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Kinder

~Was morgen mit der Welt passiert,
héngt davon ab,
was wir heute flr unsere Kinder tun."
(Frank Sinatra, 1962)
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Kinder

Sehr geehrte Damen und Herren! Liebe Leserinnen und Leser!

Wir sind viel mehr als nur ein gemeinnlitziger Verein, der schwer kranke Kinder und Jugendliche
sowie deren Familien unterstiitzt. Viele denken, junge Menschen stecken Erkrankungen leichter weg
als Erwachsene. Das ist nicht immer richtig.

Zu den kérperlichen Beschwerden, kommt die psychische Belastung, plétzlich ,anders" zu sein als
die Altersgenossen. Nicht mehr mithalten zu kénnen, ausgegrenzt zu werden. Junge Menschen
mdchten einen unbeschwerten Alltag erleben, sich mit Freunden treffen, sportlichen Aktivitédten
nachgehen, sich verlieben, ... einfach ihr Leben genieBen. Wenn dies plétzlich nicht mehr méglich
ist, wirkt das mit einer unbeschreiblichen Brutalitdt ein, die nicht selten zu einem schweren Trauma
fahrt. Hinzu kommt, dass Familie, Verwandte und Freunde durch eine solche Nachricht véllig aus der
Bahn geworfen werden. Eine ZerreiBprobe, die sich nur schwer nachempfinden l&sst.

In diesen schweren Zeiten ist es MOKI NO, die Mobile Kinderkrankenpflege, die einen Teil dieser
Belastung trégt, Eltern eine Verschnaufpause verschafft, Geschwisterkinder wieder in den Fokus der
Aufmerksambkeit riickt, aber vor allem die Patienten und Patientinnen umsorgt, um Schmerzen, aber
auch Trauer und Wut etwas zu lindern.

Wir kdmpfen jedes Jahr darum, noch mehr Menschen auf unsere Arbeit aufmerksam zu machen.
MOKI NO benétigt Unterstiitzung aus allen Sparten - sei es durch Medien, Politiker oder Prominente.
Nur so kann die Offentlichkeit erfahren, was wir tun und das kommt im Endeffekt den Kindern und
deren Familien zu Gute.
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Doch nicht nur die mediale Aufmerksamkeit ist fiir unseren Erfolg entscheidend, natlirlich benétigen
wir auch finanzielle Unterstiitzung. Wir werden zum Teil vom Land Niederésterreich subventioniert,
doch diese Unterstlitzung reicht leider nicht aus, um die Bedlirfnisse aller Betroffenen abdecken zu
kénnen. Vor allem Kinder mit Herzerkrankungen oder Diabetes Mellitus erhalten keine
Regelfinanzierung in Niederdsterreich. Pflege und Betreuung werden daher bis dato ausschlieBlich
aus Spenden finanziert, da wir diesen jungen Menschen und ihren Angehdrigen ansonsten jede
Unterstltzung verweigern miussten. Denn auch finanziell ist ein schwer krankes Kind eine groBe
Belastung fir die betroffenen Familien. Kaum jemand schafft es, die Kosten komplett alleine zu
stemmen.

Deshalb sind wir nicht nur auf 6ffentliche Gelder, sondern auch auf private Spenden angewiesen.
Jeder noch so kleine Beitrag kommt dort an, wo er dringend gebraucht wird: bei den Betroffenen.
Aus diesem Grund freut es uns auBerordentlich, wenn sich Privatpersonen oder Firmen dazu
entschlieBen, uns finanziell unter die Arme zu greifen.

Besonders stolz sind wir, im Jahr 2018 das Spendenglitesiegel erhalten zu haben. Dies ist noch
einmal eine zusétzliche Sicherheit fiir alle Spender und Spenderinnen, dass das Geld auch wirklich
bei den Betroffenen ankommt. Dariber hinaus, kann Ihre Spende beim zusténdigen Finanzamt
geltend gemacht werden.

In unserem nachfolgenden Bericht erhalten Sie einen Uberblick, was MOKI NO im Jahr 2018 geleistet
hat und wo die Hilfe, die tberall so dringend benétigt wird, angekommen ist.

 Cpule M

Renate Hlauschek, MMSc
Geschiiftsfiihrende Vorsitzende MOKI NO
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1. Vereinsstatistik

Die Mobile Kinderkrankenpflege - MOKI NO - wurde 1999 gegriindet. Seit 2004 ist
die Organisation als gemeinnltziger Verein tatig und hat ihren Sitz in Bad Véslau,
Niederdsterreich. Inzwischen gibt es MOKI in sechs weiteren Bundeslandern,
namlich in Wien, Oberdsterreich, Burgenland, Karnten, Steiermark und seit 2018
auch in Salzburg.

> MOKI NO hat es sich zur Aufgabe gemacht, Kinder und
Jugendliche, die eine chronische Erkrankung haben, an einer
Behinderung leiden, oder im Sterben liegen, zu Hause zu
pflegen und zu betreuen. <

Dies bedeutet nicht nur flr die Betroffenen in ihrer gewohnten Umgebung bleiben
zu kénnen, sondern beinhaltet auch eine groBe Entlastung flir Angehdérige. Darlber
hinaus bleibt den Betroffenen die zusatzliche psychische Belastung erspart, in
einem anonymen Krankenhausablauf ihren Alltag bestreiten zu muissen. Diese
Tatsache wirkt sich ausgesprochen positiv auf den Krankheitsverlauf aus. Es ist
wesentlich, den Erkrankten ein positives Lebensgefiihl zu vermitteln, um ihre
Leiden zu lindern. Das hausliche Umfeld spielt dabei eine ausgesprochen groBe
Rolle.

Doch nicht nur Eltern und Angehdrige profitieren von der Versorgung durch MOKI
NO, auch das Gesundheitssystem spart an Kosten ein, da sich die stationdren
Aufenthalte erheblich verringern.

45 diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegerinnen im Kinder- und
Jugendlichenbereich waren 2018 unermidlich flr den Verein tatig. Sie betreuten
insgesamt 467 Kinder, Jugendliche und deren Familien und verbrachten 18107
Stunden mit der Pflege, was flr die groBe Einsatzbereitschaft jedes Einzelnen
spricht.
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2018 wurden von den 467 Betreuungen 289 Klienten und Klientinnen neu
angemeldet. Die Ubrigen 178 Kinder und Jugendlichen werden bereits seit etlichen

Jahren von MOKI NO betreut.

Raiffeisenbank Pittental
IBAN: AT233264700002442580, BIC: RLNWATW1647

Gemeinnutziger Verein, ZVR-Nr.: 900601054
DVR-Nr.: 3003392, Gerichtsstand: St. Pélten




Kinder

2. Ubersicht Titigkeiten

Die Tatigkeiten von MOKI NO gliedern sich in sechs Hauptbereiche:

Marienkafer: diese Kinder werden von der Kinder- und Jugendhilfe zugewiesen.
Ihre Eltern kénnen ,Punkte sammeln®, um spater gemeinsam mit ihren
Sprésslingen wie Marienkéfer aus der MOKI NO Betreuung zu ,entfliegen®.

Frihlingskinder: Babys, die zu frih auf die Welt kommen, werden von MOKI
NO nach dem Krankenhausaufenthalt zu Hause in gewohnter Umgebung weiter
betreut.

Freizeit: gerade Eltern sind durch die Pflege und Betreuung von behinderten
und/oder chronisch kranken Kindern oft erschdpft und tiberfordert. MOKI NO sorgt
daflr, dass Eltern und Angehdrige eine wohlverdiente Pause machen dirfen, damit
sie sich selbst nicht aus den Augen verlieren.

Lisa Marie: hier betreuen und begleiten die vier Kinder- und Jugend-
Palliativteams (KI-JU-PALL Teams) von MOKI NO schwer kranke und sterbende
Kinder, Jugendliche, sowie deren Familien.

Tapferes Schneideriein: nach chirurgischen Eingriffen werden ,sieben auf
einen Streich®™, namlich Kopf, HNO, Thorax, Abdomen, WBS, Extremitaten und
Haut, die bei Kindern und Jugendlichen verletzt sein kénnen, von MOKI NO betreut.

Ich bin Ich: Auch Menschen, die Mitten im Leben stehen, benétigen manchmal
Unterstlitzung. Das erste Kind zu bekommen ist fir Eltern spannend, sorgt aber
auch fiir Verunsicherung. MOKI NO gewéhrt hier Unterstiitzung und berét Eltern
rund um die Themen Ernahrung, Handling und Pflege.
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3. Tatigkeitsfeld ,,Marienkafer" 2018

Ein Schwerpunkt von MOKI NO ist die Betreuung der sogenannten Marienkéfer. Es
handelt sich um Kinder, die aufgrund ihres sozialen Umfeldes Unterstlitzung
bendtigen. Im Zuge dieser Tatigkeit arbeitet der Verein eng mit der Kinder- und
Jugendhilfe zusammen und fihrt in ihrem Auftrag Hausbesuche durch. Diese
MaBnahme zur Unterstltzung der Erziehung ist wichtig, damit Kinder und
Jugendliche, deren Eltern beispielsweise psychische Probleme haben oder mit der
Pflege und Betreuung Uberfordert sind, in ihren Familien verbleiben kénnen.

Der Umfang dieses Tatigkeitsfeldes hat im vergangenen Jahr leicht abgenommen.
Wahrend dieser Bereich 2017 rund 15,80 Prozent der aufgewendeten
Betreuungszeiten in Anspruch nahm, waren es 2018 nur noch 12,66 Prozent.

Im Jahr 2018 wurden insgesamt 2.292,50 Einsatzstunden durch MOKI NO
geleistet, welche sich auf 1.709 Hausbesuche verteilten. Somit ist die
Gesamtstundenzahl um 401,25 Stunden gesunken (2017 waren es insgesamt
2.693,75 Stunden). Auch die Zahl der Hausbesuche ging im Vergleich zum Vorjahr
zurick. Die durchschnittliche Dauer eines Hausbesuchs lag 2018 bei 1,34 Stunden
und ist somit ebenfalls leicht gefallen.

Insgesamt waren 23 diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegerinnen in 19
unterschiedlichen niederdsterreichischen Bezirken im Einsatz.

Aufgrund der hervorragenden Arbeit der Betreuerinnen mussten lediglich drei
Kinder aufgrund von Gefédhrdungsmeldungen den Eltern entzogen und in einer
Einrichtung untergebracht werden. Ein weiteres Kind konnte in die Obhut der
GroBeltern libergeben werden. Leider gab es auch einen Trauerfall, denn ein Kind
ist wahrend der Betreuung verstorben.

> In den meisten Familien wurde die Unterstiitzung durch
MOKI NO gut angenommen, wodurch eine positive
Gesprédchsbasis aufgebaut und die angestrebten Ziele erreicht
werden konnten. <
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Zu der Gruppe ,mangelnde soziale Kompetenzen" zahlen auch:

- Uberforderung der Mutter beziehungsweise der Eltern,

- unzureichende persodnliche Ressourcen der Mutter/Eltern,

- mentale Retardierung der Eltern/besachwaltete Eltern,

- Unsicherheiten der Mutter/Eltern bezlglich Pflege und Ernahrung.

Betreuungsdauer gesamt 2018:
bis 3 Monate ... 19 ... 18,09%

3-6 Monate ... 12 ... 11,43%
> 6 Monate . 74 ... 70,48%

M iiber 31.12.2018
hinaus

O Betreuung 2018

bis 3 Monate 3-6 Monate > 6 Monate
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4. Tatigkeitsfeld , Friuhlingskind " 2018

Im Jahr 2018 wurden nicht nur weniger Kinder bei MOKI NO neu angemeldet, auch
die Zahl der zu friih geborenen Babys ist gesunken. Wahrend 2017 insgesamt 165
Frihgeborene gemeldet wurden, waren es im vergangenen Jahr 153 Kinder, die
vor der 37. Schwangerschaftswoche zur Welt kamen. 28 Babys wurden vor der 30.
Schwangerschaftswoche geboren, dies sind 10 Geburten mehr als im Jahr 2017.

Insgesamt waren 52% der 2018 neu registrierten Klienten und Klientinnen bei
MOKI NO sogenannte Friihlingskinder.

Frihlingskinder
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> MOKI NO betreute die Familien der Friihlingskinder
insgesamt 886,25 Stunden und deckte dies im Jahr 2018 mit
732 Hausbesuchen ab. <

Die durchschnittliche Hausbesuchsdauer lag bei etwa einer Stunde.
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Das Land Niederdsterreich subventioniert MOKI NO in diesem Bereich, sodass aus
dieser Finanzierung 131 Babys und deren Familien betreut werden konnten. Die
Eltern dieser Kinder hatten lediglich einen kleinen Selbstbehalt zu zahlen, der Rest
wurde mittels Férderungen abgedeckt.

Die ubrigen Kinder konnten aufgrund anderer Finanzierungen ebenfalls betreut
und versorgt werden. Diese Finanzierung setzt sich aus verschiedenen Quellen
zusammen, unter anderem aus Spenden von Privatpersonen und Unternehmen.

Aufgrund dieser Zuwendungen war es auch moéglich, Wegstrecken uber 25
Kilometer pro Hausbesuch zu finanzieren. Die Eltern der betroffenen Kinder waren
nicht dazu in der Lage gewesen, diese Zusatzkosten zu Gibernehmen.
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5. Tatigkeitsfeld , ,Freizeit" 2018

MOKI NO widmet sich nicht nur der Pflege und Betreuung von Kindern und
Jugendlichen, die akute gesundheitliche Probleme haben. Ebenso steht die
Unterstlitzung von Familien, die behinderte oder chronisch kranke Kinder haben,
im Fokus der Vereinstatigkeit. Die Betreuung dieser Patienten und Patientinnen
wird groBtenteils Gber die Abteilung GS5 des Landes Niedergsterreich finanziert.

Da nicht alle Familien den Betreuungskriterien flr Sozialhilfe entsprechen, konnten
einige Kinder nur aufgrund von privaten Spenden betreut werden. Darunter fallen
Kinder mit Diabetes oder angeborenem Herzfehler, die keinen Pflegegeldanspruch
haben. Ebenso wie Asylanten und Asylantinnen oder Migranten und Migrantinnen,
die keine Gleichstellung haben und somit keinen Anspruch auf Sozialhilfe geltend
machen kénnen.

2018 belief sich das Verhaltnis von Entlastungspflege zu Pflegeunterstiitzung auf
57% zu 43%. Im Jahr 2018 wurden 110 Familien entlastend unterstitzt, wahrend
es 2017 noch 100 Familien waren. Dies entspricht einem Anstieg von 10%. Auch
gab es die traurige Mitteilung, dass drei der Klienten und Klientinnen, nach langer
Pflege verstorben sind.
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> Die Entlastungspflege, die MOKI NO 2014 zugesprochen wurde, lief
weiter und etablierte sich gut bei den betroffenen Familien. <

Immer mehr Eltern und Angehdrige nutzen diese Mdéglichkeit, um wieder Energie
zu tanken oder den Geschwisterkindern Zeit und Aufmerksamkeit zu widmen.

Mit dem Land Niederdsterreich wurden insgesamt 12.919 Betreuungsstunden,
inklusive Entlastung, abgerechnet. Hinzu kamen 841,40 Organisationsstunden.

Im vergangenen Jahr ist sowohl die Zahl der zu betreuenden jungen Menschen
gestiegen, als auch die der Betreuungsstunden. Durch die erhdhte Belastung in
der Administration, war es notwendig eine zusatzliche Arbeitskraft in der
Verwaltung einzustellen, damit der hohe organisatorische und administrative
Aufwand kunftig bewaltigt werden kann.
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6. Kinder- und Jugend Palliativ-Teams (KI-JU-PALL)

Ein weiteres Betatigungsfeld von MOKI NO ist die Palliativversorgung schwer
kranker und sterbender Kinder. Um diesen Bereich abdecken zu kdnnen, wurde
eigens vier Kinder- und Jugend-Palliativ-Teams (KI-JU-PALL) ins Leben gerufen.
Derzeit sind diese vier Teams in Mddling, Wiener Neustadt, Tulln und Melk
stationiert und decken ganz NO ab.

2018 konnten 50 Familien in Niederésterreich in ihren schwierigsten Situationen
unterstitzt werden. Davon wurden 36 Kinder und Jugendliche palliativ betreut. 14
Familien wurden in ihrer Trauer begleitet.

> Die KI-JU-PALL Teams haben es sich zur Aufgabe gemacht, die
Lebensqualitit der Pflegebediirftigen zu verbessern. Dazu zahlen
Patienten und Patientinnen mit lebensbedrohlichen und/oder
lebensverkiirzenden Erkrankungen. <

Ein weiterer Schwerpunkt ist die Entlastung der Familien, die meist neben einem
Vollzeitjob und Geschwisterkindern die gesamte Pflege kaum alleine stemmen
kdnnen. Hinzu kommt in der Palliativversorgung das Vorbeugen und Lindern von
Leiden und anderen belastenden Beschwerden durch frihzeitiges Erkennen,
Einschatzen und Behandeln.

Besonders wichtig ist es den KI-JU-PALL Teams, dass die sterbenden Kinder und
Jugendlichen ihre letzten Stunden im Kreise ihrer Familie und in ihrem gewohnten
Umfeld verbringen kdénnen. So wird es den Angehdrigen ermdglicht, in Ruhe
Abschied zu nehmen und den Betroffenen wird die psychische Belastung
genommen, in einer fremden Umgebung (z.B. Krankenhaus oder Hospiz) sterben
zu mussen. Auf diese Weise wird der ndétige Rahmen geschaffen, um den Familien
genugend Zeit und Raum fiur einen friedvollen Abschied zu geben.
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Samtliche diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegerinnen sowie die
Kinderfacharzte und Kinderfacharztinnen, welche im Palliativbereich tatig sind,
haben den Universitatslehrgang fur Palliative Care in der Padiatrie (Kinder- und
Jugendbereich) absolviert, wodurch eine sehr hohe Qualitat in der palliativen
Betreuung und Begleitung geboten werden kann.

Hospiz- und Palliativversorgung fiir Kinder und Jugendliche in NO

HoKi NO

Hospizteam fiir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

KI-JU-PALL-Team
Kinder- und Jugend-Palliativ-Team
MOKI NO — Mobile Kinderkrankenpflege

W

3 Padiatrische Palliativ-
Betten LK Mddling

HoKi NO unterstiitzt Familien, mit einem

b e e o bt o

Kind oder Jugendlichen sowohl zu Hause als auch im
Krankenhaus

Speziell h liche Mitarbei
begleiten vom Zei kt der Di im Leben, im
Sterben, sowie {iber den Tod hinaus.

Unsere Ehrenamtlichen kiimmern sich
um das erkrankte Kind oder Jugendlichen (gemein-

2007 vom Verein MOKI NO - Mobile
Kinderkrankenpflege - ins Leben gerufen.

Palliativversorgung schwer kranker und sterbender
Kinder zu Hause in gewohnter Umgebung.

Team aus ten Ki
fachkréften, Kinderfach und mobil
Palliativteams.

dividuell 1 der betroff Familien und

dadurch Steigerung der Lebensqualitit.

Versorgung schwer erkrankter Kinder, bzw. Kinder mit
einer chronischen Erkrankung und limitierter
Lebenszeit und deren Familien.

* in akuten medizinischen Krisen (keine
Intensivstation)

«  zur Uberleitung nach einem Intensivaufenthalt in
die hausliche Pflege

*  zur Entlastung

*  zur Schulung

* Betreuung bei Heimbeatmung

*  Zur Diagnostik und Therapieeinstellung

same Zeit verbringen, spielen, zuhéren...) . und ion mit and
um die Eltern (F lich dividuell Linderung der hwerden und Behandlung von padiatrischen Einrichtungen
begleiten , offen sind fir Fragen ...), Schmerzen. * Psychosoziale Beratung
um die b kil (spielen, vorls Aus-
flige machen, Zeit haben ...), Organisation von Hilfsmitteln und Materialien Team
um Mitbetroffene, Verwandte und Freunde (Infi band: lien, etc.). *  Kinderfacharztinnen mit palliativer
(offen sind fiir Fragen, zuhdren ...). Zusatzausbildung
Begleitung beim Verabschieden und Unterstiitzung . I Ki fl mit
Die Inanspruchnahme des Dienstes ist kostenfrei und der Familien in der Trauer. palliativer Zusatzausbildung
unabhingig von Religion und Kultur. * Interdisziplindres Team (Sozialarbeiterin,
Kostenlose Betreuung dank Finanzierung durch das Physiotherapeutinnen,..) ‘
Land NO. : ' *  Padiatrisch palliativ geschulte Ehrenamtliche
Kontakt: Kontakt: Kontakt:
Christine Merschl, DGKP, 0664/833 96 50, Renate Hlauschek, MSc, DGKP, 02236/9004-16330 oder 26330
cmerschi@hospiz:noe.at 0699/102 %0 165 kinderheilkunde@moedling knoe.at
Karin Swoboda, DGKP, 0664/88 22 98 99, r.hlauschek@noe.moki.at - -
kswoboda@hospiz-noe.at www.noe.moki.at
www.hospiz:noe.at

Die drei Séulen der Hospiz- und Palliativversorgung fiir Kinder und Jugendliche in Niederdésterreich.
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Die KI-JU-PALL-Teams arbeiten engmaschig mit dem Landesklinikum
Baden/Mddling Standort Mddling zusammen, welches drei Kinderpalliativbetten
fuhrt. Ebenso eingebunden sind ehrenamtliche Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
von HoKi Niederdsterreich (Hospizteam flir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene).

Durch dieses groBartige Netzwerk kann kinftig noch mehr Qualitat in der
professionellen Pflege und Betreuung sichergestellt werden.

Anfallende Kosten werden vom NOGUS des Landes Niederdsterreich finanziert.
Somit kann die Betreuung den Familien vollkommen kostenlos zur Verfligung
gestellt werden.
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10 Jahre im Einsatz: Kinder- und Jungend-Palliativ Teams in NO

Seit zehn Jahren engagieren sich vier Kinder- und Jugend-Palliativ-Teams (KI-JU-
PALL) in der Pflege von schwerkranken und sterbenden jungen Menschen in
Niederdsterreich und nehmen damit eine Vorreiterrolle ein. Zum Jubildaum hielt
Landesratin Christiane Teschl-Hofmeister in Vertretung von Landeshauptfrau
Johanna Mikl-Leitner am 26. April 2018 eine Festrede im Schloss Hunyadi in Maria
Enzersdorf. Weiters sprachen zum Thema Renate Hlauschek (Geschaftsfihrende
Vorsitzende des Vereins MOKI NO - Mobile Kinderkrankenpflege und Leiterin der
KI-JU-PALL Teams), Christiane Krainz (Stellvertretende Geschaftsfihrerin
Landesverband Hospiz Niederdsterreich), Sabine Fiala-Preinsperger (Facharztin fr
Padiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie) sowie die Eltern des viel zu fruh
verstorbenen Moritz.

Kinder- und Jugend-Palliativ-Team
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Welthospiztag 2018: Wenn Kinder unheilbar krank sind ...

Schwerkranke und sterbende jungen Menschen bendtigen eine Betreuung die weit
Uber das gangige MaB hinausgeht. Vierundzwanzig Stunden am Tag, sieben Tage
die Woche muss jemand da sein, der sich kimmert, pflegt, trostet.

Die Kinder- und Jugend-Palliativ-Teams vom Verein MOKI NO waren am
Welthospiztag am 13. Oktober 2018 in Gedanken besonders bei jenen Kindern und
Jugendlichen, die dieses furchtbare Schicksal ereilt hat. Gleichzeitig gab es den
Wunsch nach mehr Interdisziplinaritat in der Ausbildung, denn ein
multiprofessionelles Team ist in der Palliativversorgung essenziell.
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Die Betreuung von sterbenden Kindern und Jugendlichen ist besonders sensibel.
Doch die Hospiz- und Palliativversorgung ist in Osterreich noch immer
unzureichend ausgebaut und zu einem GroBteil durch Spenden finanziert. Der
Dachverband Hospiz, die Caritas, Diakonie und der Dachverband MOKI forderten
im Rahmen einer Pressekonferenz am 19. November 2018 einen Rechtsanspruch
auf Hospiz und Palliative Care sowie eine offentlich finanzierte flachendeckende
Versorgung.

25 Jahre Hospiz Osterreich

Ziel soll sein, dass alle in Osterreich — unabhéngig von Alter, Geschlecht, Herkunft,
Einkommen und Wohnort bei héchstmdéglicher Lebensqualitat bis zuletzt leben und
in Wirde sterben kénnen.
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Verein MOKI NO — Mobile Kinderkrankenpflege Raiffeisenbank Pittental
Geschéftsfiihrende Vorsitzende Renate Hlauschek, MSc IBAN: AT233264700002442580, BIC: RLNWATW1647
Hanuschgasse 1/2/4, 2540 Bad Véslau ) 5 s ;

S Gemeinnttziger Verein, ZVR-Nr.: 900601054
+43 — 699 - 102 401 65, r.hlauschek@noe.moki.at %, DVR-Nr.: 3003392, Gerichtsstand: St. Pdlten
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12. Universitadtslehrganges fiir Palliative Care in der Padiatrie

29 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus Osterreich haben am 24. November 2018
den zwodlften interdisziplindaren Universitatslehrgang fur Palliative Care in der
Padiatrie erfolgreich abgeschlossen.

In Vertretung von Landeshauptfrau Johanna Mikl-Leitner verlieh der Abgeordnete
zum NO Landtag Josef Balber voller Anerkennung den Absolventinnen und
Absolventen im College Garden Hotel Bad Véslau die Ausbildungszertifikate.
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Gudrun Sahann (DGKP Kinder- und Jugendlichenpflege) sowie Geschaftsfihrende
Vorsitzende Renate Hlauschek MMSc hielten 2018 einige Vortrage auf diversen
Veranstaltungen:

@ Universitatslehrgang Palliative Care, PAD, Paracelsus Medizinische
Privatuniversitat Salzburg/Bad Véslau.

@ Universitatslehrgang Palliative Care, Pflege, Paracelsus Medizinische
Privatuniversitat, Salzburg.

@ Berufsverband Kinderkrankenpflege Osterreich (BKKO), St. Pélten.

@ Sonderausbildung fir Kinderkrankenpflege GuK Schule St. Pélten

@ Intensivkongress Wr. Neustadt

Raiffeisenbank Pittental
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8. Engagement in Vereinen und Arbeitsgruppen

MOKI NO engagiert sich in der Offentlichkeit unermidlich fiir die Durchsetzung der
Interessen und Rechte von Kindern und Jugendlichen. RegelmaBig komm es zu
einem Austausch an Informationen zwischen Pflegepersonal, Patienten und
Patientinnen, sonstigen Betroffenen, Arzten und Arztinnen sowie politischen und
weiteren Entscheidungstragern und Entscheidungstragerinnen aus dem
Gesundheitsbereich.

Durch folgende Mitgliedschaften in Verbdnden, die den Interessen und dem
Vereinszweck foérderlich sind, kann eine optimale Betreuung der Familien
sichergestellt werden:

@ MOKI-Osterreich Dachverband

Berufsverband Kinderkrankenpflege Osterreich (BKKO)
Arbeitsgruppe Hauskrankenpflege Osterreich (BKKO)
Bundesministerium fir Gesundheit (nichtarztliche Abteilung)
Gesundheit Osterreich GmbH (GOG)

Fundraisingverband

DVB Hospiz Osterreich (mit dem Dachverband MOKI-Osterreich)

Interessensvertretung gemeinnitziger Organisationen (IGO)

Interessensgemeinschaft pflegende Angehdrige (mit dem Dachverband
MOKI-Osterreich)

Liga fir Kinder- und Jugendgesundheit

Lobby4Kids
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@ Qfsterreichischer Arbeitskreis Neonatologische Kinderkrankenpflege
(OANKK)

@ Landesverband Hospiz Niederdsterreich
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9. Spenden und Sponsoring

MOKI NO ist dringend auf Spenden angewiesen, da nicht alles aus offentlicher
Hand finanziert werden kann. Die nicht zweckgebundenen Spendengelder werden
zu 90 Prozent flr die Betreuung, Beratung und Pflege fir Kinder und Jugendliche
verwendet, wahrend die restlichen 10 Prozent der Organisation selbst
zugutekommen. Zweckgebundene Spenden wiederum flieBen zu 100 Prozent in
den jeweiligen Bereich. Die Spenden fir MOKI NO sind selbstverstindlich
steuerlich absetzbar.

Im Jahr 2018 konnte dank groBzugiger Spenden 95 Familien mit kranken oder
behinderten Kindern geholfen werden.

MOKI NO konnte einen Teil der Finanzierung fiir Babys mit Herzfehler und Kinder
mit Diabetes Mellitus Uber eine Spende vom Verein ,Licht ins Dunkel™ abdecken.

> LICHT INS DUNKEL

Stellvertretend flir die von uns betreuten Familien soll hier kurz die Geschichte von
Emma erzahlt werden.

Das Madchen hatte es von Anfang an nicht leicht, denn schon vor der Geburt wurde
bei ihr eine sogenannte Hepatosplenomegalie und ein Abdomen Aszites
diagnostiziert. Da auch die Plazenta pathologisch verandert war, wurde Emma
schon vor dem errechneten Geburtstermin auf die Welt geholt.

Nach der Geburt wurden leider weitere Veranderungen an Leber, Milz und Nieren
des kleinen Madchens festgestellt. Doch dies waren nicht die einzigen
Schwierigkeiten, denn Emma litt auch unter den Folgen der zu friihen Geburt. Sie
musste mittels CPAP-Beatmung unterstitzt werden, eine Trinkschwache
erschwerte die Nahrungsaufnahme und eine Erythropoietin Therapie ist ebenfalls
notwendig geworden.

Raiffeisenbank Pittental
IBAN: AT233264700002442580, BIC: RLNWATW1647

Gemeinnitziger Verein, ZVR-Nr.: 900601054
DVR-Nr.: 3003392, Gerichtsstand: St. Pélten




Kinder

Emma ist ein mutiges Kind, das hart gegen ihre vielen Erkrankungen ankampft
und samtliche Einschrankungen tapfer ertragt. Allerdings ist nicht nur der kleine
Erdenblirger betroffen, auch die Eltern machen sich groBe Sorgen um ihre Tochter.

Die Kindesmutter erlitt bereits 2014 eine Fehlgeburt, ein Trauma, welches nun die
Angste um Emmas Zustand noch verstarkt. Hinzu kommt die Unsicherheit
bezlglich der taglichen Pflege des Kindes.

Bei den Kontrolluntersuchungen im Krankenhaus zeigen sich im Moment immer
wieder Abweichungen bei den Blutwerten sowie Veranderungen am Herzen.
Wodurch diese verursacht werden, ist derzeit noch vdéllig unklar. Da Emmas
Herztatigkeit zunehmend eingeschrankt ist, werden Eltern und Kind bald eine
weitere Hlrde in Form einer Herz-Operation meistern mussen.

Die Familie wird also auch weiterhin auf Unterstliitzung angewiesen sein, denn eine
solche Operation ist nicht nur kdrperlich eine riesige Belastung, sie 16st auch ein
Trauma beim Kind und den Angehdrigen aus. Die kleine Emma hat noch einen
langen Weg vor sich, bis ihr Zustand zumindest stabilisiert ist - einen Weg, den
der Verein MOKI NO mit Eltern und Kind gemeinsam gehen mdchte.

IHRE SPENDE IST

STEUERLICH
ABSETZBAR

Reg. Nr. SO2393

SPENDEN

GUTESIEGEL

Verantwortliche fiir Spendenwerbung und -verwaltung:
Renate Hlauschek, MSc

Claudia Rinne

Gudrun Sahann
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10.Finanzbericht
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11. Zukunftsausblick

Wir moéchten auch in Zukunft mehr Menschen erreichen, um unsere Tatigkeiten
weiter in den Fokus der Offentlichkeit zur riicken. Es gibt so viele Kinder und
Jugendliche, deren Eltern die Doppelbelastung von Pflege und Beruf tragen
mussen, weil sie sich finanziell keine professionelle Unterstliitzung leisten kénnen.

> Diesen Menschen mochten wir eine Perspektive bieten. <

Auch wenn MOKI NO keine Wunder vollbringen kann, so kénnen wir fiir die
Betroffenen und ihre Angehérigen doch wenigstens den Alltag etwas ertraglicher
gestalten.

Um dieses Ziel zu erreichen, sind wir fir jede Unterstitzung dankbar - sei es durch
Medien, Politiker oder Prominente. Es ist ungemein wichtig, die Offentlichkeit
dariber zu informieren, welche Arbeit die diplomierten Gesundheits- und
Krankenpflegerinnen tagtaglich leisten, sodass Betroffene rasche Hilfe erhalten
und wissen, wohin sie sich im Notfall wenden kdnnen.

Gleichzeitig ist MOKI NO natirlich darauf angewiesen, finanzielle Unterstiitzung zu
erhalten. Eine Herausforderung ist es, noch mehr &ffentliche Finanzmittel zu
erhalten, damit Kinder und Jugendliche in schwierigen Phasen ihres Lebens auch
jene Unterstltzung bekommen, die sie benétigen und verdienen.

Doch nicht nur die tdgliche Arbeit mit den Betroffenen will MOKI NO weiter
vorantreiben. Auch im Jahr 2019 wird wieder es wieder einen padiatrischen
Kongress fiir Hospiz- und Palliative Care geben. MOKI NO freut sich sehr darauf,
wieder Mitveranstalter bei diesem Event sein zu durfen.
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Im Jahr 2018 haben wir das Spendengitesiegel erhalten, worauf wir sehr stolz
sind. Da uns Transparenz und Glaubwirdigkeit auBerordentlich wichtig sind, haben
wir die berechtigte Hoffnung, auch fir das kommende Jahr wieder zu den
Organisationen zu zahlen, die das Gutesiegel tragen dlrfen.

Neben unserer Vereinstatigkeit wird es 2019 aber auch noch ein ganz besonderes
Jubilaum geben, das wir mit Spannung erwarten.

> MOKI NO feiert 2019 das 20-jéhrige Bestehen. <

Was 1999 mit einer Vision begann, hat sich im Laufe der Zeit zu einem
nachhaltigen Verein entwickelt, der taglich Menschen dabei hilft, ihre
Lebensqualitat zu verbessern. Damit wurde der Traum von Sonja Riedl, Gabriele
Hintermayer, Andrea Schwarz, Renate Hlauschek, Gudrun Sahann und Edith B6hm
Wirklichkeit. Wir hoffen unsere Tatigkeiten auch noch mindestens weitere 20 Jahre
ausuben zu durfen.

Zur Feier unseres Jubildums wird es 2019 ein groBes Fest geben, zum dem auch
die niederdsterreichische Politik geladen ist. Die Schirmherrin von MOKI NO

Elisabeth Engstler wird uns durch den Abend flihren.

Wir freuen uns schon sehr darauf und werden die Feierlichkeit zum Anlass nehmen,
uns bei allen Freunden, Sponsoren und unermudlichen Unterstitzern zu bedanken!

Bewegen wir etwas — gemeinsam!
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> Bilder sagen mehr als tausend Worte. <
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Verein MOKI NO - Mobile Kinderkrankenpflege
Hanuschgasse 1/2/4
2540 Bad Véslau
Www.noe.moki.at

Verantwortliche fiir die Datenverwaltung, Datenverarbeitung und
Datenschutz:

Renate Hlauschek, MSc
Gudrun Sahann
externer Datenschutzbeauftragter: Edwin Schmidberger
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