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Selbsthilfeorganisation fiir Betroffene von
Morbus Hirschsprung und anorektalen Fehlbildungen




UNSER AUFTRAG

SoMA Austria — mit Herz und Verstand
fur Betroffene und ihre Familien

In Osterreich kommen jedes Jahr etwa 35-45 Kinder
mit Morbus Hirschsprung oder einer anorektalen Fehl-
bildung zur Welt. Sie alle werden im Laufe ihrer ersten
Lebensmonate operiert, einige mehrfach. Eine solche
Diagnose wirkt sich nicht nur auf den Alltag der Betrof-
fenen, sondern immer auch auf die ganze Familie aus
-und zwar ein Leben lang.

Die Patienten*innenorganisation SoMA Austria ist aus
dem Partnerverein SoMA Deutschland heraus entstan-
den und wurde im August 2020 von den beiden Griin-
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VORWORT

Eine starke Stimme fiir
Betroffene in Osterreich

Liebe Familien!
Liebe Unterstiitzer*innen der SoMA Austria!

Anders als gedacht, hatte uns auch 2021 die Corona-Pandemie fest im Griff und beeinflusste unser aller Leben und
somit auch das Schaffen der SOMA Austria.

Gerade in schwierigen Zeiten ist es gut, jemanden zur Seite zu wissen, der ein offenes Ohr hat fiir die Sorgen und die
Herausforderungen, die das Leben mit einer Anorektalen Fehlbildung, Morbus Hirschsprung oder Kloakenekstro-
phie begleiten. Wir sind da! Ein immer groBer werdendes Netzwerk von Mitgliedern und Unterstltzer*innen, Kin-
derchirurg*innen, Arzt*innen, Therapeut*innen und Fachleuten aller Disziplinen stéarkt uns den Riicken und macht
unsere Arbeit und somit die Versorgung der betroffenen Menschen besser, vielfaltiger und hilfreicher.

Gemeinsam meistern wir Krisen und lernen zuversichtlich in die Zukunft zu blicken. Unser Ziel ist klar: Unsere Kin-
der und die von ARM, MH oder KE betroffenen Menschen sollen die beste medizinische und therapeutische Versor-
gung und Unterstiitzung bekommen.

Wir blicken auf ein ereignisreiches Jahr zurlick. Lasst uns die Erfolge und Meilensteine feiern, durchatmen, uns
stolz auf die Schulter klopfen und mutig voranschreiten - es lohnt sich!

Mazeena Mohideen
Obfrau der SoMA Austria



PHILOSOPHIE

Was wir tun -
und warum

Osterreich verfiigt Gber ein gutes Sozial- und Gesund-
heitssystem. Unterstlitzung und Hilfe wird bereitge-
stellt und im Vergleich zu anderen Landern, gibt es
eine gute Krankenversorgung und ein finanzielles und
sozial-rechtliches Auffangnetz, welches das Uberle-
ben trotz Beeintrachtigung sichert.

Wir wollen mehr als ein ,,Uberleben”

Wir glauben, dass trotz aller Moglichkeiten, die das In-
ternet heutzutage bietet, viele Menschen nicht den Zu-

gang zu Information Gber mogliche Hilfen bekommen.

Mehr als ,Uberleben": Wir arbeiten daran, dass bestmdg-
lich versorgte Kinder zu kompetenten, selbstbewussten

Wir wissen, dass viele Menschen nicht die bestmdg-

liche medizinische Versorgung von spezialisierten Erwachsenen heranwachsen kdnnen.
Fachleuten bekommen - von der Diagnose Uber die
Operation bis hin zur Nachsorge. Auf diesem Weg wollen wir all den Kindern und Jugend-

Wir wollen, dass unsere Kinder selbstsicher, selbst- lichen und deren Familien zur Seite stehen und mit An-

bewusst und ohne Scham aufwachsen kénnen und geboten, die sie zur Selbsthilfe und Selbstbestimmung

selbstbestimmt ihr Leben gestalten kdnnen, trotz Be- bemachtigen, unterstitzen.

eintrachtigung. Konkret bedeutet das, dass wir fur personliche Gespra-
che und Anfragen zur Verfligung stehen und Mitglieder

mit Fachleuten vernetzen. Wir veranstalten Treffen

flir betroffene Menschen, organisieren Workshops

und Schulungen von und fur Fachpersonen, machen

die Offentlichkeit auf unsere Patient*innen-
gruppe aufmerksam und enttabuisieren das

schambehaftete Thema Ausscheidung.
Wir vernetzen uns mit anderen Orga-
nisationen und Institutionen, um die
Infrastruktur flir Menschen mit
Morbus Hirschsprung und Ano-
rektal-Fehlbildungen langfris-
tig zu optimieren.

SoMA-Kinder sollen

in dem Wissen auf-

wachsen, dass sie
werden konnen, was
sie werden wollen -
sogar Superheld*in.



Gerade in den verletzlichsten Phasen
des Lebens ist es wichtig, sich in den
besten Handen zu wissen. Die SoMA
Austria berat, vernetzt und begleitet in
Krisenzeiten.



RUCKBLICK 2021

So fern und doch so nah

AuBergewdhnliche Zeiten machen auBergewdhnliche
MaBnahmen notwendig. Eine Selbsthilfeorganisation
ohne personliche Gesprache und Kontakte ist wie eine
Weberei ohne Garn. Wir haben einen Weg gefunden, die
Kommunikation mit den Menschen, die die SoMA Aus-
triazu dem machen, was sie ist, aufrechtzuerhalten.

Videokonferenzen, E-Mails, Threema
und unzahlige Telefonate

waren unsere Werkzeuge, um mit den Betroffenen, In-
teressierten und Fachleuten in Kontakt zu bleiben. Das
Treffen im virtuellen Raum kann eine Begegnung in
echt natdrlich nicht komplett ersetzen, wir haben aber
auch die vielen Vorteile kennen und schéatzen gelernt.
Schnell und unkompliziert eine Besprechung durch-
flhren oder einen Vortrag anhdren und sogar an einem
Workshop teilnehmen - virtuell ist's moglich.

Angebote fiir Mitglieder und
Interessierte

Die monatlichen Mitglieder-Zooms und die Zooms fir
Interessierte waren unsere Plattform fiir einen regen
Austausch und die Weitergabe von Informationen und
Erfahrungen. Auch unser erstes Vater-Treffen fand on-
line statt und war ein voller Erfolg! Viele Beratungen
und Vermittlungen zwischen Mitgliedern und Fachleu-
ten haben telefonisch stattgefunden und sind via hun-
derter E-Mails und Videocalls vorbereitet und organi-
siert worden. Wir sind Uberzeugt, dass der personliche
Kontakt, ein offenes Ohr und manchmal eine starke
Schulter, durch nichts ersetzt werden kann.

Infomaterial ,Morbus Hirschsprung -
Schritt fiir Schritt"

Die Fertigstellung des Leitfadens ,Morbus Hirsch-
sprung - Schritt fur Schritt", der in Kooperation mit der
SoMA Deutschland entstand, ist ein Meilenstein. Darin

Der Morbus Hirschsprung-Leitfaden,
die Checklisten und die Schautafeln
konnen hier heruntergeladen werden.
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Dieses Dokument ermoglicht
Eltern und Betroffenen, sich
niederschwellig die fir das
aktuelle Krankheitsstadium er-

forderlichen Informationen zu

beschaffen. Die dazugehorigen

Checklisten und Schautafeln hel-
fen zudem, zur richtigen Zeit die
richtigen Entscheidungen zu treffen. Darliber hinaus
zielen sie darauf ab, die Kommunikation zwischen
Arzt*innen und Eltern/Patient*innen zu erleichtern.

Bilderbuch

Im August haben wir mit der Arbeit am ersten Bilder-
buch der SoMA Austria begonnen. Geplant ist eine
Bilderbuch-Reihe zu verschiedenen Themen, die
SoMA-Familien im Alltag beschéftigen. Coronabedingt
verschob sich die Fertigstellung des ersten Bilder-
buchs der Serie auf 2022.

Wissen und Vernetzung

Der SoMA Austria Vorstand konnte an einigen Fort-
bildungen und Vortragen teilnehmen, die in diesem
Jahr von Dachverbanden und Organisationen vielfaltig
angeboten wurden. Auch die zahlreichen Vorstands-
treffen und Vernetzungstreffen mit anderen Selbsthil-
feorganisationen und Besprechungen mit Fachleuten
fanden via Videokonferenz statt.


https://soma-austria.at/downloads/

Virtual Charity Race Danke

Ein fixer Termin ist unser Virtual Charity Race. Herzlichen Dank an all die Spender*innen und For-

Heuer haben wir gemeinsam mit ,Helping Hands der*innen, die uns und die SoMA Austria finanziell
for Anorectal Malformations” mehr als 300 Men- unterstitzen. Ohne euren Beitrag ware unser Schaf-
schen mobilisieren kdnnen. Sie sind flr uns gelau- fen und die Realisierung unserer Zukunftsplane nicht
fen, gefahren und gewandert und haben gespendet. moglich!

So viel Engagement - aller aktuellen Schwierigkei-
ten zum Trotz - hat uns wieder gezeigt, wie viele
groBartige Menschen uns umgeben. lhnen ist nicht

gleichglltig, wie es den betroffenen Kindern, Ju-
gendlichen und Erwachsenen geht, egal wo auf der
Welt sie zu Hause sind. DBANKE!

Virtuelle Jahrestagung 2021

Am 9. Oktober fand die erste virtuel-
le Jahrestagung der SoMA Austria
statt. Wir haben das urspriing-
lich geplante Programm der
Tagung fir 2020 in Graz adap-
tiert und online-tauglich ge-
macht. Mehr als 200 Stunden
flossen vom ersten bis zum
letzten ,Klick” in die Vor- g &40 . padelaine
bereitung und Durchfiih- :
rung der Tagung. Und es
hat sich wirklich gelohnt.
Ohne Panne lief ein tolles
Programm Uber die Bild-
schirme, an dem knapp 100
Personen teilnahmen und
wieder neue Kontakte ge-
knlpft werden konnten.

Ein ausfihrlicher Bericht zur
Jahrestagung ist auf unserer
Website zu finden.



https://soma-austria.at/downloads/

AUSBLICK 2022

Das haben wir als nachstes vor

Knapp eineinhalb Jahre sind wir alt und kdnnen schon
wirklich gut laufen. Der erste Geburtstag der SoMA
Austria ist ein Etappensieg und motiviert uns weiter-
zumachen. Die Funken sprihen und viele Ideen und
Vorhaben lauten das neue Jahr ein!

Termine, Termine, Termine!

Wer sich heuer schon einmal durch unsere Website ge-
klickt hat, hat sie vielleicht bereits entdeckt: Die Ter-
minliste flir das Jahr 2022 kann sich sehen lassen!

ONLINE-FACHVORTRAGE

Ein spannendes Thema erwartet uns jeden Monat im
virtuellen Raum. Auf Basis der Themenvorschlage der
Mitglieder haben wir regelméaBige Online-Vortrage ge-
plant und Referent*innen eingeladen.

EIN TREFFEN ,GANZ IN ECHT"!

Im Sommer wollen wir uns dann endlich mal
in Echt sehen! Raus aus dem Wohn-
zimmer und rein in die Natur:

— v \\\\\\
- © hile intos U
oriou ungen

o 50 18l

- mm!““““ r-\“ Ein gemdutlicher Ausflug in
. \s\%

-

ﬁ{ Salzburg steht auf dem
- ‘ o fiene v .
‘ : . Programm - endlich
Q hn\ﬂc o5 uT qmeldund i v
plte | .
o Kinder die SoMA
aguv ﬁ. \\M\\:!\\\‘ o
“\i‘“‘, il \\\" ) ; :"‘\3‘—'\"53\‘1 ¢ |
\\‘\\\\\\ 10:00 Janot K T o
o al® 2B
. o g nnf'n\P
La 1dund
5\;\‘\- jnfos ond AnE
% \a\m\\‘-.
s?” ~ SO sar
o e : 4 Morb! Hirse!
M o ¢ Gnbilduos
\\on:\«
\ag\ A hust ey . s B
\ \ ﬂﬂ— "‘ pack
| e sl canvie 2o0m
{ i - dnnn‘\e\dnnq
R 3

© he infos u®

< ‘\\g\ hustt i)

yiter-Runde Y

2% MY‘ % A1ING
2001 peder ™
i j«.\‘_\\ et M
Faey jarery “mg\dll““ »

VIRTUAL CHARITY RACE 2022

Es ist schon fast zur Tradition geworden und nicht
mehr wegzudenken: Das Virtual Charity Race. Jeder
der schon einmal dabei war weiB3, dass es sich hier
nicht einfach nur um eine Fundraising-Aktion handelt.
Unser VCR tragt ganz wesentlich zur Bewusstseinsbil-
dung und Aufklarung bei, was ARM, MH und KE ist. Es
gibt den Betroffenen Mut, dass diese seltenen Erkran-
kungen so viele Menschen bewegen und sie sich fir die
SoMA Austria einsetzen.

SAVE THE DATE: 21. August 2022

VIRTUELLE JAHRESTAGUNG 2022

Wir wollen an den Erfolg des Vorjahres anschlieBen
und die Jahrestagung auch 2022 virtuell abhalten. Laut
Umfrage ist das auch gut so, vor allem, weil die Organi-
sation fir eine Tagung in Prasenz mindestens ein Jahr
Vorlaufzeit bendtigt. Diese Planbarkeit ist leider coro-
nabedingt noch nicht gegeben. Also:

SAVE THE DATE: 24. September 2022

Infomaterial ,,Anorektale
Malformation — Schritt fiir Schritt"

Analog zum bereits 2021 fertiggestellten Leitfaden
.Morbus Hirschsprung - Schritt fir Schritt" wollen wir
2022 den Fokus darauf legen, dass auch ARM-Betrof-
fene bald eine strukturierte Wegbeschreibung in die
Hand bekommen. Wir bleiben dran!

Jugendprojekt

Endlich wird auch unser Projekt flr Jugendliche, eine
Workshop-Reihe, die mit Jugendlichen erarbeitet wur-
de, in die Tat umgesetzt. Im Wechsel von Prasenz- und
Online-Treffen gestalten Fachleute die Workshops zu
den Themen, die junge Menschen mit ARM und MH be-
wegen.

Alle geplanten Termine finden sich stets aktuell auf
unserer Website unter soma-austria.at/termine


https://soma-austria.at/downloads/

Bilderbuch

Heuer soll unser erstes Bilderbuch in Druck gehen,
welches Kinder bei ihren Darmspulungen begleiten
und unterstitzen wird. Selbststandigkeit fangt schon
frith an und muss gelibt werden.

By Beim ersten Mal war ich so0o aufgeregt und
4 hatte auch ein bisschen Angst. Aber Nala, die
Krankenschwester, hat mir alles genau erkiart
lch durfte alles angreifen und ausprobieren.
Dann war's 5o weit.
Den Schiauch in den Popo stecken, hab ich fast
nicht gespirt. Als dann das Wasser kam, hat's
gann gegluckert und auch kurz gezwickt.
Dann musste ich ein bisschen warten.
Schlauch raus und los!
Es ist ganz schon was im Klo gelandet! Fast so
viel, wie bei Otis!
Jetzt machen wir das jeden Tag und es wird
immer besser! Wenn ich am Klo sitze und warte,
bis das Gacki kommt, schau ich mit Papa ein
Buch an oder wir malen.

Was kénnte man noch alles machen?

Gesundheitsdatenbank

Seit der Griindung der SoMA Austria im August 2020
arbeiten wir daran, die wichtigsten Gesundheitsinfor-
mationen, die wir von unseren Mitgliedern erhalten,
strukturiert zu erfassen. Dies dient mehreren Zwecken:

1 dem Zweck einer gezielten Vernetzung der
Mitglieder untereinander

2 dem Zweck der Vernetzung zwischen Mitgliedern
und medizinischem Fachpersonal

3 dem Zweck der Vernetzung von medizinischen
Fachkraften untereinander (zB Arzt*innen und
Physiotherapeut*innen)

4 dem Zweck, qualitativ und quantitativ aussage-
kraftige Informationen Uber Gesundheitsdienst-
leister zu gewinnen, welche lber Expertise im
Zusammenhang mit Morbus Hirschsprung,
Anorektalen Fehlbildungen und Kloakenekstrophie
verfligen

Das Ziel fir 2022 ist, die bisher vorhandenen Daten
fertig zu erfassen und strukturiert auszuwerten.

... und was uns sonst noch so einfallt

Die SoMA Austria leistet Aufklarungsarbeit, Informati-
onund Unterstitzung im Alltag. In einem Alltag, der oft
nicht so lauft wie geplant. Daher sind es auch oft die in-
dividuellen Beddrfnisse unserer Mitglieder, die uns in-
spirieren und zu unseren Projekten motivieren. Da wird
auch mal ein spontanes Info-Zoom anberaumt oder In-
formationen zusammengetragen und auf der Website
bereitgestellt, auch wenn wir das urspriinglich so nicht
geplant hatten. Wir danken daher allen Mit-

gliedern, die sich aktivin den Verein

einbringen und so zum Gelin-
gen der SoMA Austria
beitragen.



OFFENLEGUNG

Aufwand 2021

Auch 2021arbeiteten wir unermudlich an der Infrastruk-
tur der SoMA Austria und erfillten ein hohes Arbeits-
pensum. Neben den Mitgliedsbeitrdagen waren Spen-
den und Sponsoring eine wichtige Einnahmequelle
und werden es auch zukinftig bleiben. Das kommende
Jahr sollen sich die ehrenamtlich geleisteten Stunden,

bei gleichbleibender Qualitat unserer Angebote und

Leistungen, auf ein gesundes MaB einpendeln. Wir sind

auf einem guten Weg der Professionalisierung und ver-
folgen das Ziel, die SOMA Austria auf ein solides Funda-
ment zu stellen und ihr beim Wachsen zu helfen - und

das langfristig.

1.142 geleistete Arbeitsstunden im Jahr 2021, davon 1.050 ehrenamtlich

94 h

FUNDRAISING

Virtual Charity Race,
Weihnachtsspendenaktion,
Aufbau Sponsorenkontakte

214 h

VEREINSMANAGEMENT

Vereinsberatung, Budget-
plan, Mitgliedsantrage,
Vereinsmanager ,Sewobe",
Buchhaltung, Behérden-
wege, Schulungen

127 h

BERATUNGEN

Beratung und Kontakt via

Telefon, Zoom und Schriftverkehr
zu Mitgliedern und Interessierten
gehort zum Kern unserer Arbeit

69 h

VORSTANDSTREFFEN

Zoom-Meetings im
Vorstandsteam

280 h

VERANSTALTUNGEN
Vorbereitung, Durchflihrung
& Nachbereitung von
Mitglieder-Zooms,
Interessenten-Zooms,
Virtuelle Jahrestagung

298 h

INFO & VERNETZUNG

Vernetzung mit Fachleuten, Institutionen,
Erstellung von Infomaterialien, Ausweitung,
Wartung und Befillung der Website, Gesundheits-
fragebdgen, Vernetzungsangebote etc.

Redaktion und flr den Inhalt verantwortlich: Mazeena Mohideen, Mag.? Madelaine Neumayr, SoMA Austria -
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FINANZEN

Finanzbericht 01.01.-31.12.2021

VEREINSVERMOGEN PER 01.01.2021

Kontostand Bank €9.581,42
Kassa -
Insgesamt €9.581,42
EINNAHMEN

Mitgliedsbeitrage € 2.305,00
Spenden € 4.315,00
Sponsoring €1.250,00
Veranstaltungen, Projekte, Vortrage, Workshops € 3.695,55
Vermdégensverwaltung (Bank) €1,05
Verkauf (Spenden-Shop) € 318,00
Summe der Einnahmen €11.884,60
AUSGABEN

Veranstaltungen, Projekte, Vortrage, Workshops -€2.894,00
Mitgliederverwaltung, Administration, Steuerberatung -€1.660,46
Biro- u. PC-Bedarf, Literatur, Porto -€777.18
Seminare, Fortbildungen und Kongresse -€ 40,00
Offentlichkeitsarbeit (Website, Flyer, Broschiiren, ...) -€ 996,60
Aufwandsentschadigungen, Ehrenamtspauschalen, Honorare -€2.673,30
Wartungskosten IT, Kommunikationsausstattung -€ 235,42
Diverse Spesen (Gebiihren, Reisekosten, Parkscheine, ...) -€ 455,88
Mitgliedschaften -€50,00
Vermdgensverwaltung (Bankspesen) -€107,29
Summe der Ausgaben -€9.890,13
SALDO JAHR 2021 €1.994,47
GUTHABEN PER 31.12.2021 €11.575,89
Kontostand Bank per 31.12.2021 €11.575,89
Kassa €11.575,89
INSGESAMT PER 31.12.2021 €11.575,89

Sonstige Vermdgenswerte _
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