007 das Kinderhospiz Netz ins Leben gerufen.

Die Arbeit des Kinderhospiz beginnt ab Diagnosestellung einer
lebensverklrzenden Erkrankung und reicht tber den Tod der Pa-
tientinnen hinaus. Die Begleitung erfolgt mobil — dort wo die
Familie unsere Unterstlitzung bendtigt — durch ein multiprofessi-
onelles Team und geschulte Ehrenamtliche.

Wir vernetzen das bereits bestehende medizinische, psycho-
soziale und pflegerische Betreuungsangebot und ergénzen feh-
lende Dienste, wo notwendig. So ermdglichen wir eine optimale
Betreuung, die den Bedurfnissen der Familie entspricht.

Das Kinderhospiz Netz konnte im Jahr 2011 16 Familien betreu-
en und begleiten.

Fir erkrankte Kinder und Jugendliche

B> Wir stellen die medizinische und pflegerische Betreuung des
Kindes sicher

> Wir organisieren zuséatzliche Expertendienste (z.B. Physiothe-
rapie, Logopadie,...)

> Wir erhohen die Lebensqualitdt, indem wir auf die korper-
lichen, emotionalen, psychischen und spirituellen Bedirfnisse
des Kindes eingehen

\

Kinderhospiz Netz

Bericht einer Ehrenamtlichen

Ublicherweise verbringen wir diese Nachmittage mit Haus-
aufgaben von Josef. Anna malt inzwischen oder zeigt mir
verschiedene Spielsachen, die Mutter kocht Kaffee fir mich,
ich beschaftige mich dann auch ein bisschen mit Doris und
die Mutter erzahlt, wie es ihr geht und auch Uber die neuesten
Ereignisse. Im Anschluss mache ich mit den Kindern einen
Spaziergang der meistens sehr lange dauert, weil sie wirklich
sehr gerne drauf3en sind,

Manchmal habe ich ja auch einen Hund dabei, und dann laufen
die Kinder abwechselnd mit dem Hund an der Leine. Wenn er
nicht dabei ist, gehen wir auf die verschiedenen Spielpldtze
und turnen auf den Gerédten und machen dabei Weltreisen oder
galaktische Ausfllige, oder wir spielen und basteln mit Natur-
materialien — z.B. Schiffe, die dann mit Winschen beladen ins
Wasser gesetzt werden.

Anna hatte zunachst groRe Angst vor dem Hund, und es ist im-
mer wieder ein bisschen mulmig fir sie und braucht ,Wieder-
anfreundungsphase”, aber es geht dann schnell und sie mochte
ihn unbedingt an der Leine flihren und sich mit ihm unterhalten.
Sie sucht gerne den Korperkontakt und ich spiele dann gerne
auch mit ihr- lasse sie fliegen auf meinen Beinen oder wir
tanzen gemeinsam. Beide haben viel zu erzahlen aus Schule
und Kindergarten und freuen sich schon auf die ,,grof3e braune

Unsere Tatigkeiten

Das Kinderhospiz Netz

Der Verein Netz hat das Kinderhospiz Netz ins Leben gerufen,
das mobile Begleitung fir Familien anbietet. In seiner Arbeit
sieht sich das Kinderhospiz Netz den IMPaCCT Standards flr
padiatrische Palliativversorgung verpflichtet.

Sensibilisierung

Mit Expertenwissen und jahrelanger Erfahrung setzt sich der
Verein Netz in der Offentlichkeit und bei gesundheitspolitischen
Stellen fiir die Anliegen der Familien ein. Daher wurde 2011 Of-
fentlichkeitsarbeit in Richtung Politik und Gesundheitswesen
verstarkt, um die Gesellschaft fir das heikle, aber dringend not-
wendige Thema Kinderpalliativarbeit zu sensibilisieren.

Angestrebte Ziele sind:

> Rechtssicherheit fur medizinische Helfer bei der palliativen
Versorgung und Sterbebegleitung von Minderjahrigen zuhau-
se

> die Errichtung einer Organisationsstruktur ,Mobiles Interdis-
ziplindres Team" und deren gesetzliche Verankerung im Kran-
kenanstaltengesetz

> Rechtssicherheit durch giltige Vereinbarungen: Behandlungs-
zielvereinbarungen oder Patientenverfligungen bei Minderjah-
rigen

> Finanzierbarkeit der Leistungen fur Familien durch das Regel-
gesundheitssystem

> Ausbau der Kinderpalliativarbeit in Osterreich. Erreichbarkeit
eines padiatrisch-spezialisiertes palliativen Angebots.

Fiir Eltern

> Wir schaffen Freiraume, indem wir fir Ihr erkranktes Kind sorgen

> Wir stehen fur Gesprache zur Verfligung

> Wir informieren, vermitteln und stehen in medizinischen
Fragen unterstlitzend zur Seite

> Wir vernetzen bestehende Betreuungsangebote und ergan-
zen fehlende Unterstlitzung

> Wir entlasten von alltdglichen Dingen (Besorgungen, Amtswege)

> Wir begleiten durch die Trauer

Fir Geschwister

> Wir begleiten Geschwister, indem wir z.B. bei Schulaufgaben
helfen, etwas mit ihnen unternehmen, mit ihnen spielen, Zeit
fur sie haben,...

> Wir sind fur die Kinder da, wenn sie Begleitung wollen, wenn
sie mit jemandem auRerhalb der Familie sprechen wollen

> Die Geschwistergruppe ermoglicht den Kontakt mit gleich-
altrigen Betroffenen im Rahmen gemeinsamer Freizeitaktivi-
taten

Fir professionelle Betreuer und Helfer

> Wir informieren tber palliative Angebote in Ihrer Néhe

> Wir organisieren Helferkonferenzen, Konsilien und
Fallbesprechungen

B> Wir unterstiitzen bei der praktischen Umsetzung der verein-
barten Behandlungsstrategie

> Wir entlasten durch Hausbesuche, Berichterstattung behan-
delnden Arzten gegeniber und erweiterte Dokumentation

> Wir bieten medizinisch-pflegerische, psychologische, ethi-
sche und juristische Kompetenzen.

Bar"” - das bin ich. (ich hatte ihnen mal ein Lied beigebracht und
seither heil3e ich so.)

Laut Mutter hat Anna erst seit der Erkrankung von Doris so zu-
genommen. Als ich einmal nicht kommen konnte, machte sich
Anna in die Hose und ein andermal verweigerte sie so lange
den Klogang, dass sie ins Krankenhaus musste.

Josef ist ein sehr phantasiereiches Kind mit sehr viel Sinn

flr Harmonie und Gerechtigkeit. Immer wieder kdnnen wir
gemeinsame Spiele entwickeln - ob drinnen oder draufen - in
denen sich auch die Werte dieser Kinder so schon zeigen. Es
geht um die Familie, den Dank fiir das Leben und die Freunde,
eine Heimat und die Farben der Natur.

Mir bleibt oft nicht viel Zeit, mich mit Doris, der kranken Schwe-
ster, auseinanderzusetzen, denn schnell wird sie mir wieder
von einem ihrer Geschwister abgenommen. Aber diese kurzen
Momente sind sehr besonders - als wirde sie aus einer ande-
ren Welt erzahlen und in tiefer Stille aus grofRer Kraft schopfen.

Die Mutter erzahlt immer mehr aus ihrem Leben, auch von
ihren Sorgen und allem Aktuellen. Sie ist sehr froh, dass ich
komme und sehr gastfreundlich, da ist inzwischen grofies
Vertrauen entstanden.

Ich fihle mich durch diese Besuche beschenkt und dankbar,
mich mit dieser Aufgabe gut zurechtzufinden, zu splren, dass
da in mir eine Kraft ist, die ich mit diesen Menschen zu ihrem
Wohl teilen kann.

(Namen der Familie und Personen geéandert)

Einnahmenentwicklung

2007-2011 - Werte in EUR

2007 2008 2009 2010 2011
Geldspenden 13.360,00 16.547,00 21.205,00 61.908,00 94.924,20
Sachspenden - - o 20.000,00

Féorderungen - - 26.251,00 -

13.360,00 16.547,00 21.205,00 88.159,00 114.924,20
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Wie sieht die Zusammenarbeit des Kinderhospiz Netz mit

dem betreuenden Kinderarzt aus?

Ausgangssituation:

Jede vom Kinderhospiz Netz aufgenommene Familie wird von

einem niedergelassenen Kinderarzt betreut.

Prozedere:

1) Der Kinderarzt weist die Familie dem Kinderhospiz Netz zu

2) Bei freier Ressource nimmt ein Vertreter des Kinderpalliativteams
mit dem Zuweiser Kontakt auf und stellt sich der Familie vor.

3) Wenn die Obsorgeberichtigten einer Begleitung zustimmen, wird
die Vorgehensweise mit dem Kinderarzt abgestimmt und der
weitere Arbeitsablauf und die Aufgabenverteilung besprochen.

> Klarung der Verantwortung: Der Kinderarzt bleibt weiterhin der
betreuende Arzt des betroffenen Kindes
> Festlegung der Vorgangsweise bzgl. Berichterstattung des

Palliativarztes an den Kinderarzt
Die Berichterstattung des Palliativarztes an den Kinderarzt erfolgt
> in dringenden Féllen telefonisch
> regelmaRig per E-Mail in Helferkonferenzen, Konsilien und
Zwischengesprachen
> durch Anlage und Aktualisierung der Dokumentationsmappe

Betreute Familien...........cccoooeevneeenscncrne e sesesnsennens 16
Beratung/Entlassungsmanagement.............cccccoevevviiecnnnn. 4
Betreuung im mobilen Kinderhospiz...........ccccoeoevevvocnieconne. 12
Betreute Personen ...........ccooovennrcncressessssssesesessssssennens 60
Erkrankte KiNder.......cccoovoiiiiieiieeicceceeee e 12
GESCRWISTET ... 21

Am 1. Dezember konnten wir
einen ,neuen Mitarbeiter”
bei uns begriiBen

Das Weihnachtsauto der Firma Leaseplan — ein Renault Grand
Scenic — wurde uns im Rahmen des LeasePlan Punschfestes
Ubergeben. Seither wurden durchschnittlich 500 Kilometer
pro Woche zurlickgelegt. Genutzt wird das Auto vor allem fur
die Hausbesuche unserer Kinderhospiz-Arztin, fiir Aktivitaten
unserer Geschwistergruppe und fir Transporte bei Fundrai-
sing-Veranstaltungen.

Unser Dank geht an die Firma Leaseplan, die OMV, UNIQA
Osterreich, Bridgestone Europe, Profi Reifen und Renault
Osterreich, sowie an viele Firmen, die zu Gunsten unseres
Autos auf ihre Weihnachtsgeschenke verzichtet haben.



