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A. Zentrale Jahresdaten und Statistiken

Dies waren im Jahr 2018 die TOP-Schlagworte bei allen Kindernetzwerk-Anfragen inklusive dem
Kindernetzwerk-Lotsen (alle anderen nachgefragten Schlagworte aus dem Kindernetzwerk-Lotsen

siehe Anhang).

Rang Schlagwort Anzahl
1 Down-Syndrom, Trisomig 21 324
2 Beckwith-Wiedemann-Syndrom 182
3 Chromosomenveranderungen 147
4 Cerebralparesen 146
5 Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) 118
6 Epilepsie 93
7 Coffin-Siris-Syndrom 72
8 Nachteilsausgleich — Schulen 70
9 Autismus 70
10 Kawasaki-Syndrom 67
11 Entwicklungsstérungen 66
12 | Rett-Syndrom 64
13 Kabuki-Syndrom 64
14 Asperger-Syndrom 63
15 AD(H)S/Aufmerksamkeits-Defizit-Syndrom mit und 62

ohne Hyperaktivitét
16 Psychische Erkrankungen/ Stérungen 61
17 Sotes-Syndrom 60
18 Kleinwuchs 59
19 Silver-Russell-Syndrom 56
20 | Mutismus 56
21 FAS (Fetales-Alkohol-Syndrom) 54
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22 Prader-Willi-Syndrom 54
23 Noonan-Syndrom 51
24 Wahrnehmungsstdrungen 47
25 Trisomie 18 46
26 Muskeldystrophie, Typ Duchenne 44
27 Williams-Beuren-Syndrom 44
28 Diabetes mellitus, Typ | 44
29 | Fragiles X-Syndrom 43
30 Asthma bronchiale 43
31 Herzfehler, angeborene 42
32 Verhaltens- und emotionale Stérungen mit Beginn 41
in der Kindheit und Jugend
33 Spina bifida 41
34 Morbus Perthes 40
35 Dysmelien 39
36 Klinefelter-Syndrom 39
37 Depressionen 37
38 Neurofibromatose 36
39 West-Syndrom 35
40 Tuberdse Sklerose 34
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Anfragen-Statistik Ill: Anfragen nach PLZ-Bereichen
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In den Datenbanken des Kindernetzwerks waren Ende 2018 11.105 Einzeladressen und 64.473 ver-
netzte Adressen enthalten. Bei den , vernetzten Daten” handelt es sich um Adressen, bei denen eine
einzelne Adresse mehreren Schlagworten/Krankheiten zugeordnet wird. Die in der Datenbank enthal-
tenen Adressen verteilen sich auf diese Bereiche:

Einzeladressen:

Eltern-Datenbank 3.105
Selbsthilfegruppen-Datenbank 5.294
www-Datenbank 855
Klinik-Datenbank (neu) 1.851

Vernetzte Adressen:

Eltern-Datenbank 15.757
Selbsthilfegruppen-Datenbank 38.333
www-Datenbank 1.658
Klinik-Datenbank 8.725

Wie aus den diversen Statistiken dieses Geschéftsberichtes hervorgeht, sind die Datenbanken des

Kindernetzwerks 2018 vorwiegend tiber den Kindernetzwerk-Lotsen genutzt worden, um zu weiter-

fithrenden Adressen oder Informationen zu gelangen. Dies ist zumeist dann der Fall,

wenn

> Eltern sich mit anderen betroffenen Eltern austauschen mochten, die die gleiche oder eine
dhnliche Erkrankung haben, um sich gegenseitig zu informieren und zu stirken (Eltern-
Datenbank)

> Eltern einen Kontakt zu einer Eltern-Selbsthilfegruppe oder einem Bundesverband suchen
oder eine neue Elterninitiative griinden wollen (Selbsthilfegruppen-Datenbank)

> Eltern oder auch Fachleute wissen wollen, ob in einem Zentrum oder einer Schwerpunkt-
Klinik tiberdurchschnittliche Erfahrungen bei einem Krankheitsbild vorliegen

> Anfragende in Erfahrung bringen wollen, welche weiterfithrende Literatur es zu einem spe-
zifischen Krankheitsbild gibt (Literatur-Datenbank) oder ob es ganz spezielle Web-Adressen
(www.Datenbank) gibt.
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Damit wird deutlich, dass das Kindernetzwerk unmittelbare Selbsthilfearbeit leistet. Gerade bei
der Vielzahl von Krankheiten, fiir die es keine Selbsthilfegruppe gibt, fungiert das Kindernetz-
werk wie eine Selbsthilfeorganisation fiir ein spezifisches Krankheitsbild.

Die Anzahl der Schlagworte in der Kindernetzwerk-Datenbank lag im Dezember 2018 bei 2.308. Die
Schlagwortliste erhoht sich damit weiter, obwohl die Liste kontinuierlich bereinigt wird, da zu allge-
meine Krankheitsbegriffe zunehmend geldscht werden.

Insgesamt gehdrten im Dezember 2018 dem Kindernetzwerk 1.021 Mitglieder an, darunter
> 561 Eltern
> 231 bundesweite Mitgliedsorganisationen / landesweite und regionale Vereinigungen oder
sonstige Anlaufstellen mit etwa 200.000 assoziierten Mitgliedern sowie
> 229 Kliniken, Arztpraxen, Institutionen und Facheinrichtungen.

Im Jahr 2018 hat das Kindernetzwerk einen Jahresverlust in Hohe von 18.873 € ausgewiesen. Ein-
nahmen von 683.486 € standen Ausgaben in Hohe von 665.810 € gegentiber.

Details zur Einnahme-Uberschuss-Rechnung des Jahres 2018 entnehmen Sie bitte der Anlage, in de-
nen die jeweiligen Einzelpositionen der Einnahmen- und der Ausgabenseite aufgefiihrt sind.

Insgesamt sind im Jahr 2018 1.100 Adressen in der Selbsthilfegruppen-Datenbank und 980 Adressen
in der Eltern-Datenbank tiberpriift und aktualisiert worden.

Neben den Adress-Datenbanken konnte das Kindernetzwerk 2018 ein breites Informationsangebot zu

spezifischen Krankheitsbildern in Form von Infopaketen und patientenorientierten Krankheitsbe-

schreibungen anbieten.

Hilfreich sind diese Informationen vor allem dann, wenn

> Eltern, Betroffene oder auch Mediziner/Therapeuten einen ersten knappen und kompakten
Uberblick iiber eine Krankheit (Krankheits-Ubersichten) erhalten wollen (Krankheitsiiber-
sichten werden 2019, 2020 komplett neu tiberarbeitet und aktualisiert)
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> Eltern oder andere Fachgruppen zu einem speziellen Krankheitsbild /Problem noch mehr -
standig aktualisierte und moglichst verstandliche Informationen (Erst-Informationen) von
den mit dem Kindernetzwerk kooperierenden Fachverlagen haben mochten.

lotse aktio agenia digiog  knwrerein
o ovollors Hlfn e Sebstie  Toanund D SokatieCommty Al s

Wir sehen uns!
Mitgliederversammlung am 24.Mai

Gemeinsam kominen wir voran!
Treffen der jungen Selbsthilfe in
Suttgart
2um n

Trefen des Arbetskre:

Das Kindernetzwerk setzt sich ein
Pflegenotstand in
Kinderintensivstationen

Bilanz Homepage fiir Geschiftsbericht 2018

Durch die Umstellung der Homepage zum Jahreswechsel 2018/2019, die auch eine Verinderung der
statistischen Datenerhebung zur Folge hatte, konnen nicht alle Daten zur Homepage — wie in friiheren
Geschiiftsberichten — in gleicher Weise aufbereitet werden. In jedem Fall ist aber die Akzeptanz der
Homepage 2018 — auch bereits vor dem grofSen Relaunch - erneut merklich gestiegen.

So konnten die Seitenaufrufe der Website 2018 (378.000) im Vergleich zu 2017 (290.000) erheblich ge-
steigert werden. Rekordmonate waren der Oktober 2018 (36.000 Seitenaufrufe) sowie der November
(38.000 Aufrufe). Besonders bemerkenswert dabei: Im November erfolgte {iber die Halfte der Seiten-
aufrufe tiber das Smartphone. Im Vergleich zum November 2017 wird der Sprung besonders deut-
lich: Dort gab es , lediglich” 25.500 Seitentaufrufe.

Und das waren die im Jahr 2018 die Top’s bei den Klick-Treffern: Suche nach betroffenen Eltern, ,
Krankheitstibersichten, Erst-Informationen, Mitgliedsorganisationen, Bundesverbdande, Web-
Adressen-und Web-Datenbank, Landesverbande/Regionalstellen, Beratungs- und Friithforderstellen
sowie die Glossare.
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Der Initiative der neuen Online-Redakteurin Birte Struntz ist es zu verdanken, dass insbesondere die

Social-Media-Kandle 2018  weiter  erschlossen = werden  konnten. = Zum  Beispiel

>

Facebook: Seit April 2018 war hier ein kontinuierlicher Anstieg der Geféllt-mir-Angaben und
damit auch der Reichweiten zu verzeichnen. Die Zahl von rund 450 Abonnenten bei Facebook
konnte so bis zum Januar 2019 auf rund 1.170 nahezu verdreifacht werden.

Besonders stark schlug der Post ,Notfall Kinderintensivpflege - jetzt anpacken” ein. Diese
Post war nicht nur der beste des Jahres auf der Homepage, sondern er wurde auch im Polit-
talk stern TV durch den Moderator zitiert und das Kindernetzwerk als Quelle genannt. Ein-
schaltquote: 12 Prozent der 14 bis 49-jahrigen, Reichweite 1,6 Millionen.

Twitter: Dieser Account wurde im August 2018 neu eingerichtet. Es zeigte sich rasch, dass die
aktuellen Informationen zu sozialpolitischen und -rechtlichen Themen sowie zu Versorgungs-
fragen ideal sind, diese tiber Twitter zu positionieren. Hauptadressaten hierfiir sind Politiker
und Journalisten. Innerhalb von fiinf Monaten konnte n fiir das Kindernetzwerk 124 Follower
gefunden werden. Tendenz: weiter steigend.

Online-Kampagnen: Dies wurden speziell fiir unsere Mitgliedsorganisationen / Mitglieder
veroffentlicht. Zum Beispiel der Berliner Appell 2018, der die Ergebnisse der Kindernetzwerk-
Jubildumstagung 2018 in Berlin gebiindelt zusammengefasst hat. Besonders erfolgreich lief die
Kampagne ,Okonomisierung in der Medizin.” Die von Beraterkreis-Mitglied Prof. Klaus-
Peter Zimmer aufbereiten Textbeitrage fiir die Website wurden dartiber hinaus tiber die Social
Media Kanile gepostet, geteilt und kommentiert.

Schliefilich wurde 2018 mit Hochdruck daran gearbeitet, die neue Struktur der Homepage mit einem

komplett neuen Content Management System vorzubereiten und technisch und inhaltlich zusammen

mit der Kommunikationsagentur und einer neuen Webdesignerin einzurichten. Auf das - dann im

Geschiftsbericht 2019 verdffentlichte Ergebnis - darf man sicherlich schon jetzt gespannt sein.
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B. Inhaltliche Aktionen und Schwerpunkt-Themen 2018

Seit mehr als 25 Jahren arbeitet Kindernetzwerk e.V. fiir chronisch kranke, beeintrichtigte und behin-
derte Kinder und ihre Familien. So entstand ein breiter Ficher an Dienstleistungsangeboten fiir Be-
troffene und Angehdrige - verschiedene Datenbanken, geschiitzte Mdglichkeiten der Kontaktvermitt-
lung zwischen Familien gleicher Diagnosen, Erstinformationspakete, personliche Beratung durch
kompetente Mitarbeiterinnen der Aschaffenburger Geschiftsstelle und vieles mehr. Sehr gute und ext-
rem engagierte Arbeit wurde geleistet. Kindernetzwerk e.V. entwickelte sich zu dem Dachverband der
Elternselbsthilfe in Deutschland. Dabei waren Pidiater und ihre Organisationen wertvolle Ratgeber
und Wegbegleiter. So bestand der Vorstand des Kindernetzwerk e.V. lange Zeit vorwiegend aus Pi-
diatern verschiedener Couleur.

Zugleich entwickelte sich die Selbsthilfe weiter und etablierte sich als ernst zu nehmender Wissens-
und Kompetenzpartner. Betroffene und deren Familien wurden zu kompetenten Ansprechpartnern,
wenn es um Diagnosen, Krankheitswissen und Einbettung der Erkrankung ins tédgliche Leben ging.
Sie eroberten sich Augenhohe in der Kommunikation und Steuerung von Behandlungsstandards und
Versorgungsstrategien. Sie wurden Partner der Padiater, um die jeweils beste und individuell richtige
Behandlung der chronisch kranken und behinderten Kinder und Jugendlichen zu eruieren und
durchzufiihren. Betroffene, egal ob unmittelbar oder mittelbar, begannen, Gesicht zu zeigen.
Kindernetzwerk e.V. mochte auf diese Verdnderung reagieren. Als Dachverband von 220 Mitglieds-
organisationen und vielen Einzelmitgliedern mochten wir nicht mehr nur ,,von oben” denken. Nattir-
lich ist die politische Arbeit in Berlin nach wie vor fiir uns wichtig. Wie versuchen, Situationen zu
kldren, mit der Politik zu sprechen und in Berlin Themen, von denen wir denken, dass sie fiir viele
unserer Mitgliedsorganisationen wichtig sind, zu platzieren. Aber wir mochten auch mehr auf die
Sorgen und Note unsere Mitglieder direkt horen. Mitgliederorientierung soll daher verstarkt in unse-
rem Bewusstsein verankert sein. Aber, nur wenn wir von Ihnen, liebe Mitgliedsorganisationen horen,
was Thnen wichtig ist und wo wir koordinierend ansetzen konnen, werden wir gezieltere Aktivitdten
entwickeln und Themen besetzen konnen. Teilen Sie uns mit, wo der Schuh driickt, sparen Sie nicht
an Kritik (und Lob), damit wir so gemeinsam weiter kommen kdnnen.

Um authentisch auf diesem Weg weiter zu kommen, bauen wir gerade viele Strukturen im Kinder-
netzwerk e.V. um. Wir mdéchten auf Dauer alle Posten im Vorstand durch Menschen besetzen, die in
der Selbsthilfe zuhause sind. Ich selbst bin seit mehr als 14 Jahren in der Selbsthilfe tétig. Der Posten
der/des 1. stellvertretenden Vorsitzenden wird ab Januar 2019 Frau Julia Rebbert besetzen. Sie ist
betroffene Mutter und seit einiger Zeit in der Selbsthilfe unterwegs. 2. stellvertretender Vorsitzender
bleibt Volker Koch, der seit langen Jahren fiir den Verein KEKS e.V. tétig ist.

Wir moéchten dennoch nicht auf die gute und seit langen Jahren bewidhrte Zusammenarbeit mit den
Péddiatern und ihren Organisationen verzichten. Deshalb werden auch in den nichsten zwei Jahren
neben den drei Bundesvorsitzenden aus der Elternschaft zwei Padiater (als Schatzmeister und Schrift-
fiihrer) dem engen Vorstand angehoren. Mit ihnen, wie auch mit allen Partnern, die wir in langen
Jahren der Kooperationen schitzen lernten, werden wir weiterhin zusammenarbeiten, nur werden
uns kiinftig die Belange der Selbsthilfe und der betroffenen Familien noch stédrker leiten.

Dr. Annette Mund, Bundesvorsitzende des knw
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Im Jahr 2018 sind von der Geschiiftsstelle des Kindernetzwerks in Aschaffenburg 5 Schwer-
punktprojekte — allesamt mit verschiedenen Krankenkassen — umgesetzt worden. Im Folgenden fassen
wir die zentralen Ergebnisse zusammen. Sie zeigen erneut, wie gezielt und effektiv die Fordermittel
der kassenindividuellen Projektforderung eingesetzt worden sind.

Projekt:

~Bessere Gesundheitskompetenz fiir junge Menschen mit chronischen Krankheiten”

So lautete der Projekttitel des Gesundheitskompetenz-Projekts mit dem AOK-
Bundesverband im Jahr 2018. Das Gesamtprojekt war in insgesamt 2 Handlungsebenen
und 6 Teilprojekten aufgeteilt, die von Anfang 2018 bis Ende 2019 umgesetzt worden sind.

Im Folgenden werden nun die wichtigsten Ergebnisse aus 4 von insgesamt 6 Teilprojekten aufge-
fihrt:

Projekt 1:

,Starkung der (Online)-Medienkompetenz durch eine Zusammenstellung der wichtigsten qualitéts-

gesttitzten Infoquellen”

Ziel dieses Teilprojektes war es gewesen, eine Ubersichtsliste mit Darstellung und Kurzbeschreibung

der Inhalte dieser serivsen Infoquellen und direkte Zugidnge (Links) dahin sowie weiterfiihrenden

Hinweisen zusammenzustellen Dabei sind u.a. diese Infoquellen berticksichtigt worden:
AOK-Faktenboxen

Patienteninformationen des AZQ (Kurzinformationen)
Patientenleitlinien des AZQ (Nationale Versorgungs-Leitlinien)
Kinder- und Jugendéarzte im Netz (BVK])

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGK])
gi - gesundheitsinformation.de (IQWIG)

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldarung (BZgA)

vV V V V V V

tiber www kindergesundheit-info.de

Projekt 2:

~Medienkompetenz verbessern, um Informationen aus dem Internet besser bewerten zu kénnen”
Ziel: Ubersichtsliste oder kleiner Online Leitfaden, der relevante Entscheidungshilfen und Bewer-
tungskriterien auflistet

Als Ubersichtsliste zur Bewertung qualitativer Infos liegt dient eine 9-Punkte umfassende Checkliste
zu Gesundheitsinformationen aus dem Internet sowie ein Folder des IQWIG zum Thema ,, Wie finde
ich gute Gesundheitsinformationen im Internet” bei?

Weitere Informationsquellen sind hierfiir unter anderem das Institut fiir Qualitdt und Transparenz im
Gesundheitswesen (IQTIG), Health on the Net, das Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem
e.V. (afgis) oder auch die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
(DEGAM).
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Projekt 3:
,Fortbildungsangebote tiber Gesundheitskompetenz speziell fiir junge Menschen entwickeln und
anbieten”

Ziel: Ausweitung passgenauer Angebote fiir die Eltern-Selbsthilfe und fiir Familien entwickeln zum
Beispiel tiber die Kindernetzwerk-Akademie, die 2018 ihre Angebote betrdchtlich ausgeweitet hat.
Hierzu nur 2 Beispiele: ,Mehr Durchblick im Dschungel der Sozial- und Gesundheitsgesetze” oder
auch die 2018 besonders relevante Thematik ,, Die neue Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO)”“.

Projekt 4:
,Bessere Gesundheitskompetenz im Gesundheitsalltag mit Hilfe konkreter Arbeitsmaterialien”
Untersttitzung/ Anleitung bieten fiir geeignete Ablosungsprozesse von den Eltern (iiber einen kleinen
Leitfaden. Moglicher Slogan , Ich kann auch loslassen”.
Ziel: Erarbeitung neuer Karten / Leitfaden mit Unterstiitzung des Arbeitskreises 4 ,Junge Erwachse-
ne im Kindernetzwerk” zu diesen Thematiken:
> Kleiner Leitfaden fiir Eltern: Ich kann auch mal zuhéren
(fur die Zeit vor dem Gesprach, beim Termin und nach dem Gesprach)
Kleiner Leitfaden fiir Behandler: Ich kann auch mal zuhoren

Mein Doktor braucht mehr Zeit fiir mich
(Zusammentragen von ersten Inhalten als Grundlage fiir einen Folder)

Fazit und Schlussfolgerungen zum Kindernetzwerk-Projekt ,Lebensqualitit” mit der
DAK-Gesundheit

Familien mit chronisch kranken und/oder behinderten Kindern haben eine ganz besondere Lebens-
qualitdt. In der Akutphase, in der die Diagnose noch frisch ist, das beeintréchtigte Kind gerade gebo-
ren wurde oder ein fataler Unfall geschehen ist, ist die Lebensqualitidt der gesamten Familie sehr be-
eintrdchtigt. Der Schock tiber das Ereignis muss erst tiberwunden, der Umgang mit der Erkran-
kung/Behinderung muss miithsam erlernt werden.

Die Definition einer guten Lebensqualitit ist individuell unterschiedlich. Dennoch gehoren Freirdu-
me, finanzielle Moglichkeiten, soziale Teilhabe und eine grundlegende Bediirfnisorientierung und -
befriedigung aller Familienmitglieder zur Grundausstattung des Begriffs.

Zur Umsetzung all dieser notwendigen Bedarfe ergeben sich aus Sicht des Kindernetzwerks nach
Auswertung der 30 qualitativen Interviews und der Online-Befragungen zur Lebensqualitit von
Kindernetzwerk e.V. zusammenfassend die folgenden 10 Schlussfolgerungen und Forderungen:
(Punkte 1-8 aus den Interviews, Punkte 9-12 aus den Online-Befragungen)

> Mehr Zeit haben:
Was ist dazu notwendig?
- Eine hohere Transparenz niedrigschwelliger Nachbarschaftshilfen und -initiativen und
- leichter Zugang zu diesen Angeboten etwa tiber regionale/gemeindenahe Online-Tools.
> Etwas fiir die eigene Gesundheit zu tun:
Was ist dazu notwendig?
- Mehr Angebote fiir eine zeitnahe und individuelle psychologische Betreuung bei
drohender oder tatséchlicher Uberlastung
- Verbindliche und automatische Aufkldrung der Kassen tiber Unterstiitzungsmafinahmen
bei korperlich sehr belastender Pflege des /der Kinder
- Schulungen der Eltern bereits kurze Zeit nach der Geburt insbesondere fiir Familien mit
sehr stark beeintrachtigen Kindern und damit tiberdurchschnittlich belasteten Eltern.
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> Die Partnerschaft stirken
Was ist dazu notwendig
- Mehr einzel- und paartherapeutische Hilfsangebote, um frithzeitig Krisensituationen
vorzubeugen und so die Beziehung der Eltern zu stabilisieren.

> Finanzielle Belastungen abfedern
Was ist dazu notwendig?
Mit finanziellen Unsicherheiten miissen haufig (alleinstehende/ geschiedene) Miitter leben,
die heute immer noch die Hauptlest der Betreuung und Pflege von Kindern mit
besonderem Bedarf tragen.
Um diese finanziellen Nachteile wenigstens teilweise auszugleichen, miissen
- Verbindliche Regeln geschaffen werden, damit gentigend Rentenbeitrége entrichtet
werden konnen, um Altersarmut zu vermeiden
- Sehr stark belastete Familien in besonderer Weise finanziell untersttitzt werden.

> Biirokratie abbauen

Was ist dazu notwendig?

Um den betroffenen Familien den enormen Druck, der zunehmend mit Antragsstellungen,

gesetzlichen Anforderungen, Ablehnungen und Widerspriichen oder biirokratischen

Hindernissen auf ihnen lastet, zu nehmen, wiinschen sich die tiberwiegende Mehrheit

- Ein Sozialsystem, das nicht immer wieder neue biirokratische Hiirden aufbaut, sondern
diese abbaut und transparenter gestaltet, dass Unterstiitzung genau dort greift, wo sie
benotigt wird.

- Eine insgesamt weniger formalistische und strikt paragraphenbestimmte Beratung und
stattessen vielmehr individuell angepasste und sinnvolle Hilfestellungen und
Unterstiitzungen.

> Beratung aus einer Hand

Was ist dazu notwendig?

Eine Beratungsstruktur, die nicht wie bisher total zerfleddert und intransparent ist,

sondern die moglichst umfassend und aus einer Hand gezielt berét.

Dazu ist folgendes erforderlich

- Eine unabhingige und trégeriibergreifende Beratungs- und Anlaufstelle fiir alle zentrale
Fragen rund um die Versorgung

- Fest verankerte Lotsen, die betroffene Familien durch den Dschungel des Sozialsystems
fihren konnen

- Case-Manager, die fuir diese komplexe Aufgaben auch entsprechend geschult werden.

> Betreuungsmoglichkeiten aufler Haus ausbauen

Was ist dazu notwendig?

Immer mehr junge Familien und Alleinerziehende sind heute nicht mehr in der Lage oder

willens, Kinder mit Beeintrachtigungen oder einem besonderen Versorgungsbedarf

komplett allein zu betreuen oder zu pflegen.

Daher brauchen wir

- Mehr und flachendeckende Kurzzeitpflegeplatze fiir zu pflegende Kinder, um Eltern
immer wieder einmal , Luft zum Atmen” zu geben

- Den weiteren Ausbau der Barrierefreiheit, um allen Kindern eine moglichst volle
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben im Sinne der Inklusion zu gewéhrleisten
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- Mehr Ganztages-Betreuungsplédtze mit qualifiziertem Personal und Ausbau von
Freizeitangeboten gerade in den Schulferien.

> Privates Gliick finden

Was ist dazu notwendig?

Nur wenn Hilfen und Schutzfaktoren fiir Kinder mit einem besonderen Bedarf greifen,

konnen Betroffene (Kinder und Eltern) auch als vulnerable Gruppe ihr Gliick finden.

Dazu ist es aber zwingend

- den Bediirfnissen eine Stimme zu geben, um Barrieren aus dem Weg zu raumen, die
einem individuell gliicklichen Dasein im Wege stehen

- gegen den Mainstream und Perfektionismus angehen und stattdessen die Attribute
»divers, bunt und anteilnehmend” in den Fokus rticken.

> Auf Stimmungen und Emotionen der Kinder selbst stirker achten
Was ist dazu notwendig?
Da Erkrankungen und Behinderungen auf Kinder und Jugendliche beztiglich Stimmungen
und Emotionen einen besonders grofien Einfluss haben, miissen diese Zusammenhinge -
kiinftig im Rahmen einer besseren Teilhabe in- und aufserhalb der Familie deutlich starker
in den Blickpunkt riicken.

> Soziale Akzeptanz verbessern
Was ist dazu notwendig?
Da die soziale Akzeptanz gerade auch bei einem Teil der betroffenen Jungen deutlich unter
den Normwerten liegt und so Bullying standig erlebt wird, sollte kiinftig im Rahmen des
Inklusionsprozesses - gerade auch aufSerhalb von Schule - hier verstdrkt angesetzt werden,
um die gefiihlte Lebensqualitédt zu verbessern.

> Finanzielle Potentiale gerade von betroffenen Miadchen steigern
Was ist dazu notwendig?
Da die finanziellen Potentiale der Mddchen in allen Altersstufen und Bereichen deutlich
schlechter ausfallen als bei den Jungen und insgesamt weit unter der Norm liegen, muss
eine Angleichung der finanziellen Verhiltnisse das Ziel aller Bestrebungen sein.

> Lebensqualitit zum Thema in der ganzen Familien machen
Was ist dazu notwendig?
Intensive Gesprache in den Familien selbst fithren, um eigene Bedarfe zu artikulieren und
nachhaltig erreichen zu kénnen.

Patientenregister

Mit einer umfassenden (Online)-Publikationen konnte das Kindernetzwerk fiir Patienten und insbe-
sondere Eltern zum Abschluss des Projektes Ende 2018 eine gute - aufgrund der grofsen Dynamik in
diesem Bereich jedoch natiirlich nicht komplette - zweigeteilte Ubersicht {iber Patienten-Register zur
Verfligung stellen. Dabei sind jeweils die folgenden Erkrankungen berticksichtig worden:
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Teil I. Ubersicht der Patientenregister zu chronischen Erkrankungen und Fehlbildungen

Ubersicht

VvV V. V V V V V V

VvV V. V V V V V V V V V V

Angeborene Herzfehler Kompetenznetz

Angeborene uro-rektale Fehlbildungen: Nationales Register

ano.REG Kompetenznetzwerk Anorexieregister e.V.

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen CED

Diabetes Register

Epilepsie-Register (deutsches Epilepsie-Register)

EUROCAT (European registration of congenital abnormalities and twins)
Fehlbildungsregister / Fehlbildungsmonitoring

Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher (Kinder-KD), BiKeR - das Re-
gister der Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie zur Biologikatherapie
Kinderkrebsregister

Kindliche Horstérungen: Deutsches Zentralregister

Kinderlungenregister: Internationales Register und Biobank fiir seltene Lungenerkrankungen
Mainzer Fehlbildungsregister

Mitochondriale Erkrankungen/ Patientenregister (mitoREGISTER)

Mukoviszidose

Nierenerkrankungen/Nierentransplantation

Patienten-Register PRO RETINA

RABBIT-Rheumatoide Arthritis

RetDis-Datenbank

RHEKISS Netzwerk / Patientenregister

Zoliakie, Langzeit-Register fiir Zoliakie-Patienten (in Planung)
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Teil Il: Ubersicht der Patientenregister zu seltenen Erkrankungen

Ubersicht

>
>

vV V V V V V V V V V V V V V V V V V V V

vV V V V V

Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Alport Register (europ. Alport Register)

ARegPKD Koln Europdisches Registers zur Autosomal Rezessiven Polyzystischen Nierener-
krankung (ARegPKD)

CHILDREN-MS-Register Bundesweites Register zur kindlichen MS in Gottingen
CMT-Patientenregister Charcot-Marie-Tooth-Erkrankung

CPT-SIOP-Register, Internationales Register zu Choroid-Plexus-Tumoren

Cure-Net: Nationales Register fiir angeborene urorektale Fehlbildungen
CUSTODES: Das deutsche Register fiir Patienten mit Cushing-Syndrom
CWS-SoTiSaR Register fiir Weichteilsarkome und seltene Weichteiltumore

DMD- und SMA-Patientenregister

Epidermolysis Bullosa EB-Netzwerk

Erhebung seltener neurologischer Erkrankungen im Kindesalter (ESNEK)

ESID: Européisches Patientenregister fiir primare Immundefekte

EUROFA - EFACT: Europdisches Register fiir Friedreich-Ataxie

Fanconi Andmie Register

FKRP-Patientenregister (globales Patientenregister)

IBM-Patientenregister sporadischer” Einschlusskorpermyositis

LTR - Register fiir Lebertumoren im Kindes- und Jugendalter (LTR) der GPOH
Marginalzonenlymphom-Register (Pilotphase)

Mucopolysaccharidosis type 1 (MPS I) Register

Myotone Dystrophie-Patientenregister

NCL-Register: Internationales Patientenregister fiir neuronale Ceroid-Lipofuszinosen
PAM/MEFM-Patientenregister ~erbliche Protein-Aggregations-Myopathien (PAM) bzw.
Myofibrilldaren Myopathien

Patientenregister des Zentrums fiir Seltene Erkrankungen Heidelberg
Sichelzellkrankheit - Patientenregister

STEP-Register fiir seltene Tumorerkrankungen in der Padiatrie

TIRCON-Register fiir NBIA - Neurodegeneration mit Eisenablagerung im Gehirn
Von Hippel-Lindau-Syndrom Register

Mehr dazu unter www.kindernetzwerk.de
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Entwicklung und Testlauf eines alltagstauglichen Dokumentationsbogens zur Evaluie-
rung der Beratungstitigkeit der (Eltern)- Selbsthilfe.

Ausgangspunkt dieses Projekts war die Erkenntnis, dass das Erfahrungswissen und die umfassenden
und qualifizierten Beratungsleistungen der Selbsthilfe wieder schnell verloren gehen, wenn diese
nicht systematisch dokumentiert und ausgewertet werden.

Hierfiir sind bereits in einem Ende 2017 abgeschlossenen Vorldauferprojekt 152 ausfiihrliche Bera-
tungsgesprache von 4 Selbsthilfeorganisationen ausgewertet worden. Da der 4-seitige Beratungsbo-
gen aber viel zu ausfiihrlich und daher im Beratungsalltag der Selbsthilfe wenig praxistauglich war,
bestand einhellig der Wunsch, einen deutlich kiirzeren tabellarischen Doku-bogen zu entwickeln, der
dann in Zukunft besser in den Alltag der Selbsthilfearbeit integriert werden kann und der dennoch
aussagefdhige Informationen zum Beratungsanlass, der Bearbeitungszeit und dem mdoglichen Bera-
tungserfolg einer Selbsthilfevereinigung liefert.

Diesem Wunsch aus der Selbsthilfe ist nun mit Hilfe eines Neuantrags 2018 an die Barmer entspro-
chen worden. Dabei sind im Verlaufe des Projektjahres 8 Schritte aus dem Projektantrag allesamt
umgesetzt worden, um einen praxistauglicheren und abgespeckten Fragebogen entwickeln und in
der Praxis auch dann punktuell nochmals testen zu konnen. Begleitet haben diesen Prozess unter der
Federfiihrung von Dr. Christopher Kofahl diese sechs Vertreter aus der bundesweiten Selbsthilfe:

Ute Erve von Juvemus e. V.

Claudia Groth vom Kinder-Pflege-Netzwerk

Florian Innig vom BV Kleinwtiichsige Menschen und ihre Familien

Gabriele Miiller, Vorsitzende von Noonan-Kinder e. V. Deutschland

Monika Reif-Wittlich von Juvemus e. V.

Hansjorg Schmidt von der Dt. Interessengemeinschaft Phenylketonurie (PKU).

vV V V V V

Und so sah der gemeinsam erarbeitete Kurz-Fragebogen in der Endfassung aus:
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Dokumentationsbogen zur Information und Beratung durch <Selbsthilfeorganisation>

1 Datum: Dauer: Berater/in:
’ ’ (Minuten) (Ktrzel oder ID)
Kontaktart: [ telefonisch [ E-Mail ] Post [ personlich

2. Anlass und Themen der Kontaktaufnahme (Beratung) — ggf. Stichworte:

[ Fragen zum Krankheitsbild [ Fragen zu Therapien ] Fragen zur Pflege

O Notsituation/Krise [ Verhaltenstipps [ Sozialrecht/Arbeitsrecht

[J Suche nach Arzt/Therapeut [J Suche nach Gleichbetroffenen [J Suche nach sonstiger Hilfe

I Vermittlung in SHG O Informationsmaterial (] Préazisierung oder Sonstiges: ->
=

3. Anlass der Kontaktaufnahme (Organisatorisches) — ggf. Stichworte:

=

4. Zur Person, zur Diagnose und zur Behandlung — Kontakt aus PLZ-Bereich: = I:H:ID
[J Angehoérige/r und zwar: = (z.B. Mutter) [ selbst betroffen
O Arzt/Arztin [ Therapeut/in [ Sonstige: »=

Diagnose? [ nein Oja > =

gestellt durch? [J Hausarzt [J Facharzt [J Therapeut O Klinik: =

Therapien? [ nein Oja > =

5. ,Hatten Sie vorher schon einmal Kontakt mit <der Selbsthilfeorganisation>?“ O nein ja, und zwar: ->
[ telefonisch 1 E-Mail 1 Website [ sonstiger Kontakt und zwar: »=

O Offentliche Veranstaltung/Tagung

6. Haben Sie MaRnahmen verabredet? (I nein  ja, und zwar: -> (ggf. =)

] E-Mail-Verteiler [J Neuer Anruf/Ruckruf/E-Mail ] Verweis auf Homepage L] Antrag Mitgliedschaft
O Versand Infomaterial, Broschiiren J Vermittlung an SHG/SHO [J Vermittlung an andere Betroffene
Hinweis auf? -> ] Hausarzt [ Facharzt [ Therapeut U] Kranken-/Pflegekasse

[] andere Fachleute/Einrichtungen: =

7. Konnte das Anliegen Ihrer Einschatzung nach gekldrt werden?

ja [ eher ja [ eher nein [ nein
ggf. Stichwort(e) =
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Zusammenfassend konnen daraus diese 6 Schlussfolgerungen gezogen werden:

Anspruch:

Die grofien Schwierigkeiten, die mit der durchaus schwierigen Reduzierung des urspriinglich 4-
seitigen Fragebogens auf lediglich 1 Seite durchaus vorhanden waren, konnten in jeder Weise tiber-
wunden werden.

Anwendbarkeit:
Die Handhabung des Fragebogens hat den Praxistest bestanden. Er ist gut auswertbar und kann nach
jeder Anfrage oder am Ende eines Beratungstages schnell und unkompliziert ausgefiillt werden.

Bewertung:
Mit dem Frageborgen kann die Beratungstitigkeit und die Unterstiitzung von Anfragenden an eine
Selbsthilfevereinigung sehr gut festgehalten und untermauert werden.

Auswertung:

Die Ergebnisse konnen zudem sehr gut aggregiert und ausgewertet werden, aus denen am Ende gute
und neue interne Erkenntnisse fiir die Ausrichtung und vor allem den Wert der eigenen Beratungs-
angebote resultieren konnen.

Ubertragbarkeit:
Der Dokumentationsbogen kann im Prinzip von jeder Selbsthilfevereinigung - unabhéngig von der
Grofse und dem Anfragevolumen pro Tag - jeder Zeit und nachhaltig genutzt werden.

Politische Bedeutung:

Zum Belege der Bedeutung der Selbsthilfearbeit fiir Politik und Leistungstrager taugt dieser Frage-
bogen allerdings nur bedingt. Um hier aussagefdhigere Ergebnisse erhalten zu kdnnen, miisste der
Fragebogen ggf. modifiziert oder ein ganzlich neuer Kurz-Fragebogen entwickelt werden.

»,Online-Info-Portal fiir betroffene junge Menschen und Arbeitgeber - Die am hdufigsten
gestellten Fragen und Antworten fiir eine bessere Integration/Inklusion in den (1). Ar-
beitsmarkt”.

Aus alledem wurde daher von allen Projektbeteiligten gemeinsam ein identifiziertes Ziel formuliert:
,,Wir wiinschen uns sehr, dass das vorhandene Wissen, das die relevanten Informationen zum Thema
Arbeit fiir/mit Menschen mit Behinderungen ebenso fuir die Arbeitgeber barrierefrei regional und
aktuell verfiigbar hilt, gesammelt und kurz und kompakt und verstdandlich aufbereitet wird.”

Dabei hatte sich Verlaufe der verschiedenen Projektphasen herausgestellt, dass es weit besser, die am
haufigsten gestellten Fragen aufzufiihren und dann auch gleich mit Antworten zu versehen anstatt
lediglich Anlaufstellen aus der Region mit ihren Angeboten und Portalen zu benennen, aus denen
man wiederum die wichtigsten Fakten und Informationen, die individuell benétigt werden, erst ein-
mal herausfiltern miisste.



Knwoerein Schiffbauerdamm 19 knw Kindernetzwerk e.V.

. 10117 Berlin Dachverband der Selbsthilfe von
Alles uber uns Telefon 030257 65960 Familien mit Kindern und jungen
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Erkrankungen und Behinderungen

Das Online-Info-Portal ist thematisch in diese 5 Kategorien aufgeteilt worden:

Einfithrungsteil
Sag ich’s oder sag ich’s nicht: Wie sollen sich jungen Menschen mit besonderem Bedarf gegentiber
einem potentiellen Arbeitgeber bei Bewerbungen und Einstellungsgesprachen verhalten?

Generelle und iibergreifende Anlaufstellen
in der Modellregion (Kurze Linkhinweise, die entsprechend in jeder anderen Region adaptiert wer-
den konnen)

Die wichtigsten Fragen und Antworten genereller und iibergeordneter Art

Vorstellung von speziellen Projekten/Institutionen aus der Modellregion ebenfalls in Fragen-
Antworten-Form

Konkrete krankheitsbezogene Fallbeispiele
Die am hé&ufigsten gestellten Fragen und Antworten zu ADHS, Aufmerksamkeitsstérungen und Au-
tismus

Raimund Schmid
Geschiftsfithrer des knw
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Bericht Uuber die Arbeit der Koordinierungsstelle:
Schwerpunktverlagerung nach Berlin

Um die politische Netzwerkarbeit fiir Kinder und junge Menschen mit besonderem Bedarf besser
gestalten zu kénnen, hat das Kindernetzwerk (knw) seit April 2016 mittels Férderung durch den
AOK-Bundesverband eine Koordinierungsstelle fiir die Elternselbsthilfe in Berlin aufgebaut. Die
Arbeit derKoordinierungsstelle stellt die Grundlage dar, fiir eine zukunftsweisende
Organisationsreform des knw ab 2019: Neben der eigentlichen Netzwerkarbeit, die 2017 konsolidiert
und 2018 zu relevanten politischen und Versorgqungsfragen ausgebaut werden konnte, stellten die
Jubildumstagung 2018, der personelle und organisatorische Aufbau aller Kernfunktionen fiir das knw
in Berlin und die Bemiihungen um eine Anschlussfinanzierung fiir die Koordinierungsstelle, die ab
Juni 2019 zur Geschiiftsstelle des knw ausgebaut werden soll, Schwerpunkte der Arbeit der
Koordinierungsstelle dar.

1. Jubildumstagung ,25 Jahre Kindernetzwerk”: Berliner Apell
Eine wichtige Aufgabe, die tiber die Koordinierungsstelle realisiert wurde, war die Jubildums-
tagung, die mit einem attraktiven Programm vom 1. bis 3. Mérz 2018 im Virchow-Klinikum
der Charité in Berlin stattfand. Die gutbesuchte Tagung bot den Mitgliedsorganisationen die
Gelegenheit, ihre spezifischen Leistungen als Selbsthilfe in Form von Postern, die ihr Leucht-
turmprojekt darstellen, zu présentieren.

Sieger dieses Posterwettbewerbs war die Vereinigung ,Hand in Hand gegen Tay-Sachs und
Sandhoff”. Schirmherrin der Veranstaltung war die Gattin des Bundesprasidenten, Frau Elke
Biuidenbender, die ein personliches Gruffwort an die Familien richtete und ein intensives Ge-
sprach mit den Siegern des Posterwettbewerbs fiihrte.
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Wichtigste Moglichkeit der politischen Zusammenarbeit stellte die Diskussion und Verab-
schiedung des , Berliner Appells” dar, der wesentlichen Handlungsbedarf der Politik fiir die
Verbesserung der Versorgung von Kindern mit chronischen Erkrankungen und Behinderun-
gen definiert.

Als Handlungsfelder wurden definiert:

> Den Alltag sicherstelllen

> Fiir finanzielle Sicherheit sorgen

> Die Okonomisierung der Padiatrie stoppen

> Mehr Lotsen bereitstellen

> Die Transition strukturell und finanziell regeln
> Kinderrechte und Kinderbewusstsein verankern
> Forschung der Kindergesundheit stirken

> Inklusion férdern
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»Seit fiehr 25 Jahren ke d schitzen Wir Ih?(;n engagierten
Einsatz.JB&#lir mochte ich noc ganz herzlich ,,Danke“ sagen und
Sielglafin bestarken, Ihren e hen.« Lutz Stroppe,
te Sterium fiir Gesundheit.

Nach der Tagung wurde umgehend damit begonnen, die Handlungsempfehlungen an die re-
levanten Stakeholder heranzutragen. So wurde bereits auf der Jubildumstagung, an der der
Staatssekretdr im Bundesgesundheitsministerium, Stroppe, teilgenommen hatte, ein weiter-
fithrendes Gesprach vereinbart, das dann am 25.06.2018 stattfand. Als ein Ergebnis konnte die
Einbeziehung in die Konzeptionsphase fiir das Deutsche Zentrum fiir Kindergesundheit ge-
sehen werden.

Aufbau und Pflege eines politischen und fachlichen Stakeholdernetzwerks

Durch die 6rtliche Prasenz des knw in Berlin konnten wichtige Kontakte intensiviert und die
Einbindung des Kindernetzwerks bei den fiir uns relevanten Fragen sichergestellt werden.
Regelmifiig ist das Kindernetzwerk durch die Leiterin der Koordinierungsstelle Margit
Golfels oder Kindernetzwerkvorsitzende Dr. Annette Mund in Arbeitskreisen wie z.B.
»,Gesundheitsforderung und Pravention im Kindes- und Jugendalter” beim Gesundheitsmi-
nisterium, , Dialogforum Kinder- und Jugendhilfe” beim Familienministerium, , Arbeitskreis
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Kinderarzneimittel” beim BfArM, in Arbeitskreisen zur Kinder- und Jugendreha bei der DVfR
und der BAR oder beim Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz vertreten.

Mit den pddiatrischen Verbanden konnten Zusammenarbeit und der politische Austausch
weiter intensiviert werden. So wurde 2018 ein intensiver Diskurs zu den Handlungsfeldern
des Berliner Appells begonnen. Ankniipfungspunkte waren ein Konsenspapier Kinderkran-
kenpflege sowie eine Resolution zur Benachteiligung von Kindern in der Gesundheitspolitik.
Die Padiatrischen Verbande haben hierzu Beschlussvorlagen aus pédiatrischer Sicht erarbei-
tet, die seitens des Kindernetzwerks - zum Teil nach intensiven Diskussionen - um patienten-
orientierte Gesichtspunkte erweitert wurden. Bei diesen Prozessen wurde sichtbar, dass das
knw sich zu

einem anerkannten Kooperationspartner entwickelt hat. Auch beim ,Tutzinger Manifest”, ei-
ner Stellungnahme diverser im Bereich Kindergesundheit engagierter Institutionen und Ver-
bande zu Kinderrechten und Kindermedizin, hat sich das knw in die Diskussion mit dem Ziel
eingebracht, die Interessen chronisch kranker oder behinderterKinder und ihrer Familien
starker in den Fokus zu stellen.

Ende 2018/ Anfang 2019 wurde von Nakos und DPWV ein Antrag auf Anderung der Selbst-
hilfeforderung politisch initiiert. Da die hierin geplante Reduzierung der kassenindividuellen
Forderung auf hochstens 30% an der Gesamtférdersumme der bisherigen guten Erfahrung
mit einer Spezialisierung und Schwerpunktsetzung der einzelnen Krankenkassen zuwider
lief, hat das knw hierzu im Dezember eine Stellungnahme verfasst, die relevanten Abgeordne-
ten der Koalition angeschrieben und seine Mitgliedsorganisationen ebenfalls zur Intervention
aufgerufen.

Eine entscheidende Aufgabe des Kindernetzwerks als Dachverband ist es, kontinuierlich die
Situation seiner Mitglieder auf hochster Politikebene zu adressieren. Dies geschah 2018 durch
Gespréache im Gesundheits-, Familien- und im Forschungsministerium und mit Abgeordneten
Mit der 2018 neu konstituierten Kinderkommission des Deutschen Bundestages konnte erst
fur Mai 2019 ein Termin vereinbart werden. Bei diesem Termin sollen insbesondere die For-
derungen des Berliner Appells erldutert werden.
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Zu Besuch bei Katja Dérner,Bundestagsabgeordnete Die Griinen am 17.10.2018 ‘

Die Forderung des Berliner Appells zur Intensivierung der Forschung im Rahmen eines neu
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zu griindenden Zentrums fiir Kindergesundheit wurde erfreulicher Weise in den Koalitions-
vertrag mit aufgenommen. Der im Gesprach mit Staatssekretdr Stroppe erdrterte Wunsch
nach Einbeziehung von Patientenvertretern bereits in der Konzeptionsphase wurde am
20.2.19 im Rahmen eines Experten-Gesprachs im BMBF realisiert. Seitens des knw wurden
dabei strukturelle und inhaltlichen Vorschlige zur Einbindung der Patientenperspektive in
das neue Zentrum und zur Verzahnung zum ebenfalls geplanten neuen Zentrum fiir Seelische
Gesundheit eingebracht.

Auch im vergangenen Geschféftsjahr war die Koordinierungsstelle des knw wieder bei zahl-
reichen politisch relevanten Veranstaltungen vertreten:

vV V.V V V V

\

vV V. V V V V V V V

\

vV V. V V V

Parlamentarisches Friihstiick DAK] am 26.4.

Fachtagung Netzwerk Gesundheitskompetenz am 8.5.

MV DAK]J am 17.11.: aktiver Input zu Petition der padiatrischen Organisationen.

Initiative und Workshop Kinderrechte und Tabakkonsum am 12./13.9.

Veranstaltung mit Gesundheitsminister Spahn zur Pflegereform am 18.10

Mitwirkung an Umsetzung des Nationalen Aktionsplans Gesundheitskompetenz u.a.
31.10.

Tag der Seltenen Erkrankungen am 28.2. (Erstellung und Verbreitung eines Videos mit

jungen Betroffenen)

Kooperationspartnertag des BVK] am x.Mai

Mitarbeit AG Digital Health in der Padiatrie (5 Termine)

Mitarbeit National Coalition, Mitgliederversammlung am 25.9.

Kooperationsgesprach , Depression als Komorbiditdt” mit BAGS Juli
Mitgliederversammlung Bundesverband Kind und Krankenhaus am 8.6

Netzwerk Neonatologie am 27.11. (Parlamentarisches Friihsttick)

100 Jahre Freistaatsfeier SPD Bayern am 28.11.

AOK Bundesverband: Tagung Selbsthilfe und Digitalisierung am 23.11.

Kinder nach Mafs, Veranstaltung zur Gentechologie im Rahmen der Berlin Science Week
am 8.11.

Workshop ,Gesundheitskompetenz bei chronischer Erkrankung” im Rahmen des Natio-
nalen Aktionsbiindnisses Gesundheitskompetenz am 31.10.

Deutscher Kongress fiir Versorgungsforschung zu digitalen Innovationen im Gesund-
heitssystem am 10.10.

Dialogformum , Zur Zukunft der Kinder- und Jugendhilfe” vom BMFSJ am 6.11.
EACH-Kongress fiir das Wohl kranker Kinder durch gelungene Kommunikation und
schmerzfreie Behandlung am 28.9.

6 Veranstaltungen von Mitgliedsorganisationen

Achse Sommerkongress am 1.6.

Zukunftswerkstatt Frithgeborene, Teilnahme an Podiumsdiskussion am 27.4.

Health Literacy und Grundbildung, Tagung des AOK BV und Stiftung Lesen am 16.4.
Parlamentarisches Friihstiick der DGK]J ,Wie gut kann/will Deutschland seine Kinder
und Jugendlichen versorgen?” am 26.4.

Forum der DAK]J am 12.6.
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> Abschlusssymposium des Projektes , Fit fiir ein besonderes Leben - Geschwistermodul im
Modularen Schulungsprogramm fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche ,ModuS”
am 11.4.2018

> KIGGS Symposium 15.3.

> Vorstellung Nationaler Aktionsplan Gesundheitskompetenz am 19.02.2018

> 29.01.2019 Teilnahme am Warnstreik der ErzieherInnen in Berlin

Ausbau und Konsolidierung der Kindernetzwerk-Akademie

Als ein wichtiges Ziel der Arbeit der Koordinierungsstelle wurde schon bei deren Projektpla-
nung der Aufbau zielgruppengerechter Informations- und Unterstiitzungsangebote und die
Initialisierung einer Kindernetzwerk- Akademie definiert. Dieses Vorhaben konnte ab April
2016 mittels einer Anschubfinanzierung der KKH schrittweise realisiert werden. 2017 und
2018 wurde erfolgreich ein Weiterbildungsangebot fiir Eltern, betroffene Jugendliche und vor
allem die Mitgliedsorganisationen des knw realisiert.

Dabei sind nicht nur die Themenstellungen an den Bediirfnissen der Betroffenen orientiert;
neben professionellen Referenten hat das Kindernetzwerk immer auch qualifizierte Referenten
aus der Praxis der Selbsthilfe mit an Bord.

Ab 2018 wurde dieses, durch die KKH finanzierte Basisangebot von 6 Seminaren jahrlich, die
bei grofier Nachfrage erfolgreich durchgefiihrt werden konnten, sukzessive ausgebaut . Wei-
tere Kooperationspartner wie die AOK-Nordost, die AOK Hessen, die AOK-Pflegeakademie
oder die Rentenversicherung sind hinzugekommen, damit die Akademie, wenn die Startfor-
derung ausgelaufen ist, nachhaltig weitergefiihrt werden kann.

In 2018 konnten dadurch 17 Seminare angeboten werden. Wobei unterschiedliche inhaltliche
Schwerpunkte gesetzt wurden. An betroffene Eltern selbst richteten sich die Miitter- und
Viterauszeiten, der "Kultursensible Informationskurs fiir pflegende Eltern mit Migrationshin-
tergrund" sowie die Informationsveranstaltung "Inklusion in Berliner Kindergarten und Schu-
len - Wunsch und Wirklichkeit." Ziel der Akademie ist es, hier krankheitstibergreifende Ange-
bote als Ergdanzung zu den krankheitspezifischem Angeboten der Mitgliedsorganisationen des
knw zu schaffen.
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Akademieveranstaltung in Kooperation mit der AOK Nordost zum Thema Inklusion, am
19.11.2018 im Rathaus Moabit, Berlin

Neben der Hilfestellung fiir betroffene Eltern selbst liegt ein weiterer Schwerpunkt der Aka-
demie auf der Unterstiitzung von Mitarbeitern von Selbsthilfeorganisationen bei der Bewalti-
gung ihrer Aufgaben. 2018 war hier von den Anforderungen an Selbsthilfeorgani-sationen
durch die Umsetzung der EU-Datenschutzgrundverordnung gepragt. Hierzu wurden 5 Semi-
nare angeboten. Zwei weitere Seminare wurden zum Thema "Betriebswirtschaftliche Grund-
lagen und Forderprinzipien” abgehalten. Neben diesen inhaltlich sehr praxisnahen Themen
wurde aber auch das Problem der Uberforderung von Engagierten in der Selbsthilfe aufgegrif-
fen und ein Seminar zu Entlastungsstrategien angeboten.

Ein ganz wesentliches Thema von Familien mit einem chronisch kranken oder behindertem
Kind ist das Erwachsen-, bzw. Selbstandigwerden des betroffenen Kindes. Mit zwei Kursen
zur Ausbildung zum Transitionscoach hat sich die Akademie diesem Thema gewidmet. Die
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Mitgliedsorganisationen des knw werden damit in die Lage versetzt, ihren Mitgliedern (Eltern
wie betroffene Kindern) in dieser schwierigen Phase beratend zur Seite zu stehen.

Ein Highlight im Bereich Junge Selbsthilfe war der , Video-Workshop fiir betroffene Jugendli-
che und junge Erwachsene”. Ein ganzes Wochenende lang konnten diese lernen, ihren Anlie-
gen und Problemen per Videobotschaft Ausdruck zu verleihen. Ubergeordnete Ziele waren
die Starkung des Selbstbewusstseins sowie die Entlastung der Betroffenen.

Die Teilnehmerzahlen - der Grofiteil der Seminare war ausgebucht - und die Evaluations-
ergebnisse haben gezeigt, dass der Ansatz der Akademie richtig und wichtig ist.

Ein im Sinne der Aufgaben eines Dachverbandes wesentlicher Nebeneffekt der Seminare ist,
dass diese ein hervorragendes Instrument zum Netzwerken ergeben, sowohl fiir das knw,
aber insbesondere auch fiir seine Mitgliedsorganisationen untereinander. Ahnliche Bediirfnis-
se konnen in Erfahrung gebracht und gegenseitige Unterstiitzungsmoglichkeiten eruiert wer-
den. Gleichzeitig konnen iibergeordnete Themen und die Rolle des knw dabei definiert wer-
den. Das knw kannn dadurch bedarfsgenauere Leistungen fiir seine Mitgliedsorganisationen
anbieten.

3.1. InCogito-Projekt

Vor allem, um Jugendliche und junge Erwachsene anzusprechen, will das knw auch neue Zu-
gangswege zu dieser Gruppe identifizieren. Im Rahmen des Projektes "InCogito", das durch
die KKH finanziert wird, konnen wir Moglichkeiten der Online Selbsthilfe evaluieren und die
gewonnenen Erkenntnisse als Handbuch fiir unsere Mitglieder herausgeben. Ziel von
"InCogito" ist es, durch die Verkniipfung einer inhaltlich selbstgestalteten Website zur Prob-
lematik von Essstorungen mit Beratungsangeboten neue Zugangswege zur Pravention bzw.
Selbsthilfe zu priifen.

Aufbau eines Forderkreises

Eine weitere Aufgabe der Koordinierungsstelle sollte der Aufbau eines Forderkreises sein.
Ziel dieses Gremiums, dem neben Vertretern von Wirtschaftsunternehmen und Verbinden
auch Einzelforderer und wechselnde Vertreter von Mitgliedsorganisationen angehétren sollen,
ist zum einen die transparente Generierung von Finanzmitteln fiir zusé&tzliche Projekte des
Kindernetzwerks, die bei der Erreichung der Verbandsziele helfen sollen. Mit diesem Forder-
pool wird es dem knw moglich, kiinftig vollstandig auf Kooperationsprojekte mit einzelnen
Pharmaunternehmen zu verzichten. Zum anderen sollen mit den Forderkreistreffen Moglich-
keiten geschaffen werden, mit unterschiedlichen Playern im Gesundheitssystem ins gemein-
same Gesprach zu kommen und an Themen, die dem Kindernetzwerk wichtig sind, synergis-
tisch zu arbeiten.
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Forderkreissitzung in der Berlinér?(oordinierungsstelle am 29.10.2018

Da dem Forderkreis bis auf wenige Einzelfoérderer nur Unternehmen und Unternehmensver-
bande aus dem Pharmabereich angehoren, werden stets Themen aus dem Kompetenzbereich
dieser Unternehmen gewdhlt. 2018 wurde die patientenorientierte Durchfithrung von Kinder-
registern thematisiert, 2019 soll es um kindgerechte medizintechnische Devices zur Applikati-
on von Medikamenten gehen. Wichtig ist allen Beteiligten die Schaffung von Transparenz
tiber die Arbeit dieses Gremiums; wir binden deshalb immer Mitgliedsorganisationen ein und
veroffentlichen die Protokolle auf unserer Website.

5. Verbesserung der Online-Prisenz und Offentlichkeitsarbeit des knw

Mit dem Aufbau der Koordinierungsstelle sollte primir erreicht werden, dass sich das knw
als Dachverband von rund 230 Mitgliedsorganisationen in Berlin etablieren kann. Damit diese
Neupositionierung nicht nur bei Stakeholdern wahrgenommen wird, sondern auch bei den
Eltern und Betroffenen ankommt, war eine Neuaufstellung auch im Bereich der Offentlich-
keitsarbeit - und hier vor allem im Bereich der Online Kommunikation notwendig. Die Ver-
besserung der Online-Kommunikation stellt eine wichtige Grundlage fiir die Effektivierung
der politischen Netzwerkarbeit, aber auch fiir ein intensiveres Engagement des Kindernetz-
werks im Bereich der Gesundheitskompetenz dar. Die Realisierung konnte mittels einer Zwei-
jahresforderung durch die Techniker Krankenkasse erfolgen. In Zusammenarbeit mit einer
Kommunikationsagentur erfolgte eine strategische und kommunikative Neuausrichtung.

51. Eine hauptamtliche Online-Redakteurin setzte das vollig neue Online-
Kommunikationskonzept fiir das Kindernetzwerk in Form von Design, Struktur und Inhalt
bis Anfang 2019 um. Es war ein grofSer Schritt in Richtung modernerer, offener, gezielterer
Préasentation und Bereitstellung von Informationen fiir Betroffene und Mitgliedsorganisatio-
nen aus der Selbsthilfe.

lotse aktiv dialog agenda knwuoerein

Infos fiir Betroffene Hilfen zur Selbsthilfe Selbsthilfe-Community Themen und Diskurs Alles Uber uns
I
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Seit iiber 25 [ahren.
Im Einsatz fur die Selbsthilfe.

’ knw kindernetzwerk e.V.
Hilft, verbindet, spricht, vereint!

Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit Kindern und jungen
Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen

Mit der Anpassung der Corporate Identity auf allen Kandlen und der neuen Webseite, die An-
fang Januar termingerecht an den Start ging, sind die Inhalte neu strukturiert worden und in 5
Kernkompetenzen aufgeteilt worden.

Im ersten Bereich, dem "Lotsen" befindet sich wie gehabt die umfassende Datenbank mit zum
Beispiel Elternkontakten, unter 2. knwaktiv finden Betroffene nun alle Angebote rund um ihre
Selbsthilfe, darunter Seminare, der 3. knwdialog ist das neue Forum, die 4. knwagenda pra-
sentiert die politische Arbeit und Forderungen, wiahrend im 5. knwverein alle vereinsrelevan-
ten Informationen stecken.

Die neugeordneten Informationen werden durch eine tibersichtliche, leichte, helle und bedie-
nerfreundliche Grafik strukturiert dargestellt, die grofiere kommunikative Transparenz
schafft.

5.2. Um das Ziel einer grofieren Dienstleistungsorientierung fiir die Mitgliedsorganisationen
zu erreichen, erfolgte ein intensives Themen- und Trendmonitoring des Netzwerks mit an-
schlieflender Aufbereitung der Ergebnisse in Form von Kampagnen, Artikeln, Interviews, Fo-
tos und Videos. Zudem findet eine stdrkere Beeinflussung der 6ffentlichen Diskussion in So-
zialen Medien wie Facebook, seit Juli 2018 bei Twitter und 2019 auch bei youtube statt.
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Bis Ende des Jahres 2018 wurden die Online-Inhalte des Kindernetzwerk umfassend moderni-
siert und fiir die Prasentation auf einer neuen Webseite journalistisch und gestalterisch auf
den neuesten Stand gebracht. Inhaltlich wurden aktuelle Berichte tiber Veranstaltungen und
Gespréchstermine in Absprache mit der Leiterin der Koordinierungsstelle verfasst und verof-
fentlicht. Diese Mafsinahme hatte das Ziel, die Berliner Koordinierungsstelle und ihre politi-
sche Lobbyarbeit im Auftrag der chronisch kranken Kinder und jungen Erwachsenen fiir un-
sere Mitgliedsorganisationen stdrker in den Vordergrund zu stellen und die Forderungen des
Kindernetzwerks einer noch breiteren Offentlichkeit zugénglich zu machen.

Die Bereitstellung aktueller Informationen zu sozialpolitischen und -rechtlichen sowie zu Ver-
sorgungs-Fragen in Form von Online-Texten und Videos auf der alten Webseite und in den
Sozialen Medien zur Vergrofierung der medialen Aufmerksamkeit waren dabei nur der An-
fang der neuen Ausrichtung

2018 standen krankheitstibergreifende, politischen Themen sowie die Social Interests der jun-
gen Erwachsenen stdrker im Fokus. Der medizinische Aspekt und die Aufkldrung zu einzel-
nen seltenen Erkrankungen traten in der aktuellen Berichterstattung in den Hintergrund. Der
Online-Auftritt des Kindernetzwerks wurde dadurch kommunikativer, reaktionsschneller,
consumerfreundlicher, weniger medizinisch-aufkldrerisch und fachspezifisch.

Die frische, direkte und auf aktuelle Geschehnisse in der Politik reagierende Kommunikation
wurde bereits 2018 belohnt und Zielvorgaben wurden eingehalten: Die Nutzerzahlen der

Webseite stieg bereits bis Ende 2018 um 20%:

Seitenaufrufe der Webseite 2017: 290 078, 2018: 334 114.
Die Besuche der Webseite tiber Smartphone stiegen um fast die Halfte:

30 Tage+*2 Mt+3 Mt*2016+2017+2018

/.—\.

I
Nov.2017
Besuche: 13,142
Besuche Smariphones: 12,445 _
0 Besuche Gesamt: 25,587 | O
§ § § § § §
& & ¥ o & N
S <+ o?’Q o = &

5.3 Facebook:

Beginn 4/18 wurde mit der Veroffentlichung des dreifachen Contents bei Facebook begonnen,
wodurch ein kontinuierlicher Anstieg der Gefillt-mir-Angaben und der Reichweite zu ver-
zeichnen war: Bereits im August zeigten sich dadurch erste Resultate. Die Zahl von rund 450
Abbonenten bei Facebook konnte bis zum Januar 2019 auf rund 1170 fast verdreifacht werden.
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Die Einmischung in die Online-Diskussion beim Dauerbrenner Pflegenotstand durch Bereit-
stellung der aktuellen Informationen zu sozialpolitischen und -rechtlichen sowie zu Versor-
gungs-Fragen aus unserem Netzwerk verlief erfolgreich:

Besonders erfolgreich war im Juni der Post, Notfall Kinderintensivpflege - jetzt anpacken

Der #Pflegenotstand betrifft #Sduglinge und #Kinder, nicht nur kranke und ltere Menschen.
Betten auf Kinderintensivstationen konnen nur zum Teil belegt werden, weil Kinder-
Intensivfachpflegekréfte fehlen. Beispielsweise mehren sich in der Kinderherzchirurgie dra-
matische Félle, bei denen Termine fiir dringend notwendige Herzoperationen abgesagt bzw.
um mehrere Monate verschoben werden.”

Es kann doch nicht sein, & A 51

13.06.2018
10:06 " dass notwendige 22

12.06.2018 Wer weiB das schon? 2 18
13:11 X Li.’_ Vielleicht ist die neue = . 8
11.06.2018 B #Kinder und #Jugendliche &« A 04 32
in der Debatte um den ) 4
07.06.2018 'd*' i Notfall 7 926
08:50 _:';g: Kinderintensivpflege — L= . 85K 162
06.06.2018 #~, Wie war das noch mit der o @ 18
09:39 ;O‘ Familienpflegezeit? Wie 4 - #05 4
05.06.2018 -_3 GesundheitsApps gibt es Y 14
10 . . Viele, aber welche ist = * er 2
04.06.2018 ] Ein fir Kinder @ 2
8:36 D zugelassener Reimport — o o g 2
02.06.2018 W Berlin Touristen @ Y e 4
09:2 ’ aufgepasst: Fragen wie: o E 1

Dieser Post wurde nicht nur der beste des Jahres, er wurde aufSerdem im Polittalk sternTV
durch den Moderator zitiert und das Kindernetzwerk als Quelle genannt. Einschaltquote: 12
% der 14-49-Jahrigen, Reichweite 1,6 Millionen.

5.4 Twitter

8/18 wurde der Twitter-Account des Kindernetzwerks eingerichtet. Hier werden vor allem
politische Forderungen und Infos zu krankheitsiibergreifenden Themen getweetet und vor al-
lem geteilt: Top Follower sind Raul Krauthausen 32K oder Deutsches Institut fiir Menschen-
rechte mit rund 8700 Followern. Die aktuellen Informationen zu sozialpolitischen und -
rechtlichen sowie zu Versorgungs-Fragen des Kindernetzwerks sind perfekt fiir diesen Kanal,
da sich dieser vor allem an Politiker und Journalisten wendet. Bereits in den ersten drei Mona-
te fanden unsere Informationen - gemessen an unserer speziellen Zielgruppe - grofse Beach-
tung:
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Sep 2018 - 30 days
TWEET HIGHLIGHTS SEP 2018 SUMMARY
Top Tweet camed 2,378 impressions Top mention eamed 6 engagements Ii“e;‘-s Ii“_‘;’ ‘“‘8?5“’"5
Schmerzfreie #Behandlung, #Angst- und 0 PFLEGEstufe .
#Schmerzprophylaxe fiir #Kinder im @pflege_guru - Sep 18 Srotie visits Mentions:
#Krankenhaus: Akik |adt zum europaischen PFLEGEStufen daily wurde gerade 65 : 1 o
+EACH #b.(ongress 2018 - fiir das Wohl veréffentlicht! paper.li/pflege_guru/13...
kranker Kinder, durch gelungene Vielen Dank an @berufundfamilie -
Kommunikation und schmerzfreie h i o followers
@DEKRAAkademie @Kindernetzwerk1 15

Behandlung” am 28.9. in Frankfurt ein.
bit.ly/2PR1Txt
pic.twitter.com/vYsOWQA2Tk View Tweet

#ipflege #demenz

Top media Tweet carned 1,768 impressions

h” 3 #Ungerecht: Versorgung und
4 Personalstruktur auf #Kinderstationen
. “w Warum genau ist das so?
'u.\
Wir haben einen Experten gefragt, der uns
tiefe Einblicke in die Rivalitét zwischen

Geschaftsflihrung und medizinischer
Versorgung gibt.

975 wo

View Tweet activity View all Tweet activity

Statt der anvisierten 50 Twitter Follower im Projektzeitraum 4/18-12/19 konnten bereits in-
nerhalb von 5 Monaten 124 Follower gewonnen werden / Stand 1/19.

5.5. Online-Kampagnen
Neben Inhalten fiir Betroffene, die Medien und Politiker wurden auch Online-Kampagnen
speziell fiir unsere Mitgliedsorganisationen veroffentlicht.

,Okonomisierung in der Medizin”

Mit der Kampagne ,Okonomisierung in der Medizin” nutzte die Online-Redakteurin Exper-
tenwissen aus unserem Netzwerk und wies in neun Artikeln im Detail auf fehlerhafte Struk-
turen im Gesundheitswesen hin. Die Informationen wurden formatspezifisch fiir die Webseite
und die Social Media Kanéle aufbereitet, pepostet, geteilt und kommentiert.

Auch der Berliner Appell miindete in eine erfolgreiche Online-Kampagne: Das Thema Alters-
armut der Mitter etwa wurde genau in der aktuellen Debatte um die Rentenerhthung plat-
ziert und konnte daher fiir unsere Verhiltnisse bei Facebook sehr grofie Zugriffszahlen ver-
zeichnen.
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Performance deines Beitrags

1 Kindernetzwerk e.V.
K

Gepostet von Birte Strntz (7] 27. August 2018 - G 19.004 crreichte Personen
Wo bleiben die Mutter chronisch kranker Kinder und junger
Erwachsener? 707 Reaktionen, Kommentare und geteilte Inhalte ‘@

+Anerkennung drlckt sich nicht nur in Worten aus”, sagte
Gesundheitsminister Jens Spahn (CDU) und meint damit den Lohn vor 393 12 281

. O Gefallt mir Zueinem Beitrag | Zu geteilten
allem in der Altenpflege. Inhalten

Was aber ist mit Miittern, die zu Hause die kranken Kinder pflegen, die

nach wie vor die Hauptlast der familidren Betreuung und Pflege von 15 0 15

Kindern und Jugendlichen mit besanderen BedUrfnissen iibernehmen? Q Love Zueinem Beitrag  Zu geteilten

Wo bleibt ihre finanzielle Absicherung?... Mehr anzeigen Inhaltor
o .

> 7
o &3 Traurig Zu einem Beitrag Zu geteilten
@Miitter: : Inhalten
Wir fordern
verbindliche Regelungen, 1 1
damit Rentenbeitrige & wiitend Zueinem Beitrag | Zu geteilten
entrichtet werden, die Inhalten
Altersarmut vermeiden:
34 15 19
Sehr stark belastete Kommentare Zum Beitrag Zu geteilten
Inhalten
Familien miissen in
besonderer Weise 258 245 13
Geteilte Inhalte Zum Beitrag Zu geteilten
Inhalter
1.084 «iick: citrige
19 1.007
Fotoaufrufe nk-Klicks # Andere Klicks #

19.004 1.791 e ——
Erreichte Personen Interaktionen FnEHEBeWerben NEGATIVES FEEDBACK

5.4. Aktivierung des elektronischen newsletters

Bisher wurden newsletter postalisch zeitgleich mit dem vereinseigenen Magazin KinderSpezi-
al an die Mitgliedsorganisationen verteilt. Mit der neuen Webseite und dazugehorigen Soft-
ware wurde es nun moglich, hdufiger als dreimal jahrlich einen elektronischen Newsletter fiir
die Mitgliedsorganisationen zu erstellen. Hierzu wurde 7/18 ein Newsletter-Konzept, Proto-
typ sowie ein dazugehoriger Verteiler, der Mitgliedsorganisationen, Fachjournalisten und
Influencer umfasst, erstellt. Der erste newsletter wurde im April 2019 verschickt.

5.5. dialog
Ein grofier Stellenwert auf der Homepage fallt seit Anfang dem neugeschaffenen Forum zu.

dialog

Der ladt zum
Diskutieren, Nachfragen und
Helfen ein.

- Vorlagen
- Chats
- Downloads

Fiir den Relaunch Anfang Januar wurden in den knwdialog aus dem Netzwerk bereits rund
50 Dokumente zusammengetragen, um ein interessantes Angebot fiir die Mitgliedsorganisati-
onen und Interessierten zu schaffen. Diese Dokumente zum Download umfassen krankheits-
tibergreifende Ratgeber, Broschiiren zu Krankheiten und zur Offentlichkeitsarbeit, Positions-
papiere/Studien, Formulare, Webinare/Videos. Die geschiitzte Communitiy hat das Ziel un-
sere redaktionellen Leistungen nicht einfach auf der Webseite , abgreifen” zu kénnen.
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Anreize fiir Mitglieder und Interessierte dem Forum beizutreten werden tiber exklusive An-
gebote wie Whitepaper, Webinare sowie Expertenchats - Initiierung von Online-Diskussionen
mit Vorstandsmitgliedern oder externen Experten - generiert. Selbstverstandlich erfordern
diese Anreize die Anmeldung in der Community.

Angedacht sind mehr politische Diskussionen innerhalb der Mitgliedsorganisationen {iiber
beispielsweise Gesundheits- und Versorgungsproblemen sowie indikationsiibergreifende
Probleme der Mitgliedsorganisationen. Fiir den langfristigen Erfolg sollen die Foren in dem
geschiitzten Bereich moderiert werden.

6. Vorbereitung der Organisationsreform des Kindernetzwerks

Die bisherige Koordinierungsstelle des knw wird ab Juni 2019 zur Geschiftsstelle des Kinder-
netzwerks, in der Geschéftsfithrung, Leitung der Kindernetzwerk Akademie sowie die Lei-
tung der Offentlichkeitsarbeit angesiedelt sein werden. Die bisherige Aschaffenburger Ge-
schiftsstelle wird als Servicestelle des Kindernetzwerks weitergefithrt werden. Hier wird der
Grofsteil der bisherigen Mitarbeiterinnen mit ihrer langjdhrigen Erfahrung das Beratungsan-
gebot, dasneben elektronischer Beratung auch kiinftig eine ganz personliche Telefonberatung
beinhalten wird, weiterhin sicherstellen.

Eine enge Zusammenarbeit zwischen den beiden Dienststellen wird durch die administrative
Untersttitzung von Projekten, die Mitgliederbetreuung sowie die Buchhaltung durch die Mit-
arbeiterinnen der Servicestelle in Aschaffenburg sichergestellt. Damit dies effizient funktionie-
ren kann, wurden Buchhaltung, EDV und alle Arbeitsprozesse ab Herbst 2018 einer Evaluati-
on unterzogen, Handlungsbedarf definiert und erste Schritte bereits 2018 eingeleitet.

Im Rahmen des Projektes "Konsolidierung der knw Datenbanken", finanziert durch die
Techniker Krankenkasse, wurden mittlerweile die Datenbankbestdnde inhaltlich gesichtet
und bewertet, Vorschldge fiir deren Weiternutzung erarbeitet sowie technische Losungsmog-
lichkeiten vorgeklart. Dies alles erfolgt unter dem Gesichtpunkt der Konformitit zur EU-
Datenschutzgrundverordnung. Die Zusammenfiihrung der bisher getrennten Geschiftsberei-
che in Aschaffenburg und Berlin wird auch 2019 und 2020 einen Arbeitsschwerpunkt darstel-
len.

7. Fazit und Ausblick

Abschliefsend kann festgestellt werden, dass das Projekt , Aufbau einer Koordinierungsstell
des Kindernetzwerks in Berlin” im Zeitraum April 2016 bis Mérz 2019 mit grofiem Erfolg zum
Abschluss gebracht werden konnte. Das knw konnte als anerkannter Netzwerkpartner in Ber-
lin verankert werden. Die Kommunikation und Interaktion mit den Mitgliedsorganisationen
konnte erheblich ausgebaut werden. Vor allem aber konnten alle notwendigen Schritte voll-
zogen werden, um das knw als Dachverband der Familienselbsthilfe zukunftsorientierter zu
gestalten: der Aufbau der Kindernetzwerk Akademie gehort ebenso dazu wie die eingeleite-
ten MafSnahmen zur Verankerung unserer Selbsthilfearbeit im digitalen Zeitalter.

Mit der Etablierung aller relevanten Geschaftsbereiche in Berlin (Geschéftsfiihrung, Assistenz,
Weiterbildung und Offentlichkeitsarbeit) wurde die Grundlage geschaffen, dass die Ge-
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schéftsstelle nach Berlin verlagert werden kann, wahrend die bisherige Geschiftsstelle redu-
ziert als Servicebiiro weitergefiihrt werden soll. Im Mai 2019 wird dies durch den Ubergang
der Geschiftsfithrung von Raimund Schmid auf die bisherige Leiterin der Koordinierungsstel-
le, Margit Golfels, vollzogen werden.

Durch die Forderung des Projekts "Aufbau einer Koordinierungsstelle des Kindernetzwerks in
Berlin" hat der AOK Bundesverband die Grundlage fiir eine effektive Verankerung der Dach-
verbandsarbeit des Kindernetzwerks in Berlin geschaffen. Nun wird es darauf ankommen, die
Dachverbandsarbeit des knw zumindest mittelfristig zu konsolidieren. Hierzu haben 2018
zahlreiche Gesprache mit den zustdndigen Kassenvertretern stattgefunden. Ein Ergebnis war,
dass die seit Jahren von den Dachverbdnden gestellte Forderung, auch fiir Dachorganisatio-
nen eine Pauschalférderung aus der gemeinschaftlichen Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen
Krankenkassen zu ermoglichen, 2019 nach einer Anderung der gesetztlichen Grundlage ge-
schaffen wurde.

Berlin, den 5.5.2019
Margit Golfels
Leiterin der Koordinierungsstelle Berlin des knw
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Mindestens zweimal pro Jahr - oder auch hiufiger - tagen die aktiven Arbeitskreise im Kindernetz-

werk.
Dazu zihlten 2018
der Arbeitskreis 2 ,, Kooperation™

der Arbeitskreis 4 , Junge Erwachsene im Kindernetzwerk”.

Arbeitskreis (AK) 2 ,Kooperationen” -Themen und Projekte 2018-
Im Geschiftsjahr 2018 hat sich der Arbeitskreis 2 ,Gute Kooperationen im Kindernetzwerk” schwer-
punktméflig mit den folgenden Themen befasst:

>

Erfahrungswissen als Kernkompetenz der Selbsthilfe

Das vom AK2 in 2015 mit initiierte Studienprojekt mit Dr. Christopher Kofahl von der Universitét
Hamburg durchlief in 2016 einen Testlauf. Die Auswertung und Vorstellung der Testergebnisse
erfolgte dann Anfang 2017. Der AK2 hat sich engmaschig in die Uberarbeitung und Anpassung
der Fragebogen eingebracht und den Roll-out bei interessierten Gruppen des KNW sowie dem
KNW selber in 2017 vorbereitet. Ebenso war der AK2 in die Sichtung des finalen Fragebogens
eingebunden. Die endgiiltigen Ergebnisse wurden auf der Jubildiumstagung 2018 vorgestellt. Es
erfolgte eine weitere Verdichtung des Fragebogens auf eine Seite, welcher nun allen Interessenten
im KNW zur Verfuigung steht. Die weitere Nutzung fiir politische Zwecke bzw. Anregungen fuir
Themen der KNW-Akademie sind mit dem KNW und Dr. Kofahl zu diskutieren.

Prasentation der Arbeit des AK2 im Rahmen der Jubilaums-Mitgliederversammlung 2018 in
Berlin:

Die AK2-Sprecherin, Heidemarie Marona, hat die Projekte des Arbeitskreises des Jahres
2017/2018 den Mitgliedern bei der Mitgliederversammlung in einer Prasentation vorgestellt.

Arzneimittel bei Kindern/Off-Label

Das Thema Kinder/ Arzneimittel / Off-Label-use war auch in 2018 ein Schwerpunkt des Kinder-
netzwerkes und somit weiterhin ein wichtiges Thema fiir den AK2. Kooperationsveranstaltungen
des KNW und des vfa dazu haben stattgefunden. Eine Broschiire mit den Ergebnissen wurde
vorgelegt.

Arzneimittelstudien fiir und mit Kindern
Im November 2018 hat hierzu eine Kooperationsveranstaltung des KNW und des vfa in Frank-
furt/ M. stattgefunden. Das Thema bleibt fiir den AK2 weiter auf der Agenda.

Projekt Patientenkompetenz:

Hier sieht der AK2 sich eher in der Beratung des AK4 (Jugendliche). Diese haben Ideen fiir ver-
schiedene Medien, die beim Arzt zur Vorbereitung des Gespréaches genutzt werden konnten. Im
vom BMG initiierten Projekt geht es um: Stirkung der Medienkompetenz, politische Prozesse
und Versorgungsverbesserung, grundsatzlich bessere Gesundheitskompetenz.

Projekt Integration von Menschen mit besonderen Bediirfnissen in den (1.) Arbeitsmarkt”
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Der AK2 begleitet weiterhin das KNW-Projekt in Aschaffenburg. Es werden nun beteiligte und
potentielle Akteure angeschrieben und gebeten, aus ihrer Sicht hidufig gestellte Fragen zu sam-
meln und diese an das KNW zu geben. Diese Fragen sollen dann auf eine entsprechende internet-
gesttitzte Plattform gestellt werden. Zudem mochte man Unternehmen und Menschen mit Be-
hinderung finden, die positive Erfahrungen gemacht haben und diese im Sinne von positiven Bei-
spielen fiir sich sprechen lassen.

> Kindernetzwerk Preis , Gute Kooperationen” 2018
Die néchste Preis-Ausschreibung wurde bis auf weiteres vertagt.

>

Mogliche Kooperationen mit Apothekerverband Hessen

Die Fortbildung zu Methylphenidat im SPZ /FFM-Hochst hat stattgefunden. Die weitere
Ausgestaltung dhnlicher Angebote wird zwischen SPZ und der Apothekerkammer direkt be-
sprochen. An der Idee einer ,Medikationsliste und Selbsthilfe” bei Apothekern wird weiter
gearbeitet.

Arbeitskreis (AK) 4 ,Junge Erwachsene”
Themen und Projekte 2018

Treffen
20.-22.04.2018 in Niirnberg

>
>
>

\Y

Riickblick auf die Jubildaumstagung des KNW

Riickblick auf das Projekt ,Mit mir kann man schon reden”

Auseinandersetzung mit dem Thema ,Okonomisierung des Gesundheitswesens”
- Begriffsklarung, Folgen der Okonomisierung, eigene Erfahrungen, Forderungen des AK
Konkretisierung der Idee zu AK-Pullis bzw. - T-Shirts

Neuwahl der AK-Sprecher*innen: Marit Scholich und Elisa Bauch

Vorstellung und Anndherung an das neue Projekt , Gesundheitskompetenz” des KNW in Ko-
operation mit der AOK

26.-28.10.2018 in Halle/S.

>
>
>

neue Teilnehmer*innen aus 3 unterschiedlichen Vereinen waren anwesend

Arbeit am Projekt ,Integration in den (1.) Arbeitsmarkt”

Auseinandersetzung mit dem Thema ,Offentlichkeitsarbeit” und Zuarbeit fiir die neue
Online-Redakteurin des KNW

Gruppenarbeit am Projekt ,, Gesundheitskompetenz” des KNW in Kooperation mit der AOK:

> Zum einen wurde die Checkliste ,Mein Doktor braucht mehr Zeit fiir mich”
dahingehend betrachtet, wie der Politik die Notwendigkeit des ,Mehr”-
Aufwandes verstandlich gemacht werden kann. Im Mittelpunkt stand also die
Frage, wie sichergestellt ist, dass Behandlern - auch bei komplexen Krankheits-
bildern - ausreichend Zeit zur Verfiigung steht. Die Teilnehmenden empfanden
es als wichtig zu verdeutlichen, dass Gesundheitskompetenz allgemein defi-
niert und nur moglich ist, wenn (Gesundheits-)Informationen gefunden, ver-
standen, beurteilt und umgesetzt werden konnen. Weiterhin miisse auf den
Aspekt der Pravention hingewiesen und Beziehungsarbeit als Bedingung fiir
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einen optimalen Behandlungsverlauf definiert werden. Zudem miisse der
~Mehr”-Aufwand auch dahingehend als notwendig ersichtlich werden, als dass
eine grofiere Investition von Zeit in Anfangsgesprachen zu weniger bzw. kiir-
zeren Abschlussgespréchen fiihrt.

> Eine zweite Gruppe befasste sich mit einer Vorab-Fassung einer Checkliste fiir
Eltern und Behandler, die spidter zur Erstellung einer Kommunikationskarte
oder eines Leitfadens verwendet werden soll. Dazu wurden Anderungs- sowie
Erganzungsvorschldge gesammelt.

> Die dritte Gruppe betrachtete das Projekt ,Gesundheitskompetenz” unter dem
Aspekt der Offentlichkeitsarbeit und trug Ideen zusammen, wie die entwickel-
ten Materialien wie z. B. die Kommunikationskarte ,, Mit mir kann man schon
reden” im Padiater- und Mediziner-Alltag besser bekannt gemacht werden
konnen.

Teilnahme von AK4-Vertretern an Veranstaltungen

> Jubildumstagung Mérz 2018 in Berlin (Marit Scholich, Karla Menke, Nadine Gorbauch)
> EACH-Kongress 28. September 2018 in Frankfurt (Marit Scholich)
> Unter dem Motto ,EACH Kongress 2018 - fiir das Wohl kranker Kinder durch
gelungene Kommunikation und schmerzfreie Behandlung” veranstaltete der
Européische Dachverband EACH (European Association for sick Children) und
der Bundesverband AKIK (Aktionskomitee Kind im Krankenhaus) in Frankfurt
einen europdischen Kongress fiir kranke Kinder. Eine der beiden AK4-
Sprecherinnen nahm teil und stellte das KNW und den AK4 vor und betreute
den KNW Stand.
Sonstiges
> Fertigstellung der neuen AK4-Flyer
> Erarbeitung einer Ergédnzung zum Flyer mit dem Titel ,Der AK4 und das Kindernetzwerk -
gut zu wissen” fur Interessenten und neue Teilnehmende
> Zuarbeit fuir die AK4-Seite der neuen KNW-Homepage, z. B. mit einem Interview zum Thema

, Teilhabe und Berufseinstieg”
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Auch im Jahr 2018 konnte das Kindernetzwerk dank der Unterstiitzung grof$ziigiger Forderer drei
Ausgaben der Zeitschrift Kinder Spezial mit aktuellen Informationen aus dem Kindernetzwerk sowie
Nachrichten und Meldungen aus Politik, Medizin und Sozialrecht herausgeben. Kinder Spezial hat
eine hohe Auflage von jeweils 15.000 Exemplaren und erreicht nicht nur die Mitglieder des Kinder-
netzwerks (Eltern, Selbsthilfevereiniqungen, Therapeuten und therapeutische Einrichtungen, Sozial-
pddiatrische Zentren, Friihforderstellen, Integrative Kindergirten, Forderschulen) sondern auch fast
alle Kinderdrzte in Deutschland, da Kinder Spezial in die pidiatrische Zeitschrift “Kinderdirztliche
Praxis” fest eingebunden wird.

In jeder Ausgabe stellen wir auf 18 von insgesamt 36 Seiten ein von Redakteurin Katharina Maidhof-
Schmid koordiniertes Schwerpunkt-Thema in den Mittelpunkt. Hier kommen die Selbsthilfeorganisa-
tionen und vor allem auch selbst Betroffenen zu Wort. Eltern und auch junge Patienten erzidhlen ihre
personliche Geschichte und zeigen in oft sehr bertihrenden Beitrdgen, mit welchen Problemen und
Schwierigkeiten Familien mit einem chronisch kranken oder behinderten Kind zu kdmpfen haben. Sie
zeigen aber auch immer wieder, wie die Familien trotz einer chronischen Krankheit oder Behinde-
rung den Alltag meistern.

Fiir die Fachbeitrdge konnten wir auch in diesem Jahr renommierte Mediziner, Therapeuten medizi-
nische Fachgesellschaften und Berufsverbiande gewinnen,

die gerne die Gelegenheit nutzen, nicht nur die Fachwelt,
sondern auch eine groflere Leserschaft tiber sehr spezielle
Themen zu informieren.

Heft Nr. 60 Friithjahr / Sommer 2018

Schwerpunktthema: ,Horstorungen und Hoérbehinde-
rungen im Kindes- und Jugendalter”
Mit finanzieller Unterstiitzung der BARMER GEK konnte
ein Schwerpunktheft zum Thema ,Horstorungen und

“"

Horbehinderung im Kindes-und Jugendalter “ realisiert

werden.

Dank des Neugeborenen-Horscreenings kann eine ange-

ot o s e A -t o s e i borene Horstérung heute friihzeitig festgestellt werden.

e de ooy Eine bereits im ersten Lebensjahr einsetzende Behandlung

b i i e b broan !

und Forderung verbessert ganz entscheidend die Chancen

fiir den Spracherwerb, die Sprachentwicklung und damit
die Bildungsmoglichkeiten. Moderne Horsysteme und
Cochlea Implantate konnen selbst bei einer hochgradigen, bis an Taubheit grenzenden Schwerhorig-
keit das Horen ermoglichen.
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Wichtig sind aber auch intensive Hor-Sprach-Friithforderung und gezielte Anleitung der Eltern im
Hinblick auf die Sprachférderung. Die Beitrdge der Elternvereinigungen zeigen welchen Stellenwert
die Gebdrdensprache hat, mit der sich Hérbehinderte in vielfiltiger Art und Weise mitteilen konnen.

Heft Nr. 61 Sommer / Herbst 2018
Schwerpunktthema: ,Psychische Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen”

Die DAK Gesundheit forderte die Ausgabe zum Thema
»Seelische Gesundheit und psychische Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen”. Die Ergebnisse der KiGGS
und BELLA - Studie zeigen, dass bei 20% der Kinder und
Jugendlichen Anzeichen fiir psychische Probleme beste-
hen. Kinderdrzte und Kinder-und Jugendpsychiater sehen
heute immer mehr junge Patienten mit verschiedenen
Verhaltens- und emotionalen Storungen, die typischer-
weise in der Kindheit und Jugend beginnen: Beziehungs-
und Verhaltensauffilligkeiten, Depressionen, Angst- und
Zwangsstorungen, Essstorungen, Selbstverletzendes Ver-
halten, Impulskontrollstdrungen, Ticstorungen. Leise Sto-
rungen fallen Eltern zundchst weniger auf. Wenn sich ein

Kind zurtickzieht, traurig oder dngstlich ist, wird dies nicht

selten fiir einen generellen Wesenszug des Kindes gehalten oder auf eine vortibergehende Phase in
seiner Entwicklung geschoben. Es kann aber auch eine ernstzunehmende psychische Storung han-
deln, die frithzeitig diagnostiziert und behandelt werden sollte. Eltern miissen die seelische Gesund-
heit ihrer Kinder genauso wie die korperliche aufmerksam beobachten und wissen welche Hilfen und

Therapieangebote bereit stehen, um seelisch kranken jungen Menschen zu helfen.
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Heft Nr. 62 Winter 2018/19

Schwerpunktthema: ,Intersexualitit - Junge oder Maid-
chen oder das dritte Geschlecht?”

Als Forderer gewinnen Fiir die dritte Ausgabe von Kinder
Spezial mit dem Schwerpunkt Intersexualitdt oder Varian-
ten der Geschlechtsentwicklung konnten wir die BKK
desverband NORDWEST gewinnen. Dieses Thema war
zum Jahresende politisch hochaktuell, denn das
fassungsgericht hatte den Gesetzgeber dazu verpflichtet,
bis Ende 2018 im Behordenregister ein drittes, neutrales
Geschlecht einzufiihren - zum Beispiel "inter/divers" oder
nur "divers". Was aber nun genau Intersexualitdt bedeutet
und welche Formen und Varianten der
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wicklung vorkommen, wissen tendenziell nur wenige Menschen. Wenn Eltern, nach der Geburt, im
Babyalter oder auch in der Pubertit ihres Kindes von einer solchen Diagnose erfahren, haben sie in
der Regel noch nie von dieser Moglichkeit einer korperlichen Entwicklung gehort und stehen dieser
Situation zunidchst hilflos gegentiber. Auch hier leistet die Selbsthilfe tolle Unterstiitzung und

Aufklarungsarbeit.
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C. Forderer und Einzelprojekte

Finanzierung 2018: Das Kindernetzwerk dankt allen Forderern fiir die umfassende Projekt-
Unterstiitzung

Im Projektjahr 2018 ist das Kindernetzwerk (KNW) fast zu drei Viertel seines Budgets von den Kran-
kenkassen finanziert worden. Mit diesen Mitteln und der Unterstiitzung weiterer Forderer sowie Ei-
genmitteln ist das Jahresbudget 2018 erneut auf Rekordniveau geklettert. Das hingt in erster Linie
mit dem Ausbau, der Kindernetzwerk-Koordinierungsstelle der Eltern-Selbsthilfe in Berlin, den neuen
Angeboten der Kindernetzwerk-Akademie und der bis Ende 2018 abgeschlossenen vollstindigen Neu-
gestaltung der Homepage zusammen. Bei allen im Folgenden genannten Unterstiitzern des Kinder-
netzwerks mit einem Fordervolumen ab 10.000 € bedanken wir uns ganz besonders fiir die Unterstiit-
zung bei den nun aufgefiihrten Projekten/Themen!

AOK-Bundesverband

AK ‘ BUNDESVERBAND

Die Gesundheitskasse.

Projekt 1: Bessere Gesundheitskompetenz fiir junge Menschen mit chronischen Krankheiten.
In diesem Projekt werden bis Méarz 2019 mehrere konkrete Punkte - unterteilt in zwei Handlungs-
ebenen - umgesetzt werden:
Handlungsebene 1: Starkung der (Online)-Medienkompetenz
> Zusammenstellung der wichtigsten qualitidtsgestiitzten Informationsquellen (z. B. IQWIG,
Faktenboxen der AOK, AZQ, Infoportale aus der Info- und Jugendmedizin) und Kurzbe-
schreibung von deren Inhalten.
> Entwicklung von Angeboten hin zu einer besseren Gesundheits- und Medienkompetenz spe-
ziell bei jungen Menschen, z. B. iiber die Kindernetzwerk-Akademie in Berlin. Themen hierzu
waren z. B. Transitions- Videoworkshops fiir Jugendliche und junge Erwachsene, Fortbil-
dungsangebote zur ,Stirkung kultursensibler Konzepte” (in Kooperation mit der AOK Pfle-
geakademie) oder auch zum Thema ,,Chronisch krank im Kindergarten und Schule - wie ist
Schulerfolg moglich?” (in Kooperation mit der AOK Nordost).
Handlungsebene 2: Bessere Gesundheitskompetenz im Gesundheitsalltag/Medizinbetrieb mit Ent-
wicklung konkreter Arbeitsmaterialien.
> Unterstiitzungen und Anleitungen dartiber, wie der Ablosungsprozess junger Menschen von
den Eltern am besten gelingen kann und worauf man bei diesen Prozessen besonders achten
muss
> Ausarbeitung von Materialien zum Thema , Mein Doktor braucht mehr Zeit fiir mich” mit
Vorschldgen, in welcher Weise und wo diese Botschaften platziert werden sollen.
(Projektvolumen: 39.600 €)
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Projekt 2: Kindernetzwerk-Koordinierungsstelle der Eltern-Selbsthilfe in Berlin

Im Rahmen eines auf drei Jahre angelegten Projektes unterstiitzt der AOK-Bundesverband den Aus-
bau der Netzwerkarbeit des Kindernetzwerks am Standort Berlin. Wichtige Ziele der Arbeit waren
2018 das Einbringen der auf der Jubildumstagung beschlossenen Handlungsempfehlungen des Berli-
ner Appells des Kindernetzwerks in die Politik (z.B. bei Staatssekretdr Lutz Stroppe und in Einzelge-
sprachen mit Abgeordneten des Bundestags) und bei padiatrischen Verbanden (z.B. bei der Deut-
schen Akademie fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin oder der Bundesarbeitsgemeinschaft Kind
und Krankenhaus). Die Leiterin der Koordinierungsstelle war wieder auf zahlreichen Veranstaltun-
gen und in Arbeitsgruppen (z.B. zum Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz) vertreten.

Die Konsolidierung und Intensivierung des Austauschs mit den Mitgliedsorganisationen konnte 2018
weiter vorangetrieben werden. Hier wurde z.B. eine Task Force Pflegenotstand ins Leben gerufen.
Mit der Forderung des Projekts Koordinierungsstelle schafft der AOK Bundesverband die Grundlage
fiir eine effektive Verankerung der Dachverbandsarbeit des Kindernetzwerks in Berlin.

(Gesamtetat fiir die Koordinierungsstelle 2018 / 2019: 85.050 €)

BARMER GEK

Projekt 1: Uberarbeitung und Fertigstellung eines Dokumentationsbogens zur Evaluierung der
Beratungstitigkeit der (Eltern)-Selbsthilfe
Das Erfahrungswissen der Selbsthilfe ist ungemein bedeutend, ist aber bisher kaum systematisch do-
kumentiert und evaluiert worden.
Daher hat das Kindernetzwerks zusammen mit dem Institut fiir Medizinische Soziologie an der Uni
Hamburg-Eppendorf und gemeinsam mit verschiedenen Selbsthilfeverbéanden einen , Dokumentati-
onsbogen zur Information und Beratung durch Selbsthilfeorganisationen” entwickelt. Konkret ist
daraus nun ein kurzer einseitiger Dokumentationsbogen entstanden, der aussagefdhige Informatio-
nen zum Beratungsanlass, der Beratungszeit und des Beratungserfolges einer Selbsthilfe-Vereinigung
liefert. Konkret umfasst der Dokumentationsbogen Daten und Angeben zu:
> Dauer und Kontaktart
> Anlass und Themen der Kontaktaufnahme / Beratung (z. B. Fragen zum Krankheitsbild, zur
Pflege, zum Sozialrecht oder Suche nach gleich Betroffenen oder nach der Vermittlung in eine
Selbsthilfegruppe).
Angaben zur Person, zur Diagnose und zur Behandlung
Erfahrungen / Kontakte mit Selbsthilfeorganisationen
Nutzen aus dem Kontakten mit der Selbsthilfe
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> Einschdtzung dartiber, wie gut das Anliegen geklart werden konnte.
Dieser Bogen ist bis Ende 2018 noch einmal von drei Selbsthilfeorganisationen in der Praxis getestet
werden und soll diesen bei Interesse/Bedarf im Weiteren im Jahr 2019 zur eigenen Nutzung angebo-
ten werden.
(Projektvolumen: 29.670 €)

Projekt 2: Kinder Spezial Schwerpunktausgabe ,Horstorungen und Hoérbehinderungen im
Kindes- und Jugendalter”

Dank des Neugeborenen-Horscreenings kann eine angeborene Horstérung heute frithzeitig festge-
stellt werden. Eine bereits im ersten Lebensjahr einsetzende Behandlung und Forderung verbessert
ganz entscheidend die Chancen fiir den Spracherwerb, die Sprachentwicklung und damit die Bil-
dungsmoglichkeiten. Moderne Horsysteme und Cochlea Implantate konnen selbst bei einer hochgra-
digen, bis an Taubheit grenzenden Schwerhorigkeit das Horen erméglichen.

Wichtig sind aber auch intensive Hor-Sprach-Frithforderung und gezielte Anleitung der Eltern im
Hinblick auf die Sprachférderung. All diese und noch viele weitere Themen kommen in dem umfas-
senden Schwerpunktteil von Kinder Spezial zur Sprache Die Beitrdge der Elternvereinigungen zeigen
zudem auf, welchen Stellenwert die Gebardensprache hat, mit der sich Hérbehinderte mitteilen kon-
nen.

(Projektvolumen: 21.960 €)

Kaufmidnnische Krankenkasse (KKH)
Kaufmannische
m Krankenkasse

Kindernetzwerk-Akademie in Berlin

Die KKH fordert den Aufbau der Kindernetzwerk Akademie iiber den Gesamtzeitraum von 3 Jahren.
Die Kindernetzwerk Akademie ist ein Weiterbildungsangebot fiir Eltern, Jugendliche und junge Er-
wachsene sowie fiir die Mitgliedsorganisationen des KNW. Die Akademie wird von der Referentin,
Dr. Henriette Hogl geleitet. Im April 2017 hat die Akademie ihre Arbeit aufgenommen und ein er-
folgreiches Angebot geschaffen. Bis Oktober 2018 fanden 13 Seminare zu 7 Themen mit insgesamt
120 Teilnehmern statt. Die Evaluierung der Seminare brachte durchweg positive Beurteilungen der
Teilnehmer.

Ein Ziel des Projekts besteht darin, zur Verstetigung des Angebots weitere Kooperationspartner mit
zusdtzlichen Forderungen zu finden.

Auf diese Weise konnten bisher weitere 6 Seminare stattfinden. Fiir die nidchsten eineinhalb Jahre
sollen die Seminarthemen weiter auf die Anforderungen der Selbsthilfe abgestimmt und ein Online
Weiterbildungsangebot geschaffen werden.

(Gesamt-Fordersumme 2018: 83.000 €)
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BKK-Dachverband

Projekt 2018: Aufbau und Einrichtung eines Online-Infoportals fiir junge Menschen und Arbeit-
geber - fiir eine bessere Integration in den (1.) Arbeitsmarkt in der Modellregion Aschaffenburg/
Bayerischer Untermain

Ausgangspunkt fiir dieses Modellprojekt ist die Erkenntnis, dass Jugendliche, Adoleszente und junge
Erwachsene mit korperlichen, geistigen oder psychischen Einschrankungen nur ausgesprochen
schwer in den (1.) Arbeitsmarkt integriert oder gar inkludiert werden konnen. Dies gilt gerade auch
insbesondere fiir solche junge Menschen, die nicht in die Kategorie der Schwerbehinderung (etwa
junge Menschen mit Autismus/Asperger-Syndrom oder Teilleistungsstorungen) fallen. Zum einen
mangelt es am fehlenden Willen von Arbeitgebern, zum anderen aber auch am zum Teil véllig unzu-
reichenden Wissen der Unternehmen, aber auch der Arbeitssuchenden selbst mitsamt seinem Um-
feld.

Um hier die Transparenz und Kompetenz von allen im Arbeitsmarktprozess direkt involvierten Men-
schen zu erhohen, wird das Kindernetzwerk im Laufe des 2. Quartals 2019 online die wichtigsten
Fragen und die dazugehorigen Antworten zu den haufigsten Problemkreisen rund um die Inklusion
von Menschen mit Einschrankungen in den (1.) Arbeitsmarkt zusammentragen, biindeln und auf
einem Online-Info-Portal veroffentlichen. Diese sind zum Beispiel Fragen
> zu den Voraussetzungen, die erfiillt sein miissen, einen Menschen mit Einschrankungen / Be-
hinderungen einzustellen
> oder zu den speziellen Kiindigungsklauseln fiir Menschen mit besonderen Bediirfnissen und
deren gesetzliche Auswirkungen fiir den Integrationsprozess in den (1.)Arbeitsmarkt.

Damit soll die Transparenz erhoht werden, die derzeit weder auf Seiten der Arbeitgeber noch bei den
Betroffenen vorhanden ist.
(Gesamt-Fordersumme fuir 2018: 33.000 €)
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Franz-Beckenbauer-Stiftung

Franz Beckenbauver
Stiftung

Auszeitseminare , Miitter im Mittelpunkt” und , Viter-Auszeit”

Auch im Jahr 2018 hat die Franz-Beckenbauer-Stiftung dankenswerterweise die bewadhrten KNW-
Pilotprojekte , Miitter im Mittelpunkt” sowie das Projekt , Viter in Auszeit” geférdert. Beide Projekte
sind deshalb eng mit dem Namen der Franz-Beckenbauer-Stiftung verbunden. Ziel der Treffen ist es,
insbesondere denjenigen Miittern und Vitern, die aufgrund der besonderen Versorgungssituation
ihre behinderten oder chronisch kranken Kinder dauerhaften Belastungen ausgesetzt sind, an einem
Wochenende eine unbeschwerte Auszeit anzubieten. Die Resonanz auf diese Auszeiten war erneut
ausschliefdlich positiv. (siehe 5.34). Dies zeigt sich auch darin, dass inzwischen die Nachfrage das An-
gebot bei weitem tibersteigt.

(Fordersumme fiir 2017/2018: 10.000 €).

Techniker Krankenkasse (TK)

L’

Die
Techniker

Verbesserung der Online-Prisenz des Kindernetzwerks

Im Rahmen einer Zweijahresférderung unterstiitzt die Techniker Krankenkasse die kommunikative
Neuausrichtung des Kindernetzwerks. In Zusammenarbeit mit einer Kommunikationsagentur erfolg-
te eine strategische Neuausrichtung mit einer hauptamtlichen Online-Redakteurin. Dabei wurden
Verbesserungen an der bestehenden Website umgesetzt und der technische, grafische und inhaltliche
Relaunch, der Anfang 2019 erfolgen wird, koordiniert und vorbereitet.

Um das Ziel einer grofieren Dienstleistungsorientierung fiir die Mitgliedsorganisationen zu erreichen,
erfolgte ein intensives Themen- und Trendmonitoring des Netzwerks mit anschlieSender Aufberei-
tung der Ergebnisse in Form von Kampagnen, Artikeln, Interviews, Fotos und Videos. Zudem findet
eine stdarkere Beeinflussung der offentlichen Diskussion in Sozialen Medien wie Facebook, seit Juli
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2018 bei Twitter und 2019 auch bei YouTube statt. Zudem soll eine Kindernetzwerk-Community auf-
gebaut werden.

Damit unterstiitzt die TK eine nachhaltige Verbesserung des offentlichen Auftritts und auch der
Wahrnehmung der rund 230 Mitgliedsorganisationen nach auflen.

(Gesamtforderung 2018: 83.700)

DAK-Gesundheit

LDAK
(Gesundhelt

Projekt 1:Formulierung von Kriterien zur Erfassung und Einstufung der Lebensqualitit fiir Eltern

mit chronisch kranken Kindern.
Im Fokus dieses Projektes 2018, das auf dem Vorgangerprojekt des Vorjahres aufbaut, steht:
> die Aufarbeitung und Darstellung der Hintergriinde der in 30 ausfiihrlichen
leitfadengestiitzen Interviews dargestellten Problemlagen der Eltern/Familien/Selbsthilfe, die
einer besseren Versorgung betroffener Kinder und damit der besseren Lebensqualitdt von
Familien im Wege stehen.
> Fortsetzung und Auswertung der Kindernetzwerk Online-Umfrage zum Thema Lebensquali-
tat bis Ende 2018.
> Was sind fiir Eltern elementare Bediirfnisse fiir eine gute Lebensqualitédt? Eine Bestandsauf-
nahme von der Eltern-Selbsthilfe fiir die Eltern-Selbsthilfe aus eigenen Erhebungen unter Be-
riicksichtigung der aktuellen Studienlage.

Projekt 2: Kinder Spezial Schwerpunktausgabe ,Psychische Erkrankungen und Storungen im
Kindes- und Jugendalter”.

Die Ergebnisse der KiGGS und BELLA - Studie zeigen, dass bei 20% der Kinder und Jugendlichen
Anzeichen fiir psychische Probleme bestehen. Bereits in der Kindheit und Jugend kommt es so zu
Beziehungs- und Verhaltensauffalligkeiten, Depressionen, Angst- und Zwangsstorungen, Essstorun-
gen, Selbstverletzendes Verhalten, Impulskontrollstérungen, Ticstorungen. Leise Stérungen fallen
Eltern zundchst weniger auf. Wenn sich ein Kind zurtickzieht, traurig oder &dngstlich ist, wird dies
nicht selten fiir einen generellen Wesenszug des Kindes gehalten oder auf eine voriibergehende Pha-
se in seiner Entwicklung geschoben. Es kann aber auch eine ernstzunehmende psychische Storung
handeln, die friihzeitig diagnostiziert und behandelt werden sollte. Der Schwerpunktteil von Kinder
Spezial liefert Eltern oder Betroffenen ganz konkrete Anhaltspunkte, wie psychische Erkrankungen
erkannt werden konnen und welche Hilfen, Modellansédtze und Therapieangebote bereit stehen, um
seelisch kranken jungen Menschen zu helfen. (Gesamt-Férdervolumen fiir 2018: 38.800 €)
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mh plus

mhplus
Krankenkasse.

Bedeutung und Nutzung von Patientenregistern

In Patientenregister wird die gesamte Vielfalt an geballtem Wissen zu einer Erkrankung oder einer
Krankheitsgruppe gesammelt, so dass mit einer solchen Biindelung vom Kompetenzen auch die me-
dizinische / gesundheitliche Versorgung von betroffenen Menschen verbessert werden kann.

Dieses gebiindelte Wissen bereits vorhandener Patientenregister mochte das Kindernetzwerk in einer
Online-Publikation btindeln.

In diese Publikation soll dabei eine Ubersicht erstellt werden, welche Register heute existieren und
welche - zum Teil hochst unterschiedliche Ausrichtung und Nutzen - diese haben.

Die Zusammenstellung soll im Friithjahr 2019 vorliegen.

(Fordersumme fiir 2018: 20.430 €)

BKK Nordwest

BKK |
Landesverband

NORDWEST]

Projekt 2018: Intersexualitit - das dritte Geschlecht - Junge oder Middchen

Diese dritte Schwerpunktausgabe von Kinder Spezial ist im Dezember 2018 erschienen und wird in
einer Teilauflage noch bis Ende des Jahres 2018 und dann im Folgenden im Januar und Februar 2019
bundesweit versendet werden.

Das Thema Intersexualitdt oder Varianten der Geschlechtsentwicklung ist auch politisch hochaktuell,
denn das Bundesverfassungsgericht hat den Gesetzgeber dazu verpflichtet, bis Ende 2018 im Behor-
denregister ein drittes, neutrales Geschlecht einzufiihren - zum Beispiel "inter/divers" oder nur "di-
vers". Was aber nun genau Intersexualitdt bedeutet und welche Formen und Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung vorkommen, wissen tendenziell nur wenige Menschen.
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Wenn Eltern, nach der Geburt, im Babyalter oder auch in der Pubertit ihres Kindes von einer solchen
Diagnose erfahren, haben sie in der Regel noch nie von dieser Moglichkeit einer korperlichen Ent-
wicklung gehort und stehen dieser Situation zunédchst hilflos gegeniiber. Auch hier leistet die im
Schwerpunktteil ausfiihrlich berticksichtigte Selbsthilfe tolle Unterstiitzung und Aufkldrungsarbeit.
(Fordersumme fiir 2018: 17.100 €)

Verband Forschender Arzneimittelunternehmen (vfa)
V fa Die forschenden
« Pharma-Unternehmen

Projekt 2018: Klinische Studien fiir Kinder

Klinische Studien fiir Kinder und Jugendliche / Gemeinsame Veranstaltung mit dem Kindernetz-
werk am 21. November 2018 in Frankfurt/Main und Zusammenstellung und Verdffentlichung einer
Tagungs-Publikation als Handreichung zum Thema bis zum Friihjahr 2019. Dabei stehen unter ande-
rem diese Themen im Blickpunkt: Klinische Studien aus regulatorischer Sicht, Studien mit Kindern -
die Bedeutung péadiatrischer Netzwerke, Studien im Kontext ethischer Erwadgungen sowie Patienten-
beteiligungen und Patientenerfahrungen mit klinischen Studien.

(Fordersumme fiir 2018: 20.000 €)

Forderkreis des Kindernetzwerks 2018

Im Oktober 2018 fand die zweite Sitzung des Forderkreises des Kindernetzwerks statt. Ziel ist der
Austausch zu patientenrelevanten Themen, die den Kompetenzbereich der Forderkreismitglieder
betreffen. Neben Berichten tiber die aktuelle Arbeit stand bei der diesjdhrigen Sitzung das Thema
Patientenregister im Mittelpunkt. Referent aus dem wissenschaftlichen Bereich war PD Dr. Jan de
Laffolie von der Uni GiefSen sowie seitens der Mitgliedsorganisationen des Kindernetzwerks Frau
Mansfeld von GAID und Frau Dr. Bauer aus dem Beirat des Bundesverbands herzkranke Kinder.
Derzeit gehoren dem Forderkreis an: Initiative Arzneimittel fiir Kinder/Bundesverband der Arznei-
mittelhersteller, Bundesverband der pharmazeutischen Industrie, Verband der forschenden Arznei-
mittelhersteller, Sanofi, Bayer, Astra Zeneca, Glaxo Smith Kline, Merck, Sharp & Dome) und Privat-
personen.

(Beitrage Forderkreis 2018: 37.000 €)
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Bundesministerium fiir Gesundheit

* Bundesministerium
& fir Gesundheit

Forderung der Jubildumstagung 25 Jahre Kindernetzwerk

Vom 1.-3.3.2018 hat an der Berliner Charité die Jubildaumstagung des Kindernetzwerks stattgefunden.
Dank einer Co-Forderung mit der Techniker Krankenkasse konnte fiir die 250 Teilnehmer aus Politik,
der Wissenschaft und vor allem aus der Selbsthilfe der Eltern und jungen Erwachsenen ein interes-
santes Vortragsprogramm sowie ein breit gefdchertes Workshopangebot geboten werden. Wichtigstes
Ergebnis war die Verabschiedung des Berliner Appells, eines Handlungskatalogs fiir die Politik, der
von den Teilnehmern einstimmig verabschiedet wurde.

(Forderanteil fiir 2018: 20.000 €)

AOK-Nordost

ADBK

Die Gesundheitskasse.

Informationsveranstaltung Inklusion

Im Rahmen der Kindernetzwerk Akademie wurde durch die AOK Nordost die Informations-
veranstaltung “Inklusion in Kindergarten und Schule - Wunsch und Wirklichkeit!” gefoérdert. Ziel
war es, die Familien eines chronisch kranken oder behinderten Kindes bei der Begleitung ihres Kin-
des auf seinem Bildungsweg zu unterstiitzen.

(Fordersumme fiir 2018: 6.408 €)
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AOK-Hessen

A&

Die Gesundheitskasse.

DSGVO-Schulung

Als Wiederholung einer Veranstaltung der Kindernetzwerk Akademie konnten durch Férderung der
AOK Hessen 3 DSGVO-Seminare durchgefiihrt werden. Die zielgruppengerechte Aufbereitung der
Anforderungen der neuen Datenschutzgrundverordnung an Selbsthilfeorganisationen war der dort
angesiedelten Selbsthilfekontaktstelle ein Anliegen, so dass die Seminare regional durchgefiihrt wer-
den konnten).

(Fordersumme fiir 2018: 6.710 €)

martinushaus

Grofses Dankeschon auch an die vielen kleineren Forderer und Spender, die in diesem Rahmen
nicht namentlich genannt werden konnen, die aber fiir die Arbeit des Kindernetzwerks ebenfalls
von grofier Bedeutung sind!
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D. Gremien, Vorstand, Mitarbeiter*innen und Mitglieder

Leitungsgremium

Simtliche grundlegende Themenschwerpunkte sind in Vorstandssitzungen vom Leitungsgremium des
Kindernetzwerkes, bestehend aus den engeren Vorstandsmitgliedern Dr. Annette Mund, Dr. Wolf-
ram Hartmann, Volker Koch, Dr. Richard Haaser und Dr. Theodor Michael beschlossen worden, so
dass diese von der Geschiftsfiihrung und Geschiiftsstelle im Jahr 2018 umgesetzt werden konnten.

Die Funktionen des Leitungsgremiums sind:

Dr. Annette Mund

Dr. Wolfram Hartmann

Volker Koch

Dr. Theodor Michael

Dr. Richard Haaser

Prof. Dr. Dr. h.c. Hubertus
von Vof3

Vorstandsvorsitzende

Dr. Annette Mund

Zeisigweg 4

53639 Konigswinter

E-Mail: mund@kindernetzwerk.de

1. stellvertretender Vorsitzender

Dr. Wolfram Hartmann

Ehrenprasident des BVK] e.V.

Im Wenigen Bruch 5

57223 Kreuztal

E-Mail: draw.hartmann-kreuztal@t-online.de

Volker Koch
Ringstr. 54
64683 Einhausen

E-Mail: Volker. Koch@gmx.de

Vorstandsvorsitzende

1. stv. Vorsitzender

2. stv. Vorsitzender
Schriftfiithrer
Schatzmeister

Ehrenvorsitzender

Schriftfihrer

—~ Dr. Theodor Michael
Kinderarzt/Neuropadiatrie

Landauer Strafle 16

14197 Berlin

E-Mail: TMichael@kindernetzwerk.de

Dr. Richard Haaser
Kinder- und Jugendarzt
Schlossweg 4

90537 Feucht

E-Mail: Hallo@DrHaaser.de

Ehrenvorsitzender

Prof. Dr. Dr. h.c. Hubertus von Vo8 i.R.

Zentrum fur Humangenetik und medizinische Genetik
Lochhamer Stralle 29

82152 Martinsried

E-Mail: Hubertus.vonVoss@medizinische-Genetik.de
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Pidiatrischer Beraterkreis ,Rhein-Main”

Ein Arbeitskreis besonderer Art im Kindernetzwerk ist der ,Padiatrische Beraterkreis Rhein-Main”.
Der aus neun Fachleuten bestehende Beraterkreis unterstiitzt das Kindernetzwerk bei besonders
komplexen Anfragen mit seinem gesamten pédiatrischen Know-how: Zudem beriet der Beraterkreis
auch 2018 Geschiftsfithrung, Geschiftsstelle und den Vorstand von Kindernetzwerk e.V. bei zu-
kunftsgerichteten Grundsatzentscheidungen und aktuellen Fragestellungen auch zwischen den je-
weiligen Beraterkreissitzungen. Dr. Jirgen Seeger war auch 2018 Sprecher des Beraterkreises.

Prof. Dr. med. Hans-Michael Stral3burg

Waurzburg
Beraterkreismitglied seit 2013
Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin/Sozialpadiatrie

Dr. med. Jiirgen Seeger

Beraterkreismitglied seit 2001

Facharzt for Kinder- und Jugendmedizin
Stellvertretender &rztlicher Leiter des
Sozialpadiatrischen Zentrums Frankfurt Mitte
Frankfurt am Main

Stellvertretender Sprecher der Akademie fur
Kinderheilkunde und Jugendmedizin

Beraterkreismitglied seit 2013

Facharzt fur Kinder- und Jugendpsychiatrie
Klinik fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Psychotherapie der Universitat Warzburg

Beraterkreismitglied seit 2006
Facharzt for Kinder- und Jugendmedizin
Schwerpunkt Neuropadiatrie

Prof. Dr. med. Klaus-Peter Zimmer Prof. Dr. med.jﬁrg Klepper

GieRen

Beraterkreismitglied seit 2013

Univ. Klinik GieBen

Arztlicher Direktor des Zentrums fiir Kinderheilkunde
und Jugendmedizin im Universitatsklinikum Giefien
und Marburg

Allgemeine Padiatrie und Neonatologie

Beraterkreismitglied seit 2008
Klinikum Aschaffenburg
Chefarzt der Kinderklinik
Schwerpunkt Neuropédiatrie

Dr. med. Bernhard Sandner Dr. med. Imma Rost
Aschaffenburg KILIDER e TEWERK Beraterkreismitglied seit 2009
Beraterkreismitglied seit 2013 Kinder- und Jugendmedizin
niedergelassener Kinder- und Jugendarzt in Facharztin fir Humangenetik
Aschaffenburg Munchen-Martinsried

Allergologie und Kinder-Pneumologie
Vorstandsmitglied des Netzwerkes Kinder-
und Jugendarzte for klinische Studien in
der Ambulanten Padiatrie e.V

WIR HELFEM WEITER

Prof. Dr. med. Gerhard Neuhduser

Beraterkreismitglied seit 1999
ehemals Leiter der Neuropadiatrie an der
Universitats-Kinderklinik Giefen
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Mitarbeiter*innen und Mitgliedschaften

Mitarbeiter*innen in der Geschiftsstelle
Birgit Fuchs

Katja Weis

Ursula Stein

Katharina Maidhof-Schmid

Sonja Orth

Ellen Landsherr

Raimund Schmid

Hartmut Kreutz (Honorarkraft)

Thomas Rauch (Honorarkraft)

w&

Mitgliedschaft von Kindernetzwerk bei

> Eurordis

VdK Deutschland

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie und Jugendmedizin

Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin (kooptiertes Mitglied)

vV V V V

Netzwerk zur Umsetzung der UN-Kinderrechtskonvention- National Coalition Deutsch-
land
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knw Kindernetzwerk e.V.
Hilft, verbindet, spricht, vereint!
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Bundesweit arbeitende (Eltern)-Selbsthilfevereinigungen

\Y

Myelin Projekt Deutschland e.V., 04289 Leipzig

INTENSIVkinder zuhause e.V., 21031 Hamburg

JUVEMUS, Vereinigung zur Forderung von Kindern und Erwachsenen mit Teilleistungs-
schwichen e.V., 56220 Urmitz

KEKS e.V. - Patienten- u. Selbsthilfeorganisation f. Kinder u. Erwachsene mit kranker Spei-
serohre, 70374 Stuttgart

KiDS-22q11 e.V. - Kinder mit DeletionsSyndrom-22q11, 87437 Kempten

Bundesverband Kinderhospiz e.V., 79853 Lenzkirch

KOALA e.V. - Kinder ohne d. schddlichen Einfluss von Alkohol u. anderen Drogen,
50668 Koln

K.is.E. e.V. - Kinder in schwieriger Erndhrungssituation, 21271Hanstedt

Verein leberkrankes Kind e.V., 71554 Weissach im Tal

LEONA e.V. - Familienselbsthilfe bei seltenen Chromosomenveranderungen,

59439 Holzwickede

IFUS Initiativvereinigung zur Forderung u. Unterstiitzung fiir Spalttrager e.V.,

09116 Chemnitz

Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V. (GGD), 54673 Koxhausen

Bundesverband Angeborene Gefdfsfehlbildungen e.V., 45478 Miilheim a.d. Ruhr
Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V., 55270 Essenheim

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen e.V., 63739 Aschaffenburg

Deutsche GBS CIDP Initiative e.V., 13127 Berlin

Hoffnungsbaum e.V., Verein zur Férderung der Erforschung und Behandlung von NBIA
(vormals Hallervorden-Spatz-Syndrom), 42549 Velbert

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK), 52074 Aachen

Herzkind e.V., 38102 Braunschweig

HistiozytoseHilfe e.V., 65197 Wiesbaden

Hypophosphatasie Deutschland (HPP) e.V., 97072 Wiirzburg

Selbsthilfe Ichthyose e.V., 15749 Mittenwalde OT Brusendorf

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V., 42103 Wuppertal
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> Noonan-Kinder e.V. Deutschland, 21423 Drage/Schwinde

> Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V., 73553 Alfdorf

> Bundesverband Schddel-Hirnpatienten in Not e.V., 92224 Amberg

> Sklerodermie Selbsthilfe e.V., 74072 Heilbronn

> Sirius e.V., 57555 Mudersbach

> SoMA e.V. - Selbsthilfeorganisation f. Menschen mit Anorektalfehlbildungen,
80807 Miinchen

> Tuberose Sklerose Deutschland e.V., 65195 Wiesbaden

> Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V., 65599 Dornburg

> Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V., 61440 Oberursel

> Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. -
Wolfgang Rosenthal Gesellschaft, 35578 Wetzlar

> Selbsthilfeverein Mastozytose e.V., 47918 Tonisvorst

> bSp-minus-Syndrom e.V., 64390 Erzhausen

> Moebius Syndrom Deutschland e.V., 30041 Hannover

> Forderkreis Neonatologie fiir das frithgeborene und kranke neugeborene Kind e.V.,
70174 Stuttgart

> Niemann-Pick-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V., 71106 Magstadt

> Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie (PKU) und verwandte angeborene
Stoffwechselstorungen e.V., 90768 Fiirth

> Prader-Willi-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V., 50825 Koln

> Proteus-Syndrom e.V., 84097 Herrngiersdorf / OT Sandsbach

> PXE Selbsthilfegruppe Deutschland e.V., 89547 Heldenfingen

> Elternhilfe fiir Kinder mit RETT-Syndrom in Deutschland e.V.,
65597 Hiinfelden-Kirberg

> Bundesverband Kinderrheuma e.V., 48324 Sendenhorst

> Die Schmetterlinge e.V. - Schilddriisenbundesverband, 45008 Essen

> SeHT Selbstandigkeitshilfe bei Teilleistungsschwichen e.V., Bundesvereinigung,
67071 Ludwigshafen

> Bundesverein CDG-Syndrom e.V. und GlycoKids e.V., 91522 Ansbach

> Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, 91207 Lauf
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> Bundesverband Das frithgeborene Kind e.V., 60598 Frankfurt am Main

> Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa e.V. -DEBRA Deutschland-,
35216 Biedenkopf

> Nephie e.V. - Selbsthilfe idiopathisches nephrotisches Syndrom,
27726 Worpswede

> FASD Deutschland e.V., 49809 Lingen

> Deutsche Epilepsievereinigung e.V., 10585 Berlin

> Cystinose-Selbsthilfe e.V., 40883 Ratingen

> CHARGE Syndrom e.V., Elternkreis betroffener Kinder, 91448 Emskirchen

> Interessengemeinschaft Fragiles X e.V., 18055 Rostock

> Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft e.V., 70372 Stuttgart

> Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V.,
21224 Rosengarten

> Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung - DCCV - e.V., 10179 Berlin

> e.b.e. - epilepsie-bundes-elternverband e.v., 42111 Wuppertal

> Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V., 90762 Fiirth

> Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V., 09366 Stollberg

> Bundesverband Kleinwtichsige Menschen und ihre Familien e.V. (BKMF),
28199 Bremen

> Arbeitsgemeinschaft Gestose-Betroffene e.V., 47661 Issum

> AKIK Aktionskomitee KIND IM KRANKENHAUS e.V., 60316 Frankfurt/ M.

> Diamond-Blackfan-Andmie Selbsthilfegruppe e.V., 16321 Bernau bei Berlin

> Selbsthilfegruppe Blasenekstrophie/Epispadie e.V., 01705 Freital

> Selbsthilfegruppe Glutarazidurie e.V., 53567 Buchholz - Muf3

> ADHS Deutschland e.V., 13629 Berlin

> Arbeitskreis Cornelia de Lange-Syndrom e.V., 69509 Morlenbach

> Galaktosamie Initiative Deutschland e.V., 24811 Owschlag

> ELA Deutschland e.V. - Européische Vereinigung gegen Leukodystrophien,
35279 Neustadt/Hessen

> Paulinchen - Initiative fiir brandverletzte Kinder e.V., 22850 Norderstedt

> ABEe.V. - Angeb.-Bindegewebs-Erkrankungen, 33758 Schlofs Holte-Stukenbrock
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> Bundesverband behinderter Pflegekinder e.V., 26871 Papenburg-Aschendorf

> SLO Deutschland e.V. - Elterninitiat. Smith-Lemli-Opitz, 72119 Ammerbuch

> IVTSe.V. - InteressenVerband Tic & Tourette Syndrom, 79346 Endingen

> NCL-Gruppe Deutschland e.V., 13403 Berlin

> Bundesverband Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V., 33662 Bielefeld

> ab&p - Autismus Behinderung & Perspektiven e.V., 52064 Aachen

> Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V., 22761 Hamburg

> Oberlausitzer Kinderhilfe e.V., 02625 Bautzen

> Kongenitaler Hyperinsulinismus e.V., 10247 Berlin

> DermaKIDS e.V. - Hilfe und Informationen bei Epidermolysis bullosa,
14532 Berlin-Kleinmachnow

> Transplant-Kids e.V. - Angebote fiir organtransplantierte Kinder, Jugendliche und deren
Familien, 29553 Bienenbiittel

> ,Kleine Lauscher” - Elterninitiative zur lautsprachlichen Férderung horgeschadigter Kin-
der e.V., 35428 Langgons

> Kinder Pflege Netzwerk e.V., 12207 Berlin

> Bundesverband fiir Konduktive Forderung nach Peto e.V., 90478 Niirnberg

> Evangelischer Verein fiir Adoption und Pflegekinderhilfe e.V., 40549 Diuisseldorf

> Forderverein Glukosetransporter(GLUT1) - Defekt e.V., 44575 Castrop-Rauxel

> CFC-Syndrom e.V. - Initiative fiir Menschen mit Cardio-Fazio-Cutanem Syndrom,
75031 Eppingen-Elsenz

> Bundesselbsthilfevereinigung fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit seltenen chroni-
schen Skelett-Erkrankungen e.V., 85253 Erdweg

> Bundesverband Neurofibromatose e.V., 53143 Bonn

> Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind AAK e.V., 35745 Herborn

> Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus e.V., 44137 Dortmund

> dsai - Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V., 83530 Schnaitsee

> Bundesverband AUGE e.V. -Selbsthilfe Chronische Erkrankungen-, 10827 Berlin

> Angelman e.V., 41352 Korschenbroich

> Hand in Hand gegen Tay-Sachs und Sandhoff in Deutschland e.V., 97204 Hochberg
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> Bundesverband Bunter Kreis e.V. - Sozialmedizinische Nachsorge,
86156 Augsburg

> Bundesverband fiir Menschen mit Arm- oder Beinamputation e.V. (BMAB),

> 30900 Wedemark

> Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. - DGM, 79112 Freiburg

> GPGE - Gesellschaft fiir Padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung e.V.,
10115 Berlin

> Allergie- und umweltkrankes Kind e.V., 45894 Gelsenkirchen

> Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation - DSCM e.V., 41363 Jiichen

> Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V., 90763 Fiirth

> Pompe Deutschland e.V., 76356 Weingarten

> RLSe.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung, 80687 Miinchen

> Selbsthilfe EPP e.V. (Erythropoetische Protoporphyrie), 75417 Miihlacker

> Zwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH e.V., 67727 Lohnsfeld
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Organisationen, Verbidnde, Institute, Stiftungen

>

\Y%

Berufsverband Kinderkrankenpflege Deutschland BeKD e.V., 30173 Hannover
Berufsverband Orthoptik Deutschland e.V., 72762 Reutlingen

dbl - Deutscher Bundesverband fiir Logopddie e.V., 50226 Frechen

dbs - Deutscher Bundesverband fiir akademische Sprachtherapie und Logopiddie e.V.,
47441 Moers

Bundesarbeitsgemeinschaft Kind und Krankenhaus BaKuK e.V.,

57290 Neunkirchen

Netzwerk Cerebralparese e.V., 22083 Hamburg

Arztegesellschaft fiir Manuelle Kinderbehandlung und Atlastherapie e.V.,

30625 Hannover

Fordergesellschaft Kinderkrebs Neuroblastom-Forschunge.V.,

76534 Baden-Baden

Aktion Kindertraum gGmbH, 30451 Hannover

AOK Rheinland/Hamburg, 40213 Diisseldorf

Berufsbildungswerk Rummelsberg - Rummelsberger Dienste fiir junge Menschen gGmbH,
90592 Schwarzenbruck

Frischer Wind e.V. - Verein zur Verbesserung des Gesundheitswesens in Deutschland,
77855 Achern

Kinder-Augen-Krebs-Stiftung, Deutsche Kinderkrebsstiftung, 53113 Bonn

Stiftung Dianifio - Kind sein. Trotz Diabetes., 78532 Tuttlingen

Bjorn Schulz STIFTUNG, 83257 Gstadt am Chiemsee

Consilia - Stiftungsberatung und Management, 65191 Wiesbaden

Novartis Stiftung FamilienBande, 79664 Wehr / Baden

Dt. Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e.V., 10115 Berlin

Kindness for Kids - Stiftung fiir Kinder mit Seltenen Erkrankungen, 82319 Starnberg
BundesArbeitsGemeinschaft zur Forderung der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Teilleistungs-/ Wahrnehmungsstérungen e.V., 40477 Duisseldorf

rehaKIND - Internationale Fordergemeinschaft Kinder- und Jugendrehabilitation e.V.,

44388 Dortmund
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Einnahmen-Uberschuss-Rechnung 2018

KINDERNETZWERK e. V., Hanauer Str. 8, 63739 Aschaffenburg

Einnahmen-Uberschussrechnung in €

01.01.18 - 31.12.18

A. Betriebseinnahmen

Ideeller Tatigkeitsbereich 662.109,19

027 42 Varskcharungsanischadigungan B44.31

03000 Milglledsbeitrage 50.168.58

08010 Gakispanden/FAmermitgliadschar 7.261.28

08011 Gakispanden Franz Backanbauer Situng 5.000,00

08012 Spanden Dalentank-Einirag 1.653,00

0013 Wehnachisspanden 476000

0020 Forderkraismitgle dschatt 58.500,00

08021 Forderer BKK-Landesvarband NORDWEST 17.100,00

08022 Forderer ADK-Bundesverband 124.650,00

08023 Forderer DAK-Gasundneit 309.500,00

08024 Forozrar BARAMER £4.297.00

08025 Forderer Keuimannischa Krenkenisasse KKH 58.476,00

0026 Forderer BKK Dacvarbend 33.030.00

D07 Forderer Technlkar Krankankassa TH 106.530,00

08026 Foroerar ML BeireDekrEnkankassa 20.430,00

08031 Foroerer ADK NORDOST £.408,00

08035 Forderer Eundesminisianium fir Gasundhal 20.000,00

08042 Forderer Verband Forschender Armelmitisinarsialiar 2. V. 20.000,00

0046 Forderer Alllanz Deutschiand A 3.000.00
Lweckbetrich 9.758,35

01771 Umsairsieuar 7% Eweckbatrieh 18230

01776 Umsairsieuar 154 Zweckbetnal 111054

08120 Sieverrele Umsatza § 4 Nr.ia USIG 15,30

08300 Eritse 7% Umsatrsiauar 1.22736

085301 Eritise "Kinder Spezlal” 74 Umsatrsisuer 1.578,78

03400 Eritise "Hinder-Spazial” Anrsigen 15% Umsatzseuer 210480

03401 Erifse Auszell-Wochenendsn 15% Umsaizsisusr aTaeam
Wirtschaftficher Geschaftsbetrieb 10.540,00

01777 Umsairsieuar 154 wirschatlicher Geschafisbairiet 1.683,05

08406 Erifise Akedemia 13% Umsakse wer £.135,10

08425 Forderer Kauimannische Krankeniasse KKH Akademie 13% Umsatzsieuer 2721 85
Vermogensverwaltung 1.079.26

02650 Sonsike Znsen, Shlkche Erirage 1.078.26

Summe A. Betriebseinnahmen 683.486,80
B. Betriebsausgaben

Ideeller Tatigkeitsbereich -629.255 64

01571 Vorsieuer 7% 7781 A0

01 576 Vorsieuer 19% -24.678,02

04010 Aubsendungan Pubilkationan Prakt ArelishilleSonstges -8.34552

Erstelt mit Lexware buchhaltung 2019 Seite: 1
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KINDERNETZWERK e. V., Hanauer Sir. 8, 63739 Aschaffenburg

Einnahmen-Uberschussrechnung in €

01.01.18 - 31.12.18

D400 Aufwandungen “Kinder-Sparla
04120 Gahahar

04122 Gehaher Ersiatiungen Autvandungsausgiekhsgesats
04130 Gesetriche sorlsi AUtwendurgen

04136 Beliraga 7 Lr BanfEganossarscnan

04140 Framwilige SoTizk AU, - Ionnstouaris)

04145 Fahrkostanarstattung - Wohnung/Arbalisstate iohnsieuanpllichiig
04140 Pauschein SEuer auf sonstige Barlge (z.0. FahnKosBnruschisss)
04151 Sachzuwandungan

04185 Aufsendungen Sr Allersversonung

04170 Vermdgenswiksams Lelsturgen

04190 Aushiltsionna

04194 Soziske Abgaban 10r Aushilien

(4195 PEuSChain SBUBT 15 ALEnIBan

04210 Mizie Incl. Nebaniostan

04240 Gas, Stram

04250 Feinigung

4350 Versicherungen

04330 Geblhran, Belrage

04330 KOnstiarsozialehgate

(4400 AubsenduNgan Honorem

D4E15 Inlamalkosian

D4E1E Akiualiie rungzsanice Wabprisanz

D4E30 Geschanke bis 35, EUR

D4EH Siraugeschanke

D4E40 Kosten PR-Portal ! Facebook

D4E41 Kostan nauss LOGOD, Drucksachen

D4E50 Bowlrtungskostan

D4E54 Mich Bbrugstahigs Dewinungekosen

D4ETD Felsakosban

D4ET3 Aolsakostan 10r BReril. Verkahrsmitial

4574 Felsakostan VarpiagungUbamachiung

D4E7E Relsekostan Kiomakergakerstatung

04805 Reparaturinstandhaitung BEA

[4E20 Abschr. - Immalerialis Varmogansgagenstanda
D4E30 Abschminungan aul Sachanizgen

D4E5E Soforabschr. - geringwartigs WG

04000 Sonstige batrablcha AuWandungan

04004 Versrstaliungiosion Jubilumslagung 26 Jenre Kindematrwark®
04805 Veranstallungskosien slgamsain

04507 Veranstallungskosien Akadamis

-43.590,96
-240,833 81
4911,72
-49.941,82
-1.493 4B
-308 82
-2.500.,20
410,08
-2E38,10
-1.873,1B
-1.532.74
-14.125,04
-4.050,31
Bl o)
-35.282 12
209707
-680,36
-2.401 50
-827 88
-4.382 81
-B3.284.,66
-2B04.TE
219324
-358,53
57126

-5.641 33
-1B.,45
783
-1a7 a7
-5.357 28
-2.660,18

-3.203 52
-3 706,61
-2.150.51

-1.083,18
-Z2B53 12
-5.434 13
-20.261 87

Erstelt mit Lexware buchhalttung 2019

Seite: 2
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KINDERMETZWERK e. V., Hanauer Sir. 8, 63739 Aschaffenburg

Einnahmen-Uberschussrechnung in €
01.01.18 - 31.12.18

04910 Porlo 571314
04520 Talalon, Talalax -2.560.29
04030 Borobadar 1.074.28
04035 Koplarkosien -B42.00
04040 Folscnrifien, BOcher -1.138,86
04945 Seminar- und Forttldungskosian -298.31
04957 AbschiuB- und Prifungskosen 231302
04080 Miatiasing (bawaglicha W inschatsgiien -1.200,00
04070 Kostan des Galtvarka hrs -19€.80
04985 Wangreugs und Kiaingarate -B1B.10
Zweckbetrieb 23.713.27
01672 Atzlehioam Vorseusr 74 Zwackbatriab 310,75
01577 Alkehibem VorsBuer 19% 2wackbatiab -1.516,85
04011 Autwendungan Pubikatonen Prakt Arselzhill nSonstges Awackbatriab -247 55
04031 Autwendungan “Kinds - Spazial® Zweckbairab 3484
04618 Aklualisenungssenice Wabgrsanz Zwe ckbainen 2.193,24
D4ETE Retsakostan 10r BHantl. Verkehrsmitisl Zweckbatriat 18,48
D4ETE Pelsakostan Varpiegung Obemachiung Zwackbatiab 6728
DMETE Aelsakostan Klomalargalderetatung Zwecknariah -132.00
04521 Abschr. - Immakeriella VermBgansgeganstinds Zweckbalriab 53,30
04531 Abschribungan suf Sachanizgan Zweckbainen A4.37
04556 Sofonabscr, - geringeertigs WG 2weckbatien 588
04906 Veranstallungskosin Auszall-Wochanenden 2weckbatriab 1142177
04031 Birobadan Tweckbatnon 27401
04036 Koplerkosian Zwackbalriab -B42.00
04048 Seminer- und Fortolidungskostan Zweckba Fiab 175,00
04951 Rechis- und Baratungskosien Zweckbatrish Ta.41
04951 Mizteasing (bawaglicha W inschatisgiien Zweckbetiah -1.200,00
04071 Kestan des Galvarks hrs Zwe ckbetrel 31,44
04001 Autaelianda Kosten Zweckbatiab 4,305, 42
Wirtschaftlicher Geschaftsbetrieb -13.256,70
01573 Alzlehibars VorsEuer 75 wirschalt. GB -254.45
01578 Alzlehibam Vorseuer 19% winscnatl, GB -1.167 .93
04082 Kostan Untarkunfl und Varpliagung Talilehmsar Akedemia winschatt, G2 -11.634,32
betnebliche Stewem 44573
01790 Umsatrstouer - Vorsuszahlungen Vorahr 447 86
02287 Sluerersistungen Vorsnre Hr sonstge Skewem 707
Vermogensverwaltung -30,75
02213 Kepialortragstauar 20,18
0221E S0l aul Kapitalarragstausr A58
Summe B. Betriebsausgaben -665.810,63

Ersteltt mit Lexware buchhaltung 2019 Seite: 3
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KINDERNETZWERK e. V., Hanauer Str. 8, 63739 Aschaffenburg

Einnahmen-Uberschussrechnung in €
01.01.18 - 31.12.18

C. Racklagen
Veranderung der Rucklagen
[2436 AuNCsung Zweckgetundens Fckizgen

02435 Zullhnng Zweckgabundans Aoclagan
Summe C. Rucklagen

Jahresverlust

-36.550,00
21.960,00

-54.610.,00

-36.550,00
18.873.83
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Statistik 2018 uber Schlagwortaufrufe im Kindernetzwerk-
Lotsen



