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(junge) Erwachsene mit chronischen Krankheiten 
und Behinderungen 
 

 

 
Wir stellen uns vor 

 
 
 
 
 
 
www.kindernetzwerk.de 
 
info@kindernetzwerk.de 

 

 
  



Seite 2 von 16 

I. Profil 
 

Gründungs-Name: Kindernetzwerk e.V. für kranke 
Kinder und Jugendliche in der 
Gesellschaft 

Gründungsmitglieder: 
Raimund Schmid 
Gerd Thomas 
Hubertus von Voß 

Neuer Name: Kindernetzwerk e.V.- 
für Kinder, Jugendliche und 
(junge) Erwachsene mit 
chronischen Krankheiten und 
Behinderungen 

Beschluß der Mitglieder-
versammlung 2008 

Eintragung im VR am 
07.08.2008 

Vereinsgründung: 1992 in Aschaffenburg 

Sitz des Vereins: Aschaffenburg  

Vereinsregister: VR 921 VR Aschaffenburg 

Satzung vom: 15.12.1992 Komplett einsehbar unter: 
www.kindernetzwerk.de 

Vereinszweck: Auszugsweise: 
“Zweck des Vereins ist die Tätigkeit 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-
schließlich) Kinder und Jugendliche, die 
  •chronisch oder psychosomatisch krank sind, 
  •behindert oder mehrfach behindert sind 
  •entwicklungsgestört  oder entwicklungsver- 
   zögert sind 
.....“ 

 

Vorstand: Der Vorstand besteht aus einem
• Vorsitzenden 
• zwei stellv. Vorsitzenden 
• Schatzmeister 
• Schriftführer 

 

Geschäftsführung: Dipl.Vw. Raimund Schmid Büro Aschaffenburg, Hanauer 
Straße 

USt-Id-Nr.: 204/109/50163 Finanzamt Aschaffenburg 

Als gemeinnützig 
anerkannt: 

Freistellung des Finanzamtes 
Aschaffenburg liegt vor 

 

Mitglieder in 
Zahlen: 
-Stand 12/2007- 

Insgesamt 1.316, davon 
878 Eltern und Einzelmitglieder 
269 Kliniken/Zentren/Ärzte  
169 Organisationen/Vereine (mit 
          insg. 100.000 Mitgliedern) 

Aktuelle Zahlen stets unter: 
www.kindernetzwerk.de 
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II. Selbstverständnis und Vernetzung 
 
Das Kindernetzwerk ist zu einer vernetzenden Institution für betroffene 
Eltern von Kindern und Jugendlichen und (jungen) Erwachsenen mit 
chronischen Erkrankungen, Entwicklungsverzögerungen und 
Behinderungen geworden.  

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

 

Daher unser MOTTO: 
 

KINDERNETZWERK 

 verbindet Menschen 

 bündelt Wissen 

 und hilft weiter 

 
 

 
Zusammenarbeit / Vernetzung: 

Für mehr als 100 Mitgliedsorganisationen fungiert das Kindernetzwerk 
mittlerweile auch als politische Plattform, um gemeinsam die häufig 
identischen oder ähnlichen Probleme, Sorgen oder Nöte von Eltern mit 
kranken oder behinderten Kindern/Jugendlichen und von (jungen) 
Erwachsenen an die Politik und die Kostenträger herantragen zu können. 
Schwerpunktmäßig befasst sich das Kindernetzwerk mit den Themen 

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

 Kooperation Betroffene / Fachleute 
 Pflege / Psychosoziale Versorgung 
 Jugendliche /Junge Erwachsene 
 Cerebralparese / Bewegungsstörungen 
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III. Unsere Leistungen und Angebote 
 

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

 Einmalige Datenbanken im deutschsprachigen Raum 
    (vgl. hierzu Pkt. IV) 

 Informationsangebote zu einem Großteil aller Schlagworte:       

Erst-Info-Pakete 

(kostenpflichtig) 

Überblickartige Erst-Informationen: 
kompakt, aktuell, verständlich, 
preisgünstig 
 
(Kosten je nach Umfang zwischen 3,-- Euro und 
9,-- Euro); 
 
auch direkt online abrufbar unter 
www.kindernetzwerk.de 

Patientenorientierte 
Krankheitsbeschrei-
bungen 

(bei online-Abruf unter 
www.kindernetzwerk.de  
ohne Kosten) 

Auf wenigen Seiten werden die 
wichtigsten Daten und Infos von 
Experten und von Vertretern aus der 
Selbsthilfe in aller Kürze zusammen-
getragen und immer wieder aktualisiert. 

 

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

                         Und so erreichen Sie das Kindernetzwerk:  
 

0 60 21 / 1 20 30 01 80 / 5 21 37 39 
 

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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IV. Diese Anfragen sind bei uns möglich 
 

Allgemeine Anfragen 
 

-kostenfrei- 

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“ 

Adressen zu Schlag- 
   worten 

          
  -wir berechnen nur Vertriebskosten- 

         

Anfragende erhalten alle gewünschten 
Adressen, falls vorhanden, aus den 
Kindernetzwerk-Datenbanken zum jewei-
ligen Schlagwort (pro Anfrage begrenzt 
auf drei Schlagworte) – ebenfalls 
kostenfrei. 
Lediglich für Porto, Verpackung und 
Vertrieb stellen wir eine Pauschale von 
4,50 Euro in Rechnung. 

Patientenorientierte 
Krankheitsbeschreibungen

     
 -kostenfrei bei online-Abruf- 

Diese 6- bis 10-seitigen Übersichten, die 
bislang nur für einen kleineren Teil der 
Kindernetzwerk-Schlagworte vorliegen, 
erhalten Anfragende kostenfrei bei 
einem online-Abruf unter  
(www.kindernetzwerk.de). 
Bei schriftlicher Bestellung berechnen 
wir ausschließlich Portokosten. 

Erst-Info-Pakete 
 

-kostenpflichtig- 

Aktuelle, verständliche, kompakte und 
preisgünstige Informationen des 
Kindernetzwerks. Hierfür berechnen wir 
pro Krankheitsbild –abhängig vom 
Umfang der gebundenen Mappen-
zwischen 3,-- Euro und maximal 9,--
Euro zuzüglich Porto. 
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V. Was bietet das Kindernetzwerk konkret 
für wen? 
. 
Für Eltern, Angehörige und Fachleute aller Richtungen (insbesondere 
Kinder- und Jugendärzte) bieten wir eine Füllen von weiterführenden Hilfen 
(vor allem Adressen und Informationen) an. 
Prioritäre Zielgruppen des Kindernetzwerks sind all die Eltern von 
Kindern und Jugendlichen mit chronischen oder psychosomatischen 
Erkrankungen, Behinderungen oder Mehrfachbehinderungen, Entwicklungs- 
oder Verhaltensstörungen oder mit Entwicklungsverzögerungen. 

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

Selbsthilfegruppen-
Datenbank 
umfasst 

Adressen von 
Bundesverbänden, bundes-
weiten und regionalen Selbst-
hilfegruppen 

mit mehr als 46.000 
vernetzten  Adressen 

Ausland-Datenbank 
umfasst 

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

mit mehr als 4.500 
vernetzten  Adressen 

Eltern-Datenbank 
umfasst 

Darin werden Eltern 
aufgenommen, die Kontakte 
zu anderen Eltern mit der 
gleichen (zumeist seltenen) 
Erkrankung suchen. 

mit mehr als 17.500 
vernetzten  Adressen 

Klinik- / Zentrums-
Datenbank 
umfasst 

Wir können Anfragenden 
mitteilen, ob es eine Einrich-
tung oder ein Therapie-
zentrum gibt, in denen 
überdurchschnittliche 
Erfahrungen bei spezifischen 
und / oder seltenen 
Erkrankungen vorhanden 
sind. 

mit mehr als 150.000 
vernetzten  Adressen 

Literatur-Datenbank 
umfasst 

Weitergehende Literatur-
hinweise / Fachverlage 

mit mehr als 10.000 
vernetzten  Adressen 

Stiftungs-Datenbank 
umfasst 

Anschriften von Stiftungen  
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VI. Vorstand und Fachgremien 

 
 .  
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Beraterkreis  

Der im November 1998 gegründete Pädiatrische Beraterkreis Rhein-Main sieht 
seine Aufgaben darin, die Geschäftsführung und die Geschäftsstelle des Kindernetzwerks 
fachlich zu beraten und mit seinen pädiatrischen speziellen Kenntnissen zu unterstützen. 
Dafür trifft das fünfköpfige Gremium zweimal pro Jahr zusammen. Ansonsten tauscht sich der 
Kreis bei aktuell zu entscheidenden Fragen auch untereinander aus oder tritt mit der 
Geschäftstelle des Kindernetzwerks in Kontakt. Folgende Aufgabenschwerpunkte kommen in 
der Regel auf den Beraterkreis des Kindernetzwerks zu: 

• Beantwortung von Anfragen, die von der Geschäftsstelle nur unzureichend 
eingeordnet oder beantwortet werden können.  

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

• Fachliche Beratung bei kontrovers diskutierten Themen oder Schwerpunkten des 
Kindernetzwerks  

• Erarbeitung von Strategien, um die Kooperation zwischen den Kinder- und 
Jugendärzten und dem Kindernetzwerk weiter zu verbessern. 
 

 

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

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

 

Beraterkreismitglied seit 1999: 
Professor Dr. Gerhard 
Neuhäuser,  
bis vor kurzem Leiter der 
Neuropädiatrie  
an der Universitäts-Kinderklinik 
Gießen. 

Beraterkreismitglied seit 2001: 
Dr. Jürgen Seeger,  
Deutsche Klinik für  
Diagnostik in Wiesbaden 

    

 

Beraterkreismitglied seit 2007: 
Prof. Dr. Jürgen Mücke,  
Facharzt für Kinder- und 
Jugendmedizin  
und Humangenetik 

Beraterkreismitglied seit 1998: 
Dr. Hans-Joachim Landzettel, 
bis vor kurzem 
niedergelassener  
Kinder- und Jugendarzt in 
Darmstadt. 

 

Beraterkreismitglied seit 2006: 
Dr. Hansjörg Melcher,  
Facharzt für Kinder- und 
Jugendmedizin,  
Schwerpunkt Neuropädiatrie     
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Beirat 

Dem Fach-Beirat gehören rund 50 Fachleute unterschiedlicher 
Berufsgruppen und thematischer Ausrichtungen an. 
Diese Fachkreise werden immer in den (seltenen) Fällen zu Rate gezogen, 
wenn unklare oder ganz spezielle Fragen / Anfragen nicht von der 
Geschäftsstelle, dem Vorstand oder dem Beraterkreis gelöst werden können. 
 

VII. Arbeitskreise  
 
Gegenwärtig bestehen innerhalb des Kindernetzwerkes drei 
Arbeitskreise: 

Name Schwerpunkte / Ziele: 

KOOPERATION 
Betroffene-Fachleute 

Über die Plattform des Kindernetzwerks die 
Kooperationsmöglichkeiten (Chancen, 
Risiken, Grenzen) zwischen Betroffenen 
und Fachleuten, aber auch von Fachleuten 
untereinander, ausloten. 
Ab 2009 Auslobung eines Kindernetzwerk-
Preises „Gute Kooperationen“. 

PFLEGE / 
Psychosoziale 
Versorgung 

> Verbesserung der pflegerischen und der 
    psychosozialen Versorgung von Kindern
    und Jugendlichen mit besonderen  
    Bedürfnissen. 
> Einsatz für eine kindgerechte Pflege- 
   begutachtung und deren rechtsver- 
   bindliche Umsetzung. 
> Häusliche Kinderkrankenpflege aus- 
   bauen. 

 

Jugendliche / JUNGE 
ERWACHSENE 

> Unzureichende Versorgungssituation für 
    diese Altersgruppe thematisieren, die 
    vorwiegend aus der längeren Lebens- 
    erwartung von Kindern mit besonderen 
    Bedürfnissen resultiert. 
> Stärkung der Jugendmedizin, speziell 
    für Erwachsenen-Mediziner. 
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VIII. MitarbeiterInnen und Honorarkräfte 
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IX. Kooperationspartner / Sponsoren 
 
Das sind unsere wichtigsten Kooperationspartner: 
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Das sind unsere Sponsoren: 
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DZI-Spendensiegel 
 
 
 
Kindernetzwerk e.V. gehört seit Jahren zu den 
etwa insgesamt nur rund 250 
„spendensiegelführenden Organisationen“ in 
Deutschland.  
 
 
 

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

(Auszug) Vergabekriterien 

Die Kriterien für die Zuerkennung des Spenden-Siegels sind in 
Kooperation mit betroffenen Spitzenverbänden und Fachgremien auf 
wissenschaftlicher Basis entwickelt worden. Sie unterliegen fortlaufend 
einer systematischen Überarbeitung. Die Prüfkriterien sind in den 
"Leitlinien und Ausführungsbestimmungen für überregional Spenden 
sammelnde Organisationen" festgeschrieben und lassen 
sich wie folgt zusammenfassen:  

• wahre, eindeutige und sachliche Werbung in Wort und Bild,  
• nachprüfbare, sparsame und satzungsgemäße Verwendung der 

Mittel unter Beachtung der einschlägigen steuerrechtlichen 
Vorschriften,  

• eindeutige und nachvollziehbare Rechnungslegung,  
• Prüfung der Jahresrechnung und entsprechende Vorlage beim DZI,  
• interne Überwachung des Leitungsgremiums durch ein 

unabhängiges Aufsichtsorgan,  
• Prämien, Provisionen oder Erfolgsbeteiligungen für die Vermittlung 

von Spenden nur unter strengen Auflagen.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 


