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ein selbstbewusstes Leben



SEITE 2   /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  /  / TÄTIGKEITSBERICHT DER SOMA AUSTRIA 2022

SoMA Austria – mit Herz und Verstand  
für Betroffene und ihre Familien
In Österreich 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 Grün-

derinnen Mazeena Mohideen und Madelaine Neumayr 
– beides Mütter betroffener Kinder – nach Österreich 
geholt. Der gemeinnützig agierende Verein setzt sich 
für die Verbesserung der multidisziplinären (chirur-
gisch, psychologisch, therapeutisch etc.) Versorgung 
von Kindern und Erwachsenen ein, die von Morbus 
Hirschsprung (MH), Anorektaler Malformation (ARM) 
oder Kloakenekstrophie (KE) betroffen sind.

UNSER AUFTRAG

Das Core-Team der SoMA Austria
Vereinsvorstand

* Stand März 2022

Wissenschaftlicher Beirat*

FACHÄRZT:INNEN FÜR KINDERCHIRURGIE

• Dr.in Eva Elisa Amerstorfer

• OA Dr. Alireza Basharkhah

• OA Dr. Stefan Deluggi

• Dr.in Renate Fartacek

• Priv. Doz. DDr. Wilfried Krois

• OÄ Dr.in Johanna Ludwiczek

• Dr. Carlos A. Reck-Burneo MD, FAAP, FACS

PFLEGE

• Vanessa Haider, DKGP, KSB

PSYCHOLOGIE & PSYCHIATRIE

• Mag.a Katrin Fischer

• Mag.a Julia Neudorfer

• Drin  Ursula Sinnreich

REHABILITATION

• Univ. Doz. Dr. Gustav Fischmeister, MSc

• Gabriele Sanio, MSc

SOZIALARBEIT

• Mag.a Silvia Pammer

Mazeena Mohideen
Obfrau

Simone Angerer
Kassierin 
Koordination Westösterreich

Stefanie Friedl
Schriftführerin 
Jugend- und Ewachsenenkoordination

Mag.a Madelaine Neumayr
Stv. Obfrau 
PR & Kommunikation
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Selbsthilfe, das sind wir alle:
Gemeinsam kriegen wir das hin!

Liebe Familien! 
Liebe Unterstützer:innen der SoMA Austria!

Die politischen, wirtschaftlichen und gesundheitlichen Ereignisse des Jahres 
2022 haben uns alle nachdenklich gemacht und auch die Arbeit der SoMA Austria 
beeinflusst.

Nicht alles kam so, wie wir es geplant hatten, doch sind wir uns einig, dass wir stolz 
sein dürfen und auch staunen können, was wir trotz erschwerter Bedingungen 
 geschafft haben. 

Viele Menschen spüren eine Erschöpfung, die die Bewältigung des Alltags 
 manchmal zum Kraftakt macht und man fragt sich, wann sich denn endlich alles 
wieder beruhigt und nicht eine Aufregung die nächste jagt ...

Wir haben etwas entdeckt, etwas gespürt, das die Müdigkeit und Kraftlosigkeit 
scheinbar wegbläst, die Ohnmacht besiegt und uns antreibt, weiterzumachen.

Das seid ihr.

Die positiven Rückmeldungen und die vielen Gespräche mit den Betroffenen, die 
sich aufgefangen und ermutigt fühlen, denen wir hilfreich zur Seite stehen können. 
Die immer größer werdende Zahl der Mitglieder und die  vielen Anfragen, die uns 
erreichen. Die Fachleute, die trotz voller Terminkalender Zeit für unsere Fragen und 
Projektefinden.DieSpender:innenundUnterstützer:innen,dieunsvertrauenund
unserefinanzielleBasisstabilisieren.

Das macht uns Mut und hilft uns die bürokratischen und politischen Hürden zu 
nehmen. 

Und letztendlich sind da unsere Freunde, unsere Familien, die uns nach wie vor 
unterstützen und vor allem unsere Kinder, für die sich jeder Aufwand lohnt. Sie 
 haben schon jetzt ein besseres Leben, weil es dieses Netzwerk gibt, das immer 
größer und dichter wird. 

Gemeinsam kriegen wir das hin!

 

Mazeena Mohideen 
Obfrau der SoMA Austria

VORWORT



Was wir tun –  
und warum

PHILOSOPHIE

Österreich verfügt über ein gutes Sozial- und Gesund-
heitssystem. Unterstützung und Hilfe wird bereit-
gestellt und im Vergleich zu anderen Ländern, gibt es 
eineguteKrankenversorgungundeinfinanziellesund
sozial rechtliches Auffangnetz, welches das Überleben 
trotz gesundheitlicher Beeinträchtigung sichert.

Wir wollen mehr als ein „Überleben“
Wir glauben, dass trotz aller Möglichkeiten, die das  In-
ternet heutzutage bietet, viele Menschen nicht den Zu-
gang zu Information über mögliche Hilfen bekommen. 

Wir wissen, dass viele Menschen nicht die bestmög-
liche medizinische Versorgung von spezialisierten 
Fachleuten bekommen - von der Diagnose über die 
Operation bis hin zur Nachsorge.

Wir wollen, dass unsere Kinder – wie alle anderen – 
selbstsicher, selbstbewusst und ohne Scham auf-
wach sen und selbstbestimmt ihr Leben  gestalten 
 können. 

Auf diesem Weg wollen wir all den Kindern und Jugend-
lichen und deren Familien zur Seite stehen und mit An-
geboten, die sie zur Selbsthilfe und Selbstbestimmung 
bemächtigen, unterstützen. 

Konkret bedeutet das, dass wir für persönliche Gesprä-
che und Anfragen zur Verfügung stehen und Mitglieder 
mit Fachleuten vernetzen. Wir veranstalten Treffen 
für betroffene Menschen, organisieren Workshops 
und Schulungen von und für Fachpersonen, machen 

die Öffentlichkeit auf unsere Patient:innen-
gruppe aufmerksam und enttabuisieren das 

schambehaftete Thema Ausscheidung. 
Wir vernetzen uns mit anderen Orga-

nisationen und Institutionen, um die 
Infrastruktur für Menschen mit 

Morbus Hirschsprung und Ano-
rektal-Fehlbildungen langfris-

tig zu optimieren.

SoMA-Kinder wachsen  
in dem Wissen auf,  
dass sie werden  können, 
was sie werden wollen – 
 sogar Superheld:in!

Mehr als „Überleben": Wir arbeiten daran, dass bestmög-
lich versorgte Kinder zu kompetenten, selbstbewussten 
Erwachsenen heranwachsen können.
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Je älter die betroffenen Kinder werden, desto unaus-
weichlicher wird die Auseinandersetzung mit den 
psycho- sozialen  Aspekten rund um die Tabu-Themen 
 Ausscheidung, Darmfunktion, Kontinenz und Sexualität. 
Hier ist der Unterstützungs- und Beratungsbedarf sehr 
hoch. 

Mithilfe von Vorträgen, persönlichen Beratungen und 
der Erstellung von Infomaterial arbeiten wir daran, 
 Eltern und ihre Kinder sowie die Jugendlichen und 
jungen Erwachsenen altersentsprechend und alltags-
tauglich zu unterstützen. 

So wollen wir unser Ziel erreichen, betroffenen  Kindern 
einen guten Start in ein selbstbewusstes Leben zu er-
möglichen. Trotz allem.

Wir schauen hin.  
Wir sind da. 
Wir sind überzeugt:  
Es gibt immer eine Lösung.
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Der gemeinsame Weg:  
Vernetzung, Austausch und Zusammenarbeit

RÜCKBLICK 2022

Beim Blick in den Kalender wird uns bewusst, was in 
den Stunden, Tagen, Wochen und Monaten so alles pas-
siert ist. Gerade in den ersten Jahren der SoMA Austria 
findenwir es besonderswichtig, an unserer Präsenz
zu arbeiten: Man soll wissen, wer wir sind, was wir tun 
und was wir erreichen wollen. Dass uns die betroffenen 
Menschenfinden,erforderteineguteInternetpräsenz
und Vernetzungsarbeit mit Krankenhäusern, Fachleu-
ten und anderen Organisationen.

Besuch der Kinderchirurgien und des 
Primärversorgungszentrums St. Pölten
Zu Besuch bei den Leitern von sechs der sieben öster-
reichischen kinderchirurgischen Abteilungen sowie 
des PVZ St. Pölten konnte Mazeena Mohideen die SoMA 
Austria vorstellen und Info-Material für Interessier-
te und Betroffene auflegen.Wir freuen uns über die
konstruktive und wertschätzende Zusammenarbeit, 
die das Ziel hat, gemeinsam die beste Versorgung für 
Menschen mit Anorektaler Fehl-
bildung und Morbus 
Hirschsprung zu 
erreichen.

Fortbildung Rare Diseases:  
Schwerpunkt Kinderchirurgie
Seltene Fehlbildungen erfordern Spezialist:innen, die 
die kleinen und großen Patient:innen von Geburt an 
und nach den neuesten Standards, ihr Leben lang be-
treuen. Langsam, aber stetig, pflanzt sich diese Er-
kenntnis fort und umso mehr freuen wir uns, dass auch 
die Patient:innen gehört werden. In diesem Sinne wur-
den wir eingeladen, im Rahmen der „Fortbildung Rare 

Diseases – Schwerpunkt Kinderchirurgie“ am Com-
prehensive Center for Pediatrics am Wiener AKH das 
Programm der Fortbildung mit unserer Perspektive zu 
vervollkommnen. Die fachliche Expertise war beein-
druckend und die Gespräche mit den Referent:innen 
und Teilnehmer:innen sehr bereichernd!

SoMA Deutschland, ARM-Net, 
 Europäische Referenznetzwerke,  
Kinder- und Jugendgesundheitsgipfel, 
ÖKUSS, Pro Rare, …
Die SoMA Austria ist dabei! An zahlreichen Vernet-
zungstreffen, Weiterbildungen, Informationsveranstal-
tungen und gemeinsamen Projekten konnten wir 2022 
Online und in Präsenz teilnehmen, uns einbringen und 
Aktuelles erfahren.

Fachtag Leuwaldhof – Spezialisierte 
Kinder- & Jugend-Reha bei ARM und MH

Endlich konnte der Fachtag im Kinder- und Jugend-
reha-Zentrum Leuwaldhof in Salzburg stattfinden.
Die Veranstaltung für Fachleute der Kinderchirur-

gien und des Teams des Leuwaldhofs hatte den 
Zweck den Leuwaldhof kennenzulernen. Außerdem 

sollten die „Krankheitsbilder“ Morbus Hirschsprung 
und Anorektale Malformation aus medizinischer, 

pflegerischer, psychologischer und physiotherapeu-
tischer Sicht beleuchtet werden und so das fachliche 
Verständnis für die Fehlbildung ganzheitlich erweitert 
erwerden. Die SoMA Austria konnte sich vorstellen und 
einen Einblick in das Leben der Betroffenen und ihrer 
Familien geben und die Fachleute für die alltägli-
chen Belastungen und Herausforderungen der 
Menschen mit ARM und MH sensibilisieren.

Und was dabei rauskommt, wenn enga-
gierte Menschen ein gemeinsames Ziel 
verfolgen: Ein Reha-Turnus für Kinder 
und Jugendliche mit ARM und MH!

INNSBRUCK

SALZBURG

LINZ
ST. PÖLTEN

GRAZ

WIEN

MÖDLING

https://soma-austria.at/termine/leuwaldhof-turnus-fuer-arm-und-mh/
https://soma-austria.at/termine/leuwaldhof-turnus-fuer-arm-und-mh/
https://soma-austria.at/downloads/


Hilfe zur Selbsthilfe: 
Angebote für betroffene Menschen

In regem Austausch durch monatliche 
Zooms, Telefonate und E-Mails
Für betroffene Menschen und deren Familien gab es 
auch 2022 ein breites Angebot an Austauschmög-
lichkeiten und Information. Mit monatlichen Zooms, 
persönlichen Gesprächen und regem schriftlichen 
Kontakt steht die SoMA Austria den Menschen mit 
ARM und MH zur Seite. Wir wollen die Betroffenen und 
deren Familien unterstützen, ihre Herausforderungen 

zu bewältigen. Dazu braucht es Wissen, Kraft und 
Unterstützung. Manchmal reicht ein offe-

nes Ohr, manchmal braucht es ein paar 
Leute vom Fach, die überlegen, was 
zu tun ist. Keiner ist so schlau, wie 
wir alle gemeinsam :-)

Alle Termine findet ihr stets aktuell
auf soma-austria.at/termine

Virtuelle Jahrestagung 2022
Am 8. Oktober 2022 fand die zweite virtuelle Jahresta-
gung der SoMA Austria statt. Auch dieses Jahr wurden 
die Themen der Mitglieder gesammelt und ein ent-
sprechendes Programm organisiert. 

Nach außen nicht wirklich sichtbar, ist 
die Jahrestagung, auch wenn sie 
virtuell organisiert wird, eine 
sehr große und zeitintensive 
Veranstaltung: Erstellung 
der Umfrage, Planung 
des Programms und der 
Terminfindung, Orga-
nisieren der Refe-
rent:innen und des 
Teams, grafische
Gestaltung der 
Einladungen und 

dem Postversand, Sponsorenakquise 
und -betreuung, unzählige Bespre-
chungen, Proben und Technik-Checks, 
Mails und Stunden am PC, … wir erreichen 
die Menschen mit viel interessanter Information 
und großartigen Referent:innen, lernen immer wieder 
Neues dazu und spüren trotz räumlicher Entfernung, 
dass uns „unser“ Thema verbindet und viele Menschen 
vor ähnlichen Alltagsherausforderungen stehen.

Einen ausführlichen Bericht zur Jahrestagung findet
ihr  unter soma-austria.at/jahrestagung-2022

SoMA Austria Familienausflug in  
Salzburg
Willkommen auf der Erentrudisalm! Nach langer Zeit 
war es uns nun endlich möglich, uns zu treffen!

Sogar wir als Vorstand haben uns seit unserer Grün-
dung nicht in Echt gesehen und so war es wunder-
schön, endlich zu quatschen – ganz ohne Telefon und 
Computer – und die Energie der Kinder bei diesen Tem-
peraturen zu bestaunen. 

https://soma-austria.at/termine
https://soma-austria.at/jahrestagung-2022
https://soma-austria.at/downloads/
https://soma-austria.at/downloads/
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Es geht voran!
AUSBLICK

Im August 2023 werden wir unseren 3. Geburtstag fei-
ern und lassen nicht nur Corona, sondern auch unsere 
ersten Gehversuche hinter uns. Daher freuen wir uns, 
neben den bewährten Online-Treffen auch Präsenz-
Treffen veranstalten zu können.

Monatliche Zoom-Meetings und  
Treffen in Echt
Jeden Monat wird es auch 2023 die Möglichkeit geben, 
mit anderen Betroffenen und Fachleuten in Kontakt zu 
kommen. Die Themen der Fachvorträge werden wieder 
von den Mitgliedern via Umfrage bestimmt. So sinnvoll 
und praktisch Online-Treffen auch sind, ein Treffen in 
Person kann nichts ersetzen. Die Termine findet ihr
rechtzeitig auf unserer Website!

Virtual Charity Race 2023
Am Sonntag, den 20. August 2023 findet bereits zum 
vierten Mal das VIRTUAL CHARITY RACE der SoMA 
Austria statt! 

Jeder der schon einmal dabei war weiß, dass es sich 
hier nicht einfach nur um eine Fundraising-Aktion han-
delt. Unser VCR trägt ganz wesentlich zur Bewusst-
seinsbildung und Aufklärung bei, was ARM, MH und 
KE ist. Es gibt den Betroffenen Mut, dass sich so viele 
Menschen bewegen und sich für die SoMA Austria ein-
setzen. SAVE THE DATE: 20. August 2023

VIRTUAL  
CHARITY  
RACE

Jetzt anmelden 

 und helfen!

virtual-charity-race.com 
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Du willst uns tatkräftig unterstützen und  

Teil des „Wir machen das“-Teams sein?  

Melde dich! office@soma-austria.at

SoMA Austria  
Jahrestagung 2024
Endlich wird es wieder eine Jahres-
tagung in Präsenz geben! 2024 wird 
es voraussichtlich wieder so weit sein 
und wir freuen uns schon, euch persön-
lich zu treffen! In Echt kann die ganze 
Familie anreisen, denn neben einem inter-
essanten Tagungsprogramm für die Erwach-
senen wird auch eine Betreuung für die Kinder 
organisiert sein. In den Pausen kann wieder ge-
quatscht und gelacht werden und Kontaktdaten 
face to face ausgetauscht werden.

Gesundheitsdatenbank
Eine Datenbank zu betreuen, braucht viel Zeit und 
Know-How! Stetig arbeiten wir an diesem Kernstück 
derSoMAAustriaundsuchen2023umfinanzielleFör-
derungen an, um sie am Laufen zu halten.

DIE GESUNDHEITSDATENBANK 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 
Fachkräften untereinander (zB Ärzt:innen und 
 Physiotherapeut:innen) 

4 dem Zweck, qualitativ und  quantitativ 
 aussagekräftige Informationen über 
 Gesundheitsdienstleister:innen zu 
gewinnen, welche über Expertise im 
 Zusammenhang mit Morbus  Hirschsprung, 
Anorektalen Fehlbildungen und Kloaken-
ekstrophie  verfügen. 

 
Gut Ding  
braucht Weile …
Jugendworkshop, Bilderbuch, ARM-Patient-Journey – 
wir sind dran! Professionell zu arbeiten bedeutet auch, 
Projekte zu verschieben, um für tagesaktuelle Themen 
und Probleme Zeit zu haben und die vorhandenen Res-
sourcen mit Weitblick einzusetzen. 

Ohne Moos nix los:  
Das VIRTUAL CHARITY RACE  

trägt jährlich entscheidend  
dazu bei, unsere Arbeit  
finanziellabzusichern.
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Aufwand 2022
OFFENLEGUNG

Die Haupteinnahmequellen der SoMA Austria bleiben 
neben den Mitgliedsbeiträgen nach wie vor die Einnah-
men durch Spenden, Sponsoring und dem Erlös des 
Virtual Charity Race.

Erfreulicherweise wächst die SoMA Austria stetig. Mit 
31.12.2022 zählten wir 61 Mitglieder und nochmals so 
viele Interessent:innen. Und nicht nur der Mitglieder-
stand und die Nachfrage steigen, sondern auch der 
Aufwand der Beratungen, Verwaltung und Organisation 
und Vernetzung mit Fachleuten und Institutionen. An-
ders als geplant, konnten wir den Zeitaufwand des eh-

renamtlichen Vorstands nicht reduzieren. Im Gegenteil 
– die geleisteten Stunden verdoppelten sich beinahe. 

Auf dem Weg der Professionalisierung wurden diverse 
Tätigkeiten und Leistungen nicht mehr ausschließlich 
im Ehrenamt getätigt und sollen auch zukünftig mo-
netär abgegolten werden. Darüber hinaus suchen wir 
Unterstützung im Bereich der Organisation und Ver-
waltung, um die Arbeitslast des ehrenamtlichen Vor-
stands zu reduzieren und somit den Fortbestand der 
SoMA Austria langfristig zu sichern.

Herausgeber: SoMA Austria – Selbsthilfeorganisation für Betroffene von Morbus Hirschsprung und Anorektal-Fehlbildungen, 
Am-Ostrom-Park11/7,1220Wien,soma-austria.at,Tel.:+43664/4607975,E-Mail:office@soma-austria.at|ZVR-Nr:1876253959 
Layout:©DERROTEFADENgrafikdesign|Bilder:©ElisaMohideen,MoritzScheer,adobeStock,SoMAAustriaundprivat.
 Umweltfreundlich gedruckt in Österreich auf chlorfrei gebleichtem Recyclingpapier · Druckerei: druck.at

2.088 geleistete Arbeitsstunden im Jahr 2022, davon 1.740 ehrenamtlich

495 h 
ÖFFENTLICHKEITSARBEIT, 

 INFORMATION & VERNETZUNG

Vernetzung mit Fachleuten, Institutionen,  
Erstellung von Infomaterialien, Projektplanung, Auswertung, 

Wartung und Befüllung der Website, Vernetzungsangebote

105 h 
FUNDRAISING

Virtual Charity Race,  
Kontakt Sponsoren und 
 Spender:innen

478 h 
VERANSTALTUNGEN

Planung, Vorbereitung, 
Durchführung & Nachberei-
tung von  Mitglieder-Zooms, 

 Interessierten-Zooms, Virtuelle 
Jahrestagung, Mitgliederver-

sammlung, Treffen in Präsenz

690 h 
VEREINSMANAGEMENT

Mitgliederverwaltung,  
 Vereinsdatenbank Sewobe, 
Buchhaltung und Steuer-
beratung, Behördenwege, 
Administration, Postversand

160 h 
BERATUNGEN

Beratung und Kontakt via  Telefon, Zoom und 
Schriftverkehr zu Mitgliedern und Interessier-
ten gehören zum Kern unserer Arbeit

160 h 
VORSTANDSTREFFEN

Zoom-Meetings, Telefonate, 
Schriftverkehr, Protokolle
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Finanzbericht 01.01.-31.12.2022
FINANZEN

EINNAHMEN EURO

Veranstaltungen, Projekte,  
Vorträge,  Workshops

 3.558,74 

Mitgliedsbeiträge 2.935,00 

Spenden  10.111,00 

Sponsoring  1.000,00 

Vermögensverwaltung (Bank)   1,65 

Summe der Einnahmen   17.606,39 

SALDO JAHR 2022  € 3.159,37 

GUTHABEN PER 31.12.2022  € 14.735,26 

Kontostand Bank  € 14.735,26 

Kassa  € -   

INSGESAMT PER 31.12.2022  € 14.735,26 

Sonstige Vermögenswerte –

AUSGABEN EURO

Mitgliederverwaltung, Administration, Steuerberatung - 980,70 

Versicherungen - 273,69 

Mitgliedsbeiträge Rückbuchungen - 70,00 

Porto - 545,26 

Büro- u. PC-Bedarf, Literatur - 167,79 

Veranstaltungen, Projekte, Vorträge, Workshops - 1.875,09 

Öffentlichkeitsarbeit (Website, Flyer, Broschüren, …) - 2.463,75 

Aufwandsentschädigungen, Ehrenamtspauschalen, Honorare - 7.318,90 

Wartungskosten IT, Kommunikationsausstattung - 167,88 

Diverse Spesen (Gebühren, Reisekosten, Parkscheine, …) - 388,72 

Verbände Mitgliedschaften - 75,00 

Vermögensverwaltung (Bankspesen) - 120,24 

Summe der Ausgaben - 14.447,02 

VEREINSVERMÖGEN PER 01.01.2022 EURO

Kontostand Bank   11.575,89 

Kassa   -   

Insgesamt   11.575,89 



www.soma-austria.at

Ihre Spende verändert Leben.

Bitte unterstützen Sie uns!

Spendenkonto: 

IBAN AT96 2011 1843 1020 7400 

BIC GIBAATWW
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