Flavia-Elvira Bogorin { 4
Eva More-Hollerweger
Daniel Heilig

~ | Evaluation von ,,Wiens mobi-
les Kinderhospiz und Kinder-
palliativteam MOMO*

Studienbericht

Wien, Juni 2020

|ll .lJ- J_\\;‘Inli. I:‘ '- by I- .". .I\ - .II 1
=i I = -
.,“ "l' | :|_r_|I T L
ibadat | I

ER

T
{§t

1 UiE
muﬂﬁomcmﬁm?ﬁ;ﬁmmﬁm :
“UND S cmtamﬂemsneugsmp T






Die Studie wurde gefordert aus Mitteln des Medizinisch-Wissenschaftlichen Fonds des
Blurgermeisters der Bundeshauptstadt Wien

KOMPETENZZENTRUM FUR
NONPROFIT-ORGANISATIONEN
UND SOCIAL ENTREPRENEURSHIP

Impressum:

Kompetenzzentrum fur Nonprofit-Organisationen
und Social Entrepreneurship

Welthandelsplatz 1, Gebaude D2, Eingang E, 3.0G
1020 Wien

Tel.: +43 1 31336 5878

www.npo.or.at

Wien, Juni 2020

Kontakt: Flavia-Elvira Bogorin, flavia-elvira.bogorin@wu.ac.at

Copyright © NPO & SE Kompetenzzentrum


http://www.npo.or.at/
mailto:flavia-elvira.bogorin@wu.ac.at




Inhalt

YT B AV IT U a oY o g = Y Y 8
1. T Y L= 1 o8 [ o 10
1.1. YU ESTo F= T o TS 1 1 = U [0 o 10
1.2. Ziel der Studie und Forschungsfragen ... e 10
1.3. Konzeptionelle Verortung der Evaluation..........ccooiiiiiiiiiiii i et eaneeas 11
2. Methodische HerangehenNSWeISe. ... .o e 13
2.1. Wi KUNGSANAIY S ..o et e ettt aaas 13
2.2. [ 1Y o T8 T T £ 0 [ T | o S 15
3. UM ang der ANalY S e ... e e e 17
3.1. (o] g VA=T o o] o F= 113 1= (1 T PP 17
3.2. Identifizierung der StaKehOIAEN .......o. i e e e e aeans 17
3.3. [ F= X (=] o T=T o 1] o 10 [ T PP 20
4. Darstellung der Wirkungen VON MOMO ... e 22
4.1. Wirkungsmodell: stakeholderspezifische Wirkungen ...........ccooiiiiiiiiiiiiiiiiii e 22
4.1.1. Wirkungen der Kinder (PatientInNeNn) ......cocoiiiiiiiiiii it aeaaneans 22
4.1.2. Wirkungen der Eltern und Familienangehorigen ... .. ..o, 25
4.1.3. Wirkungen der GesChwisterkKinder.........ccoiiiiiiiii i e eeaas 30
4.1.4. Wirkungen der hauptberuflichen Mitarbeiterinnen von MOMO...........ccccviiiiiiiine... 31
4.1.5. Wirkungen der ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen von MOMO...........ccoiiiiiiiiiiiiin... 33
4.1.6. Wirkungen der Kooperationspartnerlnnen von MOMO ..........ooiiiiiiiiiiiiiiiiiaaaenns 34
4.1.7. Wirkungen der Behérden und Organisationen, die Unterstitzungsleistungen
= T 0 1= = o S 36
4.1.8. Wirkungen des Fonds Soziales Wien und des Dachverbands Wiener
Yo Y4 = 1= o g Tod g 1 {01 g 1= o S0 37
4.1.9. Wirkungen der SozialversiCherungStrager .......oviiiiiiiii i eaeeaeans 38
4.1.10. Wirkungen der Spenderlnnen . ... ... .. 39
4.1.11. Wirkungen der Eigentimerinnen (MOMO Gesellschaft) .........ccoviiiiiiiiiiiiiiiiiiinn.. 39
4.1.12. Wirkungen der Eigentimerinnen (MOMO Gesellschafter Caritas, Caritas Socialis,
1@ S BV =Y o 40
4.2. 53251 =] 0 0 1VAY7 1 S g T = o 40
4.2.1. Beschreibung des Systems und der identifizierten Systemwirkungen..................... 40
4.2.2. Ansatze zur Weiterentwicklung des SysStems ... 43
5. (07T a [ 116 1 T o 100N 45
6. QUEIIENVEIZEICINIS .. ettt et e aaeas 47



Abbildungs- und Tabellenverzeichnis

Abbildung 1-1: Entscheidungsdimensionen im Rahmen einer Evaluationsdesignwahl.......................... ... 11
Abbildung 2-1: Einfache WirkUNgSKette . .. ... ..o e 13
Abbildung 2-2: Wirkungsmodell inklusive Stakeholderdifferenzierung...........ccoooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeas 14
Abbildung 2-3: Zweiebenenmodell gesellschaftlicher Wirkungen........ ... 15
Abbildung 3-1: Wesentliche Stakeholder flr die ANalySe ... 18
Abbildung 4-1: System der Anbieter/innen von Leistungen fur Patient/innen und ihre Familien............... 41
Abbildung 4-2: Zweiebenenmodell gesellschaftlicher Wirkungen von MOMO bei Inputverédnderung .......... 43
Tabelle 3-1: Ausmal der WirkunNgSanalySe ... et 17
Tabelle 3-2: Inkludierte StakenOIdEr. ... ... i et et ees 18
Tabelle 3-3: ExKludierte StakehoIder ......... oo e ees 19
Tabelle 3-4: Ubersicht durchgefiihrte Erhebungen aus welchen die Wirkungen abgeleitet wurden............ 20
Tabelle 4-1: Wirkungskette der Kinder (PatientInnNen) ... .....ooooiiiiiiiiii e eaaeaaes 23
Tabelle 4-2: Wirkungskette der Eltern und Familienangehorigen.........coooiiiiii it 26
Tabelle 4-3: Wirkungskette der GeschwisterKinder ... ..o e 30
Tabelle 4-4: Wirkungskette der hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen von MOMO ...... ..o, 32
Tabelle 4-5: Wirkungskette der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen von MOMO .......c.cciiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeas 33
Tabelle 4-6: Wirkungskette der Kooperationspartnerlnnen von MOMO ..o 35
Tabelle 4-7: Wirkungskette der Behdrden und Organisationen, die Unterstiitzungsleistungen anbieten ....37

Tabelle 4-8:

Wirkungskette des Fonds Soziales Wien und des Dachverbands Wiener Sozialeinrichtungen .38



Vil

Tabelle 4-9: Wirkungskette der Sozialversicherungstrager. ... ..o i 38
Tabelle 4-10: Wirkungskette der Spenderlinnen ... ... et eas 39
Tabelle 4-11: Wirkungskette der Eigentimerlnnen (MOMO Gesellschaft).........cccviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieens 39

Tabelle 4-12: Wirkungskette der Eigentumerlinnen (MOMO Gesellschafter Caritas, Caritas Socialis, MOKI-
LAY L= ) P 40



Executive Summary

»Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam MOMO — Wiener Kinderhospiz gGmbH*
wurde 2013 als gemeinsame Initiative der Caritas, Caritas Socialis und MOKI-Wien gegriindet, um den Be-
darf an Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen im Gro3raum Wien zu decken. In
den sieben Jahren, in denen es aktiv ist, hat das multiprofessionelle und interdisziplinare MOMO-Team uber
300 Patientlnnen mit lebensbedrohlichen bzw. lebensverkiirzenden Erkrankungen sowie deren Familien be-
treut und begleitet. MOMO zeichnet sich durch ein umfangreiches und vielfaltiges Leistungsportfolio aus.
Das Leistungsangebot wird bedurfnisorientiert und individuell auf die Patientinnen und deren Familien ab-
gestimmt und umfasst unter anderem die medizinische und pflegerische Versorgung, die psychosoziale und
seelsorgerische Begleitung zuhause, therapeutische Mallhahmen sowie die ehrenamtliche Alltagsbetreuung.
Im Rahmen seiner Tatigkeit arbeitet das MOMO-Team mit zahlreichen privaten und 6ffentlichen Kooperati-
onspartnerinnen aus dem System der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien sowie mit ex-
ternen Kooperationspartnerlnnen wie beispielsweise Behdrden oder Organisationen, die Unterstltzungs-
leistungen anbieten, zusammen. Somit stellt MOMO in Kooperation mit den anderen Leistungserbringerin-
nen eine umfangreiche Unterstitzung fir Familien mit schwerstkranken Kindern und Jugendlichen sicher.

Ziel der vorliegenden Studie ist es, den gesellschaftlichen Mehrwert der von MOMO erbrachten Leis-
tungen, einerseits fur das Gesamtsystem der péadiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien und
andererseits zielgruppenspezifisch aufzuzeigen.

Zu den zentralen NutznieBerlnnen zéahlen die Patientlnnen selbst sowie ihre Eltern, Geschwis-
ter und sonstigen Familienangehorigen. Durch MOMO wird eine Betreuung zuhause ermdglicht, was
eine wesentliche Erleichterung fur die Familien darstellt. Gleichzeitig ist sie eine Rahmenbedingung, die
eine Reihe von weiteren Wirkungen nach sich zieht. Die Arbeit von MOMO wirkt sich sowohl zeitlich und
organisatorisch als auch psychisch und emotionell entlastend auf die Familien aus. Durch die M6g-
lichkeit, daheim zu bleiben, erleben die Familien einen gewissen Grad an Normalitat im Alltag, was
sonst bei umfassenden Krankenhausaufenthalten nicht der Fall ist, worunter die gesamte Familie leidet.
Die intensive professionelle Begleitung durch MOMO und die starke Prasenz in der Familie geben den Eltern
und Kindern ein Gefuhl der Sicherheit, dass die Patientlnnen auch zuhause medizinisch wie im Kranken-
haus betreut werden.

Die Kooperationspartnerlnnen sind ebenfalls wichtige Profiteurlnnen von MOMO. Die Zusammenarbeit
bedeutet fur sie einerseits eine Arbeitserleichterung und Zeitersparnis, andererseits profitieren sie von
der Vernetzung und Kooperation mit anderen Systemakteurlnnen. Als weitere Wirkung wurde auch von
den Kooperationspartnerlnnenn ein erhéhtes Sicherheitsgefuhl genannt. Das MOMO-Team erhalt durch
seine starke Prasenz in den Familien einen umfassenden Einblick in die betreuten Félle und teilt dieses Wis-
sen mit Kooperationspartnerlnnen, um gemeinsam eine gute Betreuung zu gewahrleisten. Fur die einzel-
nen Systemakteurlnnen ist die Behandlung der MOMO-Patientinnen héufig keine Routinearbeit, weshalb
die Moglichkeit des Austausches mit dem MOMO-Team wichtig ist.

Weitere Stakeholdergruppen, die einen Nutzen aus den Aktivitaten von MOMO ziehen, sind die haupt- und
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen von MOMO, die Spenderlnnen, Vertreterlnnen der 6ffentlichen Hand wie

beispielsweise die Sozialversicherungstréger, der Fonds Soziales Wien (FSW) und der Dachverband Wiener
Sozialeinrichtungen sowie MOMO selbst.



MOMO spielt im Gesamtsystem der Anbieterlnnen von Leistungen fur schwerkranke Kinder und
Jugendliche und ihre Familien eine wichtige Vermittlungs- und Unterstitzungsfunktion, die we-
sentlich durch das gesamtheitliche Betreuungs- und Unterstiutzungskonzept, das MOMO verfolgt, bedingt
ist. Dieses umfasst die medizinische, pflegerische, therapeutische und psychosoziale Betreuung, Unterstut-
zung durch Sozialarbeiterlnnen und die Alltagsbetreuung der Familien, inklusive Schulangelegenheiten und
Freizeitgestaltung fur die Patientlnnen und ihre Familien. In einem gewissen Ausmalf bietet MOMO diese
Leistungen selbst an. Zuséatzlich hat es ein umfassendes Netzwerk mit spezialisierten Leistungsanbieterin-
nen aufgebaut, welches im Bedarfsfall herangezogen werden kann. MOMO tritt hier einerseits als Vermitt-
lungspartner auf und erreicht haufig, dass die Leistungen sehr rasch und unbirokratisch bereitgestellt
werden. MOMO verfugt durch sein gesamtheitliches Betreuungskonzept tber ein sehr umfassendes Know-
How dariber, was Familien in diesen Situationen benétigen kénnten und welche Unterstitzungsmadoglichkei-
ten es gibt. Dieser One-Stop-Ansatz ist fur die Familien immens wichtig, da diese sehr oft mit der Situa-
tion Uberfordert sind und nicht selbst Recherchen anstellen k6nnen. MOMO vermittelt nicht nur, es steht
auch als Austauschpartner fir andere Leistungsanbieterinnen zur Verfigung. Mit vielen Kooperations-
partnern steht MOMO im regelmagigen Austausch, damit die Patientinnen und ihre Familien bestmdglich
versorgt werden kdnnen. Die berufsgruppenubergreifende Zusammenarbeit trédgt zu einem erhéhten Si-
cherheitsgefuhl bei den Kooperationspartnerlnnen bei, fur die die Betreuung von schwerkranken
Kindern mitunter nicht alltaglich ist bzw. die die individuelle Situation der Patientlnnen und ihrer Familien
nicht so genau kennen, wie die Mitarbeiterlnnen von MOMO, die in regelmé&Rigem Kontakt mit den Familien
stehen, diese zuhause betreuen und sich auch im Team regelmé&gig austauschen.

Durch die Kommunikation und den Informationsaustausch mit allen wesentlichen Systempartnerinnen
tragt MOMO entscheidend dazu bei, dass das System in Summe effektiver und effizienter ist. Die Fa-
milien berichten, dass sie sich viel Zeit und Anstrengungen durch vermiedene bzw. zeitlich verkurzte Arzt-
besuche und Krankenhausaufenthalte, Begleitung bei Behdrdengangen etc. sparen. Die Kooperationspart-
nerlnnen geben an, dass sie durch die Kooperation mit MOMO besser informiert sind und sich sicherer fih-
len. Wichtig dafir ist die gemeinsame Wissens- und Vertrauensbasis, die durch die Vernetzung und
Zusammenarbeit geschaffen wurde. Dadurch wird ein hohes Maf3 an Flexibilitdt und Anpassungsfa-
higkeit bei der Betreuung der Patientinnen bei gleichzeitiger Ressourcenschonung erreicht.

Allgemein haben sich keine negativen Wirkungen ableiten lassen, welche direkt auf die Arbeit
von MOMO zuriuckzufuhren sind. Lediglich die starke Stigmatisierung des Palliativ- und Hospizbegriffs
und die hohe Hemmschwelle in Bezug auf Kinder wurden erwahnt. Durch dieses Hemmnis wirden nach
Ansicht der Interviewten nicht so viele Familien von MOMO erreicht, wie eigentlich Notwendigkeit bestinde
und von MOMOs Leistungen enorm profitieren kénnten. Hier musse ein Umdenken in der Gesellschaft stér-
ker gefordert werden, welches die Teilhabe von schwerstkranken Kindern an der Gesellschaft erleichtert.

Oft wurde latent oder direkt eine Erweiterung und/oder Intensivierung der Leistungen von MOMO
erwunscht. Es wurde jedoch Verstdndnis gezeigt, dass dies aufgrund der limitierten Ressourcen, nicht
problemlos mdglich ist. Es wurde hinterfragt, warum eine so essenzielle Leistung nicht direkt von offentli-
cher Hand angeboten und finanziert wird. Sehr oft erwahnt wurde die Dankbarkeit fur die erbrachten
Leistungen von MOMO und gute Wunsche fur die Zukunft, allen voran die Sicherstellung der Finanzie-
rung und mehr Beachtung fiir das Thema Kinderhospiz und Kinderpalliativversorgung in der Gesellschaft.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Arbeit von MOMO in vielfaltiger Hinsicht so-
wohl fur die einzelnen Stakeholdergruppen als auch fur das Gesamtsystem der padiatrischen
Hospiz- und Palliativversorgung in Wien Mehrwert erzeugt. Dies indiziert einerseits den hohen
Stellenwert von MOMO im Gesamtsystem sowie innerhalb des Netzwerks der Systempartnerin-
nen und gleichzeitig die Notwendigkeit fur das Leistungsangebot von MOMO.



1. Einleitung

1.1. AUSGANGSSITUATION

»Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam MOMO — Wiener Kinderhospiz gGmbH*“ wurde 2013 als
gemeinsame Initiative der Caritas, Caritas Socialis und MOKI-Wien gegrindet, um den Bedarf an Hospiz-
und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen im Groliraum Wien zu decken. In den sieben Téatig-
keitsjahren hat das multiprofessionelle MOMO-Team Uber 300 Familien mit lebensbedrohlich bzw. lebens-
verkirzend erkrankten Kindern betreut und begleitet'. MOMO zeichnet sich durch ein umfangreiches und
vielfaltiges Leistungsportfolio aus. Das Leistungsangebot wird individuell auf die Patientinnen abgestimmt
und umfasst unter anderem die medizinische Versorgung, professionelle Pflege, psychologische und seelsor-
gerische Begleitung zuhause sowie die ehrenamtliche Alltagsbetreuung. Das MOMO-Team orientiert sich im
Rahmen seiner Téatigkeit am ,,IMPaCCT: Standards padiatrischer Palliativversorgung in Europa“2. Die medizi-
nische und psychosoziale Unterstitzung von bedirftigen Familien war bis Herbst 2019 vollstandig spenden-
finanziert und kann somit den Familien kostenlos angeboten werden. Im Herbst 2019 gab es erstmals eine
Forderung durch den Fonds Soziales Wien (FSW).

Im Rahmen seiner Tatigkeit arbeitet das MOMO-Team mit zahlreichen privaten und offentlichen Kooperati-
onspartnerinnen zusammen und stellt somit eine umfangreiche Unterstitzung fur Familien mit schwerst-
kranken Kindern und Jugendlichen sicher. Zu den wichtigsten Kooperationspartnerlnnen des mobilen Kin-
derhospizes und Kinderpalliativteams MOMO zahlen samtliche Kinderabteilungen in den Wiener Krankenhau-
sern, Kinderarztinnen und Physiotherapeutinnen sowie mobile Kinderkrankenpflegedienste, wie beispiels-
weise angeboten von MOKI-Wien, Hilfswerk und Malteser Care. Zusatzlich arbeitet das MOMO-Team auch
mit Zentren fur Entwicklungsféorderung, dem VKKJ-Verein sowie mit Kooperationspartnerlnnen aus dem so-
zialen Netz und mit Schulen mit basalen Férderklassen zusammen. Das NPO & SE Kompetenzzentrum wurde
von MOMO mit einer Evaluation beauftragt, die das Kooperationspotenzial innerhalb des MOMO-Netzwerks
sowie den Mehrwert, der den betreuten Kindern und ihren Familien zugutekommt, aufzeigt.

1.2. ZIEL DER STUDIE UND FORSCHUNGSFRAGEN

Ziel des Evaluationsdesigns ist es demnach, den gesellschaftlichen Mehrwert der von ,Wiens mobiles Kinder-
hospiz und Kinderpalliativteam MOMO* erbrachten Leistungen, sowohl fur das Gesamtsystem der padiatri-
schen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien als auch zielgruppenspezifisch aufzuzeigen. Dies erfolgt indem
erstens ein Wirkungsmodell fir MOMO erarbeitet wird. Anhand der einzelnen, im Wirkungsmodell etablierten
Wirkungsketten wird dargestellt, inwieweit die beteiligten Stakeholder von den Leistungen von MOMO profi-
tieren. Dabei wird der Fokus insbesondere auf die Stakeholdergruppen der privaten sowie 6ffentlichen Ko-
operationspartnerinnen, der aktuellen und ehemaligen Patientlnnen und deren Familien und der MOMO-
Mitarbeiterlnnen gelegt. Zweitens werden Systemwirkungen stakeholderunabhéngig eruiert und somit die
Bedeutung von MOMO fur die Aufrechterhaltung des Gesamtsystems aufgezeigt. Konkret soll dargestellt

1 Information aus internen Gesprachen

2 Zernikow, Boris (2007): IMPaCCT: Standards padiatrischer Palliativversorgung in Europa. European Journal of Palliative
Care. 14(3): 109-114. Ubersetzte Version. Abrufbar unter: https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/fi-
les/1019/impacct_deutsch.pdf (letzter Zugriff: 24.04.2020).



https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1019/impacct_deutsch.pdf
https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1019/impacct_deutsch.pdf
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werden, inwiefern MOMO die Leistung von Kooperationspartnerinnen beeinflusst und welchen Beitrag MOMO
fur die Zusammenarbeit innerhalb des Netzwerks leistet.

Forschungsfrage 1: Welche Wirkungen entfaltet ,Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam
MOMO* fir die involvierten Stakeholder?

Forschungsfrage 2: Welche Wirkungen entfaltet ,Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam
MOMO* fur das Gesamtsystem der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien und Umgebung?
1.3. KONZEPTIONELLE VERORTUNG DER EVALUATION

Schober/ Rauscher/ Millner (2013)® haben grundlegende Entscheidungsmdglichkeiten, die bei der Erstel-
lung eines Evaluationsdesigns bertlcksichtigt werden sollten, erarbeitet. Diese sind in der nachfolgenden

Abbildung 1-1 dargestellt.

ABBILDUNG 1-1: ENTSCHEIDUNGSDIMENSIONEN IM RAHMEN EINER EVALUATIONSDESIGNWAHL

Evaluation greift wahrend Evaluation bewertet nach Ab-

der Durchfihrung verbes- Formativ Summativ schluss der Intervention bzw. ei-

sernd ein. ner Periode zusammenfassend.

Evaluation begleitet laufend Evaluation findet einmal zu einem
. . < > . . . .

die ganze Intervention. Laufend Einmalig bestimmten Zeitpunkt (z.B. nach

Abschluss) statt.

Evaluatorlnnen beurteilen i _ Evaluatorlnnen gestalten gemein-
Objektive Be- | +—»
maoglichst objektiv aus einer Partizipativ sam mit Interventionsverantwort-
obachterlnnen
AuRenperspektive. lichen.
Organisationsexterne Exper- Evaluation wird intern von jener
+“—>
tinnen fuhren die Evaluation Organisation durchgefuhrt, die
Extern Intern .
durch. auch fur Intervention verantwort-
lich ist.
Eine konkrete Problemstel- Ohne konkrete | Die Evaluation wird ohne Fokus
Konkrete Prob- | ¢+—»
lung leitet die Evaluation Problemstel- auf eine konkrete Problemstellung
lemstellung
(z.B. Kontrolle). lung durchgefuhrt.

3 Schober, C./ Rauscher, O./ Millner, R. (2013): Evaluation und Wirkungsmessung. In: Simsa, R./ Meyer, M./ Badelt, C.
(Hrsg.): Handbuch der Nonprofit Organisation: Strukturen und Management. Schaffer Poeschel. Stuttgart. S. 451



Primar wird beurteilt, inwie-

weit die Ziele der Interven-

Ohne konkrete

Ziele

(goal free)

Die Evaluation geht ganzlich offen
an die Beurteilung der Interven-

tion heran.

Zielbasiert
tion erreicht werden.
Qualitative Fragestellungen
stehen im Mittelpunkt. Qualitativ

Quantitativ

(Sekundéarmaterial)

Die Beurteilung einer bestimmten

Quantitat steht im Mittelpunkt.

,Objektive* Erkenntnis mit-
tels empirisch-wissenschaft-

licher Methoden angestrebt.

Empirisch wis-

senschaftlich

Sozial kon-

struktivistisch

Die soziale Welt ist konstruiert
und es wird (teilnehmend) nach
passenden Erklarungsmustern ge-

sucht.

Der (monetére) Mitteleinsatz

(Input) wird bertcksichtigt.

Okonomisch

Nicht-6kono-

misch

Der (monetéare) Mitteleinsatz (In-

put) wird nicht berucksichtigt.

Die Interventionsverant-
wortlichen evaluieren sich

selbst.

Selbst-durch-
gefuhrt

Fremd-durch-

gefuhrt

Evaluatorinnen, die nicht Teil der

Intervention sind, beurteilen.

Quelle: Schober/ Rauscher/ Millner 2013

Im Kern geht es um eine Evaluation, die von Externen durchgefiihrt wird und deren Ergebnisse zur Be-
leuchtung der Rolle von MOMO in der péadiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien beitragen wer-
den. Dabei handelt es sich um eine objektive Evaluation, die sich eines empirisch wissenschaftlichen Zu-
gangs bedient und die Tatigkeiten von MOMO riickblickend und zusammenfassend beurteilt. Die Evaluation
erfolgt zielbasiert, mittels des Einsatzes von qualitativen und quantitativen Methoden, erganzend wird auf

vorhandenes Sekundarmaterial zuriickgegriffen. Befragt werden Kooperationspartnerinnen, Eltern begleite-

ter und verstorbener Patientinnen und Mitarbeiterlnnen sowie Sponsorinnen.
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2. Methodische Herangehensweise

2.1. WIRKUNGSANALYSE

Die hier durchgefiihrte Evaluation hat ein Wirkungsmodell von ,,Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpal-
liativteam MOMO*" als Basis. Ausgangspunkt dafur sind einfache Wirkungsketten, wie in Abbildung 2-1 dar-
gestellt, die fur jede inkludierte Stakeholdergruppe von MOMO erarbeitet werden.

Davon ausgehend werden Analysen gemacht, die darauf fokussieren, wie die Leistungserbringung inner-
halb des Netzwerks bestehend aus Kooperationspartnerlnnen aus dem Bereich pédiatrische Hospiz- und
Palliativversorgung erfolgt sowie welchen Beitrag MOMO innerhalb dieses Netzwerks leistet.

ABBILDUNG 2-1: EINFACHE WIRKUNGSKETTE

Leistungsorientierte Erfolgsmessung Wirkungsorientierte Erfolgsmessung
1 1

intendierte Dead- Intendierte
- Aktivititen / Output/ Art Bruttowirkungen weight Nettowirkungen/Impact

Leistungs- und Breite der
(Ressourcen) erstellun Leistungen I
dhaballl dtiol unintendierte Dead- _ unintendierte
Bruttowirkungen weight Nettowirkungen/Impact

Quelle: Schober/ Rauscher 2017: 5 4

ash|euBsBUNY I
ayalg

Zur Erreichung der Ziele der Organisation werden regelmafig Aktivitdten gesetzt, die Leistungen unter-
schiedlichster Art, erstellen. Hierfir sind als Input Ressourcen (Geld, Know-how, Strukturen, etc.) notwen-
dig. Die Leistungen/Aktivitaten (z.B. Begleitung der Familien) werden in der Regel nicht als Selbstzweck
erstellt, sondern dienen dazu, Wirkungen (z.B. Entlastung der betroffenen Familien, Vertrauensbildung zwi-
schen den Patientinnen und dem MOMO-Team) zu erreichen. Wirkungen entfalten sich somit aus der Leis-
tungserstellung. Leistungen sind den Wirkungen vorgelagert. Eine Struktur- und Prozessevaluation fokus-
siert auf die Input- und Aktivitatenseite und bewertet die hier etablierten Abldufe der Leistungserstellung.
Eine Ergebnisevaluation fokussiert auf die Output- und Wirkungsseite. Bei den Wirkungen kann noch in
Brutto- und Nettowirkungen unterschieden werden. Den Unterschied macht der Deadweight. Er bezeichnet
was ,,ohnehin geschehen wére*, also als Wirkung nicht der jeweiligen Leistung/ Aktivitat zugerechnet wer-
den sollte. Intendierte Wirkungen sind die erwlinschten Ergebnisse der erbrachten Leistungen und damit
Ergebnis eines geplanten zielorientierten Handelns. Sind sie nicht-intendiert, kbnnen sie dennoch bedeut-
sam sein und einen positiven oder auch negativen Einfluss auf die Gesamtwirkung der gesetzten Aktivita-
ten bzw. erbrachten Leistungen haben. Dies ist von zentraler Relevanz hinsichtlich der Art und Breite einer
allfalligen Wirkungsanalyse. Hierauf wird im Rahmen der hier vorgeschlagenen Evaluation allerdings aus
Ressourcengrinden nicht besonders fokussiert.

4 Schober, C./ Rauscher, 0. (2017): ,Was ist Impact? Gesellschaftliche Wirkungen von (Non-profit) Organisationen. Von
der Identifikation Uber die Bewertung und unterschiedlichen Analyseformen bis zur Steuerung.“, Working Paper, NPO
& SE Kompetenzzentrum WU Wien. Abrufbar unter: https://www.wu.ac.at/fileadmin/wu/d/cc/npocompe-
tence/07_NPO_Downloads/WP_Was_ist Impact.pdf (letzter Zugriff: 24.04.2020)



https://www.wu.ac.at/fileadmin/wu/d/cc/npocompetence/07_NPO_Downloads/WP_Was_ist_Impact.pdf
https://www.wu.ac.at/fileadmin/wu/d/cc/npocompetence/07_NPO_Downloads/WP_Was_ist_Impact.pdf

Mit Bezug auf ,,Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam MOMO“, wird die Analyse der Aktivita-
tenseite im Sinne der leistungsorientierten Erfolgsmessung Auskunft Gber die Beziehungen geben, die zwi-
schen den verschiedenen, im Wirkungsmodell inkludierten, Stakeholdern bestehen. Die wirkungsorientierte
Erfolgsmessung wird zeigen, was die erbrachten Leistungen den einzelnen Stakeholdern sowie dem Ge-
samtsystem bringen.

Nachfolgende Abbildung 2-2 stellt ein Wirkungsmodell beispielhaft dar. Es werden einfache Wirkungsketten
(wie in Abbildung 2-1 dargestellt) fur jeden Stakeholder, der fur ein bestimmtes Projekt bzw. im Fall von
MOMO fiur das gesamte Leistungsangebot relevant ist, erstellt. Aus der Zusammenstellung der stakeholder-
spezifischen Wirkungsketten ergibt sich das Wirkungsmodell fir MOMO. Im ersten Schritt werden hypothe-
tische Wirkungsketten erstellt, welche anschlieBend im Rahmen der Stakeholderbefragung Gberprift und
Uberarbeitet werden.

ABBILDUNG 2-2: WIRKUNGSMODELL INKLUSIVE STAKEHOLDERDIFFERENZIERUNG

Stakeholder A
Stakeholder B Outcome
Aktivitaten Output (Brutto-
Wirkungen)

abziiglich
Deadweight

Stakeholder X

Stakeholder A

Stakeholder B Outcome o Impact
abziiglich (Netto-

Aktivitdten Output (Brutto- S
Wirkungen) il Wirkungen)

Stakeholder X

Stakeholder A
Stakeholder B Outcome
Aktivitaten (Brutto-
Wirkungen)

abziiglich
Deadweight

Stakeholder X

Quelle: Schober/ Rauscher 2017: 18

Durch die Erweiterung des skizzierten Wirkungsmodells auf ein Zweiebenenmodell gesellschaftlicher Wir-
kungen, wird auf die Aufzeigung des ungenutzten Potenzials von MOMO hinsichtlich der Erweiterung des
Leistungsangebots sowie der Kooperationen innerhalb des Netzwerks abgezielt. Wie aus der Abbildung 2-3
hervorgeht, kann eine Inputveranderung auf der ersten Ebene die Veranderung der Aktivitaten, des Out-
puts und letztendlich auch der gesellschaftlichen Wirkungen auf der Metaebene beeinflussen. Konkret wird
am Beispiel von MOMO exemplarisch aufgezeigt, wie sich eine Inputveranderung, beispielsweise durch das
Lukrieren zusatzlicher Gelder von der 6ffentlichen Hand, auf die Leistungen sowie auf die Wirkungen so-
wohl fur die einzelnen Stakeholdergruppen als auch fir das Gesamtsystem positiv auswirken kann. Folglich
wird davon ausgegangen, dass bei Betrachtung der unterstiitzenden Wirkungskette , Inputveranderung”,
zusatzliche finanzielle Einnahmen aul3er jenen aus Spenden, positive Auswirkungen auf die Leistungen und
Wirkungen von MOMO und dessen Kooperationspartnerlnnen haben kénnen, sei es in Form der Erweite-
rung des Leistungsumfangs oder des Leistungsangebots.

Dieser Ansatz erméglicht somit eine breitere Betrachtung der Aktivitdten von MOMO sowie deren Auswir-
kungen auf die Kooperationspartnerlnnen und auf die Patientlnnen. Somit kénnen beispielsweise auch Sys-
temwirkungen naher untersucht werden. Als Systemwirkungen sind jene Wirkungen zu verstehen, die sich
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aus den Aktivitdten von MOMO ergeben und eher dem Gesamtsystem der Kinderhospiz- und Kinderpallia-
tivversorgung im Gegensatz zu den spezifischen Stakeholdern zugutekommen.

ABBILDUNG 2-3: ZWEIEBENENMODELL GESELLSCHAFTLICHER WIRKUNGEN

Wirkungsketten 2. Ebene = Meta-Wirkungsketten

A

I

Input

e
- o

B AL

(Ressourcen)

Outcome
- Deadweight
= Impact

z.B. mehr
Spenden

Aktivitdten

Input
(Ressourcen)

= Input-
veranderung

Aktivitdten

Outcome
- Deadweight
= Impact

innovative
Dienst| leistung

Aktivitdten

Input
(Ressourcen)

= Leistungs-

veradnderung \

o
e

Outcome
- Deadweight

Outcome
- Deadweight

Leistungs | erbringung

Aktivitdten

Input
(Ressourcen)

= Intensitats-

veranderung J

e

= Impact

Outcome
- Deadweight
= Impact

z.B.: | bessere
soziale |Integration

Aktivitdten

Input
(Ressourcen)

= Wirkungs-
verénderung

e

\

Y
Leistungsorientierte
unterstiitzende Ketten

Quelle: Schober/ Rauscher 2017: 27

2.2.

ERHEBUNGSDESIGN

unterstitzende Ketten

Y
Wirkungsorientierte

Wirkungskette 1. Ebene
unterstltzende Wirkungskette

Bei der Erstellung des vorgestellten Wirkungsmodells wurde hauptsachlich qualitativ vorgegangen. Die Wir-
kungen wurden aus Gesprachen mit Vertreterlnnen der Kooperationspartnerlnnen sowie mit Mitarbeiterin-
nen und ehemaligen Klientinnen von MOMO eruiert. Als Kooperationspartnerinnen von MOMO verstehen

sich insbesondere folgende Organisationen und Personen:

- Samtliche Kinderabteilungen in den Krankenh&usern (z.B. AKH Wien, St. Anna Kinderspital,

Preyer’'sche Spital, Donauspital, Wilhelminenspital. St. Josef Spital)
- Kinderéarztinnen
- Mobile Kinderkrankenpflegedienste (z.B. MOKI-Wien, Hilfswerk Kinderhauskrankenpflege, Malteser

Care)

- ZEF Zentrum fiur Entwicklungsférderung
- VKKJ Verantwortung und Kompetenz fir besondere Kinder und Jugendliche
- Schulen mit basalen Forderklassen
- Psychotherapeutinnen



- Physiotherapeutlnnen
- Kooperationspartnerlnnen aus dem sozialen Netzwerk (z.B. Sozialarbeiterlnnen, offentliche Hand)

Ziel der vorliegenden Evaluation ist, die Erfahrung der Kooperationspartnerinnen zu den Aktivitaten von
MOMO umfassend abzufragen. Bei der Befragung der Klientlnnen wird auf ehemals betreute Familien fo-
kussiert, die in keinem unmittelbaren Betreuungsverhéaltnis mehr stehen. Konkrete Anzahl, Zeitpunkt der
Durchfihrung und zu befragende Personen wurden im Laufe der Konkretisierung des Evaluationskonzeptes
gemeinsam mit dem Auftraggeber fixiert. In einem Kickoff-Treffen wurden gemeinsam mit dem Auftragge-
ber die relevanten Stakeholder identifiziert (siehe Kapitel 3.2).

Das erhobene Material wurde anhand eines pragmatischen sozialwissenschaftlichen Auswertungskonzepts
ausgewertet und analysiert.

Diese Vorgehensweise ermdglicht eine tiefgehende, stakeholderspezifische Betrachtung der Wirkungen, die
aus den Leistungen von MOMO hervorgehen. Zuséatzlich bietet diese Vorgehensweise eine sinnvolle Ergan-
zung zu der bestehenden Studie zu der familienorientierten psychosozialen Versorgung von MOMO?®, welche
die Situation der sich in Betreuung befindenden Patientlnnen schwerpunktmé&Rig evaluierte.

5 Felder-Puig, Rosemarie/ Kronberger, Martina (2017): Evaluation des Projektes ,Familienorientierte psychosoziale Ver-
sorgung bei padiatrischen Palliativpatient/inn/en. MOMO — Wiener Kinderhospiz gGmbH. Abrufbar hier:
https://www.ifgp.at/cdscontent/load?contentid=10008.647476&version=1513241830 (letzter Zugriff: 27.04.2020)



https://www.ifgp.at/cdscontent/load?contentid=10008.647476&version=1513241830
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3. Umfang der Analyse

3.1. KONZEPTIONALISIERUNG

Die vorliegende Wirkungsanalyse bezieht sich auf die Aktivitdten von Wiens mobilem Kinderhospiz und Kin-
derpalliativteam MOMO, eruiert anhand von 17 Gesprachen und einer Spenderlnnenumfrage.

Die Wirkungsanalyse auf Basis der Elterngespréche wurde mit méglichst aktuellen aber ehemaligen Be-
troffenen durchgefihrt, um ein Bild der erreichten Wirkungen auf aktuellem Stand zu erfassen. Bei der
Auswahl der Kooperationspartnerinnen fur Interviews wurde ebenfalls darauf geachtet, dass eine enge Zu-
sammenarbeit mit MOMO zum Zeitpunkt des Gespraches besteht.

Der Analysezeitraum umfasst den gesamten Tatigkeitszeitraum von MOMO, ab der Griindung im Jahr 2013
bis zum Zeitpunkt des Studienabschlusses im April 2020.

TABELLE 3-1: AUSMAR DER WIRKUNGSANALYSE

Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam

Analysesubjekt MOMO

Projekttrager Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam MOMO
Dauer der Analyse 10 Monate

Beobachtungszeitraum 2013 (Grundungsjahr von MOMO) bis heute

3.2. IDENTIFIZIERUNG DER STAKEHOLDER

Wie in Kapitel 2.1 skizziert, ist die Sicht der Stakeholder bei der Wirkungsanalyse zentral, weshalb in ei-
nem ersten Schritt die fur die Analyse wesentlichen Interessensgruppen identifiziert werden mussten. Ge-
meint sind damit all jene Gruppen, die besonders von den Leistungen und damit verbundenen Wirkungen
von MOMO profitieren.

Nach einer Sichtung des vorhandenen Sekundarmaterials und Gesprachen mit dem Auftraggeber wurden
die relevanten Stakeholder identifiziert. Im Laufe der Analyse wurden die in die Analyse einzuschlielenden
Stakeholder fixiert. Diese sind in nachfolgender Abbildung 3-1 angefihrt.



ABBILDUNG 3-1: WESENTLICHE STAKEHOLDER FUR DIE ANALYSE

Kinder/
Patientlnnen

Eltern und
Familien-
angehorige

Geschwisterkinder

MOMO
hauptberufliche
Mitarbeiterlnnen

MOMO
ehrenamtliche
Mitarbeiterlnnen

Eigentimerlnnen .
(Gesellschafter Kooperations-
Caritas, Caritas partnerinnen

Socialis, MOKI-Wien)

_ unterstutzende
Eigentimerinnen Behorden/

(MOMO Organisationen
Gesellschaft)
Fonds Soziales
Wien/ Dachverband
Sozialversiche- Wiener Sozial-
rungstrager einrichtungen

Spenderlnnen

Quelle: eigene Darstellung

Anmerkung: Dunkel unterlegte Stakeholder stellen inkludierte Stakeholder dar. Aus der Analyse exkludierte Stakeholder
sind hell unterlegt.

Im Folgenden werden in Tabelle 3-2 die einzelnen Stakeholder kurz beschrieben und Griinde fur deren In-
klusion in die Analyse angegeben. In Kapitel 4.1 werden dann die einzelnen Stakeholder genauer beschrie-
ben, sowie die tatséchlich ermittelten Wirkungen ausfuhrlich dargestelit.

TABELLE 3-2: INKLUDIERTE STAKEHOLDER

Inkludierte Stakeholder Grunder fur Inklusion (Nutzen)

Kinder/Patientlnnen Profitieren durch eine fachgerechte arztliche und therapeutische
Betreuung und durch die psychosoziale Begleitung, die vom
MOMO-Team angeboten wird

Eltern und Familienangehdrige Profitieren von Entlastung durch die fachgerechte Versorgung
ihrer Kinder und durch die psychosoziale Begleitung, die vom
MOMO-Team angeboten wird

Geschwisterkinder Profitieren von einem stabilen Familienumfeld durch die Unter-
stitzung, die das MOMO-Team der Familie anbietet

MOMO hauptberufliche Profitieren von Know-How-Gewinn durch die berufliche Tatigkeit
Mitarbeiterlnnen sowie von einer fixen Beschaftigung und einem fixen Einkom-
men



MOMO ehrenamtliche
Mitarbeiterlnnen

Kooperationspartnerlnnen

Behorden und Organisationen,
die Unterstutzungsleistungen
anbieten

Fonds Soziales Wien/ Dachver-
band Wiener Sozialeinrichtungen

Sozialversicherungstrager

Spenderlnnen

Eigentimerlnnen (Gesellschaft
MOMO)

Eigentimerlnnen (MOMO Gesell-
schaftler Caritas, Caritas Socialis,
MOKI-Wien)
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Profitieren von einem Know-How-Gewinn durch die Arbeit mit
den Patientlnnen sowie von dem guten Gefuhl, etwas Positives
Zu tun

Profitieren von Arbeitserleichterung durch das Netzwerk, das
von MOMO mitentwickelt bzw. aufgebaut wird (z.B. Synergien
durch interdisziplindre Zusammenarbeit, Zugang zu Angeboten)

Profitieren von Arbeitserleichterung durch das Netzwerk, das
von MOMO mitentwickelt bzw. aufgebaut wird (z.B. Synergien
durch interdisziplindre Zusammenarbeit, Zugang zu Angeboten)

Profitiert durch die Diversifizierung des Betreuungsangebots

Profitiert von zusatzlichen Sozialversicherungsbeitragen sowie
durch die Diversifizierung des Betreuungsangebots

Profitieren von dem guten Geflhl, etwas Positives zu tun

Profitiert von der Vernetzung durch die interdisziplindre Zusam-
menarbeit

Gewinn bzw. Verlust

Im Allgemeinen werden in einer Wirkungsanalyse auch Gruppen aus der Analyse exkludiert, wenn der Erhe-
bungsaufwand aufgrund der Datenlage bzw. der Mdglichkeit empirische Erhebungen durchzufiihren, im Ver-
haltnis zum vermuteten Nutzen, zu grol3 ist oder sich im Verlauf der Analyse herausstellt, dass kein nen-

nenswerter Nutzen existiert.

Im vorliegenden Fall wurden einige Stakeholder exkludiert, die nur marginal mit MOMO zu tun haben. Nach-
folgende Tabelle 3-3 fuhrt diese Gruppen und die Grinde fir die Exklusion an. In Summe ist die vorliegende
Analyse hinsichtlich der bericksichtigten Stakeholdergruppen und Wirkungen als umfangreich zu bezeichnen.

TABELLE 3-3: EXKLUDIERTE STAKEHOLDER

Exkludierte Stakeholder Grunde fur Exklusion

Bund

AMS

Stadt Wien

Der Bund profitiert von zusatzlichen Steuer- und Abgabeneinnahmen
aufgrund der Beschaftigung der hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen
bei MOMO sowie durch die Erfullung des Versorgungsauftrages. Da
der Schwerpunkt der Analyse auf der Erfassung der Systemwirkun-
gen und des stakeholderspezifischen gesellschaftlichen Mehrwerts
liegt, stehen die 6konomischen Wirkungen des Bundes nicht im Fo-
kus. Folglich wird der Stakeholder exkludiert, weil dies das Ausmafi
der Analyse Uberschreitet.

Das AMS profitiert durch die Einsparung von Arbeitslosengeld auf-
grund der Beschaftigung der hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen bei
MOMO. Da der Schwerpunkt der Analyse auf der Erfassung der Sys-
temwirkungen und des stakeholderspezifischen gesellschaftlichen
Mehrwerts liegt, stehen die 6konomischen Wirkungen des AMS nicht
im Fokus. Folglich wird der Stakeholder exkludiert, weil dies das Aus-
malf der Analyse Uberschreitet.

Die Berucksichtigung der Stadt Wien in ihrer Gesamtheit wirde
ebenfalls das Ausmald der Analyse Uberschreiten. Einzelne Bereiche
der Stadt Wien wie beispielsweise der Fonds Soziales Wien, der
Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen und die MA11/ Jugendamt,



die eine hohe Relevanz fir die Aktivitaten von MOMO haben, wurden
sehr wohl in die Analyse inkludiert.

Allgemeine Bevolkerung Uberschreitet das AusmaR der Analyse. Der Nutzen spielt keine ent-
scheidende Rolle in der Analyse, weil das MOMO kein flachendecken-
des Angebot ist.

3.3. DATENERHEBUNG

Nachfolgende Tabelle 3-1 enthélt den Engagement-Plan und veranschaulicht pro Stakeholdergruppe die
jeweilige Methode zur Datengewinnung sowie die Anzahl der Befragten pro Interessensgruppe. Aufgrund
der Thematik wurden neben einer Dokumenten- und Sekundarmaterialrecherche vor allem personli-
che Interviews mit den Vertreterlnnen der Stakeholdergruppen gefiihrt. Die Recherche diente hauptsach-
lich des Einlesens in die Thematik und der Vorbereitung der Interviewleitfaden. Ziel der Gesprache war es,
den Nutzen der einzelnen Stakeholder greifbar zu machen. Dariber hinaus wurde auch eine Online-Befra-
gung der Spenderlnnen durchgefiihrt.

Es wurden 17 Leitfadeninterviews durchgefiuihrt, um eine tiefgehende Informationsbasis und héhere In-
haltsvaliditat zu erlangen. Alle Interviews wurden aufgezeichnet, protokolliert und teilweise transkribiert.
Davon wurden im Janner sieben Interviews mit Eltern von ehemals durch MOMO betreuter, bereits verstor-
bener Kinder durchgefihrt. Urspriinglich war vorgesehen, eine Online-Erhebung durchzufihren. Bei der
Entwicklung des Erhebungstools wurde jedoch deutlich, dass diese Art der Befragung nicht geeignet ist, da
es schwierig war, eine geeignete Sprache zu finden, die das Thema ausreichend versachlicht und gleichzei-
tig nicht pietatlos wirkt. In personlichen Interviews ist diese Balance leichter herzustellen, da situationsbe-
zogen nachgefragt und die Ubersetzung in eine wissenschaftliche Sprache im Anschluss erfolgen kann. Zu-
dem waren bei einigen Eltern sprachliche Barrieren vorhanden, welche in Gesprachen mit einem Dolmet-
scherlnnen leichter Uberwunden werden konnten. Die Entscheidung wurde gemeinsam mit dem Auftragge-
ber getroffen.

Zudem wurde ein kurzer Fragebogen fur Spenderlnnen entwickelt, der im Janner zum Einsatz kam. Am
Ende der Befragung lagen 26 vollstandig aufgefillte Spenderlnnenbefragungen vor. Die Spenderin-
nen wurden zu ihren Motiven befragt, wobei bei der Auswahl darauf geachtet wurde, dass diese das beste-
hende Spektrum (Grof3-/ Kleinspenderinnen) gut abdecken.

TABELLE 3-4: UBERSICHT DURCHGEFUHRTE ERHEBUNGEN AUS WELCHEN DIE WIRKUNGEN ABGELEITET WURDEN

Stakeholder Methode zur Informationsgewinnung Anzahl der qualita-

tiv Befragten pro
Gruppe

Kinder/Patientlnnen Personliche Interviews mit Eltern -
Personliche Interviews mit MOMO MitarbeiterlIn-
nen und Kooperationspartnerinnen

Eltern und Familienangeh6- Personliche Interviews mit Eltern 7
rige verstorbener Kinder/ Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin-
Patientlnnen nen und Kooperationspartnerinnen
Geschwisterkinder Personliche Interviews mit Eltern -

Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin-
nen und Kooperationspartnerinnen

MOMO hauptberufliche Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin- 3
Mitarbeiterlnnen nen und Kooperationspartnerlnnen



MOMO ehrenamtliche
Mitarbeiterlnnen

Kooperationspartnerlnnen

Fonds Soziales Wien/Dach-
verband Wiener Sozialein-
richtungen

Sozialversicherungstrager

Spenderlnnen

Eigentiumerlnnen
(Gesellschaft MOMO)

Eigentimerlnnen
(Gesellschafter Caritas,
Caritas Socialis, MOKI-
Wien)

Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin-
nen (insb. Ehrenamtskoordinatorin) und Koope-
rationspartnerinnen

Personliche Interviews mit Eltern
Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin-
nen und Kooperationspartnerinnen

Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterin-
nen und Kooperationspartnerinnen

Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterln-
nen und Kooperationspartnerinnen

Online-Umfrage
Personliche Interviews mit MOMO MitarbeiterIn-
nen und Kooperationspartnerinnen

Personliche Interviews mit MOMO Mitarbeiterln-
nen und Kooperationspartnerinnen
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26 ausgefullte Frage-
bogen



4. Darstellung der Wirkungen von MOMO

Die Hauptergebnisse der vorliegenden Wirkungsanalyse stellen die im Kapitel 4.1 dargestellten stakehol-

derspezifischen Wirkungen der identifizierten Interessensgruppen von MOMO. Diese Wirkungen wurden in
einem Wirkungsmodell zusammengefasst. Erganzend zu der stakeholderspezifischen Betrachtung wurden
auch Systemwirkungen eruiert, die dem Gesamtsystem der padiatrischen Kinder- und Palliativversorgung
in Wien zugutekommen. Diese Wirkungen werden im Kapitel 4.2 genauer erlautert.

4.1. WIRKUNGSMODELL: STAKEHOLDERSPEZIFISCHE WIRKUNGEN

Fur die Stakeholder wurden hypothetische Wirkungsketten erstellt. Diese bildeten die Grundlage fur die
Leitfadenentwicklung fir die jeweiligen Interviews. Auf Basis der ausgewerteten Daten wurden die Wir-
kungsketten in einem néchsten Schritt Gberarbeitet, erganzt und die Wirkungen ausfuhrlicher beschrieben.
Das empirisch verifizierte Wirkungsmodell wird im Weiteren vorgestellt.

Die zentralen Stakeholdergruppen von MOMO sind die Leistungsempfangerinnen, also die betreuten Kinder
und Jugendliche, deren Eltern und die Geschwisterkinder inklusive sonstige Familienangehdorige. Die empi-
rischen Wirkungsketten dieser Stakeholder werden in den nachfolgenden Tabellen 4-1, 4-2 und 4-3 darge-
stellt. Die MitarbeiterInnen von MOMO — hauptberufliche sowie ehrenamtliche — ziehen ebenfalls einen ei-
genen Nutzen aus den Aktivitaten von MOMO, wie in den nachfolgenden Tabellen 4-4 und 4-5 abgebildet
wird. Sowohl Kooperationspartnerlnnen von MOMO, die selber Teil vom Gesamtsystem der padiatrischen
Hospiz- und Palliativversorgung in Wien sind, als auch externe Kooperationspartnerlnnen, welche das Sys-
tem unterstitzen, profitieren von den Leistungen von MOMO. Dies zeigen die Wirkungsketten in den nach-
folgenden Tabellen 4-6 und 4-7. Die Aktivitdten von MOMO haben auch positive Auswirkungen auf die 6f-
fentliche Hand, wie die Wirkungsketten des Fonds Soziales Wien und Dachverband Wiener Sozialeinrichtun-
gen sowie jene der Sozialversicherungstrager in den Tabellen 4-8 und 4-9 zeigen. Dariiber hinaus kommen
die Leistungen von MOMO auch der Organisation selber, deren Gesellschaftern und deren Financiers — den
Spenderlnnen — zugute. Diese Wirkungen sind in den Tabellen 4-10, 4-11 und 4-12 abgebildet.

4.1.1. Wirkungen der Kinder (Patientlnnen)

Das umfassende Leistungsspektrum von MOMO richtet sich an Kinder und Jugendliche, die lebensverkir-
zend oder lebensbedrohlich erkrankt sind. Hinsichtlich des Alters gibt es keine Untergrenze: MOMO beglei-
tet auch schwerstkranke ungeborene Kinder sowie Frih- und Neugeborene mit einer kurzen Lebenserwar-
tung. Seit seiner Grindung im Jahr 2013 hat MOMO die Betreuung fur Uber 300 Patientlnnen und deren
Familien sichergestellt®. MOMO bietet fur die Patientinnen mobile medizinische Versorgung und pflegeri-
sche Betreuung sowie physiotherapeutische Behandlung, psychosoziale Betreuung und ehrenamtliche Hos-
pizbegleitung’, wie in der nachfolgenden Wirkungskette dargestellt wird.

8 Information aus internen Gesprachen
7 MOMO (0.J.): Info-Folder MOMO. Aufrufbar hier: https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1018/momo_fol-
der_familie_web.pdf (letzter Zugriff: 26.04.2020)



https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1018/momo_folder_familie_web.pdf
https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1018/momo_folder_familie_web.pdf
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Die Kinder leisten keinen finanziellen Input in die Organisation, sie bringen ihre Zeit und ihr Vertrauen ein.
Es findet eine Reihe von medizinisch-pflegerischen sowie psychosoziale und therapeutische Aktivitaten
statt, die ihnen zugutekommen. Der unmittelbare Output ist die Anzahl an betreuten Kindern sowie das
Ausmald an erbrachten Leistungen. Fur die Kinder ergeben sich vielfaltige Wirkungen. Darauf wird in weite-
rer Folge genauer eingegangen.

TABELLE 4-1: WIRKUNGSKETTE DER KINDER (PATIENTINNEN)

Input Organisations- |Output Outcome Deadweight
aktivitat

Ermdoglichung der Betreuung zuhause

Steigerung der Lebensqualitat

Erhdhtes physisches Wohlbefinden (z.B.
Minderung von koérperlich belastenden
Symptomen)

Schmerzreduktion

Erhohtes psychisches Wohlbefinden (z.B.
Minderung von Angsten, Stabilisierung der
Stimmung)

Erhohtes Sicherheitsgefihl (durch die Schaf-
fung eines sicheren Umfelds)

A2 L An_zahl an Sicherstellung eines Gefuhls der anndhern-  Anzahl der Kinder/
medizinisch- Leistungs- o - .
- den Normalitat Patientlnnen, die
Vertrauen therapeutische stunden auch ohne MOMO
. Behandlung und Reduktion der Vereinsamung und gefiihiten  dje entsprechende
Bereitschaft, psychosoziale Anzahl an Isolation Wirkuna erzielt
sich helfen Begleitung betreuten hitten 9
zu lassen Kindern Verbesserte Beziehung zu der Familie

Entwicklung einer vertrauten Beziehung zum
Betreuungsteam

Sensibler und wertschatzender Umgang mit
Patientlnnen und Familien

Ermdéglichung des (eingeschrankten) Schul-
unterrichtes

Forderung der sozialen Integration in die
Schulklasse

Erfolgserlebnisse/ Ermoglichung der quali-
tatsvollen Lebensverlangerung durch inten-
sive und adaquate Betreuung

Die Kinder profitieren unmittelbar von der Erméglichung der Betreuung zuhause, die nur durch das ge-
samtheitliche, individuelle und bedarfsorientierte Betreuungskonzept von MOMO zustande gekommen ist.
Dies 16st eine Reihe von nachgelagerten, damit verbunden Wirkungen aus. Insbesondere fir Kinder, die an
Maschinen gebunden leben und dadurch nur sehr eingeschréankt mobil und transportféhig sind, ist es sehr
wertvoll und entlastend, die verbleibende Zeit in der Familie, statt im Krankenhaus verbringen zu kénnen.
Dies fuhrt im Allgemeinen zu einer Steigerung ihrer Lebensqualitat (Interviews 5 & 13), was sich in
vielerlei Hinsicht in verschiedenen Facetten ihres Alltags widerspiegelt.

Dies bewirkt eine Erh6hung des physischen Wohlbefindens der Kinder, da Krankenhaustransporte sehr
aufwéandig zu organisieren sind, vor allem wenn beispielsweise ein Rettungswagen dafir benétigt wird (In-
terview 16). Dies ist sehr belastend fur die gesamte Familie, wie dies eine Mutter eindriucklich schilderte:



»vYor MOMO mussten wir immer zwei Mal wdchentlich mit meiner Tochter ins Krankenhaus zur Physiothera-
pie fahren, was wirklich Uberaus anstrengend war — nicht nur fir uns — sondern auch meine kranke Tochter
war immer sichtlich erschopft“ (Interview 13). Durch MOMO kénnen die Krankenhausbesuche auf ein Mini-

mum reduziert werden — etwa fur Spezialuntersuchungen.

Die Linderung von Schmerzen ist bei Patientinnen in fortgeschrittenen Phasen der Erkrankung auch oft
Thema. In einem konkreten Fall, wo das Kind Schmerzen hatte, die von allen anderen Arztinnen als Bewe-
gungsstdrungen abgetan wurden aber von den Eltern als Schmerzen erkannt wurden, wurde nach vielen
Gespréchen und Testen, die nur durch das Beharren des MOMO Teams ermdglicht wurden, schliel3lich die
Schmerzdiagnose bestatigt und die Schmerzmitteldosierung entsprechend angepasst (Interview 9).

Die Betreuung zuhause hat auch eine positive Auswirkung auf das psychische Wohlbefinden der Kin-
der. Damit einhergehend ist ein erhéhtes Sicherheitsgefiuhl durch die Schaffung eines sicheren und ver-
trauten Umfelds in der Familie. Der GrofR3teil der Patientinnen und Familienangehdrigen moéchte so viel Zeit
wie moéglich zuhause sein. Der Grund weshalb manche Familien lieber im Spital bleiben liegt in der Sicher-
heit, die dieses bietet. Diese Sicherheit kann nun MOMO, in Zusammenarbeit mit den Kooperationspartne-
rinnen, auch zuhause gewéahrleisten (Interview 3).

Die soziale Komponente wird ebenfalls nicht au3er Acht gelassen. MOMO gelingt es, ein Gefuhl der wei-
testgehenden Normalitéat zu schaffen, indem beispielsweise ein rein bettlageriges Kind durch die Pflege
zuhause im Wohnzimmer situiert wurde, so dass es noch am Familien- und Sozialleben teilnehmen konnte
(Interview 15). Wichtig ist auch eine Abwechslung im oft sehr monotonen Tagesablauf von bettlagerigen
Kindern, welche MOMO bei Hausbesuchen mit sich bringt (Interview 1). Dies fuhrte auch zu einer Reduk-
tion der Vereinsamung und gefuhlten Isolation sowie zu einer verbesserten Beziehung zu der Fa-
milie.

Die Kinder bauen im Laufe der Begleitung durch MOMO auch eine nahe und vertraute Beziehung zum
Betreuungsteam auf, was sich ebenfalls als bereichernd fur ihr Sozialleben erweist. Der sensible und
wertschatzende Umgang der MOMO Mitarbeiterlnnen mit den Patientinnen tragt wesentlich dazu bei.
Beispielsweise im Fall eines alteren Kindes, das im Entscheidungsprozess beziiglich der Therapie einbezo-
gen werden wollte, hat MOMO diesen Wunsch respektiert. Im Krankenhaus war das weniger der Fall. Das
MOMO Team hat sich aber mit viel Geduld und EinfiUhlungsvermégen darum gekiimmert, dass das Kind die
Notwendigkeit der Behandlung selbst versteht und hat auch Verstdndnis gezeigt, wenn es sie doch nicht
akzeptieren wollte (Interview 14).

Die Ermo6glichung eines (eingeschrankten) Schulunterrichtes trégt ebenfalls zur Sicherstellung einer
annédhernden Normalitat bei. Ohne MOMO wurde der Schulbesuch bei vielen Patientinnen friher scheitern
oder musste langer ausgesetzt werden, weil niemand so intensiv an Losungen arbeitet, welche von zu-
hause aus implementiert werden kdnnen (Interview 7). Daruber hinaus sorgt MOMO auch fir die F6rde-
rung der sozialen Integration der Patientlnnen in die Schulklasse und der htheren Akzeptanz
seitens der Schulkolleglnnen. Fiur diesen Zweck fuhrt MOMO bei Bedarf Aufklarungsgespréche in der
Schule der Patientlnnen mit Psychologlnnen und Arztlnnen, um beispielsweise das Mobbing der Klassenka-
meradlnnen aufgrund des Zustands vorzubeugen oder Verstandnis zu schaffen, warum viele Patientlnnen
nicht immer in die Schule gehen kdénnen (Interview 2).

Durch die aufsuchende Betreuung kann MOMO die Eltern bei der Entscheidung Uber weitere Therapien oft
besser einbeziehen, als das im Krankenhausalltag der Fall ist. Medizinische Aspekte kdnnen in Ruhe be-
sprochen werden, Bedenken und Einschéatzungen der Eltern werden gehdrt (Interview 9). Dadurch kann
der Gesundheitszustand der Kinder langer stabilisiert werden, was den Familien das Gefuihl vermittelt, dass
eine qualitatsvolle Lebensverlangerung der Patientlnnen moéglich gemacht wird (Interviews 8, 9 &
13). Dies bringt, trotz der schwierigen Umstande, auch vereinzelte Freuden und Erfolgserlebnisse mit sich,
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wie beispielsweise die Moglichkeit, Geburtstage zu feiern, die laut Erstdiagnose nicht erlebt hatten werden
kénnen (Interview 6) oder letzte Winsche der Kinder zu erfillen, indem Reisen oder gemeinsame Urlaube
der Familie durch die organisatorische Begleitung von MOMO méglich gemacht werden konnten (Interviews
8 & 14).

4.1.2. Wirkungen der Eltern und Familienangehdérigen

Das Besondere an MOMO ist, dass der Fokus nicht ausschlie3lich auf den kranken Kindern liegt, sondern
dass die gesamte Familie zu einem gewissen Grad mitbetreut wird (Interview 1). Neben den medizinischen
und pflegerischen Leistungen fir die Patientlnnen, bietet MOMO fir deren Eltern, Familienangehdérige und
Geschwisterkinder Leistungen wie sozialarbeiterische Begleitung, psychologische Betreuung wéhrend der
Betreuung sowie als Nachbetreuung und Alltagsbegleitung inklusive Freizeitgestaltung, beispielsweise
durch ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen®. Somit wird MOMO als Anlaufstelle wahrgenommen, wo betroffene
Familien in ihrer Gesamtheit richtig sind. Wahrend im stationdren Bereich Termine mit Spezialistinnen ein-
zeln organisiert werden mussen, bietet MOMO einerseits soziale Betreuung, aber andererseits auch medizi-
nisches Spezialwissen, welches nicht nur auf Heilung, sondern auch auf das Leben mit einer unheilbaren
bzw. lebensbegrenzenden Erkrankung ausgelegt ist (Interview 4).

Die Eltern und Familienangehdrigen mussen keinen finanziellen Input in MOMO leisten, bringen aber ihre
Zeit, ihr Vertrauen und ihre Bereitschaft, sich betreuen zu lassen, in das Programm ein. Aus den oben er-
wéahnten Organisationsaktivitdten entsteht eine gewisse Anzahl an betreuten Familien sowie ein bestimm-
ter Leistungsumfang, sprich der Output von MOMO. Eine Vielzahl von Wirkungen entfalten sich aus den ge-
setzten Aktivitaten, wie die untenstehende Wirkungskette zeigt. Diese werden nun genauer beschrieben.

8 MOMO (0.J.): Info-Folder MOMO. Aufrufbar hier: https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1018/momo_fol-
der_familie_web.pdf (letzter Zugriff: 26.04.2020)
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TABELLE 4-2: WIRKUNGSKETTE DER ELTERN UND FAMILIENANGEHORIGEN

Input Organisations- utput Outcome Deadweight
aktivitat

Zeit medizinisch- Anzahl an
therapeutische Leistungs-

Vertrauen Behandlung ihrer stunden
Kinder

Bereitschaft, Anzahl an

sich helfen zu psychosoziale betreuten

lassen Begleitung Familien

Ermdglichung der Betreuung zuhause
Steigerung der Lebensqualitat

Begleitung/Geflhl, als Eltern nicht alleine mit der
Situation zu sein

Sicherstellung eines Gefluhls der annédhernden
Normalitat

Erhohtes Sicherheitsgefiihl (durch professionelle
aufsuchende Betreuung zuhause)

Psychische und emotionale Entlastung
Wissen, dass das Kind gut versorgt ist

Vermissen des intensiven Kontaktes zu MOMO
nach Betreuungsende

Schutz und Starkung der Paarbeziehung durch
emotionale & psychische Unterstitzung

Anzahl der
Eltern/ Angeho-
rigen, deren

Sensibler und wertschatzender Umgang mit Pati-
entlnnen und Familien

Befahigung und Bestarkung der Familien in ihrer Kind ohne
Betreuungskompetenz MOMO an-

derswo betreut
Gefuihl der Bevormundung (vereinzelt) ware

Aufklarung und Wissensgewinn durch Zugang zu
Informationen

Zeitliche und organisatorische Entlastung
Finanzielle Entlastung

Ermdoglichung der Betreuung bei fehlendem
Rechtsanspruch

Freizeit fur sich

Mdglichkeit, die elterliche Verantwortung gegen-
uber den Geschwisterkindern zu erfullen

Verbesserte Beziehung zum betreuten Kind

Entwicklung einer nahen, vertrauten Beziehung
zum Betreuungsteam

Sensibilisierung der Familien fur sozialmedizini-
sche bzw. hospiz- und palliativbezogene Themen

Ebenso wie die Patientlnnen selber, profitieren auch deren Eltern und Familienangehdrige unmittelbar von
der Ermoglichung der Betreuung zuhause. Weil nicht alle Krankenhauser kindergerechte Unterbringung
anbieten kdnnen — ,,diese sind keine kleinen Erwachsene* — schlieft MOMO eine wichtige Licke, um die
Kinder in angenehmer Umgebung zuhause zu pflegen und trotzdem unmittelbar auf Krisen reagieren zu
kénnen (Interview 2). Diese Wirkung fuhrt zu der Entfaltung von weiteren, nachgelagerten und davon ab-
hangigen Wirkungen, welche sich in einer Steigerung der Lebensqualitat im Allgemeinen zusammenfas-

sen lassen (Interviews 5 & 13).
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Fur viele Familien ist es besonders schwierig, die Diagnose des Kindes zu akzeptieren und zu verarbeiten.
In diesen Zeiten ist das Gefuhl, nicht alleine mit der Situation zu sein, sehr wertvoll (Interview 2).
Besonders intensiv ist die Ubergangsphase zwischen langem Krankenhausaufenthalt, meistens bei der Ge-
burt oder bei der Erstdiagnose, und der Heimbetreuung. In dieser Hinsicht bietet MOMO besondere Unter-
stutzung fur Familien, diese schwierigen Situationen zu bewaltigen (Interview 6). Durch die intensive, be-
darfsorientierte und gesamtheitliche Begleitung laufen bei MOMO die Faden zwischen Krankenhausern und
Familien in etwas informellerer Weise zusammen (Interview 3). Ohne die Mdglichkeit, die Patientinnen zu-
hause zu versorgen, waren lange und haufige Krankenhausaufenthalte unvermeidbar, was die Familien
stark aus dem normalen Leben herausreif3t (Interview 4).

Durch das aufsuchende Betreuungskonzept gelingt es MOMO, dass der normale Familienalltag nicht ganz-
lich zerstort wird und somit ein Gefuhl der weitgehenden Normalitat fur die Familien sicherzustel-
len (Interviews 5, 14 & 15). Auch die Gewahrung von mehr Freiheit in der Freizeitgestaltung sorgt fir ein
Gefluhl der Normalitat. Beispielsweise hat MOMO einer Familie ermoglicht, mit dem Kind im Urlaub wegzu-
fahren, was zuvor undenkbar erschien. Es wurden z.B. Notfallkontakte eingerichtet und dadurch die nétige
Absicherung dafiir erméglicht (Interview 8). Unterm Strich, MOMO hat durch seinen Betreuungsansatz er-
reicht, dass alle als Familie so sorgenfrei, wie dies unter den Umstanden méglich war, zusammen sein
konnten (Interview 13).

Die starke Pradsenz von MOMO in der Familie bringt den Eltern und Angehérigen ein erhéhtes Sicher-
heitsgefihl. Wie ein Elternpaar eindriicklich schilderte, ist es sehr schlimm zu horen, dass die Zeit mit
dem Kind begrenzt ist. Gerade dann ist es von unschatzbarem Wert fur die Familie, mdglichst viel dieser
Zeit zuhause zu verbringen. Dies wére nach eigenen Aussagen der Eltern ohne Unterstutzung nicht mdaglich
gewesen und sie hatten sich auch sehr unsicher dabei gefuhlt. MOMO hat Sicherheit und Mut gebracht,
diese Entscheidung zu treffen und die Zeit zuhause erst ermdglicht. So konnte das letzte Lebensjahr mit
dem kranken Kind gemeinsam zuhause genossen werden, anstatt ausschlie8lich mit Spitalsterminen be-
schaftigt zu sein (Interview 8). Insbesondere die fachliche Expertise und die Rund-um-die-Uhr Verfugbar-
keit von MOMO gibt den Eltern Sicherheit. Eine Mutter erzahlt, dass sie wahrend das Personal von MOMO
und MOKI-Wien das Kind zuhause betreute, mit gutem Gewissen Erledigungen machen konnte, was bei
anderen Familienmitgliedern nicht der Fall war, da beispielsweise bei der GroBmutter nicht das Fachwissen
Uber die Gerate oder Medikamente vorhanden war (Interview 15). Auch die mobilen Krankenpflegerlnnen
konnten diesen Wandel beobachten: Dank grundlicher Abklarung und Versorgung durch MOMO entschlie-
Ren sich jetzt mehr Familien zuhause zu bleiben als zuvor, auch in der Sterbephase. Prinzipiell besteht fast
immer der Wunsch zuhause zu sein, lediglich die Angst falsch zu handeln halt davon ab (Interview 3).

Damit einhergehend ist auch die psychische und emotionale Entlastung, die den Eltern zugutekommt.
Da MOMO die Verantwortung fur die Betreuung der Kinder zuhause mittragt, kbnnen die Eltern entspannter
mit der Situation umgehen. Ein Elternpaar erklart, dass die emotionale Unterstiitzung durch MOMO am
wichtigsten war, obwohl die medizinische Versorgung auch ausgezeichnet war (Interview 8). MOMO bietet
einen Rahmen, wo etwaige Belastungen bearbeitet werden kdnnen. Auch in der besonders schwierigen und
héchstsensiblen Situation des Ablebens des Kindes, steht MOMO unterstitzend zur Seite. Vorbereitend da-
rauf behandelt MOMO tabuisierte Themen, wie z.B. Krankheit, Sterben und Tod im Rahmen der psychologi-
schen Betreuung. Dabei geht es um die Schaffung von mehr Offenheit und Verstandnis der Familien fur
diese Themen sowie um die Verarbeitung der Situation. Es wird Raum fur Geflihle Gber Sterben und Tod
gegeben, was in der Familie selbst oft schwierig ist (Interview 2). Dariiber hinaus bemuht sich MOMO,

auch in fortgeschrittenen Phasen der Krankheit die Betreuung sowie den Tod zuhause zu ermdglichen. Dar-
Uber hinaus unterstitzt MOMO bei den blrokratischen Belangen. In einem konkreten Fall wurde den Eltern
die Chance und Zeit gegeben, sich wirdevoll von ihrem Kind zu verabschieden, weil das Krankenhaus nach
Eintreffen des Kindes bei der Abwicklung der burokratischen Erledigungen unterstitzt wurde (Interview 9).
Auch nach dem Ableben des Kindes werden Familien nicht alleine gelassen — es besteht fur sie das Angebot
der Nachbetreuung durch MOMO. Nichtdestotrotz, fallt der Abschied von der MOMO-Familie den Eltern und



Familienangehorigen oft schwer, weil ein bedeutender und sehr emotionaler Lebensabschnitt damit ver-
knupft ist (Interview 8). In manchen Fallen vermissen die Familien den intensiven Kontakt zu
MOMO, wenn der tagliche Austausch nach Betreuungsende wegfallt.

Ein/e Kooperationspartnerin von MOMO hat die Erfahrung gemacht, dass viele Familien und Ehen ohne die
notwendige Unterstiitzung aufgrund der Belastung zerbrechen wiirden, weil die Uberforderung von nie-
mand anderem aufgefangen wirde. Es liel3 sich beobachten, dass in vielen Fallen, die nicht von MOMO be-
treut waren, es ein Partner nicht mehr aushalt und geht. Aber selbst, wenn es nicht zur Trennung kommt,
ist die Belastung fur die Beziehung sehr grol3 (Interview 1). Somit tragt MOMO auch zum Schutz und zur
Starkung der Paarbeziehung bei, indem die bendtigte psychische und emotionale Unterstiitzung ange-
boten wird.

Grenzziehung ist aber sehr wichtig fur die Familien. Die Eltern und Angehérigen brauchen nicht nur Unter-
stlitzung, sondern es ist auRerdem wichtig, dass sie gehoért, bestarkt und in die Betreuung ihrer Kinder ein-
bezogen werden. MOMO zeigt immer einen sensiblen und wertschatzenden Umgang mit den Patien-
tlnnen und deren Familien. Es wird auf ihre Meinung und Wiinsche bestmdglich Ricksicht genommen und
es wird versucht, sich auf einen konsensuellen Therapiekurs zu einigen. Ein Elternpaar schilderte, dass
MOMO nie mehr gedrangt hat, sondern nur so viel wie die Familie auch annahm. Es wurde auch akzeptiert,
dass Eltern Freiraum fur Entscheidungen brauchen, wie beispielsweise bei einer schwierigen Entscheidung
Uber die Verschreibung von starken Schmerzmitteln. Die Eltern wurden Uber die Optionen aufgeklart, alles
wurde aber auf Augenhdhe diskutiert und entschieden (Interview 13). In einem anderen Fall hat MOMO auf
die Beobachtungen der Eltern, dass das Kind Schmerzen hatte, reagiert und weitere Gesprache und Tests
organisiert, obwohl alle anderen Arztinnen die Schmerzen als Bewegungsstérungen erklart haben. SchlieR-
lich konnte die Schmerzdiagnose dadurch bestéatigt werden (Interview 9).

Ein Ergebnis des wertschatzenden und empathischen Umgangs mit den Familien ist auch deren Befahi-
gung und Bestarkung in ihrer Betreuungskompetenz. Bei der Begleitung durch MOMO ist es ge-
winscht und es wird sogar gefordert, dass Familien selbst Verantwortung in der Betreuung tibernehmen.
Im Gegensatz zu Arztlnnen und anderen Pflegeeinrichtungen hat MOMO keine Taktung und betreut so viel
wie moglich. Gleichzeitig ist es MOMO wichtig, die Handlungsfahigkeit der Familien zu férdern, um auch
deren Ressourcen zu wirdigen. Oftmals gibt leichte Unterstiitzung auch den Mut, selbst mehr zu tberneh-
men (Interview 6). MOMO gibt den Eltern Sicherheit und Klarheit bei oft aufwédndigen medizinischen Ver-
fahren ihrer Kinder, indem alles genau erklart wird und mit Schwierigkeiten wie z.B. mangelnde Sprach-
kenntnisse umgegangen wird (Interview 10). Zum Beispiel bei Fluchtlingsfamilien, wo schwerstbehinderte
Kinder vorher unversorgt waren, war nach Einstieg von MOMO ein Aufbliihen als Familie beobachtbar (In-
terview 1). In vereinzelten, seltenen Situationen haben sich Eltern durch MOMO auch etwas bevormundet
gefuhlt. Dies kommt aber insbesondere bei Familien vor, welche die Schwere der Behinderung des Kindes
noch nicht vollkommen akzeptiert haben. Oft belastet das allerdings das Kind unndétig. In diesen Fallen
nimmt sich MOMO aber dann auch etwas zurick, um trotzdem den Kontakt zu halten und um tun zu kon-
nen, was maglich ist, natirlich nur solange das Kind nicht gefdhrdet ist (Interview 1). In den Interviews
kam sehr stark zum Ausdruck, wie schwierig diese Situation fur die Familien ist. Es missen laufend Ent-
scheidungen getroffen werden, was das Beste fir das Kind und alle anderen Familienmitglieder ist. Dies ist
emotional sehr belastend und ein stadndiger Balanceakt. Es wurde von vielen Gesprachspartnern explizit
erwahnt, dass MOMO sich hier auf sehr sensible Art und Weise einbringt, unterstitzt, wo es notwendig ist,
sich nach Moéglichkeit aber auch zurtiicknimmt, wenn Hilfe nicht angenommen werden kann.

Ein wichtiger Aspekt, der die Befahigung und Bestarkung der Familien iberhaupt ermdéglicht, ist die Auf-
klarung der Familien durch MOMO. Es wird ihnen ein Zugang zu Informationen geschaffen, was ihnen
ermoéglicht, zusatzliches Wissen und Know-How zu gewinnen. Dies ist zum einen in Bezug auf die me-
dizinische-pflegerische Betreuung der Patientinnen relevant. Im Gegensatz zum Krankenhaus, wo viele As-
pekte der Therapie als notwendig erachtet wurden aber den Eltern nicht genau erklart wurden und daher
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diese nicht von ihnen einschéatzbar waren, wurden alle Schritte von MOMO genau erlautert und mit den El-
tern abgeklart (Interview 8). Insbesondere bei Medikamenten und bei spezieller Ausristung fur die Betreu-
ung der Kinder hilft MOMO, indem die Eltern in der eigenstandigen Verwendung dieser Ausriistung einge-
schult werden (Interview 12). Oft wird aber den Eltern auch nur gezeigt, wie der Alltag mit schwerbehin-
derten Kindern gestaltet, beispielsweise wie mit ihnen gespielt werden kann (Interview 1).

Zum anderen unterstitzt MOMO aber auch bei der Identifikation und Inanspruchnahme von passenden
Leistungen. Ohne MOMO wirden einige Kinder zu manchen Leistungen nicht kommen, weil die Eltern nicht
immer Uber alle Mdglichkeiten und Anspriche Bescheid wissen (Interview 17). Die sozialarbeiterische Be-
treuung durch MOMO tragt maRgeblich auch zu einer organisatorischen, zeitlichen und letztendlich
auch finanziellen Entlastung der Familien bei, wie ein Elternpaar schilderte: ,,Das Gute an MOMO ist,
dass es eine Stelle gibt, wo man alles direkt erfahrt. Krankengeld, Rezeptgebuhrenbefreiung, Parkausweis
und Gurtenbefreiung etc. Sowas erfahrt man sonst alles nach und nach...“ (Interview 9). Einer Mutter
wurde der Antrag fir die Selbstversicherung fiir pflegende Angehoérige durch MOMO gestellt. Sie hat er-
klart, dass sie selber nicht auf die Idee gekommen wére, sozusagen die ,,Pflegejahre” anrechnen zu lassen
(Interview 13). Oft gibt es viele Hirden vor allem bei Krankenkassenbewilligungen, wo Mittel die wieder-
holt gebraucht werden auf einmal abgelehnt werden oder in Bezug auf welche es auf einmal Zustandig-
keitsprobleme gibt. Dies ist mit einem hohen finanziellen und zeitlichen Aufwand fur betroffene Familien
verbunden, wo MOMO durch direkte Kommunikation mit Krankenkassen wertvolle Unterstitzung leistet
(Interview 1). Der Vorteil von MOMO als One-Stop Lésung besteht darin, gesamtheitlich unterstitzend zur
Verfuigung zu stehen und als Ansprechpartner zu dienen, da die Uberforderung der Familien auch zu vieler-
lei weiteren Problemen fuhren kann — unter anderem finanziell, wenn Eltern wegen der Betreuungspflichten
nicht mehr arbeiten kdnnen (Interview 2).

Insbesondere im Fall von Fliichtlingsfamilien, die vor allem in den ersten Jahren in Osterreich mit dem Sys-
tem im Allgemeinen schon uberfordert sind, ist die Unterstitzung durch MOMO sehr wertvoll. In diesen Si-
tuationen werden die Kinder mit speziellen Bedurfnissen oft vernachlassigt. Die MOMO Sozialarbeiterinnen
nehmen aber Sorgen und entlasten die Familien beispielsweise durch die Beantragung bei vielen 6ffentli-
chen und privaten Hilfseinrichtungen, was auch zu mehr Zeit und Zuwendung der Eltern fur die eigene Fa-
milie fahrt. Fir manche dieser Familien, die keinen Rechtsanspruch auf medizinisch-pflegerische Betreu-
ung haben, weil sie beispielsweise nicht krankenversichert sind, ermoéglicht MOMO Uberhaupt die Be-
treuung ihrer kranken Kinder (Interview 10).

Durch die Entlastung in vielerlei Hinsicht profitieren die Eltern auch von mehr Freizeit fur sich und die
Familie. Ein Elternpaar erzahlt, dass durch die Begleitung durch MOMO ihnen sicherlich etliche Kranken-
hausaufenthalte erspart blieben. Dartiber hinaus war es sehr entlastend, dass die Arztinnen ihnen alle Ver-
ordnungen und Rezepte zuhause ausstellen konnten, sodass dadurch die fur sie sehr miihsamen Gange zu
den unterschiedlichen Facharztinnen weggefallen sind (Interview 13). In einem anderen Fall hatte die Mut-
ter einfach etwas Zeit fur sich und konnte guten Gewissens an die frische Luft, wenn die Krankenpflegerin
anwesend war (Interview 16). In einer anderen Familie konnten die Eltern wegen des Stresses manche an-
dere Probleme nicht mehr feststellen. Durch die Nahe zu der Familie konnte MOMO wé&hrend den Besuchen
die Bedirfnisse der Geschwisterkinder beobachten, die Eltern darauf aufmerksam machen und sie unter-
stutzen, diesen nachzukommen (Interview 12). So hatten die Eltern die Moglichkeit, ihre elterliche Ver-
antwortung auch gegenuber den Geschwisterkindern zu erfullen.

In Situationen wo die Zeit und die eigenen Ressourcen der Eltern aber nicht ausreichend waren, stand das
MOMO-Team unterstltzend zur Seite. Die betreuten Familien entwickelten eine nahe und vertraute
Beziehung zum Betreuungsteam, welche oft auch nach Betreuungsende weiter erhalten blieb.
FUr eine der betreuten Familien war es besonders beeindruckend, dass sie sich nicht kihl distanziert be-
treut gefuhlt haben, sondern offen und herzlich und in sehr freundschaftlichem Verhéltnis. Fachwissen und



Professionalitat waren trotzdem da — man fuhlt sich gut aufgehoben, aber es wurde trotzdem auf Augen-
hdhe interagiert. MOMO war nicht rein fur das kranke Kind da, sondern wurde in das Familienleben einge-
bunden (Interviews 8 & 15). Durch das nahe Verhéltnis wurde MOMO oft als Teil der Familie wahrgenom-
men (Interviews 8 & 16). Aus diesem Grund war das MOMO Team selbst bei privaten familiaren Ereignis-
sen willkommen, wie ein Elternpaar eindrucklich schilderte: ,Sogar bei der Beerdigung meiner Tochter war
jemand von MOMO dabei, selbst in der Trauerphase. In der schwersten Zeit im Leben von Eltern, die ihr
geliebtes Ein und Alles verlieren, ist MOMO da“ (Interview 13). Trotz eigentlich bitterer Erinnerung ist nach
wie vor emotionale Verbindung zu MOMO vorhanden und es wird noch gerne Kontakt mit ihnen aufgenom-
men, teilte ein anderes Elternpaar mit (Interview 8). In manchen Fallen zeigen Eltern ihre Dankbarkeit, in-
dem sie nach Betreuungsende etwas an MOMO zuriickgeben wollen. Durch die intensive Betreuung werden
die Familien fur sozialmedizinische bzw. hospiz- und palliativbezogene Themen sensibilisiert,
sodass beispielsweise ihr Interesse fur freiwilliges Engagement in Hilfsorganisationen geweckt wird (Inter-
view 1). Anderen ist der Wert der Unterstitzungsleistungen von MOMO vollkommen bewusst und wiirden
sich aus Dankbarkeit heraus gerne freiwillig beteiligen, entscheiden sich aber dagegen, entweder wegen
eingeschrankten Sprachkenntnissen (Interview 12) oder, weil sie einfach nicht die Kraft haben, mit ande-
ren Familien in dhnlichen schwierigen Situationen zu arbeiten (Interview 14).

4.1.3.

Wirkungen der Geschwisterkinder

Im Rahmen des gesamtheitlichen Betreuungsansatzes von MOMO werden Patientinnen, Eltern und Ge-
schwisterkinder mitbetreut. Psychologische Betreuung wéahrend der Betreuung sowie als Nachbetreuung
und Alltagsbegleitung inklusive Freizeitgestaltung, beispielsweise durch ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen®
stehen auch den Geschwisterkindern zur Verfiigung. Aus diesen Aktivitaten ergibt sich der Output, der die
Anzahl an betreuten Geschwisterkindern und den Umfang der erbrachten Betreuungsleistungen umfasst.
Daraus resultiert eine Reihe von Wirkungen, wie in der nachfolgenden Wirkungskette beschrieben wird.

TABELLE 4-3: WIRKUNGSKETTE DER GESCHWISTERKINDER

Input

Zeit
Vertrauen
Bereitschaft,

sich helfen
zu lassen

Organisations-

aktivitat

medizinisch-thera-
peutische Behand-

lung ihrer Ge-
schwister

psychosoziale
Begleitung der
Familie

Output

Anzahl an
Leistungs-
stunden

Anzahl an be-
treuten Fami-
lien

Outcome

Steigerung der Lebensqualitat
Aufmerksamkeit schenken

Entwicklung einer nahen und vertrauten Be-
ziehung zum Betreuungsteam

Mdoglichkeit, von den Eltern und Familienan-
gehdrigen nicht vernachlassigt oder verges-
sen zu werden

Verbesserte Beziehung zu der Familie

Reduktion der Vereinsamung und gefihlten
Isolation

Sicherstellung eines Gefiuhls der weitgehen-
den Normalitat

Sensibilisierung der Familien fir sozialmedi-
zinische bzw. hospiz- und palliativbezogenen
Themen

Deadweight

Anzahl der Ge-
schwisterkinder, de-
ren Geschwister
ohne MOMO an-
derswo betreut wa-
ren

® MOMO (0.J.): Info-Folder MOMO. Aufrufbar hier: https://www.kinderhospizmomo.at/site/assets/files/1018/momo_fol-

der_familie_web.pdf (letzter Zugriff: 26.04.2020)
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So wie auch im Fall der Patientinnen und Eltern, profitieren die Geschwisterkinder ebenfalls von einer Stei-
gerung der Lebensqualitat im weitesten Sinne. Einen besonderen Beitrag dazu leistet das Betreu-
ungsteam von MOMO, indem es den Geschwisterkindern Aufmerksamkeit schenkt. MOMO zeichnet sich
durch eine engmaschige Betreuung der Familie aus und insbesondere die freiwilligen Angebote fur Ge-
schwisterkinder sind ziemlich einzigartig (Interview 17). In manchen betroffenen Familien werden Ge-
schwisterkinder oft etwas vergessen und MOMO hilft, dass dies nicht passiert. Wenn die Eltern den Grofteil
der Zeit mit dem kranken Kind beschéftigt sind und die sehr begrenzte verbleibende Zeit auf die restliche
Familie aufgeteilt werden muss, sind die Angebote von MOMO die sich an die Geschwisterkinder richten
sehr wertvoll (Interviews 2 & 14). Ein Elternpaar erzahlte, dass sich MOMO immer sehr liebevoll um die
Geschwisterkinder gekiimmert hat. Bei jedem Besuch hat man sich auch fir sie Zeit genommen und bei-
spielsweise Spiele gespielt (Interview 13). Dies stellt die Basis fur die Entwicklung einer nahen und
vertrauten Beziehung zum Betreuungsteam dar. In einem konkreten Fall schilderten die Eltern, dass
die Geschwisterkinder sehr offen fir die Hilfe durch MOMO waren und bei Schwierigkeiten sogar von ihnen
vorgeschlagen wurde, MOMO zu kontaktieren. Die alteren Kinder sind auch nach Betreuungsende mit den
Sozialarbeiterlnnen von MOMO immer noch in Kontakt (Interview 12).

Dariiber hinaus gelingt es — durch die zeitliche und psychische Entlastung durch MOMO — 6fter auch den
Eltern selber, etwas mit den Geschwisterkindern oder der ganzen Familie zu unternehmen (Interviews 12 &
13). Dabei profitieren die Geschwisterkinder einerseits von der Moglichkeit, von den Eltern und Fami-
lienangehorigen nicht vernachlassigt oder vergessen zu werden und andererseits von einer Ver-
besserung der Beziehung zu der Familie. Im GroRem und Ganzen fuhlen sich die Geschwisterkinder
weniger einsam und isoliert.

Auch die Beendung der Betreuung bringt nicht eine sofortige Riickkehr zum Alltagsleben mit sich. Beson-
ders aufgefallen ist die Bedeutung der MOMO Geschwisterprojekte in der Nachbetreuungsphase. Dort kdn-
nen sich die Kinder ,,normal“ fuhlen, weil bei jedem jemand krank oder gestorben ist. Sie fuhlen sich nicht
so auflen vor gelassen (Interview 9). Somit stellt auch fiur diese Stakeholdergruppe MOMO ein Gefuhl der
annahernden Normalitat sicher.

Die Auseinandersetzung mit sozialmedizinischen bzw. hospiz- und palliativbezogenen Themen, vor
allem im jungen Alter, lasst auch die Geschwisterkinder nicht gleichgultig — sie werden durch ihre Erfahrun-
gen ebenfalls dafiir sensibilisiert. Kooperationspartnerlnnen konnten beobachten, dass viele betroffene
Geschwisterkinder dank der gewonnenen Erfahrungen spéter in sozialmedizinische Berufe gehen (Interview

1).

4.1.4. Wirkungen der hauptberuflichen Mitarbeiterinnen von MOMO

MOMO verflgt Uber ein interdisziplinares Team von hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen bestehend aus Fach-
arztlnnen fur Kinder- und Jugendheilkunde, Arztinnen fir Allgemein- bzw. Palliativmedizin, Kinder- und
Jugendlichenpflegerinnen, ehrenamtliche Koordinatorlnnen, Therapeutlnnen, Psychologlnnen und Sozialar-
beiterinnen. Seelsorgerinnen und Expertlnnen fur Fundraising, Presse und Offentlichkeitsarbeit erganzen
das Team. Aktuell beschaftigt MOMO 19 hauptberufliche Mitarbeiterlnnen?°.

Die hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen bringen ihre Arbeitszeit, Fahigkeiten und Fertigkeiten in MOMO ein.
MOMO stellt wiederum bezahlte Arbeitsplatze inklusive der bendétigten Arbeitsmittel zur Verfugung. Dar-
Uber hinaus Ubernehmen die Mitarbeiterinnen mit medizinischem Hintergrund Verantwortung fur die be-
treuten Familien, indem sie beispielsweise Briefe und Korrespondenzen in medizinischen Féllen schreiben

10 MOMO (0.J.): Das Team. Aufrufbar hier: https://www.kinderhospizmomo.at/ueber-momo/das-team/ (letzter Zugriff:
27.04.2020)
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(Interview 6). Der unmittelbare Output in Bezug auf die hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen ist neben der
Anzahl der Mitarbeiterlnnen auch die Anzahl an bezahlten Arbeitsstunden. Die Wirkungen der hauptberufli-
chen Mitarbeiterlnnen sind nachfolgender Wirkungskette zu entnehmen.

TABELLE 4-4: WIRKUNGSKETTE DER HAUPTBERUFLICHEN MITARBEITERINNEN VON MOMO

Input

Arbeitszeit

Fahigkeiten

(Sozialkom-

petenz, Ein-

fuhlungsver-
mogen,...)

Organisations-

aktivitat

Zurverfugungstel-
lung des Arbeits-

platzes

Bereitstellung von

Arbeitsmitteln

Output

Anzahl an ge-
leisteten Stun-
den

Anzahl an

Outcome

Deadweight

Fixer Arbeitsplatz und Erwerbseinkommen

positives Gefluihl (Erfullung, sinnstiftende Ta-
tigkeit)

Horizonterweiterung/hdhere Sensibilisierung
fur das Thema Hospiz- und Palliativbetreuung

Moglichkeit, an-

Starkes Teamgefuhl/emotionale Unterstut- .
derswo zu arbei-

zung im MOMO Team

. ten
Ubernahme von hauptberufli- _
Fertigkeiten o chen Mitarbei- Verbesserung der Sozialkompetenz
medizinischer Ver-
(erworbenes . ortung fur terlnnen o o
Wissen, Aus- . 9 Teamarbeit/interdisziplinares Team
i Falle
bildung,...)

Know-How Gewinn durch interdisziplinare Zu-
sammenarbeit

Zentraler Nutzen fir die bei MOMO beschéaftigten hauptberuflichen Mitarbeiterinnen ist der fixe Arbeits-
platz und das damit verbundene Erwerbseinkommen. Daruber hinaus ziehen die Mitarbeiterlnnen von
MOMO eine besondere Motivation daraus, eine sinnstiftende Tatigkeit zu leisten, wie dies ein/eine Mit-
arbeiterln schilderte: Obwohl es keinen externen Druck gibt, noch zusatzlich fur die Familien da zu sein, ist
es den Mitarbeiterlnnen oft ein Bediirfnis, weil sie den Menschen helfen wollen. Man fiihlt sich verantwort-
lich daflir, regelmaRig bei den Familien zu sein, auch wenn es sich stundenmagig nicht unbedingt ausgeht.
Es wird aber signalisiert, dass man sich nicht verausgaben soll. In dieser Hinsicht wird auch Supervision
angeboten und es wird von MOMO aus darauf geachtet (Interview 2). Allgemein ist es bereichernd fur alle,
die bei MOMO arbeiten, zu sehen, wie Familien an diesen schwierigen Situationen wachsen und wie sie sie
mit der richtigen Unterstitzung meistern kénnen (Interview 1).

Durch die Nahe zu den Familien bekommen die MOMO Mitarbeiterlnnen auch einen tiefen Einblick in den
Bereich der Hospiz- und Palliativbetreuung. Dadurch werden sie fur soziale sowie hospiz- und palliativ-
bezogene Themen, die in den Familien gerade sehr prasent sind, sensibilisiert. Aus Sicht einer Mitar-
beiterin bzw. eines Mitarbeiters ist das Besondere bei MOMO die Gewissheit, einen Unterschied zu machen.
Durch die Begleitung gewinnt man aber auch Respekt vor den Familien in ihrem Umgang mit diesen sehr
schwierigen Situationen. Dies hat auch auf die persénliche Weltsicht im Sinne der Relativierung von Tod
einen Effekt (Interview 2).

Die regelméRige Auseinandersetzung mit solchen emotionsgeladenen Themen kann sich aber auch psy-
chisch belastend auf die Mitarbeiterlnnen auswirken. In diesem Zusammenhang sind das starke Teamge-
fuhl sowie die emotionale Unterstitzung im MOMO-Team von besonderer Bedeutung, da die KollegIn-
nen diese Belastungen auffangen. Laut Angaben einer Mitarbeiterin bzw. eines Mitarbeiters, hat MOMO ein
kleines, familiares Team, wo es viel Unterstlitzung untereinander gibt, gerade auch wenn ein/e Patientin
verstirbt (Interview 2).

Durch die intensive und nahe Zusammenarbeit mit den Familien entwickeln die Mitarbeiterlnnen ihre
Sozialkompetenz weiter. Dies wird auch durch die Teamarbeit geférdert, da die Mitarbeiterlnnen oft in
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sehr engem Austausch uUber die sich in Betreuung befindenden Familien sind. Das interdisziplindre Team ist
eine wichtige Ressource auch im Sinne des Wissenstransfers und Know-How Gewinns. Der Austausch
mit Kolleglnnen mit unterschiedlichen beruflichen Hintergriinden bringt neue Erkenntnisse und Learnings
mit sich.

4.1.5. Wirkungen der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen von MOMO

Neben dem interdisziplindren Team von hauptberuflichen Mitarbeiterinnen, kann MOMO auch auf ein um-
fassendes Netzwerk von ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen zuriickgreifen. Die Ehrenamtlichen sind haupt-
sachlich in der Hospizbegleitung tétig und bieten den Familien vielseitige Unterstltzung im Alltag*! an. Der-
zeit sind 46 ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen fir MOMO tatig (Interview 5).

Die ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen investieren ihre Zeit, Fahigkeiten und Fertigkeiten in MOMO und be-
kommen daflr einen Arbeitsplatz sowie die daflir bendtigten Arbeitsmittel von MOMO bereitgestellt. Vo-
raussetzung fur die Austibung der ehrenamtlichen Tétigkeit ist die Absolvierung einer theoretischen Ausbil-
dung Uber Lebens-, Sterbe- und Trauerbegleitung sowie eines Praktikums. Obwohl die Ausbildung kosten-
pflichtig ist, kénnen die Kosten Uber Kooperationen von MOMO vollstandig refundiert werden (Interview 5).
Eine weitere Organisationsaktivitat, die den Ehrenamtlichen zugutekommt, ist das professionelle Freiwilli-
genmanagement, das von MOMO betrieben wird. Die Freiwilligenkooridnatorlnnen verwenden eine Platt-
form, um sich mit den Koordinatorlnnen anderer Einrichtungen auszutauschen. Es gibt auch regelmaRige
Supervisionstreffen im Hospizbereich, wo es Austausch zu Best Practice Beispielen, Methoden aber auch
konkrete Fallbesprechungen gibt (Interview 5). Der daraus resultierende Output ist die Anzahl an aktiven
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen sowie die Anzahl an geleisteten Stunden. Die Wirkungen der ehrenamtli-
chen Mitarbeiterlnnen werden in der untenstehenden Wirkungskette dargestelit.

TABELLE 4-5: WIRKUNGSKETTE DER EHRENAMTLICHEN MITARBEITERINNEN VON MOMO

Input Organisations- Output Outcome Deadweight
aktivitat

Zurverfigung-
Arbeitszeit stellung des Ar- positives Gefuihl (Erfullung, sinnstiftende Ta-
beitsplatzes tigkeit)

Anzahl an ge-

leisteten Horizonterweiterung/héhere Sensibilisierung

Stunden fir das Thema Hospiz- und Palliativbetreu-
ung

Anzahl an eh-

renamtlich Starkes Teamgefuhl/emotionale Unterstut-

engagierten zung im MOMO Team

MitarbeiterIn-

Fahigkeiten Bereitstellung von

(Sozialkom-  Arbeitsmitteln

petenz, Ein-

fuhlungsver- Zurverfuigungstel-

mogen,...) lung des kostenlo-
sen Ausbildungs-

Fertigkeiten platzes

Mdglichkeit, sich
anderswo ehren-
amtlich zu engagie-
ren

(e_rworbenes ) nen Verbesserung der Sozialkompetenz

Wissen, Aus- Professionelles

bildung,...) Freiwilligenma- Know-How Gewinn durch Zusatzqualifikatio-
nagement nen und interdisziplindre Zusammenarbeit

Wie auch im Fall der hauptberuflichen Mitarbeiterlnnen, ist die priméare Motivation der Ehrenamtlichen, zu
einer sinnvollen Tatigkeit beizutragen. Viele Ehrenamtliche waren selbst mit a&hnlichen Situationen kon-
frontiert. Andere schatzen die Tatsache, dass es ihnen selbst gut geht und wollen etwas fir die Gesell-
schaft tun (Interview 5).

11 MOMO (0.J.): Ehrenamtliche Mitarbeit. Aufrufbar hier: https://www.kinderhospizmomo.at/ueber-momo/ehrenamtli-
che-mitarbeit/ (letzter Zugriff: 27.04.2020).



https://www.kinderhospizmomo.at/ueber-momo/ehrenamtliche-mitarbeit/
https://www.kinderhospizmomo.at/ueber-momo/ehrenamtliche-mitarbeit/

Die ehrenamtliche Tatigkeit gibt den Mitarbeiterlnnen die Mdglichkeit, ein besseres Verstandnis fur das
Thema Hospiz- und Palliativbetreuung zu gewinnen. Fur jene, die schon selbst von dhnlichen Schwie-
rigkeiten betroffen waren, ist der Wunsch, sich direkt einzubringen und etwas zuriickzugeben besonders
stark. In diesen Fallen ist es besonders wichtig, dass diese vom MOMO Team geschutzt und emotional
unterstutzt werden. ,Wenn man Menschen in schwierigen Lagen begleiten will, muss man sich selbst in
einer stabilen Lebenssituation befinden*“ (Interview 5). Durch das starke Teamgefuhl gelingt es MOMO,
oft diese Belastungsfaktoren aufzufangen. Folglich ist eine der Hauptaufgaben der Ehrenamtskoordinato-
rinnen, Supervision und Unterstitzung zu bieten und bei Bedarf zum Schutz auch Grenzen zu ziehen —
manchmal nehmen die Freiwilligen die Grenzen nicht wahr und Uberschreiten sie gegeniber der Familie,
aber auch den Freiwilligen gegentber, damit diese nicht ausbrennen (Interview 5).

Fur viele Ehrenamtliche ist das Zwischenmenschliche besonders wichtig (Interview 5). Durch den intensi-
ven sozialen Austausch mit den Familien wird somit auch die Verbesserung der Sozialkompetenzen
bewirkt. Bei der Vermittlung der Ehrenamtlichen in die Familien wird besonders auf deren Kompatibilitat
geschaut, so dass sich méglichst vertraute und nahe Beziehungen zwischen Ehrenamtlichen und Familien
entwickeln kénnen (Interview 5).

Durch die Erbringung der ehrenamtlichen Tatigkeit haben die Mitarbeiterlnnen die Moglichkeit, sich Wis-
sen anzueignen. Dies erfolgt einerseits durch die Zusammenarbeit mit dem interdisziplindren Team von
hauptberuflichen MOMO-Mitarbeiterlnnen und andererseits durch die Absolvierung des intensiven Ausbil-
dungs- und Praktikumsprogramms (Interview 5).

4.1.6. Wirkungen der Kooperationspartnerlnnen von MOMO

Obwohl MOMO ein umfangreiches Leistungspaket bietet, ist sie bei der Betreuung auch auf die Zusammen-
arbeit mit verschiedenen Kooperationspartnerlnnen aus dem System der padiatrischen Hospiz- und Pallia-
tivversorgung in Wien angewiesen. Zu den wichtigsten Kooperationspartnerinnen von MOMO zahlen fol-
gende Systemakteurlnnen: die Kinder- und Spezialabteilungen in den Krankenhausern, die niedergelasse-
nen Kinderarztinnen und sonstigen Fachérztinnen, die mobile Kinderkrankenpflegedienste, die Schulen mit
basalen Forderklassen, Therapeutlnnen wie z.B. Physiotherapeutlnnen, VKKJ Verantwortung und Kompe-
tenz fur besondere Kinder und Jugendliche und ZEF Zentren fur Entwicklungsférderung.

Wie die nachfolgende Wirkungskette zeigt, investieren die Kooperationspartnerlnnen ihre Zeit, Wissen und
Vertrauen in MOMO. Leistungen, die MOMO im Rahmen der Zusammenarbeit erbringt, sind die Zuweisung
von Patientlnnen und der Austausch mit anderen (sozialen) Einrichtungen und Organisationen. Der Infor-
mationsaustausch ist auch ein zentraler Aspekt der Zusammenarbeit, der beispielsweise im Rahmen von
monatlichen Vernetzungstreffen erfolgt (Interview 3). Die Anzahl an zugewiesenen Patientlnnen und die
aufgewendete Zeit fur Vernetzungstatigkeiten stellen den unmittelbaren Output dar. Die Kooperationspart-
nerlnnen profitieren von einer Reihe von Wirkungen, wie in weiterer Folge naher erlautert wird.
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Zeit

Zuweisung von
Patientlnnen an
andere (soziale,
medizinische) Ein-
richtungen/ Orga-
nisationen

Anzahl zuge-
wiesener Pati-

Zugang zu Patientlnnen (durch die Koopera-
tion mit MOMO)

Zuweisungsmoglichkeiten an andere Spezia-
listinnen/ Vernetzung

Arbeitserleichterung in Form von Zeiterspar-

Anteil an Kooperati-

entinnen onspartnerinnen,
n nis .
Wissen Zusammenarbeit die auch ohne
und Kooperatio-  Aufgewendete ompetenzerweiterung (durch interdiszipli- ~MOMO von den Wir-
vertrauen nen .mlt and'en.en Zeit fur Vg_r— nire Zusammenarbeit) kl_J_ngen profitiert
(sozialen) Einrich- netzungsta- hatten
tungen/Organisa-  tigkeiten Sicherheitsgefiihl durch Einblick von MOMO

tionen

Informationsaus-
tausch

in die Familien

Kostenersparnis und Kapazitaten im statio-
naren Bereich frei machen durch aufsu-

chende Betreuung zuhause

Die Kooperationspartnerinnen profitieren unmittelbar durch die Zusammenarbeit mit MOMO vom Zugang
zu Patientlnnen. Wenn Spezialleistungen bendétigt werden, die MOMO selbst nicht sicherstellen kann,
werden die Patientlnnen an die zustandigen Partnerlnnen zugewiesen. Die Zusammenarbeit mit MOMO er-
laubt den Kooperationspartnerinnen einen besseren Einblick in das System und 6ffnet neue Mdglichkeiten
far Vernetzung mit anderen Systempartnerinnen. Somit ergeben sich auch fiir die Kooperationspartnerin-
nen Mdéglichkeiten, ihre Patientlnnen an andere Spezialistlnnen zuzuweisen. Dies ermdglicht eine
professionelle und effiziente Erbringung von Leistungen, von welcher die Patientlnnen selbst besonders
profitieren. Ein/e Kooperationspartnerln hat angegeben, dass MOMO den Kontakt zu Facharztinnen wie
z.B. Neurologlnnen hergestellt hat, was die Suche enorm erleichtert hat, weil manche niedergelassene Arz-
tlnnen Kinder mit Behinderung als Patientinnen gar nicht aufnehmen, da sie nicht daftir ausgestattet sind
(Interviews 1 & 4). Darliber hinaus kénnen die Arztinnen von MOMO Wege ebnen, wie beispielsweise bei
Krankenhausaufenthalten oder ambulanten Besuchen, indem sie schon vorher mit den Abteilungen Kontakt
aufnehmen (Interview 1).

Eine weitere Auswirkung der Vernetzung und Zusammenarbeit ist die Arbeitserleichterung fur die Ko-
operationspartnerlnnen in Form von Zeitersparnis. Beispielsweise, eine Vertrauensperson in Palliativ-
medizin — wie im MOMO Betreuungsteam auch vorhanden — kann viele Fachgebiete direkt abdecken, so
dass nicht zu vielen verschiedenen Facharztlnnen gegangen werden muss. So kann erst bei MOMO abge-
klart werden, welche Arztbesuche wirklich notwendig sind (Interview 4). Dank des gesamtheitlichen Be-
treuungskonzepts gilt MOMO als erste Anlaufstelle fur medizinischen Rat. Dartber hinaus unterstutzt
MOMO die Familien auch bei der Strukturierung ihres Betreuungsplans und behalt die Ubersicht Uiber die
Verpflichtungen der Patientinnen. Ohne MOMO ist es kompliziert, einen Plan einzuhalten, wo regelmaRig
mit bestimmten Expertlnnen Ricksprache gehalten werden muss. Das kdnnen viele Familien nicht selbst-
standig leisten. Insbesondere bei Menschen, deren Muttersprache nicht Deutsch ist, ist hier die Begleitung
sehr wichtig. MOMO sorgt dafir, dass ein gewisses MaRR an RegelméaRigkeit eingehalten wird (Interview 6).
Fur mobile Pflegekrafte ist es sehr hilfreich, dass nicht mehr fur jedes Arztgesprach ins Krankenhaus ge-
fahren werden muss, wie es vor MOMO sehr wohl der Fall war. Auch wenn es Klarungsbedarf zwischen Fa-
milien und Pflege gibt, MOMO vereinfacht diese Kommunikation stark durch stédndige Erreichbarkeit und
regelmagiige Besuche (Interview 3).



Die Vernetzung im System bewirkt auch die Kompetenzerweiterung der Kooperationspartnerlnnen
durch die interdisziplindre Zusammenarbeit. Die Systempartnerlnnen lernen voneinander. Beispiels-
weise, lokale Hausarztinnen, die sich prinzipiell die Sterbebegleitung nicht zutrauen wirden, werden durch
MOMO Arztinnen so unterstiitzt, dass es auch fiir weiter entfernt lebende Patientinnen méglich wird, zu-
hause zu sterben (Interview 3).

Da MOMO einen tiefen Einblick in die sich in Betreuung befindenden Familien hat, gewahrt der Austausch
und die Abstimmung mit MOMO den Kooperationspartnerlnnen ein erhéhtes Sicherheitsgefuhl. Ein/e
Kooperationspartnerln erklarte, dass es sehr hilfreich ist, bei MOMO schnell einen &rztlichen Kontakt zu ha-
ben, der sich gut mit dem Kind und der Familie auskennt, was bei Spitalsarztinnen nicht immer unkompli-
ziert moglich ist. Dies sei wichtig, auch um sich selbst sicherer zu fihlen, in meist auBergewdhnlichen Situ-
ationen, wo man Rat braucht (Interview 17). Dies macht es mdéglich, dass Entscheidungen schnell, auf Ba-
sis des aktuellsten Informationsstands getroffen werden. Dartber hinaus wird die hdhere Compliance, also
die genaue Einhaltung der empfohlenen Therapien, welche von MOMO nachverfolgt wird, von Stationséarz-
tlnnen sehr geschéatzt (Interview 6). Die Supervision durch MOMO gibt den Stationséarztinnen die Sicher-
heit, dass die geplanten Therapien tatsachlich auch eingehalten werden. Fir mobile Kinderkrankenpflege-
rinnen konnte durch die Abstimmung mit MOMO die rechtliche Lage bei Entscheidungsfindungen zuhause
geklart werden. Vor MOMO war dies ein rechtlicher Graubereich, da die Pflege oft Entscheidungen vor Ort
treffen musste, die eigentlich in die Entscheidungsbefugnis der Arztinnen fielen (Interview 3). Durch die
Rund-um-die-Uhr Verfiugbarkeit von MOMO kdnnen solche Umstéande vermieden werden. Dariber hinaus
steht MOMO den Arztinnen mit Rat zur Seite, wenn es sich um schwierige ethische Entscheidungen han-
delt, wie beispielsweise ob die Therapie fortgesetzt werden sollte (Interview 11). Das erhdhte Sicherheits-
gefiihl spiegelt sich auch in der Mdglichkeit eines sensiblen und wertschatzenden Umgangs der Kooperati-
onspartnerinnen mit den Patientlnnen wider. Ein/e Kooperationspartnerln erzahlt, dass Kinder, die durch
MOMO betreut werden, in dieser Zeit meist versterben. So ist es sehr hilfreich, direkt von MOMO dariiber
informiert zu werden, was den Kontakt mit den Eltern dann maRgeblich erleichtert (Interview 17).

Der Betreuungsansatz von MOMO hat eine entlastende Wirkung auf den stationaren Bereich, indem durch
die Ermdglichung der Betreuung zuhause zum einen Kosten erspart bleiben und zum anderen Kapazita-
ten im stationaren Bereich frei gemacht werden. Laut Angaben der Kooperationspartnerlnnen wére
ein stationarer Aufenthalt die einzige Alternative zu MOMO, daflr gabe es aber nicht genug Betten in den
spezialisierten Stationen in Wien. Somit wére der stationare Bereich ohne MOMO viel starker gefordert,
was erstens die Familien mehr belasten und zweitens auch das Gesundheitssystem kapazitatstechnisch so-
wie finanziell starker belasten wiirde (Interviews 3 und 7). Es kommt nur ganz selten ein Kind noch einmal
zuruck ins Krankenhaus, wenn es einmal in Betreuung bei MOMO ist (Interview 11).

4.1.7. Wirkungen der Behorden und Organisationen, die Unterstiutzungsleistungen anbieten

Fur die Sicherstellung einer gesamtheitlichen und umfassenden Betreuung arbeitet MOMO auch mit diver-
sen externen Kooperationspartnerlnnen zusammen, die nicht direkt Teil des Systems der padiatrischen
Hospiz- und Palliativversorgung in Wien sind, aber unterstitzend agieren. Dies sind Behérden und Organi-
sationen wie beispielsweise die MA 11 bzw. das Jugendamt, die MA 40 bzw. das Sozialamt oder der Flucht-
lingsdienst der Diakonie. Deren Rolle im Gesamtsystem wird im nachfolgenden Kapitel 4.2 n&her erlautert.

Ahnlich wie die Systempartnerinnen, bringen auch diese Akteurlnnen ihre Zeit, Wissen und Vertrauen in
MOMO ein und bekommen dafir Organisationsaktivitdten von MOMO, wie beispielsweise die Zuweisung von
Patienlnnen, die Mdglichkeit der Kooperation mit anderen (sozialen) Einrichtungen oder Organisationen o-
der des Informationsaustauschs. Die Anzahl an zugewiesenen Patientinnen und die aufgewendete Zeit fur
Vernetzungstétigkeiten stellen den Output dar. Resultat der Zusammenarbeit sind verschiedene Wirkun-
gen, auf welche unten genauer eingegangen wird.
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TABELLE 4-7: WIRKUNGSKETTE DER BEHORDEN UND ORGANISATIONEN, DIE UNTERSTUTZUNGSLEISTUNGEN ANBIE-
TEN

Input Organisations- Output Outcome Deadweight

aktivitat

Zuweisung von Pa-
tientlnnen an an-

dere (soziale, medi- Zugang zu Familien (durch die Koopera-
zinische) Einrich- Anzahl zuge- tion mit MOMO)
Zeit tungen/ Organisati- wiesener Pati- Anteil an unterstut-
onen entlnnen Arbeitserleichterung in Form von Zeiter- zenden Behoérden
Wissen sparnis und Organisationen,
Zusammenarbeit Aufgewendete die auch ohne MOMO
und Kooperationen Zeit fur Vernet- Kompetenzerweiterung (durch interdiszip- von den Wirkungen
vertrauen i anderen (sozia- zungstatigkei- linare Zusammenarbeit) profitiert hatten

len) Einrichtungen/ ten
Organisationen
Informationsaus-

tausch

Vernetzung (durch die Zusammenarbeit
mit dem MOMO Team)

Auch die externen Kooperationspartnerinnen ziehen aus der Kooperation mit MOMO den Nutzen, Zugang
zu den Familien zu bekommen. Je nach Bedarf werden Klientlnnen von den Partnern an MOMO zuge-
wiesen oder umgekehrt.

Daruber hinaus profitieren sie von der Zusammenarbeit auch von Arbeitserleichterung in Form von
Zeitersparnis. Beispielsweise, im Fall von Flichtlingsfamilien, die auch durch MOMO betreut werden, wird
die Arbeit der/des zustandigen SozialarbeiterIn erheblich erleichtert, da diese Familien sehr viel Unterstit-
zung brauchen, die in dem gegebenen Rahmen nur schwer zu leisten ist. Dies ist insbesondere bei der
Zeitplanung merklich. Sobald Familien bei MOMO in Betreuung sind, werden Termine schneller vereinbart
und besser eingehalten, weil darauf geschaut wird (Interview 10).

Auch die externen Partnerlnnen haben durch die Zusammenarbeit mit dem MOMO-Team Zugang zu den
Ressourcen des Gesamtsystems. Sie profitieren ebenfalls von der Vernetzung mit anderen Systemakteu-
rinnen sowie von einer Erweiterung der eigenen Kompetenzen und des eigenen Wissens durch den
Austausch mit diesen.

4.1.8. Wirkungen des Fonds Soziales Wien und des Dachverbands Wiener Sozialeinrichtun-
gen

Die Berucksichtigung der Stadt Wien in ihrer Gesamtheit war im Rahmen der aktuellen Analyse aus res-
sourcengrunden nicht méglich, daher wurde der Fokus auf zwei Institutionen von besonderer Relevanz fir
MOMO gelegt. Diese sind der Fonds Soziales Wien und der Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen.

Diese beiden Institutionen erbrachten bis vor Kurzem keinen Input fir MOMO, die Betreuung und Beglei-
tung der Familien sind aber Aktivitaten von MOMO, die diesen zugutekommen. Im Jahr 2019 hat MOMO
erstmalig eine Férderung vom FSW bekommen. Der Output dieser Aktivitaten ist die Anzahl an betreuten
und begleiteten Familien. Der FSW und der Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen haben einen Auftrag,
bedurftige Menschen mit entsprechenden Leistungen zu versorgen. Durch ihre Arbeit sorgt MOMO dafr,
dass der Versorgungsauftrag auch erfullt werden kann. Daruiber hinaus profitiert diese Stakeholder-
gruppe von der Diversifizierung des Betreuungsangebots im Bereich der padiatrischen Hospiz- und
Palliativversorgung, da MOMO zusatzliche, in dieser Form noch nicht vorhandene Leistungen, in diesem Be-
reich anbietet.



TABELLE 4-8: WIRKUNGSKETTE DES FONDS SOZIALES WIEN UND DES DACHVERBANDS WIENER SOZIALEINRICHTUN-
GEN

Input Organisations- |Output Outcome Deadweight

aktivitat

Aktivitaten von

NZ/A (bis MOMO, die durch
2019) Betreuung und Anzahl an be- Alternativangebote

. treuten und Erfullung des Versorgungsauftrages von bestehenden

. Begleitung der Fa- : L
Forderu_ngen - beglfe_lteten ) o Or_ganlsatlonen oder
(erstmalig im Familien Diversifizierung des Betreuungsangebotes Privatpersonen sub-
Jahr 2019) stituiert werden
kénnten

4.1.9. Wirkungen der Sozialversicherungstrager

Die Sozialversicherungstrager sind in Osterreich fur die Pensions-, Kranken- und Unfallversicherung zu-
standig. Fur die Patientlnnen und deren Familien ist insbesondere die Zusammenarbeit mit den Kranken-
kassen von Relevanz.

Die Sozialversicherungstréager tatigen keine Investitionen in MOMO. Zu den Organisationsaktivitdten von
MOMO, die diesen Stakeholder betreffen, zahlen die medizinisch-therapeutische Behandlung der Familien
und die Bereitstellung von Arbeitsplatzen mit dem entsprechenden Output, namlich die Anzahl der behan-
delten Patientlnnen und begleiteten Familien sowie die Anzahl der beschéaftigten Mitarbeiterinnen. Der Be-
schaftigungsaspekt ist insofern relevant, als MOMO durch die Bereitstellung von Arbeitsplatzen mit zusatz-
lichen Dienstnehmer- und Dienstgeberbeitragen zur Sozialversicherung, die sonst nicht lukriert
worden waren, beitragt. Da im Rahmen der vorliegenden Analyse keine monetére Bewertung des Nutzens
vorgenommen wird, wird die H6he dieser Beitrage nicht genauer berechnet. Auch die Sozialversicherungs-
trager haben einen Versorgungsauftag den Sozialversicherten gegeniber, der dank der Arbeit von
MOMO erfullt werden kann. Das Leistungsangebot von MOMO fiihrt zur Diversifizierung des verfiugba-
ren Betreuungsangebotes — eine Wirkung, welche auch den Sozialversicherungstragern zugutekommt.
Da die Leistungen von MOMO malfigeblich Uber Spenden finanziert werden, profitieren die Sozialversiche-
rungstrager von der Einsparung dieses privatfinanzierten Anteiles, der sonst durch Sozialversi-
cherungen ausgeglichen werden miusste. Auch die Freimachung von Kapazitdten im stationaren Be-
reich durch die Ermdéglichung der Betreuung zuhause bringt Kostenersparnisse fur die Sozialversicherungs-
trager. Diese Wirkung wurde allerdings beim Stakeholder Kooperationspartnerinnen bereits bericksichtigt.

TABELLE 4-9: WIRKUNGSKETTE DER SOZIALVERSICHERUNGSTRAGER

Input Organisations- Output Outcome Deadweight
aktivitat

Zuséatzliche Beitrage zur Sozialversi-
cherung Aktivitaten von

MOMO, die durch

Anzahl behandel-

medizinisch-thera- ter Patientlnnen . .
. - Erfullung des Versorgungsauftrages Alternativangebote
peutische Behand- und begleiteter
von bestehenden Or-

N/ZA lung der Familien Familien Diversifizierung des Betreuungsange- ganisationen oder Pri-
botes vatpersonen substitu-
iert werden kdnnten
Mdoglichkeit eines Al-
ternativjobs

Bereitstellung von Anzahl beschéaf-
Arbeitsplatzen tigter Mitarbeite- Einsparung des privatfinanzierten An-
rinnen teils fur Betreuung, welcher sonst
durch Sozialversicherungen ausgegli-
chen werden musste
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4.1.10. Wirkungen der Spenderlnnen

Die Arbeit von MOMO wird hauptsachlich durch private Mittel in Form von Spenden finanziert. Die dahinter-
stehenden Spenderinnen wurden im Zuge der vorliegenden Analyse durch einen Online-Fragebogen zu ih-
rem Spendeverhalten und den dahinterstehenden Motiven befragt. Bei den Befragten wurde auf eine di-
verse Zusammensetzung anhand von Umfang (GroB3-/ Kleinspenderlinnen), Art (Privatperson/ Unterneh-
men) und Frequenz (einmalig/ regelmafig) geachtet.

Der Input dieser Stakeholdergruppe bei MOMO erfolgt durch die Bereitstellung monetarer Mittel, sowie dem
Vertrauen, dass MOMO diese dem Zweck entsprechend einsetzt. Der dadurch erreichte Output l&sst sich
anhand der von MOMO geschaffenen Arbeitsstellen, sowie der dadurch ermdglichten Betreuung betroffener
Familien messen. Es folgt zwar kein finanzieller Rickfluss von MOMO, da diese ihre Leistungen den Fami-
lien gegeniber unentgeltlich bereitstellen, allerdings fuhrt der Akt des Spendens zu nichtmonetaren Wir-
kungen auf Seiten der Spenderinnen. Diese Stakeholdergruppe profitiert von einem positiven Gefuhl
durch die Ermoglichung der Arbeit von MOMO, welche sie als sinnvoll erachten. Ein weiterer Nutzen
der Spenderlnnen besteht darin, dass diese durch ihren Beitrag eine Ergadnzung wahrgenommener LU-
cken im Sozialsystem moglich gemacht haben. Das Leistungsspektrum von MOMO schlief3t diese Lu-
cken.

TABELLE 4-10: WIRKUNGSKETTE DER SPENDERINNEN

Input Organisations- Output Outcome Deadweight
aktivitat

Anzahl an be-
schaftigten

positives Gefiihl (Erfullung, sinnstif- Aktivitaten von MOMO, die

Bereitstellung von f A tende Tatigkeit) auch durch alternative Mit-
. . " N Mitarbeiterin- ] q -
Finanzielle Arbeitsplatzen nen tel finanziert waren
Mittel & Unterstitzung/Ermdoglichung der
Begleitung und Be- Arbeit des MOMO-Teams Gutes Gefiihl, das auch
h Anzahl an be-
Vertrauen treuung von Fami- treuten und L . durch das Spenden an an-
lien > Ermdglichung der Sch_lleBung wahr-  gere Organisationen er-
begleiteten  genommener Liicken im Sozialsys-  |angt worden ware
Familien tem

4.1.11. Wirkungen der Eigentimerlnnen (MOMO Gesellschaft)

Da MOMO selbst auch Teil des Systems der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien ist, profi-
tiert sie zum Teil von &hnlichen Wirkungen wie die Kooperationspartnerlnnen. Einen besonderen Nutzen
zieht MOMO aus der Vernetzung mit den Systempartnerinnen, welche durch interdisziplindre Zusammen-
arbeit zustande kommt.

TABELLE 4-11: WIRKUNGSKETTE DER EIGENTUMERINNEN (MOMO GESELLSCHAFT)

Input Organisations- |Output Outcome Deadweight
aktivitat

Anzahl an be-
schaftigten Mitar-
Erbringung der beiterlnnen

NS Leistungen

Vernetzung (durch interdiszipli- N/A

Anzahl an betreu- Nére Zusammenarbeit)

ten und begleite-
ten Familien



4.1.12. Wirkungen der Eigentumerlnnen (MOMO Gesellschafter Caritas, Caritas Socialis,
MOKI-Wien)

Die Stakeholdergruppe der Gesellschafter von MOMO — Caritas, Caritas Socialis und MOKI-Wien — komplet-
tiert das Wirkungsmodell. Da die Gesellschaft MOMO Eigentum ihrer Gesellschafter ist, erwirtschaften diese
entweder einen Gewinn oder einen Verlust laut Jahresbilanz. Je nach Finanzergebnis ist entweder der Aus-
bau von MOMO moglich — im Fall eines Gewinns — oder bei Verlust die Einschrankung von MOMO
notig. Da im Rahmen der vorliegenden Analyse der Nutzen nicht monetar bewertet wurde, wird diese Wir-
kung nur theoretisch angefuihrt und nicht mit Daten unterlegt.

TABELLE 4-12: WIRKUNGSKETTE DER EIGENTUMERINNEN (MOMO GESELLSCHAFTER CARITAS, CARITAS SOCIALIS,
MOKI-WIEN)

Input Organisations- Output Outcome Deadweight
aktivitat

Gewinn/

Gewinn/ Erbringung der Leis- Verlust Ausbau von MOMO mdglich/ Ein- Umlagen fur zentrale Leis-

verlust tun er? 9 schrankung von MOMO nétig tungen, die auch ohne

9 Umlagen MOMO entstanden waren

fur zentrale
Leistungen

4.2. SYSTEMWIRKUNGEN

4.2.1. Beschreibung des Systems und der identifizierten Systemwirkungen

MOMO spielt im System der Anbieterlnnen von Leistungen fur schwerkranke Kinder und ihre Familien eine
wichtige Vermittlungs- und Unterstitzungsfunktion, die wesentlich durch das gesamtheitliche Betreuungs-
und Unterstitzungskonzept, das MOMO verfolgt, bedingt ist. Dieses umfasst die

- medizinische Betreuung

- pflegerische Betreuung

- psychosoziale Betreuung

- Unterstutzung durch Sozialarbeiterinnen

- Alltagsbetreuung der Familien, inklusive Schulangelegenheiten und Freizeitgestaltung

fur die Patientlnnen und ihre Familien.

Im Folgenden werden die Systemwirkungen nochmals detailliert beschrieben und aufgezeigt, weil sie ein
wichtiger Aspekt der Aktivitaten von MOMO sind.
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ABBILDUNG 4-1: SYSTEM DER ANBIETER/INNEN VON LEISTUNGEN FUR PATIENT/INNEN UND IHRE FAMILIEN

Behdrden und
Organisationen, die
Unterstiitzungsleistungen
anbieten (z.B. MA 11, MA

/ 40, Diakonie

i 1 Fltichtlingsdienst)

[ |
Sozial- -
versicherung Medizinische Pflegerische Psychologische Sozialarbeiterische Alltags(l;j:fll-eltung
Betreuung Betreuung Betreuung Betreuung Schule/Freizeit)

Mobile

Patientinnen und
Familien

Kinder-und Kinderkranken Therapeutinnen : .
FSW/Dach- Spezialabteilurl'ngen in -pflegedienste {z.B?Physio . Elgen;:cr}n;gnnen
R den Krankenhadusern /Psycho-)
Wiener
Sozialeinrich Niedergelassene Schulen mit ZEF
-tungen Kinderdrztinnen und el D iy

sonstige Facharztinnen Forderklassen

Entwicklungs-

forderung

VKK Verantwortung At

und Kompetenz fir
besondere Kinder
und Jugendliche

+—— wechselseitige Abstimmung/Koordination/Information

Quelle: eigene Darstellung

In einem gewissen Ausmalf bietet MOMO diese Leistungen selbst an. Zusatzlich hat es ein umfassendes
Netzwerk mit spezialisierten Leistungsanbieterlnnen aufgebaut, welches im Bedarfsfall herangezogen wer-
den kann. MOMO tritt hier einerseits als Vermittlungspartner auf und erreicht haufig, dass die Leistun-
gen sehr rasch und unburokratisch bereitgestellt werden (z.B. Interview 1). MOMO verflgt durch sein ge-
samtheitliches Betreuungskonzept Uber ein sehr umfassendes Know-How dariiber, was Familien in diesen
Situationen benétigen kénnten und welche Unterstitzungsmoéglichkeiten es gibt. Dieser One-Stop-Ansatz
ist fur die Familien immens wichtig, da diese in der Regel ohnedies stark gefordert — in vielen Fallen Gber-
fordert — und nicht in der Lage sind, eigene Recherchen zu tatigen (z.B. Interviews 2 & 15). Dies trifft in
besonderem Mafie auf Familien mit Migrationshintergrund zu, welche auch mit Sprachbarrieren zu kampfen
haben. MOMO betreut einige dieser Familien, mitunter auch solche, die nicht sozial-/krankenversichert sind
(z.B. Interviews 6 & 10). D.h. viele Leistungen wirden gar nicht oder erst viel spater in Anspruch genom-
men werden, erbrachte MOMO diese Vermittlungsleistung nicht. ,,Das Gute an MOMO ist, dass es eine
Stelle gibt, wo man alles direkt erfahrt: Krankengeld, RezeptgebUhrenbefreiung, Parkausweis und Gurten-
befreiung etc. So etwas erfahrt man sonst alles nach und nach...” (Interview 9). In vielen Interviews kam
zum Ausdruck, dass die Mitarbeiterinnen von MOMO diese Aufgabe sehr umsichtig, mit viel Feingefuhl und
persénlichem Engagement erledigen und dadurch als gro3e Unterstitzung wahrgenommen werden. Haufig
wurde erwahnt, dass die Betreuung auf Augenhoéhe erfolgte (z.B. Interview 15). Auch die wechselseitige
Absprache zwischen Arztinnen, Psychologlnnen, Krankenpflege und Physiotherapeutinnen wurde von den
Eltern als sehr positiv wahrgenommen. Entscheidungen wurden erst nach der Vermittlung aller relevanten
Informationen getroffen, besonders, wenn starke Bedenken der Eltern vorhanden waren (Interview 13).

MOMO vermittelt nicht nur, es steht auch als Austauschpartner fir andere Leistungsanbieterlnnen zur
Verfugung. Mit vielen Kooperationspartnerlnnen steht MOMO im regelmafRigen Austausch, damit die Pati-
entlnnen und ihre Familien bestmoéglich versorgt werden kénnen. Beispielsweise gibt es mit manchen Spi-
talern regemafgige Vernetzungstreffen, bei welchen tber (potenzielle) gemeinsame Patientlnnen gespro-
chen wird. Patientinnen wurden/werden von MOMO zu Terminen im Spital begleitet oder bei stationaren



Aufenthalten dort besucht. Als besonders wertvoll wird dabei gesehen, dass bei MOMO verschiedene Be-
rufsgruppen zusammenarbeiten und Unterstitzung auch in nicht krankheitsbezogenen Lebensbereichen
gegeben wird. Die Familien waren anderenfalls oft sehr alleine gelassen. Eine Betreuung zuhause ware
ohne MOMO in vielen Fallen gar nicht mdglich, insbesondere in der End-of Life-Phase (Interview 3). Die be-
rufsgruppenibergreifende Zusammenarbeit tragt zu einem erhéhten Sicherheitsgefuhl bei den Koope-
rationspartnerlnnen bei, fir die die Betreuung von schwerkranken Kindern mitunter nicht alltaglich ist
bzw. die die individuelle Situation der Patientlnnen und ihrer Familien nicht so genau kennen, wie die Mit-
arbeiterlnnen von MOMO, die in regelmé&Rigem Kontakt mit den Familien stehen, diese zuhause betreuen
und sich auch im Team regelméaRig austauschen. Niedergelassene Arztinnen und Krankenhausarztinnen
sehen oft nur kleine Ausschnitte, alle paar Wochen, MOMO-Medizinerlnnen haben hingegen ein umfassen-
deres Bild (Interview 4). Es sei sehr hilfreich, schnell einen arztlichen Kontakt zu haben, der sich gut mit
dem Kind und der Familie auskennt (Interview 17). MOMO informiert die Kooperationspartnerlnnen, wenn
ein Kind verstorben ist, was als erleichternd fiir den weiteren Kontakt mit den Eltern angesehen wird
(ebd.). Ein/e Kooperationspartnerin hat angegeben, dass er/sie sich bei schwierigen ethischen Entschei-
dungen, z.B. ob eine Therapie fortgesetzt werden sollte, mit MOMO-Arztinnen abspricht (Interview 11).
Eltern haben beispielsweise berichtet, dass sie erkannten, dass das (schwerbehinderte) Kind Schmerzen
hatte, was von anderen Arztinnen als Bewegungsstérung betrachtet wurde. Nach intensiver Beratung mit
MOMO wurde die Schmerzdiagnose schliel3lich bestétigt (Interview 9). Weiters wurde erwahnt, dass man-
che niedergelassene Arztinnen keine schwerbehinderten Kinder aufnehmen, da sie nicht entsprechend aus-
gestattet sind (Interview 1). MOMO hilft hier bei der Suche nach Leistungsanbieterlnnen und unterstutzt
diese, indem es bereits vorher Kontakt aufnimmt und zu einem reibungslosen Besuch beitragt. Hausarztin-
nen wirden sich die Sterbebegleitung oft alleine nicht zutrauen, durch die Unterstitzung von MOMO kén-
nen auch Patientlnnen, die nicht in Wien wohnen daheim versterben, was sich viele Familien winschen
(Interviews 3 & 8). Durch diese Funktion als Austauschpartner erreicht MOMO oft eine h6here Flexibilitat
und Anpassungsfahigkeit der Systemakteurlnnen bei der Leistungsbereitstellung, die den PatientIn-
nen und ihren Familien zugutekommt, beispielsweise indem diese nicht stundenlang in Ambulanzen warten
mussen (Interview 4), oder indem ein wirdevoller Abschied nach dem Versterben des Kindes im Kranken-
haus ermoglicht wird, wofur verwaltungstechnische MaBnahmen notwendig sind (Interview 9). Neben
Dienstleistungen unterstitzt MOMO bei der Beantragung von finanzieller Unterstitzung durch die Behdrden
(z.B. Krankenkasse) — manchmal indem die MOMO-Mitarbeiterlnnen direkt Kontakt mit diesen aufnehmen.

Fur die Kooperationspartnerlnnen ist es auch entlastend zu wissen, dass sich MOMO um die Bedurfnisse
kimmert, die von ihnen selbst nicht unmittelbar gedeckt werden kénnen. Die Kooperationspartnerinnen
vermitteln Patientlnnen zu MOMO, wenn ein entsprechender Bedarf erkannt wird (Interviews 1 & 7). Spitéa-
ler kbnnen lediglich Krankheiten behandeln, dartiber hinaus keine Unterstitzung leisten (Interview 6).
Auch Schulen stoRRen bei der Betreuung der schwerkranken Kinder und ihren Familien an Grenzen und
schatzen den gesamtheitlichen Ansatz von MOMO, das viel ndher an den Familien dran ist. Die Kinder kdn-
nen dadurch langer zur Schule gehen, als dies ohne MOMO der Fall ware (Interview 7). Dadurch dass
MOMO zu einem grof3en Teil aus Spenden finanziert ist, kbnnen Ressourcen viel flexibler je nach Bedarf
eingesetzt werden (Interview 6). Eine Familie formulierte es folgendermafen: ,,Es war die erste Therapie
bzw. Betreuung, bei der nicht standig auf die Uhr geschaut wurde* (Interview 8). Neben dem hauptamtli-
chen Betreuungsteam spielen die ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen von MOMO eine wichtige Rolle bei der
Unterstutzung der Familien im Alltag (Interview 5).

MOMO tragt auRerdem zur Bewusstseinsbildung in der Bevdlkerung und beim medizinischen Personal in
Bezug auf die Notwendigkeit von Hospiz- und Palliativbetreuung bei Kindern bei (Interview 6).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass MOMO durch die Kommunikation und den Informationsaus-
tausch mit allen wesentlichen Systempartnerlnnen entscheidend dazu beitragt, dass das System in Summe
effektiver und effizienter ist. Die Familien berichten, dass sie sich viel Zeit und Anstrengungen durch ver-
miedene bzw. zeitlich verklrzte Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte, Begleitung bei Behdérdengangen
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etc. sparen. Die Kooperationspartnerlnnen geben an, dass sie durch die Kooperation mit MOMO besser in-
formiert sind und sich sicherer fuhlen. Gleichzeitig steigt durch die Betreuung durch MOMO die Lebens-
dauer und -qualitat der Patientlnnen und ihren Familien. AuRerdem kdnnen Leistungen langer in Anspruch
genommen werden (z.B. Schulbesuch, finanzielle Unterstitzungsleistungen). Wichtig daftr ist die gemein-
same Wissens- und Vertrauensbasis, die durch die Vernetzung und Zusammenarbeit geschaffen wurde.
Dadurch wird ein hohes MalR an Flexibilitat und Anpassungsfahigkeit bei der Betreuung der Patientlnnen bei
gleichzeitiger Ressourcenschonung erreicht.

4.2.2. Ansatze zur Weiterentwicklung des Systems

Aufbauend auf das Konzept des in Abbildung 2-3 dargestellten Zweiebenenmodells gesellschaftlicher Wir-
kungen werden nun Moéglichkeiten zur Weiterentwicklung des MOMO Angebots und damit einhergehend des
Gesamtsystems der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien aufgezeigt. Dieser Ansatz er-
maoglicht eine breitere Betrachtung der Aktivitdten von MOMO sowie deren Auswirkungen auf die einzelnen
Stakeholder und auf das System als Ganzes und veranschaulicht das derzeit noch ungenutzte Potenzial von
MOMO. Dieses Gedankenexperiment wird in der nachfolgenden Abbildung 4-2 exemplarisch dargestelit.

ABBILDUNG 4-2: ZWEIEBENENMODELL GESELLSCHAFTLICHER WIRKUNGEN VON MOMO BEI INPUTVERANDERUNG

Wirkungsketten 2. Ebene = Meta-Wirkungsketten

Mehr Spenden Erweiterung der GrisBere Reichweite;
Zusatzliche offentliche Anwendungsmaglichkeiten von Erhohung der Kapazitaten Hohere Wirksamkeit (System-
Finanzierung MOMO auf weitere Bereiche l von MOMO und Stakeholderwirkungen)
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Quelle: eigene Darstellung, nach Schober/ Rauscher 2017: 27



Es wird bei den leistungsorientierten unterstutzenden Ketten auf der ersten Ebene angesetzt, indem eine
hypothetische Inputverdanderung angenommen wird. Eine Inputveranderung auf dieser Ebene kann die
Veranderung der Aktivitaten, des Outputs und letztendlich auch der gesellschaftlichen Wirkungen auf der
Metaebene beeinflussen. Voraussetzung dafur wéare, dass MOMO mehr Ressourcen, wie beispielsweise in
die Durchfuhrung von mehr Offentlichkeitsarbeit oder die Produktion von Wirkungsnachweisen
ihrer Aktivitaten in Form von Evaluationen, fur sich selbst investiert. MOMO realisiert dies schon zum
Teil, da sie einen wichtigen Beitrag in der Aufklarung und Verbreitung der Idee fur Hospiz- und Palliativbe-
treuung bei Kindern im Speziellen aber auch allgemein leistet (Interview 6). Nichtdestotrotz gibt es hier
noch Verbesserungspotenzial. Ein/e Kooperationspartnerln ist der Meinung, dass die Kommunikation tber
immer gleiche Partner und Kanale etwas eingefahren ist, weshalb die Systempartnerinnen nur bedingt
Kenntnisse dartiber haben, welche Patientinnen bei MOMO besonders gut aufgehoben waren. ,,Etwas mehr
Werbung ware hilfreich“ (Interview 4). Daraus wirde eine bessere d6ffentliche Wahrnehmung von
MOMO resultieren — ein Output der unterstitzenden Kette ,,Inputveranderung“. Des Weiteren wirde
MOMO durch diesen Einsatz ein Bewusstsein in der Gesellschaft sowie bei méglichen zusatzlichen Ko-
operationspartnerinnen und Férdergeberinnen fir die Notwendigkeit von MOMO im Bereich der Hospiz-
und Palliativversorgung schaffen. Als Impact auf der ersten Ebene wirde MOMO zum Beispiel von zusatz-
lichen Spenden oder auch von der Sicherung von zusatzlichen offentlichen Finanzierungen profitie-
ren. Diese Wirkungen wurden sich direkt aus den Ver&dnderungen bezuglich der 6ffentlichen Wahrnehmung
von MOMO ergeben.

Die Wirkungen der unterstiitzenden Kette ,,Inputverdnderung* auf der ersten Ebene wirden gleichzeitig als
Input fur die Meta-Wirkungskette auf der zweiten Ebene dienen. Somit wirden auf der Metaebene durch
die Investition der zusatzlichen Spenden und 6ffentlichen Gelder weitere Aktivitaten, Outputs und
letztendlich Impact zustande kommen. Zum einen wirden diese Investitionen neue Organisationsaktivita-
ten ermoéglichen, wie beispielsweise die Erweiterung der Anwendungsmoglichkeiten von MOMO auf
weitere Bereiche. Dies wird von Kooperationspartnerlnnen auch als notwendig erachtet, die behaupten,
die Art ganzheitlich und nichtheilungsfixiert zu denken kénnte einer viel gréReren Gruppe an Patientinnen
nidtzen und sollte erweitert werden (Interview 4). Konkret im Fall von Schwangerschaften, wo direkt klar
wird, dass es keine kurative Behandlung gibt und die Familien direkt in Palliativbetreuung sein werden,
sollte MOMO schon vor der Geburt herangezogen werden, um auf die schwierige Situation vorzubereiten
(Interview 11). Dies wirde auch eine Erh6hung der Kapazitaten von MOMO mit sich bringen, da zu-
satzliche Familien betreut waren und dafur auch weitere Mitarbeiterlnnen beschéftigt werden mussten. Un-
abhangig von den vorgeschlagenen neuen Anwendungsgebieten, ware eine Kapazitatserhéhung auch in der
aktuellen Struktur besonders gewtinscht. Ein Elternpaar, das die Arbeit von MOMO sehr schatzt, winscht
sich, dass MOMO komplett finanziert wére und nicht nur in Wien, sondern flachendeckend verfugbar wére
(Interview 8). Ein/e Kooperationspartnerln stellt fest, dass es in Wien ein Problem mit Zunahmen an chro-
nisch kranken Kindern gibt. Ursachen dafur sind zum einen der demographische Wandel aber auch der
Fortschritt in der Medizin. Heute kdnnen Kinder lebend geboren werden, welche es friher nicht hatten kén-
nen, welche allerdings ab Geburt chronisch krank sind und deswegen einen hohen Pflegeaufwand erfor-
dern. In dieser Hinsicht existiert in Wien ein Defizit an Angeboten (Interview 11). Der Input sowie die Akti-
vitaten und deren Output der Meta-Wirkungskette wiirden auf der Metaebene zu einer h6heren Wirksam-
keit von MOMO fur die einzelnen Stakeholder sowie fur das Gesamtsystem fuhren. Dariber hinaus
wirden es die zusatzlichen Anwendungsgebiete und Kapazitaten von MOMO ermdglichen, dass der produ-
zierte Impact mehr NutznielR3erlnnen erreicht.

Somit wird anhand des Zweiebenenmodells beispielhaft gezeigt, wie eine hypothetische Veran-
derung des Inputs zu zusatzlichen Aktivitaten, Outputs und Outcomes fuhren kénnte und wie
dadurch bestehende Verbesserungsvorschlage moglicherweise realisiert werden konnten.
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5. Conclusio

»Wiens mobiles Kinderhospiz und Kinderpalliativteam MOMO — Wiener Kinderhospiz gGmbH“ wurde 2013
als gemeinsame Initiative der Caritas, Caritas Socialis und MOKI-Wien gegrindet, um den Bedarf an Hos-
piz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen im GroRraum Wien zu decken. In den sieben
Jahren, in denen es aktiv ist, hat das multiprofessionelle und interdisziplindre MOMO-Team Uber 300 Pati-
entlnnen mit lebensbedrohlichen bzw. lebensverkiirzenden Erkrankungen sowie deren Familien betreut und
begleitet. MOMO zeichnet sich durch ein umfangreiches und vielfaltiges Leistungsportfolio aus. Das Leis-
tungsangebot wird bedurfnisorientiert und individuell auf die Patientlnnen abgestimmt und umfasst unter
anderem die medizinische und pflegerische Versorgung, die psychosoziale und seelsorgerische Begleitung
zuhause, therapeutische Mallhahmen sowie die ehrenamtliche Alltagsbetreuung. Im Rahmen seiner Tatig-
keit arbeitet das MOMO-Team mit zahlreichen privaten und 6ffentlichen Kooperationspartnerlnnen aus dem
System der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien sowie mit externen Kooperationspartne-
rinnen wie beispielsweise Behdrden oder Organisationen, die Unterstitzungsleistungen anbieten, zusam-
men. Somit stellt MOMO in Kooperation mit den anderen Leistungserbringerlnnen eine umfangreiche Un-
terstltzung fur Familien mit schwerstkranken Kindern und Jugendlichen sicher.

Ziel der vorliegenden Studie ist es, den gesellschaftlichen Mehrwert der von MOMO erbrachten Leistungen,
einerseits fur das Gesamtsystem der péadiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien und anderer-
seits zielgruppenspezifisch aufzuzeigen.

Zu den zentralen NutznieBerlnnen zahlen die Patientlnnen selbst sowie ihre Eltern, Geschwister und
sonstigen Familienangehdrigen. Durch MOMO wird eine Betreuung zuhause ermdéglicht, was eine we-
sentliche Erleichterung fur die Familien darstellt. Gleichzeitig ist sie eine Rahmenbedingung, die eine Reihe
von weiteren Wirkungen nach sich zieht. Die Arbeit von MOMO wirkt sich sowohl zeitlich und organisato-
risch als auch psychisch und emotionell entlastend auf die Familien aus. Durch die Méglichkeit, daheim zu
bleiben, erleben die Familien einen gewissen Grad an Normalitat im Alltag, was sonst bei umfassenden
Krankenhausaufenthalten nicht der Fall ist, worunter die gesamte Familie leidet. Die intensive professio-
nelle Begleitung durch MOMO und die starke Présenz in der Familie geben den Eltern und Kindern ein Ge-
fuhl der Sicherheit, dass die Patientinnen gut versorgt werden.

Die Kooperationspartnerlnnen sind ebenfalls wichtige Profiteurlnnen von MOMO. Die Zusammenarbeit
bedeutet fiur sie einerseits eine Arbeitserleichterung und Zeitersparnis. Andererseits profitieren sie von
der Vernetzung und Kooperation mit anderen Systemakteurlnnen. Als weitere Wirkung wurde auch von
den Kooperationspartnerlnnenn ein erhdhtes Sicherheitsgefuhl genannt. Das MOMO-Team erhélt durch
seine starke Prasenz in den Familien einen umfassenden Einblick in die betreuten Félle und teilt dieses Wis-
sen mit Kooperationspartnerlnnen, um gemeinsam eine gute Betreuung zu gewahrleisten. Fiur die einzel-
nen Systemakteurlnnen ist die Behandlung der MOMO-Patientinnen haufig keine Routinearbeit, weshalb
die Mdglichkeit des Austausches mit dem MOMO-Team wichtig ist.

Weitere Stakeholdergruppen, die einen Nutzen aus den Aktivitaten von MOMO ziehen, sind die hauptamtli-
chen und ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen von MOMO, die Spenderlnnen, Vertreterlnnen der 6ffentlichen
Hand wie beispielsweise die Sozialversicherungstrager, der Fonds Soziales Wien und der Dachverband Wie-
ner Sozialeinrichtungen sowie MOMO selbst.



MOMO nimmt auch im Gesamtsystem der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Wien
eine zentrale Rolle ein und tragt wesentlich zur Aufrechterhaltung des Systems bei. Die starke Prasenz
in den betreuten Familien gibt MOMO einen viel umfassenderen Einblick in deren Situation im Vergleich zu
anderen Systempartnerlnnen, die meist ein unvollstandiges Bild haben. Somit agiert MOMO zum einen als
Vermittlungspartner zwischen den Systemakteurlnnen und den Familien, indem sie die notwendigen Kon-
takte herstellt, den Austausch organisiert und koordiniert und das System am Laufen halt. Zum anderen ist
MOMO gleichzeitig auch Austauschpartner fur die Systemakteurlnnen, da MOMO durch das interdisziplindre
Team und die breite Palette an Tatigkeiten viel Expertise aufgebaut hat. Somit profitiert das System auch
von Wissenstransfer. Die doppelte Rolle als Vermittlungs- und Austauschpartner deutet auf die zent-
rale Stellung von MOMO im Gesamtsystem hin, was auch den Aufbau von Vertrauen zwischen den System-
partnerlnnen begiinstigt und deren Vernetzung sowie die Weiterentwicklung der Zusammenarbeit fordert.

Allgemein haben sich keine negativen Wirkungen ableiten lassen, welche direkt auf die Arbeit
von MOMO zurickzufuhren sind. Lediglich die starke Stigmatisierung des Palliativ- und Hospizbegriffs
und die hohe Hemmschwelle in Bezug auf Kinder wurden erwahnt. Durch dieses Hemmnis wirden nach
Ansicht der Interviewten nicht so viele Familien von MOMO erreicht, wie eigentlich Notwendigkeit bestiinde
und von MOMOs Leistungen enorm profitieren kénnten. Hier misse ein Umdenken in der Gesellschaft stér-
ker gefordert werden, welches die Teilhabe von schwerstkranken Kindern an der Gesellschaft erleichtert.

Oft wurde latent oder direkt eine Erweiterung und/oder Intensivierung der Leistungen von MOMO er-
winscht. Es wurde jedoch Verstandnis gezeigt, dass dies aufgrund der limitierten Ressourcen, nicht prob-
lemlos mdglich ist. Es wurde hinterfragt, warum eine so essenzielle Leistung nicht direkt von dffentlicher
Hand angeboten und finanziert wird. Sehr oft erwahnt wurde die Dankbarkeit fur die erbrachten Leistungen
von MOMO und gute Winsche fir die Zukunft, allen voran die Sicherstellung der Finanzierung und mehr
Beachtung fiir das Thema Kinderhospiz- und Kinderpalliativversorgung in der Gesellschaft.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Arbeit von MOMO in vielfaltiger Hinsicht so-
wohl fur die einzelnen Stakeholdergruppen als auch fir das Gesamtsystem der padiatrischen
Hospiz- und Palliativversorgung in Wien Mehrwert erzeugt. Dies indiziert einerseits den hohen
Stellenwert von MOMO im Gesamtsystem sowie innerhalb des Netzwerks der Systempartnerin-
nen und gleichzeitig die Notwendigkeit fur das Leistungsangebot von MOMO.
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