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l. Profil

Kindernetzwerk e.V. fur kranke | Grundungsmitglieder:

. . : Raimund Schmid
Kinder und Jugendliche in der| .4 Thomas

Gesellschaft Hubertus von VoR

Kindernetzwerk e.V.- BeschluR der Mitglieder-
fuir Kinder, Jugendliche und versammiung 2008
(Junge_) Erwachsene r.mt Eintragung im VR am
chro_nlschen Krankheiten und 07.08.2008
Behinderungen

1992 in Aschaffenburg

Aschaffenburg

VR 921 VR Aschaffenburg

15.12.1992 Komplett einsehbar unter:

www.kindernetzwerk.de

Auszugsweise:

“Zweck des Vereins ist die Tatigkeit als

vermittelnde Stelle und Dachorganisation all

derjenigen, die sich in der Gesellschaft der

kranken und behinderten Kinder und

Jugendlichen annehmen.

Der Begriff ,Krankheit" wird dabei bewusst weit

gefasst. Er umfasst vor allen (aber nicht aus-

schlief3lich) Kinder und Jugendliche, die
chronisch oder psychosomatisch krank sind,
*behindert oder mehrfach behindert sind
eentwicklungsgestort oder entwicklungsver-
zdgert sind

Der Vorstand besteht aus einem
« Vorsitzenden

» zwei stellv. Vorsitzenden

» Schatzmeister

« Schriftfihrer

Dip|.VW. Raimund Schmid Biiro Aschaffenburg, Hanauer
Stralle

204/109/50163 Finanzamt Aschaffenburg

Freistellung des Finanzamtes

Aschaffenburg liegt vor

Insg esamt 1.316, davon Aktuelle Zahlen stets unter:

www.kindernetzwerk.de

878 Eltern und Einzelmitglieder
269 Kliniken/Zentren/Arzte

169 Organisationen/Vereine (mit
insg. 100.000 Mitgliedern)
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ll. Selbstverstandnis und Vernetzung

Das Kindernetzwerk ist zu einer vernetzenden Institution fir betroffene
Eltern von Kindern und Jugendlichen und (jungen) Erwachsenen mit
chronischen Erkrankungen, Entwicklungsverzdgerungen und
Behinderungen geworden.

Dies gelingt dem Kindernetzwerk durch den Aufbau und Einsatz der
deutschlandweit einmaligen Datenbank, die standig erweitert und
aktualisiert wird.

Daher unser MOTTO:

KINDERNETZWERK
m verbindet Menschen
m bundelt Wissen

m und hilft weiter

Zusammenarbeit / Vernetzung:

Fur mehr als 100 Mitgliedsorganisationen fungiert das Kindernetzwerk
mittlerweile auch als politische Plattform, um gemeinsam die haufig
identischen oder &ahnlichen Probleme, Sorgen oder NoOte von Eltern mit
kranken oder behinderten Kindern/Jugendlichen und von (jungen)
Erwachsenen an die Politik und die Kostentrager herantragen zu kénnen.
Schwerpunktmafig befasst sich das Kindernetzwerk mit den Themen

s Seltene Erkrankungen (wobei bei diesem Themenkomplex besonders
mit der Allianz Seltener Chronischer Erkrankungen ,ACHSE" kooperiert
wird (Internetadresse: www.achse-online.de)

% Kooperation Betroffene / Fachleute @QChS@

« Pflege / Psychosoziale Versorgung e

¢ Jugendliche /Junge Erwachsene

+» Cerebralparese / Bewegungsstorungen
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Ill. Unsere Leistungen und Angebote

® Serviceangebote zu mehr als 2.000 Schlagworten
(Erkrankungen, Behinderungen, Problembereiche)

X Einmalige Datenbanken im deutschsprachigen Raum

(vgl. hierzu Pkt. 1V)

x Informationsangebote zu einem GroRteil aller Schlagworte:

Uberblickartige Erst-Informationen:

kompakt, aktuell, verstandlich,
(kostenpflichtig) preisglinstig

(Kosten je nach Umfang zwischen 3,-- Euro und
9,--

Euro);

auch direkt online abrufbar unter
www.kindernetzwerk.de

Auf wenigen Seiten werden die
wichtigsten Daten und Infos von

Experten und von Vertretern aus der

Selbsthilfe in aller Kiirze zusammen-

www.kindernetzwerk.de
ohne Kosten)

(bei online-Abruf unter getragen und immer wieder aktualisiert.

X Wir beantworten rund 13.000 Anfragen pro Jahr und versenden
hierzu die gewlnschten Materialien

Und so erreichen Sie das Kindernetzwerk:

06021/12030

0180/5213739

MONTAG

von 9.00 Uhr bis 14.00 Uhr

DIENSTAG +
DONNERSTAG

von 9.00 Uhr bis 13.00 Uhr

MITTWOCH

von 9.00 Uhr bis 18.00 Uhr

info@kindernetzwerk.de

www.Kindernetzwerk.de
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I\VV. Diese Anfragen sind bei uns madglich

Anfragende erhalten von uns Unterlagen
zu den Service- und Informationsange-
boten des Kindernetzwerks, unsere
Selbstdarstellung inklusive integriertem
Schlagwort-Register sowie die jeweils
neueste Angabe unserer Zeitschrift
.Kinder Spezial*

Anfragende erhalten alle gewtinschten
Adressen, falls vorhanden, aus den
Kindernetzwerk-Datenbanken zum jewei-
ligen Schlagwort (pro Anfrage begrenzt
auf drei Schlagworte) — ebenfalls
kostenfrei.

Lediglich far Porto, Verpackung und
Vertrieb stellen wir eine Pauschale von
4,50 Euro in Rechnung.

Diese 6- bis 10-seitigen Ubersichten, die
bislang nur fur einen kleineren Teil der
Kindernetzwerk-Schlagworte vorliegen,
erhalten Anfragende kostenfrei bei
einem online-Abruf unter
(www.kindernetzwerk.de).

Bei schriftlicher Bestellung berechnen
wir ausschlief3lich Portokosten.

Aktuelle, verstandliche, kompakte und
preisgunstige Informationen des
Kindernetzwerks. Hierfir berechnen wir
pro Krankheitsbild —abhangig vom
Umfang der gebundenen Mappen-
zwischen 3,-- Euro und maximal 9,--
Euro zuziglich Porto.
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V. Was bietet das Kindernetzwerk konkret
fur wen?

Fur Eltern, Angehdrige und Fachleute aller Richtungen (insbesondere
Kinder- und Jugendarzte) bieten wir eine Fullen von weiterfihrenden Hilfen
(vor allem Adressen und Informationen) an.

Prioritare Zielgruppen des Kindernetzwerks sind all die Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit chronischen oder psychosomatischen
Erkrankungen, Behinderungen oder Mehrfachbehinderungen, Entwicklungs-
oder Verhaltensstoérungen oder mit Entwicklungsverzégerungen.

Herzstlck der Serviceleistungen von Kindernetzwerk e.V. sind die
Datenbanken:

Adressen von mit mehr als 46.000
Bundesverbanden, bundes- | Vernetzten Adressen
weiten und regionalen Selbst-
hilfegruppen

Adressen mit mehr als 4.500

nur aus dem Ausland; diese |Vernetzten Adressen
werden speziell bei seltenen
Krankheiten nachgefragt, fur
die es manchmal in Deutsch-
land kaum weiterfiihrende
Daten gibt

Darin werden Eltern mit mehr als 17.500
aufgenommen, die Kontakte |vernetzten Adressen
zu anderen Eltern mit der
gleichen (zumeist seltenen)
Erkrankung suchen.

Wir kénnen Anfragenden mit mehr als 150.000
mitteilen, ob es eine Einrich- |vernetzten Adressen
tung oder ein Therapie-
zentrum gibt, in denen
Uberdurchschnittliche
Erfahrungen bei spezifischen
und / oder seltenen
Erkrankungen vorhanden
sind.

Weitergehende Literatur- mit mehr als 10.000
hinweise / Fachverlage vernetzten Adressen

Anschriften von Stiftungen
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VI. Vorstand und Fachgremien

Insgesamt  besteht der Vorstand des Kindernetzwerks  aus fiinf
Vorstandsmitgliedern (engerer Vorstand) und sechs weiteren Vorstandsmitgliedern
(erweiterter Vorstand). Gerade die Aufgaben des engeren Vorstandes sind fest
umschrieben.

Meben den festen satzungsgemalen Aufgaben setzen alle Vorstandsmitglieder
jedoch auch im inhaltlichen Bereich Akzente, die im Folgenden in aller Kiirze
dargestellt werden:

Vorstandsvorsitzender:

Prof. Dr. Dr. h.c. Hubertus von Volt iR,
Zentrum fir Hurmangenetik und
medizinische Genetik

Lochhamer Str. 29

82152 Martinsried
Hubertus.vonVoss@medizinische-
Genetik.de

1. stellvertretende Vorsitzende:
Erika Davis-Klemm
Sleinemkreuzweq 22

55246 Mainz-Kostheim
edk@peterklemm.de

2. stellvertretender Vorsitzender:
Wolker Koch

Ringstr, 54

54683 Einhausen
Volker.Kochf@gmzx.de

Schriftfithrer:

Priv.-Doz. Dr. Rainer Blank
Kinderzentrum Maulbronn gGmbH
Leitender Arzt

Knittlinger Steige 21

75433 Maulbrann
rainerblank@onlinehome.de

Schatzmeister:

Dr. Hans-Joachim Landzettel
Kinderarzt, Psychotherapeut
De-la-Fosse-Weg 29

64289 Darmstadt

Dr.H.J.Landzettel@t-online.de

Aufgabenbereiche:

» Koordinierung der Vorstandsarbeit

¢ Kooperation zu (medizinischen)
Gesellschaften / Verbanden

+« Paolitische Waichenstellungan

« \ertretung des Kindernetzwerks in
Gremien und in der Offentlichkeit

Aufgabenbereiche:

« Belange von Eltern und Eltern-
Selbsthilfegruppen

+ Seltene Erkrankungen /
Problembereiche

Aufgabenbereiche:

» Sprecher des Arbeilskreises
Jugendliche / Junge Erwachsens
im Kindernetzwerk

+ Vertretung der Belange van Eltern
{ Eltern-Selbsthilfegruppen

Aufgabenbereiche:
= Datenbank-Betreuung
« Padiatrische Fachberatung

Aufgabenbereiche:

+ Sprecher des Padiaterkreises im
Vorstand

= Kooperation mit Kinder- und
Jugendarzten
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Der erweiterte Vorstand des Kindernetzwerks

Raimund Schmid
Dipl.-Volkswirt

Geschaftsflhrer Kindernetzwerk e V.

Hanauer Str. 15
63739 Aschaffenburg

schmid@kindernetzwerk.de

Birgit Kramer

IG Fragiles-X e.\/.
MNordendstr, 23

60318 Frankfurt / M.
birtgit. kraeme rax.de

Dr, Walter Herrmann
Bundesverband SeHT e.V.
Miedererdstr. 105

67071 Ludwigshafen
whilseht.de

Christa Wollstidter

BV Kinderkrankenpflege
Friedrich-Maumann-Sir. 16
55131 Mainz
ch.wollstaedter@web.de

Morton Sonderskov

Zur Lauterhecke 34
B3BTT Sailauf
morteni@ato-form.com

Edmund Fréhlich

An der Heppenmauer 19

63619 Bad Orb
edmund.froehlich@t-online.de

Aufgabenbereiche:

Aktuelle Geschaftsbelange
Koordinierung der Gremien und
Mitglieder

Betreuung von Einzelprojekten /
Initiativen

Publikationen / Offentlichkeits-
arbeit

Aufgabenbereiche:

Vertretung der Belange von
Eltern-Selbsthilfegruppen
Seltene Erkrankungen / Fragiles-
X-Syndrom

Aufgabenbereiche:

SeHT Selbstindigkeitshilfe bei
Teillzistungsschwachen e\,
K.ooperation Fachleute / (Eltern-)
Selbsthilfe

ADHS / Teilleistungsschwachen

Aufgabenbereiche:

Bundesverband Kinderkranken-
pflege Deutschland
Pflegerische und psycho-soziale
Versorgung

Mational Coalition fur die Um-
setzung der UN-Kinderrechls-
konvention in Deutschland

Aufgabenbereiche:

-

In 2008 neu gewahlt

Aufgabenbereiche:

In 2008 neu gewshit
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Beraterkreis

Der im November 1998 gegrindete Padiatrische Beraterkreis Rhein-Main sieht
seine Aufgaben darin, die Geschéftsfuhrung und die Geschéftsstelle des Kindernetzwerks
fachlich zu beraten und mit seinen padiatrischen speziellen Kenntnissen zu unterstitzen.
Dafur trifft das funfkopfige Gremium zweimal pro Jahr zusammen. Ansonsten tauscht sich der
Kreis bei aktuell zu entscheidenden Fragen auch untereinander aus oder tritt mit der
Geschaftstelle des Kindernetzwerks in Kontakt. Folgende Aufgabenschwerpunkte kommen in
der Regel auf den Beraterkreis des Kindernetzwerks zu:

Beantwortung von Anfragen, die von der Geschéftsstelle nur unzureichend
eingeordnet oder beantwortet werden kénnen.

Zuordnungen von neuen, besonders schwer einzuordnenden, Schlagwdrtern in das
bestehende Datenbankkorsett des Kindernetzwerks

Fachliche Beratung bei kontrovers diskutierten Themen oder Schwerpunkten des

Kindernetzwerks

e FErarbeitung von Strategien, um die Kooperation zwischen den Kinder- und

Jugendarzten und dem Kindernetzwerk

Beraterkreismitglied seit 1998:
Dr. Renate Koeberich,
ehemalige Leiterin des
Sozialpadiatrischen Zentrums
Frankfurt-Hoechst.

Beraterkreismitglied seit 1999:
Professor Dr. Gerhard
Neuhauser,

bis vor kurzem Leiter der
Neuropadiatrie

an der Universitats-Kinderklinik
Giel3en.

Beraterkreismitglied seit 2007:
Prof. Dr. Jurgen Micke,
Facharzt fur Kinder- und
Jugendmedizin

und Humangenetik

Beraterkreismitglied seit 2006:
Dr. Hansjorg Melcher,
Facharzt fur Kinder- und
Jugendmedizin,

Schwerpunkt Neuropéadiatrie

weiter Zu verbessern.

Beraterkreismitglied seit 1998:
Prof. Dr. Ulrich Wemmer,
ehemaliger Leiter der
Kinderklinik
Darmstadt-Eberstadt.

Beraterkreismitglied seit 2001:
Dr. Jurgen Seeger,
Deutsche Kilinik fur

Diagnostik in Wiesbaden

Beraterkreismitglied seit 1998:
Dr. Hans-Joachim Landzettel,
bis vor kurzem
niedergelassener

Kinder- und Jugendarzt in
Darmstadt.
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Beirat

Dem Fach-Beirat gehdéren rund 50 Fachleute unterschiedlicher
Berufsgruppen und thematischer Ausrichtungen an.

Diese Fachkreise werden immer in den (seltenen) Fallen zu Rate gezogen,
wenn unklare oder ganz spezielle Fragen / Anfragen nicht von der
Geschaftsstelle, dem Vorstand oder dem Beraterkreis geldst werden kdnnen.

VIl. Arbeitskreise

Gegenwartig bestehen innerhalb des Kindernetzwerkes drei
Arbeitskreise:

Name Schwerpunkte / Ziele:

KOOPERATION Uber die Plattform des Kindernetzwerks die
Betroffene-Fachleute |Kooperationsmdglichkeiten (Chancen,
Risiken, Grenzen) zwischen Betroffenen
und Fachleuten, aber auch von Fachleuten
untereinander, ausloten.

Ab 2009 Auslobung eines Kindernetzwerk-
Preises , Gute Kooperationen*.

PFLEGE / > Verbesserung der pflegerischen und der
Psychosoziale psychosozialen Versorgung von Kindern
Versorgung und Jugendlichen mit besonderen

Bedirfnissen.

> Einsatz fur eine kindgerechte Pflege-
begutachtung und deren rechtsver-
bindliche Umsetzung.

> Hausliche Kinderkrankenpflege aus-
bauen.

Jugendliche / JUNGE |> Unzureichende Versorgungssituation fur

ERWACHSENE diese Altersgruppe thematisieren, die
vorwiegend aus der langeren Lebens-
erwartung von Kindern mit besonderen
Bedurfnissen resultiert.

> Starkung der Jugendmedizin, speziell
far Erwachsenen-Mediziner.
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inder reslzanrk

KNW- Arbeﬂskreuse 200 Soll bestens erfullt

I Jahr 2008 haben dic drei festen Kinder-
netrwerk-Arbertskreise erneut ein immenses
Arbeitspensum geleister und jewels nichre-
re Male im Jahr getage. Kein Wander, dass
sich da auch die Ergebnisbilanz sehen lassen

kann.

Arbeitskreis 2 . Kooperation”

Ihieser AK har vor allem zwei wesemliche
Vorhaben auf den “"'cg gdlr:thl'. Luam cinen
15t 23 dem Arbetiskreis 2008 inshesondere
auf Inigiasive der Arbeiskreis-Leirerin Hei-
i Marona gelungen, nach jalirelanger Vor-
bereitung den Kindernetewerk-Preis (Gute
Koeperationen™ 2008/2009 suf den Weg zu
bringen, Der Preis wind zum ersten Mal im
Jahr 200% wergeben werden. #um anderen
wird das Kindernetzwerk auf Ininiative des
Arbeinskrenies .,Hmpm.li.im' nech imm fa||r
10308 eine newe bundesweite Befragung unter
Mirgliedern wnd Patientenorganisationen
zum Thema Was ist eine gute Patienten-
information?® auf den Weg bringen. Ziel
dicser Befragung ist es herauszufinden,
waber Pasenten heute in der Regel ihee
Informationen bezichen, wie sie diese Ange-
bate beureilen und welche Informationen
sie vermissen (siehe daru auch Beitrag Gute
Patienteninformation - Was ist das#®).

Drer Arbeitskreis har deei newe Minglieder:
Karrin Schaller (Alliane Deutschland AG),
Sabine Kihn (KOSA Frankfurt) und Hei-
drun Mohm, Therapiezentram balance Tau-

NUSFERN.

Korsok: hmarnonoits. jnj.oom
Haidi Marona, Tel, 02137/ 0585,/327

Arbeitskrais 3 Pllege und
psycho-soziale Versorgung™
Mach der Veraffenilichung der Ergebnisse
der umfangreichen Kindernetzwerk-Umira-
ge zur Lage von Familien min chronisch
kranken und pllegebediirftigen Kindern hat
der AK-PP ein Konzept fir ein priventives
Wochenend-Seminar erarbeitet, mit dem den
aufg-er.r:i“_len Drefiziten b-rgl:-;;,unl werden
kann

Bereits im April 2008 wurde mit finanzicl-
ler Unterstiitzung des AOK-BY und der

Akrion Sternsmanden des Bayerischen Rund-

i'.lll}b 'j” Ersbe Fil'lli]il.'lI-w'm'llcmlll:-rllliliu
im Bildungszentrum der AOK Baden-
Wikrnemberg durchgefiithen. Dieser  Probe-
Drurchlaud® war erfolgreich, und nan wer-
den weitere vier Durchlaofe (je zwet in 2009
ursd 2018 varberenes, Die Panung, Organi-
sation, Durchfahrung und Machbersiung
dieser Seminare wird die Arbeit des AK in
den kommenden beiden Jahren inhshlich
weitgehend bestimmen,

Dhas Prajekt wird durch die PH Heidel-
berg (Prof. Sarimski) wissenschaftlich beglei-
net, Ziel dabeed ist herauszafinden, ol Fami-
lien, die erst in jingster Zeit mit einer Dia-
gnose fir ihr Kind koafrontiern worden sied,
wn einem Wochenond-Seminar so vernetzt
{inshesondere mit der Selbsthilfe und bereits
crablieren wohnonmahen Hilfsangeboten)
und gestirkt werden kinnen, dass sie den
Belastangen und Anforderungen suf Dauer
gewachsen sein kinnen (Empowerment).
Drer Arbeitskrens hat zwel newve Miglheder:
Inge Graf-Habermayr {[}iPJnmrS.m:i.ﬂde.b
gogin) und D, Olaf Kraus de Camargo
(Soznalpadiater, Kinder- und Jugendarzt).

Dig Arbeitskreiie im

rur mit AK-Sprechern und Teams fir cinzel-
nie Bereiche fl::!g,clrg'l. Wer ﬂl'll;t'grn an den
AR hat, kann diese gern aber die unten ste-
hiende E<hail-Adresse an die PI.K-SFH{':]'I:E
wenuben, Fir die derzeitigen Kernthermen giba
es die folgenden Teams: Schule, Aushildung
und Beral® und Medizin® sowie das inger-
ne Team OffentBchkeirsarbein®. Die Teams
haben die Aufgabe, externe Anfragen zu
beanrwomnen, cigene Frojekie in diesen
Bereichen woranzutreiben und Informatio-
nen ru sammeln.

Alle bisher gesammelien Informationen
und Erkenntmizse sollen rukinftig asch
alfentlsch per Internet verfiigbar sein. Diese
Planforen ist noch im Aufbaw, Hier werden
Links wund eigene Beitrdge min Hilfen fiar
junge Menschen zu finden sein. (Tber die
Zusendung weiterer Links oder Informario-
nen {reuen wir uns natiiclich.

Es hat sich gezeigt, dass Informationen
allein micha imimer hilfocich sind. Junge Men-
schen brauchen Ll:ul-e', mit denen s s3ch
aber ihre Anliegen austanschen kdnnen.
Draber wenden sich die Informationen auch
an Ell.-rm.. Mitarbeiter der Jugendarbeit oder

1 ierte. Es besiehi far die selbst

W, 1

it i
Tanga Modharmmae Kach, Tel, 0F11 /750 531

Arbeitskreis 4 Junge Erwadhsene®
Ui den Anfordenangen an den Arbeitskreis
gerecht zu werden, wurde 2008 eine Struk-

Betroffenen awch die Moglichkeir, sich
direkt an den AK ru wenden. Haufige Fra-
gen und Ancworten werden dann awch

Gifentlich verfilghar sein,

Keomghr: Jungebrwochsene@kinderratovert de
Woller Koch, Tel, 04251 ¢ TEFA03

29
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VIll. Mitarbeiterinnen und Honorarkrafte

In der Geschafisstelle des Kindernetzwerks sind unter der Leitung von Geschéaftsilihrer
Raimund Schmid derzeit finf Mitarbeiterinnen in Teilzeitstellen sowie eine Reihe von
Honorarkraften beschaftigt.

Wahrend eine Mitarbeiterin ausschliellich fUr die Geschaftsiihrung arbeitel, sind die
anderen vier angesteliten Teilzeit-Mitarbeiterinnen fir die Service- und Beratungs-tétigkeiten
im Kindernetzwerk zustandig. Dazu gehdren die Beantwortung allgemeiner, telefonischer
und schriftlicher Anfragen, allgemeine Biro-Tatigkeiten oder Aussendungen. Zudem ist jede
Mitarbeilerin in spezielle Taligkeitsschwerpunkte und Verantwortlichkeiten eingebunden, die
regelmaBig und weitgehend eigenstandig erledigt werden,

Fiir folaende Spezialbereiche sind die einzelnen Mitarbeiterinnen zustiandig:

| AUFGABENBEREICHE:
Molanie Ebert + Telefonische Anfragen
- - Tatigkeitsschwerpunkte:
ebert@kindernetzwerk.de s Betreuung und Bearbeitung der
Klinikdatenbank

+ Planung und Verlretung des
Kindernetzwerks bei Tagungen
und Messen sowie Koordination
fiir Bestellungen und Einké&ufe

+ Neu-Erstellung von Erst-
Informationen zu den einzeinen
Krankheitsbildern unserer
Schlagwori-Tabelle

irai AUFGABENBEREICHE:

Bt Fuche + Telefonische und schriftliche
Anfragen

Tatigkeitsschwerpunkte:

+  Online-Bestellungen, schriftliche
Bestellungen

« Betreuung und Bearbeilung der
Stiftungsdatenbank

s Neu-Erstellung von Erst-
Informationen zu den einzelnen
Krankheitsbildern unserer
Schlagwort-Tabelle

+ Erstellung der Forschungs-

fuchs@kindernetzwerk.

Datenbank
AUFGABENBEREICHE:
PR el « Telefonische Anfragen
I@ki + \Versenden der Kindernetzwerk-
giessel@kindernetzwerk.de Bicher
Tatigkeitsschwerpunkte:

« Betreuung der Literatur-Daten-
bank, Literatur-Recherchen und
Literatur-Bestellungen, Zeil-
schriften-Auswertungen

+ Betreuung und Bearbeitung der
Auslandsdatenbank

s Neu-Erstellung von Erst-
Informationen zu den einzeinen
Krankheitsbildern unserer
Schlagwon-Tabelle
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H AUFGABENBEREICHE f
Sonja Orth Tatigkeitsschwerpunkte:
+ Sekretariat der Geschéftsfiihrung
von Kindernetzwerk e V.
« Korrespondenz, Aussendungen,
sonstige Bliroarbeiten

orth@kindernetzwerk.de

AUFGABENBEREICHE f

Tatigkeitsschwerpunkte:

+ Betreuung und Bearbeitung der
Selbsthilfegruppen- und Eltern-
Datenbanken

« [nhaltliche Vernetzung mit
Verwaltung der Schlagwort-
Tabelle, Betreuung des Archivs
mit Archivablage, Eingabe der
Mitglieder-Daten

« Neu-Erstellung von Erst-
Informationen zu den einzelnen
Krankheitsbildern unserer
Schlagwort-Tabelle

Ursula Stein

stein@kindernetzwerk.de

Honorarkrafte im Kindernetzwerk:

Dr. Winfried Késters Beratungs- und
Projektmanagement
Ellen Landsherr Buchhaltung / Jahresabschluss

Katharina Maidhof-Schmid Honorar-Mitarbeiterin, primar
(Internet-) Recherchen

Hartmut Kreutz Honorar-Mitarbeiter, primar
Homepage Kindernetzwerk,
{online-) Fotografie

René Fugger Honorar-Mitarbeiter, Layout,
Gestaltung Druckerzeugnisse

Thomas Rauch Datenbank-Programmierung,
Software
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Geschaftsfiihrung des Kindernetzwerks:

Geschaéftsfihrer und Medizin-Journalist
Dipl.-Volkswirt Raimund Schmid

ist Ansprechpartner in den nachfolgenden
Bereichen:

Projekte des Kindernetzwerks
Offentlichkeitsarbeit

Sponsoring

sonstige organisatorische Fragen

|X. Kooperationspartner / Sponsoren

Das sind unsere wichtigsten Kooperationspartner:

®achse ARESN

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) [

Aktion Mensch

€ eurorois A . |
e e |
European Organisations for Rare Disorders (EURORDIS) ' Berufsverband der Kinder- und Jugendérzte
@ HutdasminEtanm {;_.'
I.ﬂ:fé';‘&"i';.‘nm L Doutsena Seselionat i Soragaatie und Jogendned e

bundesministerium for Gesundheit Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin

Deutsche Gesellschaft fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin

Bundeszentrale fir Gesundheitliche Aufklarung

PN
“ehaKIND,

rehakIND

Kinderkommission des Deutschen Bundestages
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Das sind unsere Sponsoren:

€Y JANSSEN-CILAG

[ Zukunttsarbelt |

Q Bundesministerism
tar Gesundhest
und Saziske Sicharung

6Frm: Beckenbaver
Stiftung

N

vdak == .

BARMER

grafte

ASK

Die Gesundhaitshaise

)
‘i

Kroschke Stiftung
fGr Kinde

Allianz ()

Pfiror

Techniker
Krankenkasse

1.7 ¢

Janssen-Cilag GmbH
(Johnson & Johnson)

Bundesministerium fr
Gesundheit

Bundeszentrale fur
Gesundheitliche Aufklarung

Franz Beckenbauer
Stiftung

Selbsthilfe Fordergemeinschaft
der Ersatzkassen

Sternstunden e.V.

Verband der Angestellten-
Krankenkassen e.V./Arbeiter-
Ersatzkassen-Verband (VAAK/AEV)

Barmer Ersatzkasse

Deutsche Angestellten
Krankenkasse (DAK)

AOK-Bundesverband

Kroschke Stiftung fir Kinder

Allianz Deutschland AG

Pfizer Deutschland GmbH

Techniker Krankenkasse
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DZI-Spendensiegel

Deutsches
Zentralinstitut
fiir soziale

Fragen/DZI  Kindernetzwerk e.V. gehdort seit Jahren zu den
LU etwa insgesamt nur rund 250
Em ", ,spendensiegelfihrenden Organisationen“ in
» M ., Deutschland.

i

DZI Spenden-Siegel:
Gepriift+Empfohlen

Die Vergabekriterien des Deutschen Zentralinstuts fur soziale Fragen (DZI)
sind sehr streng, wie nachstehender DZI-Text zeigt:

(Auszug) Vergabekriterien

Die Kriterien fir die Zuerkennung des Spenden-Siegels sind in
Kooperation mit betroffenen Spitzenverbanden und Fachgremien auf
wissenschaftlicher Basis entwickelt worden. Sie unterliegen fortlaufend
einer systematischen Uberarbeitung. Die Prifkriterien sind in den
"Leitlinien und Ausfuhrungsbestimmungen fur Uberregional Spenden
sammelnde Organisationen" festgeschrieben und lassen

sich wie folgt zusammenfassen:

e wahre, eindeutige und sachliche Werbung in Wort und Bild,

e nachprufbare, sparsame und satzungsgemalle Verwendung der
Mittel unter Beachtung der einschlagigen steuerrechtlichen
Vorschriften,

e eindeutige und nachvollziehbare Rechnungslegung,

e Priufung der Jahresrechnung und entsprechende Vorlage beim DZI,

e interne Uberwachung des Leitungsgremiums durch ein
unabhéangiges Aufsichtsorgan,

e Pradmien, Provisionen oder Erfolgsbeteiligungen fur die Vermittlung
von Spenden nur unter strengen Auflagen.
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